Ministério da Salde

FIOCRUZ ESCOLA NACIONAL DE SAUDE PUBLICA

~ SERGIO AROUCA
Fundacdo Oswaldo Cruz ENSP

Daphne Rodrigues Pereira

A biotecnologia do transplante de medula 6ssea e os afetos que atravessam a equipe de

assisténcia: efeitos da narratividade sobre a alteridade e o sofrimento

Rio de Janeiro

2022



Daphne Rodrigues Pereira

A biotecnologia do transplante de medula 6ssea e os afetos que atravessam a equipe de

assisténcia: efeitos da narratividade sobre a alteridade e o sofrimento

Tese apresentada ao Programa de Pos-
graduacdo em Saude Publica pela Escola
Nacional de Saude Publica Sérgio Arouca, na
Fundag¢do Osvaldo Cruz, como requisito parcial
de obtencdo do titulo de Doutor em Saude
Publica. Area de concentragdo: Politicas,
Planejamento, Gestao e Cuidado em Saude.

Orientadora: Profa. Dr?. Marilene de Castilho
Sa.

Rio de Janeiro

2022



Titulo do trabalho em inglés: The biotechnology of bone marrow transplantation and the

affections that cross the assistance team: effects of narrativity on otherness and suffering.

Catalogacao na fonte
Fundag¢ao Oswaldo Cruz
Instituto de Comunicacao e Informag¢ao Cientifica e Tecnoldgica em Satide

Biblioteca de Saude Publica

P436b Pereira, Daphne Rodrigues.
A biotecnologia do transplante de medula 6ssea e os afetos que
atravessam a equipe de assisténcia: efeitos da narratividade sobre a
alteridade e o sofrimento / Daphne Rodrigues Pereira. — 2022.
206 f. : il. color. ; graf.

Orientadora: Marilene de Castilho Sa.
Tese (doutorado) — Fundagdo Oswaldo Cruz, Escola Nacional de
Saude Publica Sergio Arouca, Rio de Janeiro, 2022.

1. Transplante de Medula Ossea. 2. Psicanalise. 3. Equipe de
Assisténcia ao Paciente. 4. Satide Publica. 5. Politica. 6. Narrativas.
7. Clinica ampliada. 1. Titulo.

CDD —-23.ed. — 617.441




Daphne Rodrigues Pereira

A biotecnologia do transplante de medula dssea e os afetos que atravessam a equipe de

assisténcia: efeitos da narratividade sobre a alteridade e o sofrimento

Tese apresentada ao Programa de Pos-
graduacdo em Saude Publica pela Escola
Nacional de Saude Publica Sérgio Arouca, na
Fundagao Osvaldo Cruz, como requisito parcial
de obtencdo do titulo de Doutor em Saude
Publica. Area de concentracdo: Politicas,
Planejamento, Gestao e Cuidado em Saude.

Aprovada em: 27 de abril de 2022.

Banca Examinadora:

Prof*. Dr". Marcia Regina Lima Costa

Universidade do Grande Rio - Centro de Ciéncias da Saude

Prof. Dr. Benilton Carlos Bezerra Junior

Universidade do Estado do Rio de Janeiro - Instituto de Medicina Social

Prof®. Dr*. Lilian Miranda

Fundagdo Oswaldo Cruz - Escola Nacional de Satide Publica Sérgio Arouca

Prof. Dr. Sergio Tavares de Almeida Rego

Fundagao Oswaldo Cruz - Escola Nacional de Satide Publica Sérgio Arouca

Prof®. Dr". Marilene de Castilho S4 (Orientadora)

Fundagao Oswaldo Cruz - Escola Nacional de Satide Publica Sérgio Arouca

Rio de Janeiro

2022



AGRADECIMENTOS

Agradecgo sobretudo a Deus, que me permitiu viver a vida de trabalho que um dia eu
desejei.

Agradeco a minha mae e a minha irma, sem elas eu nao sou ninguém. E aos frutos que
nasceram desta arvore, Lecticia e Maria Flor.

Agradeco a toda a minha familia: tias, tios, primos, avos. Eu nao teria chegado até aqui
sem aqueles que vieram antes de mim e me deram tanto amor. E que me mostraram o caminho
a percorrer.

Agradego aos participantes desta pesquisa. Sem vocés, este trabalho nao existe.

Agradeco aos meus amigos. Vocés fazem o caminho mais doce. Nao tenho como citar
nominalmente cada um, mas vocé€s sabem quem sao € 0s seus nomes estdo para sempre em
mim.

Agradego também aos pacientes, pois me ensinam a viver.

Agradeco a minha turma de doutorado. A solidariedade e o companheirismo de vocés
me ajudaram a colocar cada tijolinho deste trabalho.

Por fim, e ocupando um lugar especial, agradeco infinitamente a generosidade, o
entusiasmo e o carinho, cheios de conhecimento e de arte, que a minha orientadora Marilene

sempre me doou. Muito obrigada por acreditar neste trabalho!



Camarada, 1sso nao ¢ um livro!

Quem o toca, toca num homem.
(Tradugao livre)
Whalt Whitman

Leaves of grass, 1891-92.



RESUMO

Esta tese traz os resultados de uma pesquisa realizada em um centro de transplante de
medula 6ssea do Sistema Unico de Satde. O transplante de medula dssea se destina a pacientes
que ndo respondem a outras terapéuticas, ou cuja resposta ¢ insuficiente. Estes pacientes
encontram-se bastante vulneraveis, tanto no aspecto organico, quanto no aspecto psicossocial.
Esta caracteristica repercute nos profissionais, os quais testemunham graves sofrimentos por
parte dos usudrios. Esta area se desenvolveu sob o prisma da alta complexidade, exigindo uma
hiperespecializacdo de sua equipe. Esta caracteristica garante sua expertise, mas fracassa no
dialogo com referenciais epistémicos distintos da biomedicina, principalmente no que concerne
a olhar os profissionais como sujeitos, igualmente submetidos as dores e injungdes do viver.
Partindo disto, foi realizada uma pesquisa cujo objetivo foi estudar a relagdo entre as condutas
concernidas ao transplante de medula dssea e os efeitos subjetivos do uso desta técnica para o
profissional. Busca-se também analisar dimensdes que atravessam a pratica em saude e nao se
reduzem a resultados imediatamente mensuraveis. Foi realizada uma pesquisa qualitativa,
apoiada na abordagem de narrativas, sob o referencial da teoria psicanalitica, cujos participantes
sdo os membros da equipe assistencial. A pesquisa foi realizada em duas etapas: na primeira,
foi realizado o relato de situagdes vividas no campo, denominadas vinhetas clinicas. Estas
vinhetas condensam, em curtas histdrias relatadas pelos profissionais, diversas e importantes
questdes que sdo experienciadas pela equipe durante o trabalho de assisténcia. Na segunda
etapa, foram realizadas duas entrevistas individuais com cada participante. Na primeira
entrevista, os profissionais foram convidados a falarem sobre sua pratica assistencial e a partir
e, a partir de suas falas, a pesquisadora elaborou narrativas que foram apresentadas aos
entrevistados em uma segunda entrevista. Assim, nesta segunda entrevista, foi analisado o efeito
desta produgdo para cada participante. Os resultados demonstram que os vetores da biopolitica,
¢tica e afeto sdo axiais a assisténcia. Constata-se também que a homogeneizagdo dos saberes
pela tecnociéncia ndo responde a complexidade de demandas da assisténcia. A relevancia desta
pesquisa no campo da Saude Publica estd calcada no reconhecimento do papel do sujeito como
agente de mudangas, que afeta e ¢ afetado em sua pratica de trabalho. Conclui-se pela
necessidade de investir em outro paradigma de cuidado, desde a formacao profissional até a
gestao dos hospitais. Novos estudos sao necessarios para que se promova o investimento em
politicas de saude que deem suporte ao profissional, a fim de que a assisténcia seja desenvolvida
num campo onde as diferentes subjetividades sejam reconhecidas.
Palavras-chave: Transplante de Medula Ossea. Narrativas. Psicanalise. Clinica Ampliada.

Equipe de Satde.



ABSTRACT

This doctoral thesis presents the results of research carried out in a bone marrow
transplantation unit of the public health system. Bone marrow transplantation is indicated for
patients who do not respond to other treatments, or whose response is not sufficient. As the
users have been sick for a while, and with economic issues, they used to be in situations of
extreme vulnerability. This feature affects professionals who often witness their serious
suffering and losses. This area was developed under the prism of high complexity, requiring a
hyper-specialization of its team. This feature guarantees its expertise but fails to dialogue with
epistemic references other than biomedical, especially about understanding professionals as
subjects, equally exposed to the sufferings of life. Based on this, a research was carried out,
which aim is to study the relationship between the procedures related to bone marrow
transplantation and the subjective effects of its use for the professional who participates in its
application. Its purpose is also to analyze some dimensions that cross the work in this health
field and are not reduced to immediately measurable results. whose participants are the team
members. That was a qualitative research with a narrative approach, under the framework of
psychoanalytic theory. It was carried out in two stages: in the first, situations experienced in the
field were reported and they are called clinical vignettes. These vignettes condense, in short
stories told by professionals, several and important issues that are experienced by the team
during the assistance work. In the second stage, two individual interviews were carried out with
each participant. In the first interview, the professionals were invited to talk about their care
practice and the narratives were prepared from this material. In the second individual interview,
the effect of this production for each participant was analyzed. The results have demonstrated
that the vectors of biopolitics, ethics, and affection are axial to care. It is also noted that the
homogenization of knowledge by technoscience does not respond to the complexity of care
demands. Its relevance in the field of Public Health is based on the acknowledgment of the role
of the subject as an agent of change, who affects and is affected in their work practice. Its
conclusion suggests the need to invest in another care paradigm, from professional training to
hospital management. New studies are needed to promote investment in health policies that
support professionals, so that assistance can be developed in a field where different

subjectivities are recognized.

Keyworlds: Bone marrow transplantation. Narration. Psychoanalysis. Extended Clinic. Patient

Care Team
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1. INTRODUCAO: APRESENTANDO O PROBLEMA

O transplante de medula 6ssea (TMO) ¢ um tratamento de alta complexidade, oferecido
pelo Sistema Unico de Satde (SUS). Ele é constituido por um aparato biotecnolégico em
constante aprimoramento e se caracteriza como uma terapéutica capaz de alterar o prognostico
de doencas potencialmente fatais. Todavia, a despeito do investimento mencionado, o
transplante ¢ atravessado por uma constante incerteza quanto a seus efeitos, caracteristica que
apesar de ndo ser exclusiva a este tratamento, encontra-se potencializada nele, gerando
importantes repercussdes tanto no paciente, quanto na equipe.

O que observamos neste campo € que, paralelamente ao enorme investimento na busca
pela cura de certas doencas graves, existe uma lacuna na producdo cientifica acerca das
repercussoes destas intervencoes. Especificamente, uma falta de estudos que se ocupem dos
aspectos subjetivos da equipe assistencial. Isto porque, ao prescrever ou executar tais condutas,
a equipe do transplante de medula Ossea participa ativamente dos efeitos provocados nos
pacientes. O que nos leva a questdo: diante do aparato biotecnoldgico posto em pratica no
transplante de medula, quais as consequéncias para aqueles que o indicam e executam,
tornando-se testemunhas de seus efeitos sobre o paciente? Como esta pratica afeta os membros
da equipe? Esta ¢ a principal questdo desta pesquisa. E o interesse por ela origina-se do fato da
pesquisadora atuar hd nove anos como psicéloga na unidade que, dentro do Estado do Rio de
Janeiro, ¢ a referéncia do SUS na realizagdo de TMO alogénico (quando o doador nao ¢ o
proprio paciente).

Interrogar acerca dos aspectos subjetivos da equipe de TMO nos conduz a pensar a
frequéncia com que somos convocados a decidir sobre situagdes inéditas, para as quais ainda
nao ha cédigos formulados sobre como proceder. Estas decisoes sdo complexas, exigindo que
se considerem fatores objetivos — como a condi¢cdo do paciente, seu entorno, seus familiares —
mas também outros aspectos menos concretos, como por exemplo, qual a concep¢ao de vida
que nos constitui. Assim, em cada tomada de decisdo, estdo concernidos ndo somente o
conhecimento técnico da equipe e o consentimento do paciente e/ou responsavel, mas também
o ideério que nos atravessa e como agimos a partir dele. E € por isso que o propomos dentro do
campo da satude publica. Pois, para além do viés terapéutico — como um tratamento passivel de
mudar o prognostico de doencas graves —, o TMO nos incita a pensar o problema do afeto
inserido dentro de uma biopolitica que busca uma normatizagdo da vida e como nos

posicionamos diante disto.
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2. RECONHECENDO AS DIMENSOES INTANGIVEIS DO CUIDADO

A pratica clinica numa unidade de transplante de medula dssea nos confronta com a
presenca de um enorme aparato tecnologico, posto a servigo de combater doengas graves e,
consequentemente, evitar o desfecho da morte. No entanto, esta busca se da sem que seja
considerado o lugar do sujeito — o lugar da singularidade. Quando sdo abordadas as questdes
psiquicas dentro do escopo do procedimento, o viés escolhido geralmente versa sobre a adesdo
do paciente e a mensuragao da qualidade de vida em relagdo ao pos-transplante, conforme pode-
se observar numa das principais referéncias sobre o tema, o livro Transplante de células-tronco
hematopoéticas (VOLTARELLI, 2009).

O foco na medicdo da qualidade de vida também € apontado no artigo Death, dying and
emotional labour: problematic dimensions of the bone marrow transplant nursing role?
(KELLY et al., 2000), onde os autores sinalizam que qualidade de vida ¢ muito associada aos
aspectos funcionais e que os estudos sdo focados em dimensdes objetivas e quantificaveis,
fracassando na captura do que foi vivenciado pelos pacientes e pelos profissionais que os
assistem. Pereira & Cortez (2014), numa revisdo integrativa sobre o assunto, corroboram esta
constatacdo. E Benamor, Pereira e Bouzas (2019) apontam para os altos indices de Sindrome
de Burnout em uma equipe de TMO.

Caminhando nesta direcdo, interessante pensar o paradoxo que a expressdo emotional
labour, presente no titulo do artigo de Kelly et al. (2000), introduz. Tal expressdo foi criada
para descrever como profissionais subordinam, ou até suprimem seus afetos, a fim de criarem
um ambiente em que os pacientes e familiares se sintam cuidados e seguros, ainda que tal
medida ndo seja indcua para os profissionais, como podemos ler também em Zamanzadeh et
al. (2012). E o texto citado aponta justamente para a impossibilidade de qualquer garantia neste
percurso, ou seja: como a equipe tenta silenciar aquilo que a atravessa em prol da realizagao do
procedimento e, concomitantemente, quais os efeitos do fracasso desta tentativa. E como ja foi
dito, a investigacao dos afetos que permeiam a pratica do profissional da equipe de transplante
de medula 6ssea ¢ o cerne desta pesquisa, assim como estudar como o ideério e o conjunto de

valores que nos constitui atravessa a pratica assistencial.

2.1 O AFETO SEGUNDO A TEORIA PSICANALITICA.

Czermak (2012), no livro Patronimias, tomando por base a clinica psicanalitica, afirma
que o pensamento esta para o lado do afeto, definindo afeto como “o modo pelo qual padecemos
dos discursos que nos atravessam” (pag.22). Menezes (2007) sinaliza a grande variedade

semantica atribuida ao termo afeto, apontando também que este tem sido considerado como
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categoria do pensar e das constru¢des psicopatoldgicas. E se o pensamento ndo existe a parte
do afeto, como conceber uma formalizacao, uma sistematizacdo do aparato clinico — que
depende de uma racionalizagcdo do mesmo — se os afetos ai concernidos nao sao objeto de
aten¢ao?

A fim de prosseguirmos, torna-se importante esclarecer qual o conceito de afeto em que
nos baseamos. O estudo ora proposto ird se basear no referencial da teoria psicanalitica para a
analise de questdes subjetivas. Esta escolha se deve a duas razdes: primeiro, a possibilidade que
esta teoria proporciona de abordar simultaneamente problemas subjetivos que concernem ao
sujeito e a cultura na qual ele esta inserido — isto ¢, longe da ideia de individuo ahistérico —, e,
em segundo lugar, por esta ser a referéncia tedrica da pesquisadora, resultando em maior
familiaridade e propriedade conceitual. Salientamos, todavia, que outros saberes teodricos
também serdo consultados. Nao nos deteremos unicamente na psicanalise, mas a utilizaremos
para uma interlocu¢do com as outras areas de conhecimento e disciplinas, notadamente os
referenciais da Satude Coletiva voltados para a compreensdo dos processos de trabalho em satde
e produgdo do cuidado.

Em Projeto para uma psicologia cientifica, Freud (1950 [1895]/ 1996) afirma que afeto
¢ a memoria das experiéncias vividas e, ao longo de sua obra, ele seguird desenvolvendo o
conceito de afeto para a psicandlise. Posteriormente, Freud ([1916-1917]/ 1996) dird que, no
sentido dinamico, afeto ¢ um conjunto de inervagdes ou descargas motoras acompanhadas de
dois tipos de sentimentos: percepcdes das descargas motoras que ocorreram e sensagoes de
prazer ou desprazer, que conferem ao afeto o seu trago principal. Em parte, ele resgata a
definicdo que ja constava no Projeto. Por outro lado, reconhece que esta descricao ndo esgota
tudo o que esta concernido a um afeto e deduz que o cerne do quadro descrito ¢ a repetigao de
determinada experiéncia significativa.

Mais adiante em sua obra, Freud (1926 [1925]/ 1996) mantera a premissa de afeto como
precipitados mnémicos, como restos que sobram de uma experiéncia. E que a cada vez que o
sujeito experimenta um determinado afeto, ele revive toda a arqueologia daquele afeto, ou seja,
a cada experiéncia, revive-se todas as vezes em que se experimentou aquele mesmo afeto. Por
fim, o autor cogita acerca das transmissdes quimicas envolvidas nesta memoria, isto €, ele
atribui um aspecto fisiologico a este registro. De forma que, para a psicanalise, o afeto tem
reverberagao no corpo.

Esta revisao conceitual serve para nos inquirirmos acerca da tentativa de elisao do sujeito neste
campo. Pois, ao negligenciar questdes subjetivas no escopo do conhecimento que produz, a

produgdo cientifica nega que a pratica assistencial tenha efeitos em seus profissionais. De certa
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forma, pode-se dizer que tal processo, guardando-se a especificidade de ser produzido por
muitos sujeitos no enquadre fornecido pela instituicdo médica, reproduz um movimento
analogo ao que se observa, no psiquismo, a respeito dos mecanismos relativos ao conceito
psicanalitico de recalque.

Lemos em Freud (1895/ 1996) que o recalque ¢ um mecanismo de defesa aplicavel as
ideias que causem um sofrimento psiquico no sujeito, uma defesa contra um afeto doloroso.
Escreve ele: “Assim, surge uma defesa de pensamento primdria, que no pensamento pratico,
interpreta a liberagdo de desprazer como um sinal para abandonar uma determinada via — isto
¢, para dirigir o investimento da atengdo para outro lugar” (pag. 438). A principal fungdo do eu
refere-se entdo a sua bascula entre recalcador e recalque; consistindo seu trabalho em
determinar quais ideias deverdo chegar a consciéncia e quais permanecerao inconsciente
(FREUD, 1923/ 1996).

A este respeito, Lacan (1953-1954/ 1986) dira que recalque nao ¢ algo que se dé num
dado momento, quando algo do inconsciente de um sujeito seria contido, mas um fenomeno
que Freud localiza na experiéncia analitica; fendmeno que surge no movimento por meio do
qual se revela o sujeito. Para Lacan, o que Freud faz pelo método analitico € reencontrar uma
relacdo que se apresenta concomitantemente nas formas vividas e no interior da relagdo
analitica.

No entanto, ainda de acordo com a teoria psicanalitica, o afeto ndo ¢ passivel de ser
recalcado, apenas as ideias a eles relacionadas. Ou seja: apenas as representagdes vinculadas ao
afeto podem ser reprimidas. As marcas, os rastros — inclusive as sensacdes organicas — estas
permanecem, ainda que o sujeito ndo consiga dizer a que contetido isto se refere. Dai ser
possivel observarmos adoecimentos relacionados a determinadas experiéncias, como as
neuroses de guerra ¢ a Sindrome de Burnout.

No Seminério 10, Lacan (1962-1963/ 2005) retoma esta proposi¢do, afirmando: “o que
eu disse sobre o afeto foi que ele ndo € recalcado. Isso, Freud o diz como eu. Ele se desprende,
fica a deriva. Podemos encontra-lo deslocado, enlouquecido, invertido, metabolizado, mas ele
nao ¢ recalcado. O que ¢ recalcado sdo os significantes que o amarram” (pag. 23). Cabe a
pergunta entdo: qual o destino dos afetos nao recalcados e desprendidos de seus significantes?
Possivelmente, mantém-se a espreita, aguardando um deslize da vigilancia, isto €, do recalque,
para se manifestarem. Ainda que camuflados sob outras roupagens diferentes da sua origem. E
por isto as reverberagdes intra e interpessoais.

Antes de continuarmos, cabe um esclarecimento sobre o conceito de significante para

Lacan. Esta conceituagdo ¢ utilizada em referéncia aos estudos de F. de Saussure em lingiiistica.
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Partindo destes, Lacan termina por concluir a arbitrariedade dos signos — isto €, significado e
significante sendo considerados como de ordens distintas — e na resisténcia destes a significagcdo
(GARCIA-ROZA, 1992). A primeira consequéncia do uso da linguistica para Lacan (1957/
1988) ¢ rejeitar a ideia que o significante represente o significado, no¢ao contraposta a filosofia
da busca do sentido, mais inclinada a uma interpretagao de algo oculto. A outra consequéncia
esta ligada a propriedade do significante se compor segundo as leis de uma ordem fechada. Ou
seja: ndo existe significagdo por si sO, esta apenas acontece pela remissdo a uma outra
significacdo; inserida, portanto, numa “cadeia significante”. A qual obriga que todo significante
precisa ser pensado dentro de sua relagdo com os demais.

Fazemos esta conceituacdo tedrica acerca do recalque considerando, todavia, que o
objeto da pesquisa se da dentro de uma instituicdo de satide. Isto é: estamos falando de grupos
humanos e processos interpsiquicos, assim como também aspectos politicos e culturais. Desta
forma, ndo ha uma transposi¢ao imediata dos conceitos. Mas, como veremos no capitulo Vida,
morte e alteridade, trabalharemos — a partir da perspectiva de Sciara — com certa aproximagao
estrutural entre o sujeito como individual e como coletivo. Portanto, estes conceitos nos
interessam na medida em que eles embasam as teorias usadas como referenciais para uma

analise dos dados obtidos, para uma melhor compreensdo daquilo que aparece no campo.

2.2 A TENTATIVA DE BANIR O AFETO.

A valorizagao de aspectos mensuraveis, ja mencionada anteriormente, ndo € casual. Ela
visa responder ao modelo cientifico atual, baseado em evidéncias, as quais sdo constantemente
tomadas apenas como aquilo que € representavel e quantificavel. Nao negamos a importancia
dos dados quantitativos, apenas sinalizamos que existem outros aspectos a serem considerados
e que os dados quantitativos nada revelam sobre o sofrimento vivido. Nao intencionamos, no
entanto, criar uma nova categoria nosologica. O problema que apontamos ¢ que se nao ha um
reconhecimento de um sofrimento, ele simplesmente ¢ ignorado pela medicina moderna. A
impossibilidade de compartilhar as experiéncias vividas torna-se entdo, por si s6, uma causa de
sofrimento.

Dunker (2015) em Mal-estar, sofrimento e sintoma, tala sobre a necessidade de ter seu
sofrimento reconhecido. Retoma as obras de Walter Benjamin — que relata o empobrecimento
na capacidade de comunicagao dos soldados que retornavam da guerra — e de Primo Levi, que
conseguiu fugir ao campo de concentra¢do, mas toda noite tinha o mesmo pesadelo: que sua
familia o abandonava durante o jantar, enquanto ele tentava, em vao, relatar os horrores

sofridos. O que subjaz a estes sofrimentos €: se ndo € possivel nomea-los, compartilhd-los com
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quem os testemunhe, com quem os registre e os reconhega, como fazer para que eles ndo sejam
simplesmente negados? Se nao ha possibilidade de registro, como impedir que eles
simplesmente desaparecam e que tudo que foi vivido tenha sido em vao? Pois € somente a partir
dos vinculos com a experiéncia social que podemos falar de um sofrimento.

Ainda com Dunker (2015, p. 51), lemos uma analogia tragada entre o que ele denomina
“logica de condominio” — uma expressao cunhada para analisar a atual conjuntura brasileira —
e o filme Alphaville, de Jean-Luc Godard (1965), uma distopia futurista. Ele descreve o cenario
da historia: "Em Alphaville estd proibida toda forma de amor, poesia ou emocdo. Toda
construcdo interrogativa na forma ‘por qué?’ foi banida e deve ser substituida pelo explicativo
‘porque”. O autor continua sua descri¢do de que em cada casa hd uma relacdo das palavras
eliminadas do vocabulédrio em func¢ao de sua conotagdo amorosa e conclui contando que a
estratégia do heroi consistia em confundir o computador (Alpha 60) que controlava Alphaville,
utilizando para isso, frases poéticas de Jorge Luis Borges, Nietzsche e Blaise Pascal.

Acrescentamos a descricdo acima, outros detalhes do filme: em Alphaville, sdo
condenados a morte os que apresentam qualquer atitude ildgica, como por exemplo, o homem
que pranteou a morte da esposa (alias, o choro também ¢ proibido ali). Todos os esforgos neste
lugar visam erradicar o que ¢ indeterminado, irracional, incontroldvel. Num trocadilho feito
pelo protagonista, todo o controle exercido visa transformar o lugar em Zeroville. O her6i
afirma, contra Alpha 60, que lutard para que “o fracasso seja possivel”. Ao fim, a salvacao
chega para a mocinha quando esta ¢ capaz de dizer a frase “eu te amo” para aquele que
conseguiu destruir o criador do computador.

O paralelo desta historia com a “légica de condominio” representa o idedrio de
modernizagdo como planejamento e antecipagdo, mas abdicando-se da universalidade. O muro
¢ uma estrutura de defesa, conceito tomado da psicandlise, onde a indeterminagao gerada pelo
desejo, pelas pulsdes, pela angustia e pelo trauma, pode ser concernida em estruturas de
determinacdo. O que estéd fora do muro, esta fora da zona de reconhecimento. Dai a importancia
de se inscrever — dentro dos muros da institui¢do — o sofrimento das pessoas, de forma que este
nao seja relegado a zona de indiferenga. A consequéncia desta delimitagcdo, desta fronteira, € o
acirramento de crises narcisicas, quando somente as “diferencas iguais” serao toleradas
(DUNKER, 2015).

Na equivaléncia ora tragada com a institui¢des, a logica de condominio se refere a
necessidade de inscri¢do do sofrimento nas categorias e sistemas aceitos na atualidade, sempre
como categorias nosologicas. A consequéncia disto € que sé se reconhecem questdes psiquicas

quando ja estdo categorizadas e a abordagem proposta ¢ sempre da ordem de um adoecimento
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que precisa ser tratado. A atenc¢do aos problemas, ao mal-estar, as injungdes psicossociais reduz-
se a diagnosticar sintomas e doengas a serem extirpados. Claro que ndo pretendemos generalizar
este cenario a todos os dispositivos de satide. Esta constatagdo versa sobre um contexto
especifico, referente ao transplante de medula 6ssea. No entanto, talvez ndo seja exagerado
supor que tal quadro se repita em outras areas da alta complexidade. Principalmente, convém
destacar que esta conduta se alinha com a cultura contemporanea, ela se insere no paradigma
atual. E tal como o protagonista do filme, acreditamos que reinserir a inscri¢ao da falta e da

precariedade humana, seja parte importante do esfor¢o aqui empreendido.

2.3 RECONHECIMENTO DO OUTRO E NARCISISMO.

Para melhor prosseguir neste tema, ¢ necessario examinar o conceito de narcisismo.
Freud (1914/ 1996) o divide em 3 etapas: auto-erotismo, narcisismo primario e secundario. As
primeiras etapas sdo consideradas constituintes do sujeito e a ultima pode se relacionar aos
estados patologicos.

O auto-erotismo ¢ a forma mais primaria de vinculo com alguém. Nao existe ainda a
diferenca entre o bebé e o outro, o eu ainda ndo se diferencia do objeto de sua libido. O bebé
quando mama, sente o seio como parte de si, assim como tudo o que lhe é agradavel.
Concomitantemente, ele expele para o mundo externo tudo o que lhe € hostil, atribuindo ao
exterior inclusive seus proprios caracteres que o desagradem. Essa passagem do mundo externo
para o interior da crianga, se dara por meio especular. Esta ¢ uma fase preparatoria para o
narcisismo que, para ser alcangado, requer seja impetrada uma nova agao psiquica.

O narcisismo primario corresponde a entrada do pai a cena, com a consequente
disjunc¢do na relagdo mae/ bebé. A partir daqui, hd uma perda para o sujeito, que ja ndo pode
mais introjetar todo o prazer, sendo regulado por uma interdi¢ao. Esta fase ¢ considerada como
constituinte do sujeito, ela compde sua formagao.

J& o narcisismo secundario somente ocorreria quando o sujeito, retirando seu
investimento libidinal dos objetos exteriores, dirigisse toda a libido para o eu. De forma
diferente ao que ocorre na fantasia — quando o objeto de desejo permanece sendo externo — no
narcisismo secundario ha uma identificacdo do eu com este objeto e todo o investimento se
restringe ao proprio eu.

O narcisismo ndo seria, entdo, uma relacao consigo mesmo no sentido estrito, mas uma
relagdo consigo que passa pelo outro, com o qual o sujeito se identifica. Incapaz de renunciar a
perfeicdo narcisica da infancia, o homem procura recupera-la por meio da instauracao das

instancias ideais, que se tornam possiveis a partir da idealizagdo, isto ¢, a exaltacdo do objeto.
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Objetos que, longe de serem completamente externos ao sujeito, trazem em si a marca de algo
que também constitui o sujeito.

Kehl (2002) traz importantes contribui¢ao sobre este tema, no que tange a relagdo com
o outro e o narcisismo. Ela conta um epis6dio em que um rapaz comeca a fazer ginastica dentro
de um museu em Sdo Paulo. Ao ser repreendido pelo guarda, o rapaz utiliza de véarios
argumentos para continuar fazendo os exercicios e somente interrompe-os ao ouvir do guarda
que, caso alguém o surpreendesse ali, seria ele (o funcionario) a ser prejudicado. O que vemos
¢ um apelo a identificagdo, ao amor — no pedido do guarda para que o rapaz se colocasse em
seu lugar — como recurso para tentar restabelecer um cddigo, uma lei. Entretanto, a autora nos
lembra que o amor ndo serve para sustentar o codigo, podendo inclusive provocar o efeito
contrario. Ela nos diz que o primeiro afeto suscitado pela entrada do semelhante em nossa vida
¢ 0 6dio, posto que sua chegada ¢ sempre vista coma desconfiancga de que ele tirara algo de nds.
Sua presenca, simultaneamente semelhante e diferente, desloca-nos de nossa ilusdo narcisica
acerca de quem somos, de nossa identidade. Diante deste outro, se coloca a pergunta “quem
sou eu?”, deslocamento que desestabiliza. E conclui: “todas as formas de racismo, intolerancia
étnica, religiosa ou nacional fundam-se na tentativa de fazer do semelhante um igual, ao preco
de fazer do diferente um absoluto estranho” (p. 22)

Ainda dissertando sobre o assunto, Kehl (2002) escreve sobre o impacto das formagdes
imaginarias no estabelecimento dos lagos sociais. Segundo ela, as formacdes imaginarias — que
se referem as fantasias, as construgdes sobre como achamos que as coisas devem ser —
estruturam-se em torno do eu narcisico, das identificacdes ¢ das demandas amorosas ¢ de
reconhecimento. E se somente reconhecemos alguém com quem nos identificamos, qualquer
alteridade se torna ameagadora. Consequentemente, qualquer diferenca resulta em exclusao.

Por um lado, estas formacoes, estas fantasias, nos poupam das incertezas, das davidas,
do imponderavel. Ocorre uma naturalizagdo dos acontecimentos, cria-se a ideia de que as coisas
“s30 como sd0” e diminui-se a capacidade de se interrogar, de discernir. Por outro, engendra-
se uma contemporaneidade que favorece a suposi¢do de que o outro possui algo que me falta,
algo que o outro me nega apenas por capricho, impelindo a que se tente obter este objeto
imaginario a qualquer prego. O resultado disto ¢ uma infantiliza¢ao da sociedade, incapaz de
questionar os afetos mobilizados, culminando em atos de violéncia com o que lhe ¢ diferente,
estrangeiro.

Antes de prosseguir, torna-se preciso definir, ainda que superficialmente, os conceitos

de real, simbodlico e imaginario com que trabalhamos. Estes conceitos pertencem ao campo
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psicanalitico e se referem ao circuito tragcado pelo desejo na clinica lacaniana; sendo o simbolico
considerado como o determinante dos demais.

Numa aproximagao preliminar, pontuamos a importante questdao que o real ndo deve ser
confundido com a realidade. O real se refere ao que ¢ barrado ao simbolico, ao que nao ¢
representavel e ¢ justamente por esta correlagdo que ele pode ser reconhecido. O simbdlico
corresponde a Lei, ao que distingue o homem (cultural, vive sob as leis da sociedade) do animal
(possuidor de instintos, segue sua natureza) e que funda o inconsciente. O simbolico antecede
o homem e ¢ a condicdo para que o sujeito possa advir. J4 o imaginario se relaciona a imagem
do outro e se atualiza de forma especular, como uma identificagao.

Finalizando o tema das formacdes imaginarias e do narcisismo a elas vinculado, Kehl
(2002) introduzira o problema da ética, mas interrogando se € possivel ter como baliza de nossas
acgoes rotineiras uma ética universal e impessoal, tal como uma ética kantiana. Ela questiona se
sempre precisaria haver um “bem supremo”, ou um tabu, que devesse reger nossas agdes
cotidianas, ou se existe espaco para a flexibilidade, para as particularidades de cada situacao.
Seu questionamento assemelha-se ao de Badiou (1995) e ambos referenciais tedricos dao
embasamento a esta pesquisa.

No proximo topico, apresentaremos um panorama técnico do procedimento do
transplante, sua inscri¢do no campo da satde publica como uma das principais terapéuticas

contra alguns tipos de canceres e alguns desdobramentos de sua indicagao.
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3. ASPECTOS TECNICOS DO PROCEDIMENTO E SUAS REPERCUSSOES

O cancer ¢ uma questao de satde publica em todo o mundo. De acordo com o documento
World Cancer Report 2014 (INTERNACIONAL AGENCY FOR RESEARCH ON CANCER,
2014), é previsto o surgimento de mais de 20 milhdes de novos casos até 2025. Estima-se que,
deste total, cerca de 80% correspondam as populacdes dos paises em desenvolvimento. E para
o biénio 2016/2017, segundo a publicagdo Estimativa 2016 — Incidéncia de Cancer no Brasil
(INCA/ 2015), a perspectiva ¢ de 596.070 novos casos a cada ano em nosso pais.

Ha uma diversidade importante dentre os tipos mais predominantes de cancer, que
podera variar, principalmente, de acordo com o sexo, a faixa etaria e as condi¢des sociais da
populagdo analisada. Em relagdo a infancia, por exemplo, os de maior incidéncia nas criangas
brasileiras sdo as leucemias (do tipo linfoide). Igualmente como observado em paises
desenvolvidos, o cancer j& representa a primeira causa de morte por doenga entre criangas e
adolescentes de 01 aos 19 anos. Dentre os adultos, apesar das leucemias nao constarem como
os tipos mais comuns da doenga, ainda assim devem ser responsaveis por um total de 10.070
diagnosticos e acarretar 6.316 mortes no ano de 2016, ainda segundo a publicacdo bienal do
INCA (2016). Apesar dos altos indices, € importante considerar os avangos obtidos nas ultimas
décadas — no tratamento das leucemias — como responsavel pela mudanga nas perspectivas de
cura dos pacientes (SIEGEL, MILLER e JEMAL, 2016). O transplante de medula dssea ¢ uma
das terapéuticas que se incluem no rol de tais avangos, principalmente nos casos de pior
prognostico.

Na tabela abaixo (Figura 1) vemos, de forma resumida, a sobrevida esperada em 4 anos
pos-transplante. Estas informagdes correspondem a dados colhidos em centros de transplante
de todo o mundo, pelo Center for International Blood & Marrow Transplant Research, de

acordo com as principais indicagdes para o procedimento, no periodo de 2000 a 2010.

Figura 1: Sobrevida esperada apés 4 anos de TMO.

Diagnéstico LMA SMD LLA LMC LLC DH MM
Transplante
Autologo | e | e | e | e e 50 a 80% 60%
Alogénico 20 a55% 32 a45% 20 a45% 40 a 65% 40 a 50% 40% <43%
Aparentado
Alogénico 20a42% 32a45% <15a43% | - | @ - 30% <23%
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Ndo-aparentado

Lista das abreviaturas utilizadas:

LMA= Leucemia Mieldide Aguda, SMD = Sindrome Mielodisplasica, LLA= Leucemia Linfoide Aguda, LMC= Leucemia
Mieldide Cronica, LLC = Leucemia Linf6éide Cronica, DH = Doeng¢a de Hodgkin, MM= Mieloma Multiplo. *Fonte: Summary
Slides, 2012. Disponivel em: http://www.cibmtr.org

O transplante de medula 6ssea — ou, como recentemente nomeado, transplante de células
tronco hematopoéticas (TCTH), sendo correto o emprego de ambas as nomenclaturas — ¢ um
procedimento de alta complexidade, cujo objetivo pode se referir a cura ou a melhora das
chances de sobrevida para o paciente. Sua indicagao € para pessoas acometidas por doencgas
hematoldgicas (benignas ou malignas), tumores solidos, imunodeficiéncias, doencas de
deposito e doencas degenerativas; sendo algumas destas indicacdes em carater experimental, o
que requer a realizacdo de mais estudos para sua consolidacdo (SCHEINBERG e ALENCAR,
2015).

O transplante ¢ um tratamento indicado para pessoas que nao respondem a outras
terapéuticas empregadas, sejam apresentando-se refratarios, ou com uma resposta insuficiente.
Também pode ser indicado como primeira linha para os casos em que ndo existem outras
terapéuticas disponiveis (KHADDOUR, HANA & MEWAWALLA, 2022). De todas as
formas, destina-se a pessoas que ja possuem uma trajetoria de tratamento e, por isto, encontram-
se vulneraveis tanto no aspecto organico, quanto psicossocial.

A despeito dos avangos ja realizados, o transplante envolve uma série de riscos. De
forma bastante simplificada, podemos dizer que o procedimento se divide em trés tipos: 1)
autélogo: quando o paciente recebe suas proprias células tronco, 2) alogénico: quando o
paciente receberd as células de outra pessoa e 3) singé€nico: quando o paciente recebe as células
de um irmao gémeo idéntico.

O TCTH se constitui da realizagao de protocolos de quimioterapia em altas doses, com
ou sem radioterapia, cuja finalidade pode ser aplasiar a medula do paciente — isto €&, fazé-la
parar de produzir células sanguineas —, de forma que o organismo possa receber a infusdao de
células saudaveis, ou ndo aplasiar completamente, mas condicionar o organismo para receber
as células doadas. As principais intercorréncias se referem a toxicidade dos quimioterapicos —
que sdo mais agressivos do que em qualquer outro tratamento —, ao risco de infecgdes — devido
a imunossupressao — e as complicacdes decorrentes da Doenga do enxerto contra hospedeiro,

que ainda representa uma importante causa de morbidade e mortalidade. Recidivas também
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podem ocorrer; isto €, mesmo o paciente se submetendo a todo um tratamento longo e bastante
duro, ndo ha garantia de que a doencga de base nao retorne (VOLTARELLI, 2009).

De tudo o que podemos falar acerca do transplante de medula dssea, o mais importante
¢ que se trata de uma indicagdo somente dada aos pacientes para os quais as outras condutas
prescritas ndo obtiveram a resposta, ou a0 menos, nao responderam como se esperava. O TCTH
¢ sempre a ultima linha de tratamento curativo. Em alguns casos, ele ¢ a tnica linha possivel,
mas jamais a primeira proposta se houver alternativas, posto que as proprias terapéuticas
empregadas no tratamento representam ameagas a integridade e a vida do paciente.

Interessa-nos aqui, particularmente, o transplante alogénico. Pois neste, para além da
quimioterapia, o que se busca ¢ o efeito imunologico provocado pelas células do doador no
organismo do receptor (graft versus hostess), que s6 pode ser alcancado pelo fato das células
serem estranhas ao corpo de quem as recebe. Em fung¢do disto, o procedimento provoca uma
série de sensacdes inéditas no paciente, sensagdes dificeis de nomear por quem ¢ atravessado
por elas e cujas causas, algumas vezes, permanecem desconhecidas. Disto decorre uma perda
dos referenciais até entdo habituais. Tais alteracdes ndo se restringem somente & mudanca da
imagem corporal, elas envolvem transformac¢des no funcionamento do organismo como um

todo, abrangendo também aspectos psiquicos.

3.1 EFEITOS NA EQUIPE.

Estas transformagdes mencionadas ndo se processam rapidamente, nem de forma linear.
Requer um tempo para que elas se deem, um tempo durante o qual o paciente permanece lucido,
desperto, com a possibilidade de falar a respeito delas. Estas falas sdo sempre muito singulares.
Nao apenas porque cada paciente ¢ unico, mas também porque, a cada momento atravessado,
seus relatos se modificam. Ha momentos de maior recolhimento, de quase total desinvestimento
no mundo externo. Muitas vezes, estes momentos precedem um agravamento do quadro, como
se antecipassem a iminéncia da morte. Em outras ocasides, significam apenas que o corpo esta
requerendo toda a aten¢do do sujeito, que voltado para si mesmo, espera pelo refazimento
organico.

Ainda nos referindo ao que acomete o paciente, a equipe de assisténcia ¢ testemunha de
todo o processo, seja nos momentos de mais profundo siléncio, ou nas horas de loquacidade.
Uma pesquisa conduzida dentro de um centro iraniano de transplante (ZAMANZADEH et al,
2013) referiu que a nogao da gravidade da situagdo do paciente conduz a sentimentos de empatia
e compaixao. Revelou também que a enfermagem se nomeava de sange sabure, que para os

muculmanos ¢ uma pedra diante da qual se deve contar todo o seu sofrimento, at¢é 0 momento
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em que ela explodird e a pessoa se vera livre de toda a sua infelicidade. Ler tal descri¢ao leva-
nos a cogitar quais as implicagdes de se acreditar como o depositario de todo o sofrimento,
quando a libertacao daquele que sofre se refere ao momento de extingcao daquele que escuta.

O termo implicagdo possui, como raiz etimologica, a raiz grega plek, que significa algo
que se dobra. Uma superficie que se dobra pode ser comparada a uma superficie que nao possui
frente e verso, sem distin¢ao entre interior e exterior. Esta analogia ajuda a pensar a nogdo de
compaixao dentro deste contexto. Segundo Siqueira-Batista ¢ Schramm (2009), a compaixao
reside no reconhecimento que todos os seres se encontram submetidos & mesma limitagao
espaco-temporal, a mesma efemeridade e fragilidade. Esta condi¢do seria universal dos seres
humanos e aquilo que os iguala dentro da nog¢ao laica.

Na pesquisa acima mencionada (ZAMANZADEH et al, 2013), os autores também
dissertam sobre o emotional labour. E o que eles demonstram ao falar sobre isto € que os afetos
jamais deixam de existir somente pelo fato de serem calados, retornando, muitas vezes, sob a
forma de mal-estar: seja no corpo, seja nas relacdes. Esta parece ser uma afirmativa 6bvia, mas
no trabalho didrio com profissionais atravessados pela vivéncia da finitude — os quais, todavia,
ndo encontram lugar para as questdes geradas — tal assertiva precisa ser constantemente
reintroduzida.

Pereira (2011) traca um paralelo entre o romantismo presente na histéria de
Frankenstein e algumas esperangas e angustias suscitadas pela biotecnologia. Pois todo o
aparato ¢ investido da esperanca de responder a demanda de cura formulada pelos pacientes
acometidos por doengas graves e seus familiares. Na pratica, porém, ocorrem efeitos muitas
vezes adversos, que requerem tempo e espago para serem analisados de uma forma
compartilhada. Isto é: ¢ preciso sair do estado de perplexidade, ou de pura resisténcia aos
avangos, para que estas mudancas sejam elaboradas em diversas esferas: juridica, ética,
subjetiva.

O que estes trabalhos possuem em comum € que, se por um lado, existe um enorme
investimento no desenvolvimento biotecnoldgico na busca pela cura, este mesmo avango ndo
se verifica em relag@o a estudos sobre os impactos destas intervengdes. Impactos concernentes
nao somente as condi¢des funcionais do paciente, mas também toquem nos aspectos €ticos e
subjetivos da equipe que o realiza.

Como lemos em Bezerra (2006, p. 50), os avancos tecnoldgicos implicam uma
transformacga@o do conceito de natureza que “pde em xeque nao so os limites entre o natural e o
artificial, como também a propria definicio do humano e, por consequéncia, nossas

conceituagdes acerca do sujeito e da vida subjetiva”. E mais adiante, ao falar sobre a
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transposi¢do daquilo que, a principio, era tomado como interdito ao homem: “O que as atuais
tecnociéncias da vida propiciam ¢ a dissolucdo desse quadro. O natural agora se abre
definitivamente a acdo humana e ja ndo hd mais limites claros para tal interferéncia”. Isto €, ao
ultrapassarmos certos limites anteriormente existentes, somos impelidos a transformar alguns
conceitos estabelecidos culturalmente, mas que — justamente por serem culturais — também nos
constituem. Esta transformagao ndo acontece sem esforco, pelo contrario: ela demanda extenso
trabalho.

Knobloch (2006, p. 32) diz algo semelhante: “Hoje, ndo ha mais nenhuma dimensao do
humano que a tecnociéncia ndo seja capaz de transformar, mesmo que para isso, precise antes
desconstrui-la, para a reconstruir”. Interessante sublinharmos que ¢ exatamente isto o que
ocorre com o sistema imunoldgico durante o transplante e que acarreta repercussdes
importantissimas para o paciente: a supressao da imunidade, para sua subsequente reconstrucao.
Seguindo com Knobloch, ela afirmara que: “desenvolvimento biotecnologico e sua assimilagao
subjetiva ndo ocorrem no mesmo ritmo. Esse descompasso e a necessidade de criarmos outros
repertorios de referéncias estdo na base da dificuldade de integracdo e elaboracao das situagdes
atuais” (p.33).

O que se impoe para o trabalhador nesta area tange ao aspecto ético, a tomada de posi¢ao
diante do que se apresenta como caso clinico. Remetemo-nos aqui aos relatos de Ascher e Jouet
(2004), respectivamente psicanalista e médico de um hospital francés. A narrativa do
hematologista ¢ extremamente tocante ao contar como sua pratica lhe causou uma ruptura na
representacao do que € ético. Cita Foucault ao falar sobre o controle da vida pelo Estado, que
se dividiria em trés tempos, sendo o atual o poder tanatopolitico: fazer viver / fazer morrer.
Assim, narra a experiéncia como médico em sua rotina de uma terapéutica sofisticada,
responsavel por ordenar todo o procedimento cujo objetivo ¢ preservar a vida — mas que, com
certa frequéncia, obriga-o a programar a morte. Conclui dizendo que o transplantador deve
suportar ser aquele que pode modificar o curso de uma vida, visto pelo paciente e sua familia

tanto como o Deus todo-poderoso, como por seu reverso: o Diabo, maligno e temivel.

3.2 POR UMA ETICA DO DESEJO.

Remetemo-nos entdo ao livro Etica: um ensaio sobre a consciéncia do mal (BADIOU,
1995), onde lemos que “o nucleo de dominio interno da ética é ter sempre que decidir quem
morre € quem ndo morre” (p. 43). O autor comega citando Foucault e sua nogao de morte do
homem visto como um ser natural, uma evidéncia atemporal. Ele lembra que Foucault rompe

com o paradigma de sua época ao enunciar que o humano era uma construcao historica,



24

pertencente a um certo regime de discurso, que vai lhe conferindo sentidos. Esta afirmativa
contesta a ideia de uma identidade natural e absoluta do humano e, consequentemente, de uma
¢tica como delimitagdo explicita e universal do que ¢ mal, do que ndo pertence a esséncia
humana. Na mesma linha de raciocinio, menciona Lacan como um clinico cuja constru¢ao
tedrica sempre esteve engajada no combate as orientagdes normativas da psicandlise americana.

Retomamos entdo a pergunta formulada anteriormente, se seria possivel ainda vigorar
uma ética preconizada pelos tedricos do direito natural, cuja principal referéncia ¢ Kant, para
0s quais existem exigéncias imperativas, passiveis de serem representadas formalmente, sem
qualquer submissdo a aspectos empiricos ou situacionais. Badiou se contrapde a esta ideia e
propde uma “ética das verdades”.

Badiou (1995) afirma que ndo ha ética geral porque ndo ha o sujeito abstrato. O que
existe ¢ o animal particular, instado por uma determinada situacdo a se tornar sujeito, que €
convocado a entrar na composi¢do de um sujeito. Tudo o que ele € — incluindo seu corpo — em
certo momento sofre uma injuncao para que uma verdade faga seu caminho. E para o autor, esta
injuncao se refere a um acontecimento, algo que nos impele a uma nova maneira de estar no
mundo. Esta concepgao reitera a posicdo do autor, a qual ¢ contraria a normatizacao da
existéncia, que pressupde um padrio unico, cujos desvios seriam sempre patologicos. Ao longo
deste estudo, retomaremos, sob diversas perspectivas, a discussdo acerca da normatizagao.

Trazer esta discussdo para o ambito institucional nos faz interrogar sobre a ética ndo
somente aplicada aos casos clinicos, mas também analisarmos qual o nosso lugar como
representantes de um certo desejo. Oury (2009), se remetendo a Lacan, lembra que este nos diz
que ética ¢ a articulagdo entre o nosso desejo e nossa acdo. Em cada ato de em nossas rotinas,
precisamos colocar a questdo: “e sobre o meu desejo de estar aqui? . Trabalhar numa
institui¢ao faz com que nos deparemos com situagdes acerca das quais, um determinado grupo
sempre considerard que sdo Obvias, isto €, que nao devem ser questionadas. Este grupo
apresenta uma propensdo a imaginarizacdo das coisas, que ja vimos estar relacionada a
identificacdo. O papel do psicanalista dentro de uma institui¢do pode ser entdo o de tentar
diferenciar, desfazer esta cola feita entre o imaginario e o simbolico. Nao se trata de colocar no
lugar de “especialista da ética”; mas antes, ao proceder pela ética da psicanalise, que ele possa
dar espago a certos questionamentos até entdo tamponados.

Inquirir-se quanto ao proprio desejo de trabalhar numa unidade de TMO relaciona-se
ndo somente as tomadas de decisdo, mas também a relacdo com a finitude — tanto a propria,
quanto a do outro. Pois apesar de ser um tratamento com proposta curativa na maioria das

indicacdes, nem sempre este € o desfecho alcancado. E este enfrentamento nao ¢ bem aceito na
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cultura ocidental contemporanea. Como nos diz Badiou (1995, p. 44): “quem ndo v€ que o
‘debate’ sobre a eutanasia designa sobretudo a falha radical de simbolizagdo em que habitam
hoje a velhice e a morte, e o carater insuportavel de sua visdo para os vivos? . Retomaremos

esta discussdo no capitulo Vida, morte e alteridade.

3.3 A MORTE E NOS.

Pensar a terminalidade para a nossa cultura contemporanea € interrogar sobre nossas
concepgdes sobre o que ¢ a vida e as diferentes valoragdes que a vida do outro pode receber,
conforme, por exemplo, sua inser¢do social ou identidades pessoais. Claro que ndo pretendemos
dar conta disto neste estudo, mas ¢ fundamental nos perguntarmos sobre isso que nos constitui.

Kehl (2002) nos lembra que “o sentido ndo € um valor inerente a propria vida: € efeito
de uma constru¢do discursiva que confere significado ao aleatorio, ao sem sentido, a
precariedade da existéncia”. Fala sobre a tentativa do homem de ampliar seu dominio sobre o
imponderavel, o incerto, relativos a intolerancia aos vazios do discurso, ao nao-saber. E conclui:
“essa producao de sentido ndo ¢ individual — seu alcance simbolico reside justamente no fato
de ser coletiva, e seus efeitos, inscritos na cultura (...) E uma tarefa simbélica, que se da por
meio da producdo de discursos e narrativas sobre ‘o que a vida ¢’ ou ‘o que a vida deve ser” (p.
9¢e 10).

Por fim, a autora remete-se a Norbert Elias como exemplo de um tedrico que analisou a
passagem de uma €poca em que os membros de uma sociedade se viam como parte de um todo,
para as culturas modernas, fundadas sobre um individualismo que nega (recalca) as dimensdes
coletivas.

Elias (2001) discordara da afirmativa de Freud (1915/ 1996), quanto a imortalidade para
o inconsciente. Todavia, concorda com a no¢ao freudiana sobre o recalcamento da morte,
ampliando inclusive sua aplica¢do para além do individual: um recalque social. Para ele, este
recalcamento € antigo entre os homens, mas houve um deslocamento: de um movimento social,
para a individualiza¢ao daquele.

No contexto do transplante, a maioria dos pacientes que recebe este encaminhamento
tem uma trajetoria de tratamento antes de chegar nesta clinica. Eles ja foram submetidos a
outros tratamentos e frequentemente relatam terem sido obrigados a lidar com perdas neste
decurso, incluindo a morte de outros pacientes os quais, muitas vezes, eram seus companheiros
de jornada. Assim, aqueles que chegam ao transplante sdo atravessados em si mesmos pelas

questdes referentes a propria finitude.
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Submetidos @ mesma realidade de perdas, a despeito de todo investimento realizado, os
profissionais que acompanham estes casos também sdo atravessados por estas mesmas
questdes. Porém, como saber sobre isto? Nao ¢ por acaso que tantos mecanismos de defesa sao
erigidos, o que ¢ amplamente falado na critica a dessubjetivagdo do discurso cientifico. No
entanto, como ¢ possivel para o profissional lidar com tais questdes por anos a fio de forma tao
solitaria, dado que estas nao recebem a devida atencao?

Construimos diversas crengas ao longo da vida para justificarmos a finitude dos outros
— e sua desejada distdncia de nos e daqueles que amamos. Mas, no convivio diario com as
perdas trazidas pelo adoecer e o confronto da inexorabilidade daquela para muitos, tais crengas
claudicam, assim como o recalque inerente a elas. Sem duvida, o recalcamento disto segue num
movimento continuo, ou seja, acabamos por construir novas crengas que venham a afastar de
nos qualquer ideia sobre o fim.

Umas das formas de se fazer isso ¢ a busca por mais e mais saber; esperanca que, em
algum lugar, exista algo que nos dé garantia — numa transposi¢ao de crengas religiosas para as
seculares, nas sociedades mais avancadas. Pode-se apelar também para pensamentos magicos,
por exemplo: acreditar que, se a doenga serve para ensinar algo, entdo, devemos aprender com
a experiéncia dos pacientes, para ndo precisarmos ser acometidos pelo mesmo mal. Os rituais
também cumprem a funcdo de velarem este real, de encobrirem a ameaga constante da morte.
Estas construgdes seguem funcionando até certo ponto, quando novamente sao abaladas diante
de uma nova perda, que vem escancarar a terminalidade inelutdvel para todos nés. Ha que se
perguntar se as consequéncias deste encobrimento nao sao piores do que as de um enfretamento
claro da situagao (ELIAS, 2001).

A andlise da falta de enfrentamento social sobre o assunto — que permanece encoberto
até mesmo diante de um paciente terminal, ou na evitacao de se abordar o fato junto as criangas
— demanda que seja considerado o contexto histérico atravessado. Desta maneira,
diferentemente de épocas remotas, quando a vida era mais publica, mais compartilhada,
vivemos hoje um periodo de maior individualizacdo. Consequentemente, os dramas
atravessados por cada membro da sociedade passam a ser vividos de forma mais solitaria. A
finitude ¢ vista com mais pudor e embaracgo, de forma analoga ao tabu que o sexo fora vivido
na era vitoriana. O que se observa € a presenca de uma vergonha e repugnancia que ndo eram
presentes em outras eras, culminando na exiguidade da fala, na falta de palavras para expressar
emocoes intensas. Por outro lado, diante do adoecimento, da velhice ou do fim — e, comumente

isolado do resto do mundo — cada um busca um sentido individual para o que esta atravessando;
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posto que a busca de um sentido coletivo costuma receber pouca consideragao publica (ELIAS,
2001).

Partindo disto que nos acossa, propomos fazer uso da narrativa como meio de falar do
que nos atravessa. [sto porque a narrativa — menos comprometida com o ato de informar e mais
voltada a transmissdo — parece mais apta a tocar em certos aspectos do homem que, apesar de
inelutaveis, permanecem como fonte de pudores, tais como o adoecer e a finitude. Por esta
razao, pensamos a psicanalise como a referéncia teorica indicada para este trabalho. Primeiro,
por sua caracteristica precipua de ndo responder a todas as demandas, pois consideramos que ¢
fundamental poder se interrogar acerca de sua pratica, sem tamponar as questdes que venham
a surgir. Em segundo lugar, por sua linguagem se aproximar mais do poético do que da
informacao, mais proxima de um siléncio e uma escuta implicada (MEYER et al., 2006), que
abrem espago para que surja o nao-sabido e, até mesmo, o que ndo faz sentido. Além disso,
aproxima-se mais de uma abordagem compreensiva, distanciando-se de uma perspectiva que
procura apenas por explicagdo. Para isto, contudo, precisamos nos aproximar mais da pratica
clinica neste contexto, para melhor pensarmos os cuidados que ai sdo prestados e sua relagao

com o tema abordado.
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4. BREVE ESTUDO TEORICO SOBRE OS ASPECTOS INTANGIVEIS DO
CUIDADO.

A proposta deste topico € refletir acerca de algumas dimensdes intangiveis do cuidado,
especialmente, no que se refere a eventos que rompem com os referenciais instituidos. O que
nos interessa € como pensar estes vetores nas praticas de cuidado dentro das instituigdes; isto
¢: como contribuir para a constru¢do de uma nova visdo sobre o cuidado, que ndo seja
exclusivamente voltada para a produtividade e para as normas? Como incluir nas discussoes
sobre a gestdo do cuidado dimensdes que atravessam a clinica, mas que ndo sdo passiveis de
serem medidas, ou quantificadas, de forma imediata? Haverd lugar para tais questdes nas
propostas de organizagao e gestdo do cuidado?

Antes de aprofundarmos estas questdes, interessa contextualizar o nosso estudo. O
campo desta pesquisa pertence ao nivel da alta complexidade do Sistema Unico de Saude, sendo
uma area em que os profissionais costumam investir em diversas especializagdes, o que confere
certa peculiaridade. Neste lugar, frequentemente, o cuidar se confunde com o governo do outro,
culminando até mesmo em tentativa de tutela do outro, em alguns casos. Esta concep¢do de
cuidado ilustra os conflitos semanticos que este termo ainda carreia, mesmo dentro do campo
da Saude Publica, por isto ¢ importante certa contextualizacao aqui.

Ayres (2001) traz valiosa discussao a respeito da nog¢ao de cuidado. Ele comeca falando
sobre a crise paradigmatica no modelo de assisténcia e como esta crise guarda em si riscos e
potencialidades. Ele sublinha que o mais relevante, com maior potencial transformador, ¢ o
resgate da “importancia das relagdes entre satide e relagdes sociais” (p. 64), proveniente de um
diadlogo, uma interagdo entre as areas das ciéncias humanas, biomédicas e a epidemiologia. Por
outro lado, ele sinaliza como um dos principais riscos, o perigo de nos atermos a “vicios
ideologicos” (p. 64). O que significaria o uso de jargdes sem uma devida reflexdo e
transformagao na pratica, o risco de que ndo se extraia, efetivamente, a riqueza de uma auténtica
interagdo entre as areas citadas.

Ayres (2001) propde em seu texto, discussdo em que esta tese esta concernida, que se
considere “o carater imediatamente relacional e irremediavelmente contingente de nossas
identidades como individuos e grupos” (p. 65). Esta nogao questiona a ideia de sujeito como
sempre igual a si, interroga a no¢ao de sujeito autonomo — produtor de sua propria historia — e,
mais ainda, critica a ideia de um sujeito a ser modelado, a quem se possa “dar autonomia”,
como se esta fosse algo a ser concedido por outrem.

Mais adiante no texto, Ayres (2011) afirma que esta concepgao de sujeito que ele propde

impacta em trés aspectos: o relacional, o existencial e o pragmatico. O autor enfatiza a
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importancia do aspecto pragmatico para a nogao que ele defende na Saude Publica, pois este
aspecto estd em relacdo direta com o saber. Isto porque, quando o profissional se atém
exclusivamente a dimensao da técnica, seu trabalho produz apenas objetos. Mas quando sua
pratica aponta na direcdo do sucesso existencial, entdo ela contribui para que se constituam
sujeitos. O problema do uso da técnica apenas por seu viés instrumental sera melhor abordado
no topico Porque eram eles, porque era eu: os efeitos de narrar.

Para Ayres (2001), o que constitui o cerne do encontro desejante entre os sujeitos nao
se reduz ao éxito de um procedimento técnico, mas pode ser demonstrado pelo sucesso, cuja
melhor tradugdo ¢ a felicidade. Sucesso que abarca dimensdes éticas e estéticas. Mas como
pensar num encontro desejante, que se traduza em felicidade, diante de um cendrio sanitario
que possui uma abordagem prevalentemente normativa e de controle, mesmo que atravessado
por tentativas de transformacao, tal como € a Saude Publica?

Para dar um fechamento a contextualizacdo quanto as peculiaridades da alta
complexidade, podemos dizer que, dominados pela logica de procedimentos, a logica do
cuidado ndo est4 presente ou esta subsumida. Na ldgica de procedimentos, ndo ha espago para
qualquer visao mais integrada do paciente, muito menos para pensa-lo como um sujeito. Por
esta razdo, e coadunando com as ideias descritas nos paragrafos anteriores, € que apresentamos
esta tese, cujo campo de pesquisa se dd na Saude Publica, mas para a qual buscamos
interlocu¢do com outras areas de conhecimento. Em especial, fundamentamos a discussao no
referencial psicanalitico por entender que, na psicanalise, a concepgao de sujeito rompe com o
paradigma da ciéncia positivista, contemplando os objetivos da pesquisa.

Nosso principal objetivo ¢ analisar situagdes para os quais ndo temos respostas ja
formuladas, mas, ao contrario, que demandam do profissional uma tomada de posi¢do, uma
responsabilizacdo quanto ao seu desejo. Desejo aqui empregado conforme a concepgao
psicanalitica, que ndo se refere a Bem, mas pressupde um sujeito cindido, a partir do conceito
de inconsciente. A perspectiva de existirem dimensdes que incidem sobre a pratica do
profissional de forma ndo deliberada e cujos efeitos recaem também sobre o corpo técnico,
balizara a pesquisa realizada.

Nesta direcao, partiremos de trés conceitos fundamentais: o afeto, a ética e a politica.
Reiteramos que a ética do desejo se coaduna com o compromisso do sujeito com seu dizer e
agir, pois considera que o inconsciente opera no proprio ato de falar. Este compromisso nio
prescinde de algumas considerag¢des, que levem em conta questdes como a resisténcia € o
recalque — seja do paciente, seja do analista. Assim, no texto Recomendagoes aos médicos que

exercem a psicanalise (1912b/ 1996, pag. 129), Freud ja sinalizava que o médico deveria
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colocar-se em posicdo de utilizar tudo o que lhe fosse dito como material de andlise, “sem
substituir sua propria censura pela selecao de que o paciente abriu mao”.

Retomar o tema do recalque interessa justamente por enfatizar a concepgao de ética que
se contrapde a tentativa de elisdo do sujeito por parte da ciéncia, conforme ja mencionado na
introdugdo. Sujeito este que, sob a perspectiva psicanalitica, se constitui a partir daquilo que o
afeta. De forma que a tentativa de banir o afeto, tal como equiparado a ficgdo em Alphaville,
resulta improficuo, porém com consequéncias devastadoras para o humano.

Para seguirmos com a analise proposta, abordaremos a perspectiva ética em sua relagao
com a politica; posto que, na atualidade, € possivel constatar que a vida se tornou objeto de um
dispositivo de poder, daquilo que podemos chamar de biopolitica. O que implica em tentativas
de gestdo do viver, de homogeneizagdo do viver e consequente desvaloriza¢cdo do estranho, do
casual, do singular (TEDESCO & NASCIMENTO, 2009). Com a perspectiva de corpo social
como analogo ao corpo humano, tudo o que se diferencia da ordenago biologicamente pensada
¢ tomado como patoldgico, tornando a politica como uma imuniza¢ao do adoecimento do corpo
social, pois cria-se a convicgdo da existéncia de dindmicas a serem esperadas — e controladas.

No sentido oposto ao vigente na cultura atual, Canguilhem (1966/ 2009) utiliza alguns
exemplos de mutagdes genéticas para falar sobre a superagdo de alguns obstaculos por certas
espécies. Procura mostrar, desta forma, que a mudanca de caractere nem sempre significa uma
debilidade, justo pelo contrario. E defende o movimento da vida na contramdo de uma
especializacao excessiva, de uma falta de flexibilidade que culminasse em irreversibilidade. Ele
propde uma concepgao de normal, para a biologia, que ja ndo se referiria mais ao conhecido,
mas ao novo, se este se mostrar capaz de permanecer ou mesmo superar formas que, apos certo
periodo, podem vir a desaparecer. Ele afirma: “Nao existe fato que seja normal ou patolégico
em si. A anomalia e a mutacao ndo sao em si mesmas patologicas. Elas exprimem outras normas
de vida possiveis” (p.56). E complementa, explicando que se estas novas normas se mostrarem
inferiores em relacdo as usuais, — quanto a estabilidade, fertilidade e a variabilidade da vida —
serdo consideradas patologicas. Mas caso se mostrem equivalentes, ou mesmo superiores, serao
consideradas normais, dentro de uma nova referéncia. Assim, um evento somente pode ser
considerado patologico em sua relacdo com o meio.

Por meio desta observacao, reitera que se o limite entre o normal e o patoldgico € mais
impreciso quando se tenta uma generalizacdo, ele ¢ facilmente reconhecivel nas singularidades,
posto que mesmo um fato normativo pode se tornar patoldgico, caso as circunstincias exijam

uma mudanca a qual ndo se consiga responder.
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Ainda com Canguilhem (1966/ 2009), trazemos seu apontamento que localiza a
medicina como arte ou técnica situada entre diferentes ciéncias, mais do que uma ciéncia em
si. E que a despeito dos esfor¢os para a instauragdo da racionalidade cientifica (positivista), sua
esséncia € a clinica e a terapéutica, mais do que um depoésito de conhecimento. Ele recorda que
para a medicina grega, a doenca ¢, acima de tudo, o esfor¢o da natureza para alcangar um novo
equilibrio. Afirma entdo que a terapia deve contribuir para este fluxo, deve imitar a doenga —
nao como reproducao desta — mas como congruéncia ao sentido que esta indica.

Partindo desta premissa, Safatle (2015) concluird que os eventos que afetam a vida
humana, eles ndo sdo desconectados entre si, ndo sdo reciprocamente indiferentes. A vida tem
memoria, tem habitos, ainda que muitas vezes, esta historia se reconstrua de tras para frente.
Os acontecimentos — ainda que inesperados — eles se conectam, se reconfiguram, se
transformam reciprocamente. Este devir inclui, também a tensdo existente, dentro do proprio
sistema vivo, pelo risco imanente de morte. A biopolitica que podemos extrair de Canguilhem
¢ a de uma mobilidade normativa, na qual esta concernida a dialética existente entre vida e
morte para o humano.

Clinica e politica sao inseparaveis, posto que a segunda € um importante regulador da
primeira que, por sua vez, coloca em pratica os principios da politica vigente. Por outro lado,
se nos baseamos na premissa da normatividade proposta por Canguilhem e reiterada em Safatle,
podemos conceber a clinica como ferramenta de analise critica das normas instituidas pelo
biopoder. Além disso, por sua inser¢do nos fatos do mundo, a clinica estd submetida as
incertezas, ao imponderavel da vida (TEDESCO & NASCIMENTO, 2009), de modo que
também se torna importante instrumento de reconhecimento de novas formas de viver.

O debate sobre uma gestdo ética do cuidado — posto que, como ja vimos, ética também
se refere a posicdo que tomamos dentro de um determinado trabalho — ¢, em grande parte,
impulsionado pelos avangos biotecnologicos, que se solucionam inumeros problemas, também
produzem novas questdes até entdo impensadas para o homem. Recusar tais avangos ndo os
deteria. Também ndo se trata de aceita-los acriticamente, nem esperar deles resposta para todas
as mazelas humanas, como um novo idolo fundamentalista. A saida passa por construir um
caminho que convoque cada um a responsabilizar-se € tomar uma posi¢do no manejo das
tecnologias — no que esta totalmente implicada a tarefa de cuidar.

Desde a modernidade, ndo nos encontramos mais sob a égide de uma teocracia, onde a
Igreja legislava sobre todas as condutas humanas. Além disso, a rapidez com que a tecnologia
evolui, nos coloca a reboque da construcao de cddigos de como nos pautar diante das constantes

inovagoes, que transformam a vida como até entdo a conheciamos.
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Um ponto importante a salientar € que, com frequéncia, confunde-se ética com moral,
como um conjunto de prescri¢des necessarias ao bom funcionamento da sociedade. A ética ora
proposta, pressupde uma atitude critica quanto a propria conduta diante de eventos inesperados
da vida. Circunstancias para as quais ja ndo funcionariam os c6digos de conduta anteriormente
adotados, o que ndo significa que estes fossem errados, mas sim que este referencial ndo se
aplica mais. O que implica uma mudanga no paradigma adotado, uma constru¢cdo de novos
balizamentos. Quais seriam, no entanto, os principios que embasariam essa ¢ética? Nao sera
certamente, a verdade cientifica, pois esta ¢ disjunta da atitude moral dos homens. Qual seria a
verdade dos homens?

O modelo atual de gestdo do cuidado parece restrito ao estabelecimento de metas, de
protocolos e de produtividade. Certas concepgdes — como os afetos suscitados, as implicagdes
¢ticas, a tentativa de normatizagdo pelo biopoder e a concepgao do que ¢ a vida para cada um
de nds e para a sociedade como um todo —, sdo constantemente desconsideradas. Em parte, por
ndo serem mensuraveis, ou quantificaveis. Porém, seria ingénuo atribuir a isto a tinica razao
para sua negligéncia sistematica.

A critica a este modelo inclui uma analise de como ¢ realizada a assisténcia em alguns
setores da saude, principalmente nos de alta complexidade. Sob a égide da vulnerabilidade do
usudrio, ou de seu risco de morte, muitas vezes se perpetram agdes que ultrapassam o campo
do cuidar, transformando-se em tutela do assistido. Ao mesmo tempo, ndo se trata de delegar
ao usuario a tomada de decisdes sobre situacdes cujas consequéncias ele desconhece
amplamente, o que seria injusto e, com frequéncia, traumatico.

Pensar o ambiente das organizacdes, considerar os afetos, os atravessamentos, nao ¢
tarefa facil. Implica em abrir mao de certos pressupostos, para ir ao encontro do que se
desconhece, do outro. Convoca-nos a lidar com a alteridade, mas ndo como uma mera aceitagao
das “diferengas iguais”, ¢ necessario dar lugar a este outro. Importante, todavia, jamais esquecer
que se estivermos atentos ao nosso desejo € ao nosso posicionamento diante de cada
circunstancia, pouco teremos a culpar o outro pelas consequéncias que advierem em nossas

praticas de cuidado.
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5. 0 CAMINHO PERCORRIDO E APRESENTACAO DA TESE

A organizacao escolhida para a tese foi apresentar alguns topicos em formato de artigos.
A opgao por este formato possui como vantagem favorecer a divulgagao do trabalho realizado.
Além disto, permite se condense o conhecimento produzido, favorecendo a interlocucdo com
diversas areas, que ¢ uma das premissas deste estudo.

A apresentacdo do documento tem a seguinte disposi¢ao:

A primeira parte ¢ a introducao, onde o problema central ¢ colocado, sua justificativa, a
explicagdo técnica do objeto pesquisado e o referencial adotado, com a respectiva revisao
bibliografica.

A parte dois apresenta a metodologia empregada, trazendo como componente o artigo
Pesquisa Narrativa em Saude Publica: Aproximagoes Conceituais e Contribui¢oes da
Psicanalise, artigo submetido a Revista Psicologia: Ciéncia e Profissao, que aguarda a resposta
a revisdo encaminhada. Além do artigo com o estudo, consta também um capitulo sobre a
entrada no campo, em que ¢ explicada a aplicagdo pratica da pesquisa, o0 método propriamente
dito, com seus percalcos, alegrias e surpresas.

Ainda sobre a aplicacdo do método, € interessante pormenorizar que a pesquisa se
constituiu de duas etapas. Na primeira, foi realizada a observacdo de campo, da qual foram
retiradas situagdes vivenciadas pelos profissionais, denominadas de “vinhetas clinicas”. A
escolha pelas vinhetas aqui apresentadas se deu por historias que condensassem aspectos
importantes e complexos referentes a pratica cotidiana da equipe, histérias que trouxessem
exemplos importantes sobre os atravessamentos do campo, como os afetos envolvidos ou as
dificeis decisdes a serem tomadas. E importante dizer, entretanto, que os exemplos citados
foram escolhidos dentre outros relatos que poderiam ser contados, ndo exaurindo outras
dimensodes e discussdes que permanecem em aberto.

A segunda etapa se constituiu da aplicagao de duas entrevistas individuais com cada
participante, sendo a primeira o0 momento a partir do qual forma elaboradas as narrativas e o
segundo encontro, 0 momento em que se buscou a valida¢do da narrativa elaborada e a andlise
dos efeitos desta produgao.

A parte trés contém a analise dos resultados. Comega com o artigo publicado na Revista
Interface (PEREIRA & SA, 2022), referente a etapa da observagio de campo, cujo titulo é: As
dimensoes intangiveis da pratica assistencial: biopolitica, ética e afeto em sua relagdo com a
clinica. Neste artigo, sdo analisadas as vinhetas, que sdo trechos do cotidiano da instituicao, os

quais servem como ilustra¢do para alguns temas analisados na pesquisa.
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O capitulo seguinte ¢ o artigo A pesquisa na alta complexidade e a busca por um
conhecimento transdisciplinar, submetido a Revista Saude em Debate e que também aguarda
o primeiro parecer; o qual traz a analise inicial das entrevistas. Os dois primeiros capitulos da
parte trés respondem aos seguintes objetivos da pesquisa: apreender os afetos (na relagdo com
outros profissionais, com os usudrios e consigo mesmo) produzidos pelos profissionais no
exercicio de seu trabalho no TMO e investigar se existem estratégias — e quais seriam elas —
que o profissional utiliza para lidar com os afetos que se apresentam. Além disto, buscam
investigar quais as possiveis consequéncias destes afetos sobre as praticas e as decisdes tomadas
no cotidiano assistencial. Na sequéncia, ¢ apresentado o capitulo Vida, morte e alteridade. no
qual € contemplado o objetivo de conhecer as concepg¢des de vida e morte que os profissionais
da equipe apresentam, com as possiveis repercussoes sobre o exercicio do seu trabalho.

Na parte quatro, no capitulo Porque eram eles, porque era eu, sao analisados os efeitos
da produgdo de narrativas, atendendo ao ultimo objetivo proposto. Consta também ai, como
topico final, a pedra fundamental de todo este trabalho: a narrativa produzida pela propria
pesquisadora, na 1? turma das Oficinas Clinicas do Cuidado. Finalmente, sdo apresentadas as
consideragdes finais € a conclusdao do trabalho. As referéncias bibliograficas dos artigos
aparecem ao término de cada um e as que sdo utilizadas fora dos artigos, constam ao fim da
tese.

No apéndice, constam as narrativas produzidas, o roteiro das entrevistas e os termos de

consentimento.
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6 METODOLOGIA

Artigo submetido a Revista Psicologia: Ciéncia e Profissdo, em 04 de abril de 2021.

Status: Aguardando decisdo apos primeira revisao.

Observacao: no dia seguinte a defesa da tese, houve o recebimento da primeira avaliacdo deste
artigo. O texto ora apresentado ja contém as alteragoes realizadas, incluindo as solicitadas pela

banca; e pouco difere do originalmente apresentado a banca.

6.1 ABORDAGEM DE NARRATIVAS COMO METODO DE PESQUISA EM SAUDE
PUBLICA: APROXIMACOES CONCEITUAIS E CONTRIBUICOES DA PSICANALISE.

Narrar é resistir.

Guimardes Rosa'

O trabalho em saude possui caracteristicas especificas que, por si s6, sdo capazes de
afetar o profissional mesmo a sua revelia. O objetivo deste artigo, sob a forma de um ensaio
tedrico, ¢ analisar o potencial da abordagem das narrativas como método de pesquisa e
intervencdo nos servigos de saude, tragando aproximacdes com a teoria psicanalitica. Este
trabalho se refere as bases tedrico-conceituais que apoiaram o desenho metodologico de uma
pesquisa de doutorado, cujos participantes foram os profissionais de saide de uma unidade de
alta complexidade do Sistema Unico de Satide (SUS). Sua relevancia no campo da saude
publica esta calcada no reconhecimento do papel do sujeito como agente de mudangas.

Esta escolha se faz com base na perspectiva que a narrativa ¢ capaz de conectar as
trajetorias de quem narra e de quem recebe, numa percepgao que nossas existéncias ndo sao tao
separadas como a atual cultura individualista pressupde. A abordagem de narrativas em
pesquisa possibilita conjugar os relatos de forma a, partindo do singular, poder compor um
coletivo e assim conhecer e analisar a sua historia. Para além de seu interesse na dimensao
psicologica, narrar em primeira pessoa fura a impessoalidade dos discursos oficiais —no avesso
de uma histéria lisa, como nos fala Benjamin (1940/ 1987) — e pode ser instrumento de
transformacao social, cultural e politico-institucional.

Para melhor organizacdo, dividimos o texto em duas partes. Na primeira,

contextualizamos o trabalho na 4rea da satde, os tensionamentos entre o paradigma da Satude

! Jodo Guimardes Rosa no livro “Primeiras Estérias”, Editora Nova fronteira (edi¢io comemorativa), 2016.
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publica versus o contexto atual e possiveis contribui¢des da psicanalise dentro da concepgao de
clinica ampliada. Na segunda parte, dissertamos sobre o uso das narrativas como ferramenta de
pesquisa, analisando especificamente alguns enlaces conceituais entre a obra de Walter
Benjamin e a psicandlise em Freud. Por ultimo, falamos sobre o declinio da narrativa para, no

fim, tecermos consideragdes sobre o caminho percorrido.

6. 1. 1. As especificidades do trabalho em satide

A rotina do trabalho em satde produz sintomas institucionais, isto ¢, produz um
sofrimento capaz de gerar adoecimento em seu pessoal. O contato diario com a dor, a morte e
situagdes de extrema vulnerabilidade — que escapam a nossa capacidade de simbolizar — torna-
se solo onde germina um ambiente indspito (ONOCKO CAMPOS, 2005).

Sa et al. (2019) também trazem apontamentos semelhantes. Questdes como: os
sentimentos contraditorios, a tarefa de manipular o corpo do outro, o lidar com o sofrimento, a
dor e a morte, assim como as relagdes — seja entre profissional- usudrio, seja entre profissionais-
profissional — favorecem a criacdo e manuten¢do de um pathos. De forma que tais contextos
“exigem um grande esfor¢o, em termos de trabalho psiquico, por parte do profissional da saude,
para realizar, com um minimo de sofrimento possivel, o seu trabalho” (p.18).

Uma das concepcgdes de trabalho psiquico ¢ a producdo de processos e formagdes
inconscientes que uma pessoa se utiliza para suportar a intensidade daquilo que a afeta,
inclusive, em seu mundo do trabalho. O caminho a que cada um recorre para lidar com as
exigéncias de sua vida psiquica estd diretamente relacionado com a sua propria historia, assim
como a interse¢do feita pelo cruzamento com outras historias em sua trajetdria institucional.

Disto deriva uma importante caracteristica desta area: o carater relacional do trabalho
em saude. Independentemente das multiplas determinagdes que constituem este campo em
nosso processo socio histdrico, a pratica nos servigos de satide acontece sempre no intervalo
entre dois, decorrendo da intervengdo de um sujeito sobre o outro.

Deste entendimento resultam, ao menos, trés consequéncias importantes. A primeira, ¢
que a dimensao subjetiva deste trabalho ¢ indissociavel de seu componente técnico. A segunda,
¢ que a dimensdo subjetiva ndo se encontra concernida as estratégias usuais de gestdo,
mormente focadas nos aspectos quantitativos € mensuraveis da assisténcia. Por fim, a terceira
consequéncia do reconhecimento do viés relacional ¢ a alta exigéncia psiquica que esta tarefa
porta em seu Amago (SA et al.2019).

Fundamental, ainda, ¢ situar estas consideragdes no contexto dos servigos publicos. Pois

nestes, a demanda infindavel, a escassez de recursos, a logica burocratica e a exigéncia cada
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vez maior de produtividade sdo espagos dominados por um gerencialismo que dara pouco ou
nenhum ensejo a espagos de troca e reflexdo acerca da complexidade da pratica assistencial.
Os maiores riscos envolvidos neste quadro sao o comprometimento do cuidado prestado
e as consequéncias desta sobrecarga psiquica para o trabalhador. Por outro lado, uma gestao
que abra espago para a escuta de seus profissionais e considere o pathos ai envolvido,
possibilitaria novos modos de trabalhar e viver. Assim, interessa-nos salientar a centralidade
dos processos subjetivos na produgdo do cuidado e propormos caminhos que atentem para estes
processos na gestdo dos servigos de saude. Especificamente, os situados no ambito da Satde

Publica, pela abrangéncia e relevancia nela envolvidas.

6. 1. 2 Satde Publica e paradigmas de gestido: tensionamentos atuais.

Segundo Paim & Almeida Filho (1998), a Saude Publica ¢ uma pratica técnica, cientifica
e tecnolodgica cujo saber ndo ¢ exclusivamente vinculado ao conhecimento cientifico, mas
atravessado por outras manifestacdes da sabedoria humana. Os autores apontam para um enlace
conceitual onde estdo concernidos as necessidades de satde, o sujeito e as praticas em saude.
Isto €, junto ao saber técnico, a cultura que permeia a sociedade também fundamenta este
campo. Sobretudo, eles salientam sua especificidade como sendo a de um carater
“multi/inter/transdisciplinar” (p.143).

Ao dissertarem sobre a proposi¢do de uma nova saude publica, Paim & Almeida Filho
(1998) interrogam quais seriam as caracteristicas desta inovacao e, a0 mesmo tempo afirmam
que pensar uma nova saude publica requer o questionamento acerca de sua teoria e pratica,
sendo esta ultima analisada em seus aspectos politico, econémico, ideoldgico e tecnoldgico.
Esta corrente de pensamento favoreceu um deslocamento nas ponderagdes acerca do
planejamento e desenvolvimento de praticas de saude. Ao colocar o trabalho como categoria
central, forneceu diretrizes importantes para o estudo dos processos de producdo e reproducao
social das doengas, assim como das praticas dos servigos de saude.

Revisitar a constituicdo conceitual no campo da satide publica € relevante do ponto de
vista de sua produgdo cientifica, tecnologica, epistemologica e politico-cultural; posto que este
¢ um campo fértil de praticas contra-hegemonicas e aberto a novos paradigmas. A inflexao
entdo se daria na passagem da valorizagdo do que acontece entre os sujeitos em oposi¢ao a
subjetividade de cada um, no ganho de relevancia da alteridade sobre a identidade e na énfase
da valoriza¢do da pratica em detrimento do controle técnico (PAIM & ALMEIDA FILHO;
1998).
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Sa (2013) também reconhece um deslocamento do interesse da area de planejamento e
gestdao, com énfase nas abordagens mais processuais e destaque para a questao do sujeito e suas
interacdes. No entanto, a despeito de observar este movimento, sinaliza o desafio que ainda
subsiste para que, efetivamente, sejam integrados o racional e o subjetivo. Ou seja: para que se
desenvolvam métodos de pesquisa e intervencdo que ultrapassem as dicotomias individual/
coletivo, afetivo/ racional, quantitativo/ qualitativo; para que, de fato, possam emergir espagos
de reconhecimento de sujeitos de desejo, conforme descreveram Paim & Almeida Filho (1998).

Desta forma, ainda que se tenha no horizonte um projeto de uma nova Satude Publica,
ou de Saude Coletiva, ainda permanece um descompasso entre o que se propde € as praticas em
si. S& (2013) aponta dois fatores que obstam esta mudanca.

O primeiro fator ¢ de ordem epistemoldgica e se refere a inspiracdo teorico-
metodoldgica da area, de forte viés estruturalista, cujo foco ndo recai sobre as singularidades.
Mesmo quando posto em realce o sujeito, a concepgao ai admitida se restringe ao sujeito da
consciéncia. De forma que as teorias mais comumente aceitas sdo as relacionadas a sociologia
compreensiva, que se configura como hegemonica nas pesquisas em ciéncias sociais € humanas
aplicadas a saude.

O segundo fator remete-se a pressdo politico-institucional sofrida pelos espacos de
formacdo. Em sua origem nacional, nos anos 70, a Satde Coletiva surge embasada pelas
ciéncias sociais, em contraposi¢cdo a Saude Publica exercida pelo Estado; esta, calcada na
ciéncia positivista e no modelo biomédico. Todavia, desde a década de 90, tem se aumentado a
pressao exercida sobre os cursos de pos-graduagdo, submetidos a critérios de avaliacao
referidos as ditas ciéncias duras.

Se por um lado, hd um aumento consideravel dos cursos deste campo — refletindo sua
maior popularizagdo —, por outro, distancia-se cada vez mais sua praxis de seu projeto original,
isto ¢, de uma area multi/inter/transdisciplinar. Este caminho culmina na hipervalorizacao das
areas mais voltadas para as tecnociéncias, amparadas por condutas protocolares e consequente
esvaziamento da atividade reflexiva ou de discussdes conceituais.

Esta tendéncia nao se restringe ao mundo académico e ¢ contemporanea do declinio da
linguagem em sua fun¢do simbolica, metaforica, restando apenas o uso instrumental e
pragmatico daquela. E o declinio da narrativa — como nos fala Benjamin (1933/ 1987) — ou da
poiesis, como escreve Birman (2003). Este cenario ndo € casual, mas coaduna-se com a logica
de uma economia neoliberal. Esta ndo se trata apenas de um modelo de maximizacdo da

concorréncia e do dito livre comércio. Ela se refere também a uma forma de gestao social e de
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produ¢do de formas de vida que acarreta uma corporeidade especifica: sdo os corpos que
“perderam a qualidade narrativa” (SAFATLE, p. 136; 2018).

Deste modelo também decorre a necessidade da internalizacao psiquica de uma nova
¢tica de trabalho. A sociedade de consumo requer a mobilizagdo total dos desejos, uma
expropriacao da economia libidinal dos sujeitos, que culmina na eliminagao do recalque e, em
ultima instancia, de seus conflitos; portanto, ndo ha necessidade de buscar nada além. Ea
concepgao do “ideal empresarial de si”’: a ilusdo de uma plasticidade infinita das formas de vida,
onde o risco da incerteza social ¢ visto apenas como covardia moral. Representa também a
busca por uma “racionaliza¢do do desejo”, traduzida em vigilancia e autocontrole constantes.
Enfim, um modo de governabilidade neoliberal enraizado psiquicamente, com repercussdes em
todas as esferas da vida humana (SAFATLE; 2018).

O esvaziamento da atitude reflexiva anteriormente mencionado configura, inclusive,
uma funcdo da politica adotada, que repercute na relacdo dos sujeitos com a temporalidade.
Pois para que exista o tempo, ndo basta que fatos se desencadeiem em uma sequéncia
cronolédgica, conforme discutiremos no tépico sobre a temporalidade em Benjamin. E
necessario, como lembra Safatle (2018), que haja também uma compreensao do modo estrutural
das relacoes.

Desta maneira, enxergamos o contexto atual como bastante adverso a uma proposta que
inclui a necessidade do tempo como ensejo a construcao de sentidos e que, concomitantemente,
reconhece o imponderdvel como inerente aos processos psiquicos € institucionais — fruto de
uma epistemologia que confere ao inconsciente um papel na produ¢do de conhecimento.
Todavia, justamente por estas caracteristicas, acreditamos ser este 0 momento certo para a
subversao da l6gica dominante e aposta na abordagem das narrativas como método de pesquisa

e intervencao em saude.

6. 1. 3 Saude coletiva e psicanalise: contribuicées da clinica ampliada

Onocko Campos (2005) propde a aproximagdo entre conceitos da psicandlise e da
psicopatologia institucional ao estudo da gestdo em saude, reconhecendo, porém, que tais
contribuig¢des tiveram pouca entrada no campo da satude publica. A autora cogita se isto se deve
ao fato do referencial tedrico utilizado ndo pertencer ao rol das disciplinas que sdo comumente
estudadas pelos sanitaristas; mas, ainda sim, enxerga potencial nestas areas para que se pense
as relagdes entre as pessoas e as instituigoes.

Seguindo a linha proposta acima e remetendo-nos a psicopatologia institucional,

encontramos em Oury (1991) um referencial importante sobre as relacdes que se estabelecem,
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ao lembrar que os trabalhadores de uma instituicdo ndo sdo “abstragdes”. Isto significa dizer
que sua presenga, seu estilo, a forma como cada profissional se coloca diante da organizagao,
isto possui um impacto que ultrapassa a mera atuagdo técnica. O autor fala sobre a
sensibilizacdo necessaria para que cada trabalhador tenha abertura para mostrar o que pode
fazer e que tal sensibiliza¢do também faz parte da formacgao.

Para que esta sensibilizagdo ocorra, € preciso que, numa institui¢cao, cada um possa levar
em conta o outro. Esta abertura incluira, consequentemente, as diferencas e falhas inerentes a
convivéncia humana e, justamente por isto, torna o espago institucional propicio para que
relagdes possam ser criadas, seja entre os profissionais, seja entre profissional e usudrio. Trata-
se, ainda, de levar em consideracdo a trajetoria de cada um, sua histéria e que, por fim, as
historias possam se integrar.

Ao longo de sua trajetéria, Onocko Campos (2005) defende a ideia de que a gestdo
exerca também esta fun¢do, ou seja, que se constitua como um espago e tempo onde decisdes
possam ser tomadas de forma coletiva e, como consequéncia, as situagdes institucionais possam
ser analisadas com maior implicacdo de seu pessoal quanto ao que se produz. Produgdo aqui
entendida ndo como apenas numeros, mas também referente as relagdes que ali sao produzidas.

Para isto, ¢ necessario que se atente “para o carater de recalcado da categoria clinica,
(...) atentos aquilo que ndo se fala” (ONOCKO CAMPOS, 2005, p. 578). Esta tenéncia ¢
condicdo precipua para que ndo se negligencie importantes aspectos da clinica que se faz nos
equipamentos de saude. Isto requer uma sélida fundamentacao tedrica, mas isto s6 nao basta,
posto que, novamente, reiteramos que ndo se trata somente da dimensao técnica. Existe uma
dimensdo do lidar com o sofrimento que exige do trabalhador aquilo que Oury (1991) chama
de “estar advertido”; isto ¢, uma formacdo que module a atengdo para que esta tenha a
capacidade de distinguir dentre a polifonia dos discursos, de reconhecer a qualidade dos
contextos.

Para Onocko Campos (2005), esta questdo na formagdo € central, pois interferira na
capacidade do trabalhador resistir e tolerar as diferentes facetas de dor e sofrimento com que se
deparara em sua pratica, amplificando sua vulnerabilidade diante das duras demandas com que
este se defrontard no exercicio da profissao.

Desta forma, uma clinica ampliada traz como consequéncia ndo apenas um
aprimoramento da técnica — que beneficia diretamente o usudrio — como também a atencdo ao
bem-estar do trabalhador, posto que isto colabora para minorar seu sofrimento diante de

questdes graves. Concomitantemente, a autora defende a indissociabilidade entre clinica e
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formas de organizacao do trabalho, incluindo sua gestao. De forma que a gestao “estard sempre
entrelacada as questdes subjetivas” (ONOCKO CAMPOS, 2005, p.579).

Esta compreensao ¢ fundamental para a discussao neste artigo. Defendemos que a
abordagem de narrativas — incluindo o recurso as artes, na forma de diferentes expressdes
artisticas — € capaz de favorecer a elaboracdo das diversas experiéncias atravessadas pelas
equipes de satde. De modo que tal elaboracdo ajude a proporcionar ndo apenas significados,
mas também sentido (dire¢do) para suas praticas cotidianas.

Buscamos, entdo, fomentar a utilizagdo de um instrumental teérico-metodologico que
favoreca o desenvolvimento, nos servigos de saiude, de espagos de troca e “elaboragdo das
questdes afetivas e relacionais vivenciadas nos processos clinico-assistenciais € na dindmica
organizacional mais ampla dos servigos, contribuindo para a busca de saidas para os problemas

enfrentados” (SA et al, p.19; 2019).

6. 2. ABORDAGEM DE NARRATIVAS E A PESQUISA EM SAUDE

A abordagem das narrativas ¢ uma modalidade de pesquisa qualitativa que tem por base
relatos, historias de vida e historias profissionais e € proposta aqui como um método de pesquisa
na area da saude. A relevancia desta abordagem deriva da assung¢do que a historia de um coletivo
— social, institucional — s6 adquire consisténcia por ter sido vivenciada por sujeitos, ao longo
de suas trajetorias. As singularidades de um grupo podem ser apreendidas nos meandros em
que se articulam, por meio do tempo, as relagdes entre sujeito e coletividade (AZEVEDO;
2013).

Um exemplo disto ¢ o livro Reinventando a vida: narrativas de recuperagdo e
convivéncia com o transtorno mental (VASCONCELOS et al; 2014), onde sdo apresentadas
uma série de narrativas elaboradas por pacientes com sofrimentos psiquicos diversos. No
prefacio, Vasconcelos fala sobre o objetivo do livro: a vulnerabilidade comum a todos nos, mas
que, pela forma de manifestagdo em algumas pessoas, acarreta mais peso e sofrimento as suas
vidas. O que queremos reiterar a partir desta referéncia ¢ a forca que a narrativa contém, em
gérmen, de produzir uma tessitura entre fios de diferentes existéncias, compondo assim a no¢ao
de coletivo.

No campo da satide publica, este método ganhou mais espaco a partir dos anos 70, como
resultado de um rompimento com a hegemonia das andlises estruturalistas que debatiam os
processos de mudancas sociais. Este movimento dizia respeito a um “retorno do ator’ e,

portanto, ao reconhecimento do papel do sujeito como agente de mudangas (...) A questao
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epistemologica passou a se referir ao estatuto tedrico concedido ao sujeito e a subjetividade no
trabalho da pesquisa cientifica” (AZEVEDO, p. 132; 2013).

No campo internacional, uma tendéncia que se destaca no estudo e intervengdo nos
processos de cuidado em satide com base na abordagem de narrativas, ¢ a denominada Medicina
Narrativa, fazendo um contraponto a chamada medicina baseada em evidéncias
(FERNANDES; 2015).

No ambito nacional, Onocko Campos & Furtado (2008) tém construido uma trajetoria
de pesquisa e interven¢do com esta abordagem, trazendo importante revisao sobre o tema na
qual sinalizam que, dentro da area de Politicas, Planejamento e Gestdo, subjaz a “motivacao
ético-politica de produzir sinteses que possam ser utilizadas para formular recomendagdes para
o SUS” (p.2). Refletindo a complexidade da pesquisa qualitativa, esta abordagem contempla
estudos a partir de variados referenciais tedricos. No entanto, ainda que a partir da polifonia
observada, certos aspectos desta abordagem permanecem comuns em seu UsO na pesquisa.
Elencaremos a seguir alguns destes pontos.

O primeiro se refere ao carater essencialmente subjetivo da historia e de sua narrativa,
assim como da historia da pesquisa que motiva o encontro entrevistado/entrevistador. Por esta
perspectiva, ndo existe oposi¢ao entre histdria vivida e histdria contada, ou entre fatos objetivos
€ a maneira como sao interpretados, seja no momento, seja posteriormente.

Numa articulagdo com o conceito de memoria, pode se compreender a narrativa como
um ato de reviver, refazer e reconstruir. Uma interpretagdo feita, as vezes, a posteriori,
resultado do trabalho do narrador e que ajuda a compor os fatos da historia. Outra consequéncia
desta relacdo (entre historia e memoria), para a pesquisa com base em depoimentos, ¢ que ela
consegue expressar os encaminhamentos distintos que uma vivéncia tem para cada sujeito,
ainda que tenha sido uma vivéncia coletiva (AZEVEDO; 2013).

Isso, porém, ndo significa apelarmos ao relativismo generalizado, reduzindo-a a uma
atividade exclusiva do narrador. Porque o que se reivindica — narrar o passado — escapa a uma
tentativa de apropriagdo univoca e dominante, que se extinguira tdo logo o presente também se
torne passado. E a cada presente muda-se a memoria do passado, mesmo se houver o esforco
de recontar seguindo o estabelecimento de uma ideia dominante. Devemos realgar, entdo, o
carater sobretudo ético e politico da construcao do passado, preocupacgdo que ganha mais énfase
apds a Segunda Guerra Mundial, diante de algumas tentativas de denegagdo do holocausto
(GAGNEBIN, 2008).

Onocko Campos & Furtado (2008) também apontam que um trago indissoltivel da agao

¢ que ela nunca pode ser eticamente neutra. Por conseguinte, aqueles que agem, ou seja, os
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agentes, sdo pessoas dotadas de qualidades €ticas e suscitam, por meio de seus atos, a aprovagao
ou reprovacao. E as narrativas — como mediagdo entre acao e linguagem — trazem consigo a
marca deste posicionamento ético.

Um ponto relevante ¢ que se reitera o papel do entrevistador como coautor do que se
produz. Por esta perspectiva, reconhecemos no ato narrativo uma ‘“‘simultaneidade entre a
construgdo narrativa e seu encaminhamento ao outro (...) Portanto, em um contexto ‘entre-
dois”, finalmente culminando numa polissemia que resiste a totalizacao (AZEVEDO, p. 139;
2013). Seguindo a mesma logica, ndo se deve considerar os relatos como dados prontos, aptos
a serem apenas “colhidos”. Torna-se imprescindivel um olhar que articule estas falas,
transformando-as em narrativas (ONOCKO CAMPOS & FURTADO; 2008).

Outra caracteristica importante na constru¢do da narrativa ¢ a busca permanente do
equilibrio entre o respeito ao estilo de quem conta e o cuidado de tornar a transmissao o mais
acessivel possivel para quem a receberd. Esta ndo ¢ uma tarefa facil e o recurso as artes pode
auxiliar o pesquisador neste burilamento. Uma dificuldade deste aspecto se refere aos
componentes éticos e legais, dado que os relatos incluem citagdes que podem trazer implicagcdes
até mesmo juridicas para os autores. Assim, a manutengao do anonimato pode ser fundamental
em alguns casos (VASCONCELOS et al.; 2014).

No campo da historia, o uso das narrativas permite que se analisem as multiplas vozes
concernidas num acontecimento, a heteroglosia. Este aspecto ¢ interessante para a pesquisa e
intervencdo na Saude Publica, pois permite tracar uma relagao entre os eventos ocorridos nos
servigos € suas estruturas, evitando assim contrapor micro e macro-politica (ONOCKO
CAMPOS & FURTADO; 2008).

J& na area da etnossociologia, esta abordagem ¢ empregada como um meio de remontar
do particular ao geral, por meio dos casos estudados. Compreende-se que, se a sociedade como
um todo pode ser considerada um macrocosmo, os diferentes mundos sociais que a constituem
representam “mesocosmos”’, que se abrem nos microcosmos que os constituem (AZEVEDO,
2013). Mesmo que a linha teérica ora adotada seja a psicanalise, pensamos que esta analogia
de superficie, de mediagdo, ¢ uma boa representacao da metodologia aplicada.

Por fim, os conceitos psicanaliticos de transferéncia e de escuta permitem ao
pesquisador estar atento aos processos inconscientes que emergem. Principalmente, atentar que
¢ em funcdo daquilo que o afeta como entrevistador, considerando sua implicacao nisto, que se

criam dire¢des para aquilo que € narrado.
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6. 2. 1. Psicanalise e narrativa: aproximacées conceituais

Considerando que ao tomarmos um tema como objeto de andlise, acabamos por
transforma-lo em um produto dos discursos que se fazem acerca dele, pensamos que a narragao
¢ 0 acesso privilegiado a uma subjetividade. Por esta razdo e seguindo uma rota aberta por
outros autores, propomos um estudo tedrico que analise alguns conceitos de Walter Benjamin,
tragando aproximagoes entre a narrativa tradicional e a psicanalise freudiana. Dos autores que
anteriormente estudaram este tema, citaremos aqui Werner, Rouanet e Gagnebin.

Iniciaremos com Werner (2015), cujo livro mostra o quanto Benjamin se interessou por
Freud, em particular, por sua teoria da memoria. Alguns exemplos que ilustram sua pesquisa
sd0: a citacdo da funcao essencial da teoria do trauma e da memoria nos textos sobre Baudelaire,
diversas alusdes a Interpretacdo dos sonhos no Trabalho das Passagens € no ensaio sobre
Eduard Fuchs, a mencao a Psicopatologia da vida cotidiana no ensaio sobre A obra de arte na
época de sua reprodutibilidade técnica, a evocagdo ao caso Schreber na resenha Livros de
doentes mentais e, finalmente, a reflexdo sobre as lembrangas encobridoras e sobre o fendmeno
do a posteriori no texto Noticia de uma morte. Além destas mengdes, Benjamin fala de sua
admiracdo por Freud em inumeras cartas a Scholem ou a Gretel Adorno.

Rouanet (1981) também traz em seu livro ideias que aproximam Benjamin e Freud. O
autor escreve que, do fluxo daquilo que ¢ falado, o analista recolhe fragmentos que transforma
em indicios, fragmentos, anteriormente negligenciados e descartados. Tal como um cineasta e
sua camera, o analista conjuga a capacidade de atentar para o imediatamente visivel, sem deixar
o olhar esgotar nisto.

Para Freud, estes indicios sdo um contetido que s6 possuem relevancia quando remetidos
a uma histdria que precisa ser contada, para que se desvelem suas possiveis interpretagdes. Em
Benjamin, o fundamento principal de seu pensamento ¢ uma concepgao de historia que, ao ser
contada apenas como uma sucessao de fatos, sera sempre a dos vencedores. O autor propde
uma histéria que ndo ¢ linear, que comporta rupturas e cuja origem dos fatos ndo ¢ um marco
temporal, mas uma aposta, que podera germinar a posteriori (ROUANET,1981).

Gagnebin (2013) também encontrard em ambos os autores relevantes enlaces tedricos.
A autora considera a narragao como inicio de um processo de cura, que teria a forca de romper
com o que, tal como uma barragem, resiste ao fluxo narrativo. Movimento estre portador de um
cunho ético e politico, ao invés de se circunscrever ao registro meramente cientifico (p. 110).

Partindo destas consideragdes, tragamos algumas interse¢des entre conceitos elaborados

por Benjamin e Freud, passiveis de serem trabalhados na abordagem de narrativas. Ressaltamos
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que as divisdes ora realizadas visam apenas a uma melhor apresentacdo didatica do texto, isto

¢, as fronteiras entre estes conceitos ndo sdo tdo claramente demarcadas assim.

6.2.2 Narrativa e escansio

Benjamin (1933/ 1987) inicia sua defini¢cdo de narrativa como um conhecimento que ¢
transmitido de gerag@o para gera¢do, como uma joia de familia. Um conhecimento fruto de uma
experiéncia que ndo ¢ exclusiva de quem conta, mas resultado de outras experiéncias
incorporadas a sua. A forma como se da esta transmissdo pode variar, desde a sintese inerente
a um velho provérbio, a loquacidade de uma histoéria contada de pais para filhos. O cerne da
questdo estd em um saber que deriva de algo vivido e que, ao ser compartilhado, pode produzir
um efeito naquele que o recebe. Quem escuta, estd em companhia daquele que narra.

A narrativa, segundo este autor, seria um amalgama entre o saber que vem de longe,
como um estrangeiro e o saber que deriva da tradicdo sedimentada ao longo do tempo. Ela se
constitui de uma dimensao utilitaria: o narrador ¢ alguém que sabe dar conselhos; ndo como
aquele a que tudo responde, mas cuja sugestdo permite o prosseguimento da historia.

Para Benjamin (1940/ 1987) a historia ¢ narrada pelos vencedores. Afirma que nunca
houve uma cultura isenta de barbarie, nem tampouco seu processo de transmissdo. Ele propde
um conceito de historia que possa abarcar a verdade dos vencidos, dos oprimidos. E ja no século
XX criticava o assombro referente aos episodios de dominagao fascista, quando os criticos
perguntavam como ainda seria possivel tais fatos, pois tal assombro se baseava numa concepgao
de histéria insustentavel para ele. Sua indicagdo ¢ de uma narra¢do que nao seja um continuum,
mas com saltos, interrup¢do e descontinuidade. Um exemplo disto ¢ observavel no contexto
politico do ensaio Sobre o conceito de historia, onde reitera-se a relacdo entre interrupgao e
revolucao.

Na concepcao benjaminiana, o que a historia “lisa e sem aspereza” intenciona ¢ apagar
os buracos que sao brechas possiveis no continuum da dominacao. “As fraturas que escandem
a narragdo” sdo também sinais de uma falha mais fundamental, de onde pode (ou nao) advir
outras historias, outras verdades. A tarefa do historiador ¢ a producao de rupturas eficazes. Nao
se trata de o historiador apresentar uma outra versao a ser adotada, mas provocar um impacto
que afete o desenvolvimento artificial da narrativa (GAGNEBIN, p. 103, 2013).

Esta também ¢ a tarefa do analista. Instado por seus pacientes a deixa-los falar, Freud
(1900 — 1901/1996) se defronta com algo inesperado. Acompanhando a cadeia associativa dos
pacientes, se depara com esquecimentos e lapsos que aqueles buscavam disfargar, apelando

para remendos de linguagem ou justificativas inconsistentes; sendo justamente nestes pontos,
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que algo do sujeito era passivel de emergir. Esta constata¢do vai se evidenciando ao longo do
trabalho psicanalitico, até que Freud (1915/ 1996) escrevera que os atos falhos, os sonhos, os
esquecimentos e os sintomas; isto €, tudo o que claudica no consciente, constituia a via
privilegiada de acesso ao inconsciente e, portanto, ao sujeito. E € neste ponto em que a narrativa
exige uma demarcacdo do analista, que tragamos um paralelo com a ruptura histérica de
Benjamin: ambas se relacionam a uma escansao, a necessidade de uma determinada pontuagao,
para que se propicie uma mudanga de posigao.

A memoria se torna um elemento fundamental do método psicanalitico, porém ndo em
sua concepeao positivista. Isto é, ela ndo serd utilizada como um aparato para comprovacao dos
fatos, mas seu proprio trabalho de reconstrucdo daqueles sera utilizado pelo analista. Ao longo
das obras de Benjamin e de Freud, podemos observar que o trabalho em torno da memoria nao
se refere a busca de uma visdo Unica de passado, mas algo que se abre a propria dispersao do

esquecimento e que ¢ atravessado pela alteridade.

6.2.3 A memoria e a verdade

No texto Sobre alguns temas em Baudelaire, Benjamin (1989) assinala a diferenga entre
vivéncia, restrita a uma percep¢do momentanea, ¢ experiéncia, aquilo que deixa rastros
mnémicos. Ele ja apontava que a perda da memoria coletiva ¢ marca de uma sociedade sob a
égide do capitalismo, implicando em um ser humano privado de historia e incapaz de participar
de uma tradicao.

Para o autor, “a experiéncia ¢ matéria de tradi¢ao (...). Forma-se menos com dados
isolados e rigorosamente fixados na memoria, do que com dados acumulados, e com frequéncia
inconscientes, que afluem a memoria” (p. 105). Quando ha, efetivamente, o registro da
experiéncia, se conjugam na memoria conteudos do passado pessoal e coletivo, de forma que
estes se fundem.

Benjamin (1989) faz inumeras referéncias a Freud e sua teoria do trauma, sinalizando o
papel da consciéncia para elaboragdo do choque. Todavia, interessa-nos abordar a fun¢do da
memoria na teoria psicanalitica também em duas outras dimensoes: na constituicdo do sujeito
e em sua relacao com a verdade.

Comecando pela dimensao constituinte, Freud (1923/ 1996) ao discorrer sobre a
constituicdo do aparelho psiquico, ja considerava a influéncia das experiéncias passadas sobre
a trajetéria de cada pessoa. Ele escreve que se as experiéncias do eu parecem perdidas a
principio, quando elas se repetem com frequéncia, em muitas pessoas € por sucessivas geragoes,

elas se transformam em conteudo inconsciente, passivel de ser herdado (p.51). Portanto, a
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alteridade ¢ reconhecida e desempenha importante papel na psicanalise, fazendo ruir a nogao
de uma teoria que desconsideraria a funcao do social.

E a outra dimensao que queremos abordar ¢ da relagdao entre a memoria e a verdade. Se
no inicio de seu trabalho, Freud buscava por lembrangas que revelassem a etiologia dos
sofrimentos atuais de seus pacientes, com o desenvolvimento da técnica analitica ele descobrira
que a realidade psiquica deveria ser tdo considerada quanto a realidade pratica (FREUD, 19145/
1996). Como escreveu em uma de suas cartas a Fliess: “no inconsciente, nao ha indicagdes da
realidade, de modo que ndo se consegue distinguir entre a verdade e a ficgdo que € catexizada
com o afeto” (FREUD, p.310; 1897/ 1996).

Assim, o investimento libidinal realizado dird mais sobre a realidade psiquica do que a
busca pelo fato em si. Gagnebin (2013) enxerga semelhanca entre a verdade para a psicanalise
€ na narrativa benjaminiana pois, segundo a autora, para Benjamin, aquilo que escapa a
facilidade de uma classificacdo 6bvia é que pode ser indicio de uma verdade.

Ricouer (2011), cuja obra representa uma referéncia na abordagem das narrativas, faz
uma analogia entre o trabalho de memoria e a teoria freudiana de elaboragdo do luto. Gagnebin
(2019) ressalta que o autor também insiste na mediacdo narrativa para passar do esquecimento
que nao quer saber a uma palavra que busca a verdade. Para Ricoeur, a no¢do freudiana de
trauma e de elaboracdo do luto ¢ um paradigma adequado a uma narrativa historica justa, no
que tange a afirmativa freudiana de que a tentativa de negar um acontecimento ¢ uma das causas
das patologias da memoria. Esta ligagdo entre sofrimentos do passado e do presente
sobrecarrega a atividade da memoria com uma tarefa que proibe defini-la como uma figura
ideal de objetividade, figura que a ciéncia atual almejaria. Este lado emocional da memoria ndo
se esgota em um subjetivismo exigente, mas enfatiza o elo da vida que une o presente ao
passado.

Do mesmo modo, o trabalho analitico se refere a uma construgdo, a percorrer os rastros
deixados por um evento o qual, ainda que finalizado, permanece reverberando em quem o sofre.
Este rastreio precisa ser construido e esta é a tarefa do analista. E conhecida a analogia de Freud
entre o trabalho do psicanalista e do arquedlogo, ambos reconstituem uma histéria a partir dos
restos encontrados (FREUD, 1937/ 1996). E ¢ sobre este método que falaremos no préximo

topico.

6. 2.4 A historia contada pela caca
O historiador italiano Carlo Ginzburg (1989) fala sobre a emergéncia, no final do século

XIX, de um novo modelo epistemologico nas ciéncias humanas. Para descrevé-lo, ele comeca
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contando a histdria sobre o surgimento, entre 1874 e 1876, de estudos sobre a pintura italiana
que obtiveram grande repercussao, sendo inicialmente assinados e traduzidos por 2
desconhecidos — respectivamente Ivan Lermolieff e Johannes Schwarze. Posteriormente, os
dois foram identificados como uma unica pessoa, cujo nome verdadeiro era Giovanni Morelli.

O método morelliano ¢ comentado até hoje dentre os estudiosos de arte. A partir da
observacdo de quantidade significativa de quadros em museus, cujos autores eram
erroneamente reconhecidos, ele propunha uma nova forma de verificar as autorias. Segundo
ele, era necessario ndo apenas deter-se nas caracteristicas mais referidas ao estilo de cada pintor,
pois estas eram mais facilmente falseadas. Ao contrario: era fundamental atentar para os
detalhes comumente desconsiderados. Morelli catalogava a forma de pintar as unhas, os l6bulos
da orelha, fazendo um inventario. E por meio deste método, designou diversas obras em museus
a autores que supunha-se ser de outra autoria. Morelli tinha um aforismo: “a personalidade deve
ser procurada onde o esfor¢o pessoal € menos intenso” e sobre este ¢ possivel fazer uma relagao
com a psicanalise.

O proprio Freud (1914a /1996) ¢ quem aponta para esta relagdo. No texto O Moisés de
Michelangelo, ele cita Morelli e faz uma analogia ente a psicanalise € 0 método morelliano,
onde caracteres secundarios e tidos como insignificantes eram privilegiados em detrimentos
dos mais comumente reconhecidos. Ele diz: “Parece-me que seu método de investigacdo tem
estreita relagdo com a técnica da psicandlise que também esta acostumada a adivinhar coisas
secretas e ocultas a partir de aspectos menosprezados (...) de nossas observagdes” (p. 228). Ao
escrever isto, Freud afirma que ouviu falar sobre Morelli muito antes de criar o método
psicanalitico e ¢ relevante considerar a influéncia do método morelliano na construgdo da
psicandlise, sendo interessante notar a identificacao da intima expressao artistica com o que esta
fora do controle da consciéncia.

Ginzburg (1989) dissertando sobre o método indiciario — identificado em Freud e
Morelli, mas também em autores de romance policial — escreve sobre o saber venatério. Este
se caracteriza por um conhecimento que, a partir de dados marginais, remonta a uma realidade
complexa e nao imediatamente experienciavel, disposta pelo observador de forma a criar uma
sequéncia narrativa. O autor afirma que o cagador teria sido o primeiro a contar uma historia,
ao reconstruir eventos a partir das pistas deixadas pela caca.

Reencontramo-nos entdo, novamente, entre a psicanalise e a narrativa. Lembrando,
porém, que esta reconstrugdo nao se trata de uma leitura Ginica € nem mera retrospectiva, pois

0 tempo aqui nao se reduz a uma linearidade.
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6.2.5 A subversio do tempo

Benjamin (1940/ 1987) critica a nogao de histéoria como uma simples sequéncia de
acontecimentos que se sucedessem naturalmente, frutos de uma marcha no interior de um tempo
“vazio ¢ homogéneo”. Ao contrario, sua constru¢do conceitual se coadunaria mais com ‘“um
tempo saturado de agoras” (p. 229) pois, para ele, a histéria se dard antes pela conjuncao
realizada pelos eventos, do que por uma sequéncia linear e cronoldgica.

Veremos entdo que, para o autor, origem se refere a uma categoria historica. O que se
desenrola a partir dela ¢ que lhe confere realizacdo, num movimento em duas diregdes: como
restauragdo e reproducao e, concomitantemente, como incompleto e inacabado. De maneira que
abertura e desenvolvimento sdo premissas desta nogdo, ainda que ndo garantidas por ela. Além
disto, a origem ndo esta apartada dos fatos, mas se atualiza com a histdria destes — a pregressa
e a que vem depois (BENJAMIN, 1984).

O conceito deve considerar uma temporalidade que ndo ¢ de uma causalidade linear e
nem exterior ao evento. Isto ¢, o tempo participa da causa, da origem. A relagdo de origem com
o tempo ¢ uma relacdo do tempo como concernido ao objeto e ndo uma extensao do objeto no
tempo. O tempo € constituinte do objeto, sua relagdo com os eventos ndo ¢ meramente aditiva
(GAGNEBIN, 1994, 1998, 2013; WERNER, 2015).

Discutindo o método de pesquisa em psicandlise em contraposi¢do ao método
positivista, David (2007) observa que, no modelo empirico, fendmenos, método e teorias sao
compativeis com a ideia de continuidade entre causa e efeito — o que nao ocorre dentro do
referencial psicanalitico. Portanto, ha questdes epistemologicas da psicanalise incompativeis
com os critérios atualmente considerados como imprescindiveis nas pesquisas empiricas.
Encontramos também em Werner (2015) e em Gagnebin (1998) apontamentos que sinalizam o
trabalho de constru¢do da memoria presente em tanto Benjamin, quanto em Freud, em oposi¢ao
a um paradigma que considere a memoria apenas como um reservatéorio de dados.

Desta forma, reencontrar o passado €, assim, uma forma de transformar o presente, o
que nos conduz a nogdo psicanalitica do a posteriori. Este ndo ¢ um constructo original da
psicanalise, o historiador ja o traz. O que ha de inaudito € a concepgao de golpe em dois tempos.
Assim, ¢ preciso que haja uma ideia incidente — por parte de quem fala —, que seja devidamente
pontuada pelo analista em sua associagdo com o recalcamento de um evento, para que ocorra
este segundo momento, este golpe do a posteriori. Este segundo golpe permite ndo apenas uma
significacdo, mas, principalmente, uma nova abertura de sentido, de direcdo, para o que foi

narrado (ANDRE, 2013; WERNER, 2015).
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Portanto, para a psicandlise, o tempo ndo se relaciona com os eventos significativos
apenas de uma maneira cronologica, mas, primordialmente, como atualizacdo e potencial
ressignificagdo da posi¢ao do sujeito na historia. Para isto, no entanto, € preciso que se narre o

que se vive. E ¢ justamente o perecer desta atividade que testemunhamos nos dias que correm.

6. 2.6 Como canta Chico Buarque: a dor da gente ndo sai no jornal

Benjamin (1933; 1936/ 1987) aponta o desaparecimento da narrativa como forma de
transmissdo, atribuindo isto ao final da Primeira Guerra, quando os soldados voltavam dos
campos de batalha mais pobres em “experiéncias comunicaveis”. Ele afirma que os homens nao
aspiravam mais a ter novas experiéncias; ao contrario, eles as empenham em troca de receberem
apenas o que ¢ atual.

Além disso, discorre sobre o crescente desinteresse pelo conhecimento que pudesse vir
de longe, sendo este gradualmente substituido pela informagdo: algo que aspira a uma
verifica¢do imediata e que ¢ compreensivel apenas por si mesmo, ainda que sua veracidade seja
tdo ou mais questionavel quanto os relatos antigos. A difusdo da informacao, apoiada pela
imprensa a partir do capitalismo e caracterizada pela incapacidade de deixar rastros a serem
compartilhados com outros, seria um dos principais responsaveis pelo declinio da narrativa. Os
acontecimentos informados sdo isolados e ndo se incorporam a experiéncia do leitor, de forma
que aquilo que afeta a terceiros ndo parece capaz de nos acometer.

Birman (2003) também discorrerd sobre o perecimento do registro metaforico da
linguagem, devido ao seu uso majoritariamente informacional. A linguagem se evidencia em
seu aspecto pragmatico, perdendo sua dimensao de poiesis, de criacdo. Os efeitos desta inibigdo
se desdobram e repercutem, por fim, na capacidade humana de pensar. Mais ainda: posto que a
linguagem ja ndo cumpre seu papel mediador dentre os acontecimentos humanos, a violéncia
ganha forca como resposta imediata, na medida em que o simbolico ndo consegue mais regular
os impulsos.

A diferenca entre informar e narrar ¢ essencial: a narrativa possui, em seu amago, a
caracteristica fundamental de manter a histéria em aberto, evitando explicagcdes. Benjamin
(1936/ 1987) a compara as sementes de trigo, que guardam em si o potencial germinativo por
muitos anos. Por outro lado, a retorica da técnica encerra-se em si mesma € ja nao consegue
fazer um apelo ao outro. Birman (2003) aponta a redu¢do do corpo a instrumento e a
medicalizagdo deste, como alguns dos efeitos mais palpaveis dos discursos reducionistas sobre

0 que significa satide e vida humana nos dias atuais.
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Se consideramos dificil ndo sermos capturados por uma visdo exclusivamente
objetificante e empobrecedora do que ¢ a verdade, € porque ratificamos acriticamente uma certa
concepgdo de verdade, submetida ao critério positivista de verificagio empirica. E possivel
defender uma referéncia, um conceito de verdade calcado no enraizamento e pertencimento que
antecede a relacdo do sujeito com os objetos; o que pode ser um caminho alternativo tanto ao

positivismo dogmadtico, quanto ao relativismo pds-moderno (GAGNEBIN, 1998).

6.3. CONSIDERACOES FINAIS

O propésito deste artigo é explorar e avangar no estudo de um método que ja vem sendo
utilizado ha pelo menos duas décadas com diversas perspectivas tedricas; mas que ainda nao
obteve o devido reconhecimento no que tange a leitura psicanalitica das narrativas na pesquisa
em Saude Coletiva. O trabalho de narrar em primeira pessoa possibilita, dentre outros fatores,
a maior implicagdo dos sujeitos participantes, de forma que, além de permitir um maior
conhecimento do campo de trabalho, ainda se propde a recolocar o profissional como um agente
de mudanca do status quo. Ao mesmo tempo, promove uma inser¢ao da psicanalise para além
do trabalho individual, recuperando dimensdes politico-institucionais da teoria psicanalitica
que tém sido negligenciadas — e, portanto, subutilizadas — no campo da satide publica.

Certamente, ndo exaurimos neste texto todo o debate sobre aproximacdes tedricas entre
Benjamin e Freud. Porém, acreditamos alcancar com ele a possiblidade de apontar, junto aos
demais pesquisadores, um caminho que retune alguns fundamentos de ambos os autores, capaz

de balizar novas investigagdes sobre o tema do trabalho no campo da satde.
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7. A ENTRADA EM CAMPO

Eu escrevo como se fosse para salvar a vida de alguém,
Provavelmente, a minha propria vida.

Clarice Lispector

Um sopro de vida, 1978.

A despeito de todo estudo realizado acerca da metodologia a ser aplicada, entrar em
campo ndo € como na teoria. Especificamente no momento em que foi realizada a pesquisa, em
plena pandemia de Covid-19, o dia-a-dia das unidades hospitalares nao estava transcorrendo de
modo tipico. Além disto, a propria pesquisadora — profissional de satide que seguiu “na ponta’
durante a pandemia — também ndo se encontrava em seu modus vivendi habitual. De forma que
foi muito dificil comegar.

Peco licenca aqui para falar na primeira pessoa do singular. Talvez seja a inica maneira
de escrever este capitulo. Nao ¢ possivel contar autenticamente o que se passou mantendo
distanciamento. Ainda agora, ¢ dificil iniciar este capitulo, porque me obriga a rever € nomear
situacdes que precisaram ser escamoteadas para mim mesma, para que o doutorado pudesse
seguir.

Antes de continuar, quero fazer uma ressalva essencial: a despeito da dureza de todo o
percurso, dureza pela sobrecarga de trabalho e os obstaculos inerentes a0 momento vivido, a
minha orientadora, Profa. Marilene de Castilho S4, sempre foi de uma delicadeza excepcional.
Sua afetuosidade, seu acolhimento e sua compreensdo foram verdadeiros balsamos para quem
estava tdo turbulenta como eu. Nos mantivemos o contato conforme foi possivel, durante o
isolamento social, e ela sempre me deu todo o suporte para que eu conseguisse prosseguir. Com
certeza, sua atitude foi fundamental para que enfrentasse o que estava acontecendo.

A pandemia chegou e a0 mesmo tempo em que me parecia absolutamente estrangeira,
era tdo Obvia, que me causava raiva. Lembro-me de, em janeiro de 2020, assistir videos no
Twitter mostrando pessoas caindo na rua, na China (nao registrara que era Wuhan a localidade),
vitimas de algum mal misterioso. Na minha ignorancia, ¢ para manter-me ignorante, disse a
mim mesma que aquilo estava muito longe de nds. No més seguinte, quando vi a Italia cair, eu
sabia o que nos esperava. E em marco, dia 16 para ser mais precisa, eu ja ndo sairia do trabalho
na hora do almogo, antes mesmo de ser decretada a pandemia, por ndo saber como lidar com o

que estava por vir.

2 Profissional que atua na assisténcia, em contato direto com o paciente.
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A partir dai tudo mudou para mim. Sempre tive muita cautela ao circular dentro do meu
setor, eu mesma psicologa de um servico de TMO, pois ficava preocupada de contaminar
alguém por imprudéncia. Mas, até entdo, meu medo ndo incluia levar alguma ameaga mortifera
para dentro da minha propria casa, onde resido com familiares mais vulneraveis ao virus.
Também ndo pensava que contaminaria algum paciente com alguma doenca mortal. E estas
duas ameacas, levar para a minha familia e/ou contaminar os pacientes, ja extremamente
debilitados, passou a me acompanhar a cada passo. A cada movimento. Em cada coisa que eu
tocava, a cada vez que eu respirava. Literalmente. Eu repetia mentalmente para mim a frase:
“ndo matar, ndo morrer’”.

Ninguém sabia o que fazer. Ninguém sabia como ia ser. Nao eram conhecidas suas vias
de transmissao, seus efeitos sobre nos, sobre os pacientes. Havia perplexidade e certa inércia,
ao mesmo tempo, certo fervilhar. A sensacao de ser invadido pelo desconhecido era palpavel e
cada um reagiu como pode.

Minha defesa sempre foi a racionalizacdo e, dentro dela, o estudo. Entdo, no dia 20 de
marc¢o, decidi que ia me munir de material sobre intervengdes em desastres e pandemias.
Busquei, para isto, o professor Carlos Machado, que ministrara esta disciplina na ENSP e
perguntei se ele poderia me repassar algum material. Ele repassou imediatamente alguma coisa
e disse que, se pudesse, me enviaria mais.

Qual ndo foi minha surpresa quando ele me ligou no dia seguinte, um sébado pela manha
e me fez um convite que mudaria todo o curso da minha histéria: se eu gostaria de participar de
um grupo de pesquisa que estava sendo formado, para um trabalho voluntario, de intervengao
em saude mental na pandemia. Este grupo seria coordenado pela psicologa Débora Noal, cuja
experiéncia em emergéncias e catastrofes fazia dela uma referéncia na 4area. Eu aceitei
imediatamente e no dia 21 de margo, por volta do horario de almogo, fizemos a primeira reuniao
virtual de muitas outras que seguem até hoje.

Quando afirmo que este convite mudou o curso dos acontecimentos para mim, € porque,
por intermédio do trabalho empreendido, eu consegui uma boia no meio da tempestade.
Mergulhei de cabeca em tudo que estava sendo publicado sobre a pandemia, dentro do escopo
da satde mental. Desde pesquisas conduzidas simultaneamente aos eventos, 1a na China, até
entrevistas publicadas na midia, com historiadores especialistas na Gripe Espanhola, tudo era
avidamente consumido, para eu dizer para mim mesma que era possivel ter um norte. Eu me
convencia que era possivel criar um caminho, onde antes eu s6 enxergava uma enorme onda
vindo na minha direcdo, prestes a me engolir. Melhor ainda: era possivel compartilhar deste

caminho com outros, pois o grupo de pesquisa se propunha a produzir material para dar
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ferramentas para outras equipes de saude lidarem com o momento, de forma bem clara e
objetiva. Ou seja: a boia virava também barquinho e podia ajudar mais pessoas durante a
tormenta.

Estou contando isto tudo porque ndo ha outro meio de narrar a aplicacdo da pesquisa
que ndo passe por contextualizar o que eu estava vivendo. O que nos estdvamos vivendo, ainda
que cada um ao seu jeito. Talvez seja uma transgressdo académica narrar em primeira pessoa,
principalmente no capitulo sobre o método aplicado ao campo. Mas meu relato nao seria
fidedigno se eu negligenciasse estas experiéncias. Na verdade, narrar em primeira pessoa
poderia ser considerado transgressao dentro dos marcos do paradigma de ciéncia positiva, mas
¢ totalmente convergente com a abordagem que usamos.

Entao, voltando a minha prépria pesquisa, por um tempo, foi inviavel abordar a equipe
de saude para realizar as entrevistas. Eu ndo me sentia capaz de suportar mais nenhuma carga
emocional, além de todo o furacdo que atravessava e imaginava o mesmo quanto aos
profissionais da equipe. Como eu pesquisaria em meu proprio local de trabalho, convivia com
os participantes da pesquisa e percebia-os tdo exaustos como eu. Exaustos ndo somente no
aspecto fisico, mas globalmente falando. Foi preciso passar algum tempo, para que eu
percebesse a mim e a eles novamente aptos a se envolverem nas entrevistas. Mas finalmente o
momento chegou e foi possivel aborda-los.

A pesquisa previa, inicialmente, 16 participantes e duas fases: a primeira, referente a
etapa da observagao de campo, consistia na elaboragdo de vinhetas — cenas que ilustrassem o
dia-a-dia da equipe, condensando situagdes atravessadas pelos profissionais — e, a segunda,
compreendia a fase das entrevistas individuais. Devido a todo o contexto narrado, este nimero
precisou ser reduzido para 13 participantes, devido a licengas inimeras que obrigaram um
redimensionamento do servigo e, consequentemente, da pesquisa.

Do total de participantes, foram elaboradas 3 vinhetas e 12 entrevistas. Das 3 vinhetas
produzidas, e que envolviam 1 profissional cada, apenas 1 profissional ndo foi também
entrevistado. Por isto o niimero total de 13 participantes distribuidos da seguinte maneira: 1
profissional participou apenas da fase das vinhetas, 2 participaram das fases das vinhetas e das
entrevistas e 10 participaram apenas das entrevistas. Todas as abordagens comegaram com um
convite que eu fazia, presencial e individualmente, no qual eu explicava superficialmente o
objeto da pesquisa e perguntava se a pessoa gostaria de participar.

O critério de escolha para as vinhetas foram situagdes vivenciadas pela pesquisadora,
ou que ja tivessem sido relatadas a ela durante a observagcdo de campo. Se o profissional

concordasse em participar da pesquisa, era agendado um dia para um encontro individual, em
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uma sala fechada. Neste dia, era lido inicialmente o termo de consentimento livre e esclarecido
(TCLE), explicado mais claramente o objeto da pesquisa e, apds a assinatura do termo e pedido
de autorizagdo para gravar, era solicitado que o profissional narrasse, novamente, a situacao
vivenciada. Apds o relato, era combinado que seria marcado um novo dia para a leitura da
narrativa e anuéncia, ou nao, do participante.

Para a realizacdo das entrevistas, os critérios de escolhas foram: pelo menos um
profissional de cada categoria da equipe de assisténcia exclusiva do centro de transplante e,
também, pelo menos um profissional de cada categoria que atuasse nos trés momentos do
transplante, o pré, o peri e o pds TMO. Desta forma, foram convidados enfermeiros, técnicos
de enfermagem, médicos de diferentes especialidades, fisioterapeuta e assistente social. Alguns
destes profissionais atuam, simultaneamente, em todas as fases do tratamento e, algumas
categorias ndo tém atuacdao no pré-TMO. Apenas uma pessoa nao respondeu ao convite, nao
sendo possivel entrevista-la e nem substitui-la. Outras categorias profissionais, ou ndo tinham
representantes exclusivos da unidade, ou ndo atuavam no acompanhamento direto aos
pacientes.

Uma vez aceito o convite, era agendado um dia para realizar a entrevista com tempo e
privacidade. Eu e o participante iamos para uma sala fechada, onde apresentava o TCLE,
esclarecia melhor o objeto da pesquisa e dirimia quaisquer duvidas. O termo era assinado e
perguntado se permitiam a gravagdo do 4udio. Para minha surpresa, todos consentiram em
gravar, sem apresentar incomodo algum. Isso me surpreendeu, pois eu presumira que geraria
certo desconforto a imagem do gravador, mas eu me enganei.

A entrevista seguia um roteiro de perguntas, aberto a outras perguntas, que podiam ser
feitas numa ordem varidvel. O roteiro ndo era rigido, de forma que a entrevista era semi-
estruturada. Todos os participantes se mostraram muito confortaveis em falar, eles denotavam
até mesmo bem-estar por estarem falando de suas praticas para alguém que demonstrava
interesse auténtico em ouvi-los. Suas falas eram recheadas de interjeicdes, exclamagdes e
reflexdes. Ainda nos trechos que narravam dificuldades vivenciadas, ou sofrimentos
atravessados, nenhum deles hesitou em falar. Ao fim das perguntas, eu interrogava se eles
queriam complementar algo e a alguns assim o fizeram. Ao término do encontro, era explicado
que seria agendado um novo dia, para leitura da narrativa junto ao participante, a fim de obter
sua avaliacao.

Apos realizar todas as entrevistas, fiz a transcricdo dos 4udios, que totalizavam 400
minutos de gravacao. Como pesquisadora, decidi eu mesma fazer as transcri¢des. Sabia que,

assim, seria possivel reviver as cores impressas em suas falas, as nuances observadas, o que nao
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aconteceria se eu fosse apenas ler os relatos ja transpostos para o papel, chapados,
desperdigando os timbres de voz que se alteravam, as emogdes manifestas e tudo o mais que se
passara nos encontros. A cada 10 minutos de audio correspondia 1h de digitacdo, consumindo
40h para finalizar a etapa de transcricao.

Ap6s a transcri¢do, onde eu ainda conservava a ordem em que as perguntas e respostas
foram dadas, eu apagava as perguntas e reorganizava a ordem das respostas. O objetivo era
retirar o formato de entrevista e conferir fluidez ao texto, como se fora escrito pelo proprio
entrevistado. Fundamental dizer que, ainda que sejam resultados de uma producao, as narrativas
ndo sofreram alteragdo no contetido, nem alteragdo das palavras utilizadas pelos participantes.
A Unica exceg¢do era quando havia risco de identificagdo do proprio participante ou de terceiros.
Nestes casos, eu substituia o termo, ou a frase, por algo mais genérico. Em alguns casos, foi
preciso cortar trechos, para nao haver exposi¢do. Resumindo, o processo de editar envolveu,
exclusivamente, reordenamento das falas — a fim de dar fluidez ao texto — e a exclusao de
palavras que interferissem no anonimato. Nao recordo quanto tempo foi necessario para esta
etapa.

Com as narrativas elaboradas, eu agendava um segundo encontro, onde apresentava a
produgdo ao participante, reiterando que, caso houvesse alguma discordancia, eu alteraria o
texto conforme a vontade do entrevistado. Novamente para a minha surpresa, o ponto de maior
questionamento para eles foi o estranhamento com uma fala prépria que ndo fosse técnica.
Vérios iniciavam a leitura e se censuravam pelo uso de girias, ou pelo tom coloquial. Eu
explicava, mais uma vez, que a proposta era exatamente esta, trazer o estilo de cada um e nao
fazer um paper. Com esta corroboragdo, todos pareceram ficar mais confortaveis e consentiram
com as narrativas feitas, ndo tendo sido solicitada alteragao do conteudo em nenhuma delas,
apenas corregoes ortograficas. Apds esta aprovacdo, a narrativa era considerada pronta e
gravada como versao final. Foram realizados 25 encontros individuais no total.

Importa sinalizar que os participantes foram nomeados da forma mais aleatdria possivel,
inclusive alternando letras e nimeros, a fim de se preservar suas identidades. As narrativas
apresentadas no apéndice seguem a ordem em que aparecem ao longo da tese.

Para concluir este capitulo, seguem abaixo graficos com algumas informagdes sobre os

perfis dos participantes:



Grafico 1: Género dos participantes
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Grafico 2: Faixa etdria dos participantes
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Gréfico 3: Tempo de experiéncia no Transplante de Medula Ossea
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8. RESULTADOS E DISCUSSAO

8.1 AS DIMENSOES INTANGIVEIS DA PRATICA ASSISTENCIAL: BIOPOLITICA,
ETICA E AFETO EM SUA RELACAO COM A CLINICA®.

Artigo publicado na Revista Interface (Botucatu). Citaggo:

Pereira, Daphne Rodrigues e S&, Marilene de Castilho. As dimensdes intangiveis da pratica assistencial:
biopolitica, ética e afeto em sua relagdo com a clinica. Interface - Comunicagdo, Satde, Educagéo
[online]. 2022, v. 26 [Acessado 16 Janeiro 2022], e210455. Disponivel em:
<https://doi.org/10.1590/interface.210455>. Epub 14 Jan 2022. ISSN 1807-5762.
https://doi.org/10.1590/interface.210455.

8.1.1. Os atravessamentos na relacdo profissional-paciente

A proposta deste artigo ¢ analisar algumas dimensdes que atravessam a pratica
assistencial em cendrios criticos. Dimensdes que estdo concernidas na contribui¢ao singular de
cada profissional de satide, num movimento reciproco entre sua atuagdo e os efeitos que esta
provoca sobre o usuario e sobre o proprio trabalhador. Estas dimensdes ndo se reduzem a
resultados imediatamente mensuraveis, escapando aos instrumentos usuais de apreensao. Por
estas caracteristicas, estes aspectos da assisténcia podem ser chamados de “dimensdes
intangiveis do cuidado™!. No estudo ora proposto, as dimensdes a serem analisadas se referem
a biopolitica, ética e afeto, e a escolha por elas serd melhor explicada no topico sobe os
resultados.

Este artigo se refere a primeira etapa de uma pesquisa realizada em um centro de
transplante de medula 6ssea do Sistema Unico de Saude, onde sdo atendidos usuarios em
situacdes de extrema vulnerabilidade orgdnica — com potencial risco de morte — e
vulnerabilidade psicossocial. Neste contexto de alta complexidade, ¢ comum o uso de grande
aparato biotecnologico e a ocorréncia frequente de situagdes para as quais ainda ndo ha codigos
previamente formulados, demandando uma tomada de posicdo no que tange ao encontro

profissional-paciente.

3 Este capitulo se refere a um artigo publicado antes da conclusdo do doutorado. Durante a defesa da tese,
houve uma sinaliza¢do da banca quanto a necessidade de distinguir, em Canguilhem, a diferenga entre anormal
e anomalia. O anormal refere-se a dimens&o da norma, da lei, enquanto anomalia relaciona-se a uma forma
gue apresente incongruéncias, que ndo se apresente homogénea. Assim, por exemplo, pode-se considerar
como anomalia as asperezas de uma superficie, mas sem confundir a concepgao de anomalia com uma
perspectiva de patologia.
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Uma observagio importante ¢ que optamos por utilizar as palavras clinica, cuidado e
assisténcia como analogas, apesar de reconhecermos que elas abarcam diferentes
conceituagdes. A intencao ¢ refletir sobre a pratica do profissional de saude e entendemos que,
se os termos mencionados se referem a concepgoes distintas, eles também refletem os diferentes
papéis que o profissional pode assumir. Isto €: dependendo das circunstancias, o trabalho neste
campo pode adquirir aspectos que basculam entre as diferentes concepgdes, engendrando
diferentes formas de acdo. Por esta razdo, os termos citados serdo utilizados como equivalentes
ao trabalho do profissional de satde, ainda que admitidas as diferentes interpretacdes que os

circundam.

8.2 METODOLOGIA
8.2.1 A participacio observante

Os resultados aqui apresentados referem-se a fase de observacao de campo da pesquisa.
Desta etapa, foram retiradas situagdes observadas pela pesquisadora e/ ou relatadas pelos
profissionais, referentes ao exercicio de suas atividades. Denominaremos de “vinhetas” estas
situagdes que retratam, de forma condensada, aspectos concernentes as suas praticas. Elas serao
apresentadas no inicio de cada subtopico dos resultados e a partir delas se desenvolverdo as
discussoes.

O método utilizado foi a participagio observante. Segundo Peruzzo?® este é um
neologismo de pesquisa participante, onde o pesquisador atua como parte do grupo investigado,
a0 mesmo tempo em que o observa. Algumas caracteristicas deste método sdo: 1) a insercao do
pesquisador no grupo pesquisado, participando de seu cotidiano; 2) a interagcdo do pesquisador
como participante do grupo; 3) o conhecimento do grupo acerca dos propositos do investigador;
4) o vinculo do pesquisador com o grupo podendo anteceder o inicio da pesquisa, como € o
caso ora apresentado; e 5) geralmente, ha um compromisso do investigador em devolver a
comunidade os resultados do trabalho.

Pode-se afirmar que a participagdo observante ¢ um método intermedidrio entre a
observagao participante e a pesquisa participativa. Pois permite um maior envolvimento com o
fendmeno estudado que a primeira, mas ndo chega a se engajar numa producao conjunta e/ou
intervengdo, como a segunda.

O pesquisador também pode aplicar técnicas complementares para coleta de
informagdes, como entrevistas, ou consultas a documentos, ainda que esta etapa nio seja
mandatéria. Na pesquisa do qual este artigo € parte, esteve prevista a fase de entrevistas

posterior a de observacao. Esta se deu, prioritariamente, durante os foruns realizados para
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discussdo de casos, que ocorrem diariamente — sobre pacientes ja em tratamento — e
semanalmente, para os que estao aguardando o procedimento. Além destes espagos coletivos,
foram também utilizados momentos de observacao dentro da unidade.

A inser¢do do investigador no ambiente onde se desenvolve o fendmeno ¢ o fundamento
metodoldgico da pesquisa participante. Sua participacdo extrapola a mera observagio, podendo
assumir um papel neste grupo. Por outro lado, remete-se a uma referéncia epistemoldgica que
considera a constru¢do do conhecimento na relagdo sujeito-sujeito, contrapondo-se a uma
ciéncia que se afirma neutra ao propor uma relagdo sujeito-objeto com seu tema de estudo,
como se isto nos fizesse imunes aos vieses € subjetivismos humanos. Esta op¢ao de estudo
requer muita maturidade intelectual e discernimento no momento da interpretagdo dos
resultados’.

Aqui, ¢ crucial um embasamento tedrico robusto, de forma que o pesquisador esteja
balizado em suas analises. Todavia, de igual importancia, ¢ estar advertido que sua abordagem
adota uma determinada perspectiva, a ser reconhecida e validada, porém, ndo como absoluta e
nem universal. A implicacdo do pesquisador deve leva-lo a reconhecer que sua capacidade
analitica depende de sua capacidade de entender, discernir e estabelecer relagdes entre as partes
e o todo, compreendendo os limites impostos por sua atuagao.

Concomitantemente, no que tange ao trabalho em satde, ¢ fundamental que haja tempo
para o investigador compreender os processos que se desenvolvem e, para isto, sua presenca
precisa transcender a observagdo de um experimento empirico. Finalmente, observar,
considerar e analisar como estes processos o afetam esta concernido a tarefa do pesquisador,
pois isto também se constituird como parte de seus resultados e material de andlise. Esta
pesquisa foi aprovada sob nimero de CAAE 27538819.0.0000.5240 e todos os participantes

assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

8.3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Refletir sobre o encontro profissional-paciente a partir de dimensdes ndo quantificaveis,
nos leva a interrogar, como faz Cecilio®: “E possivel tomar estes espagos de encontros como
objeto de praticas gerenciais”? (p.550). E, adicionariamos: tomando-os como objeto, quais
perspectivas determinar para a sua analise?

A escolha, portanto, das dimensdes da biopolitica, ética e afeto representa um produto
da observacdo do campo e o amadurecimento de pesquisa bibliografica anteriormente
realizadas sobre o tema® Pensamos que considerar estes vetores pode contribuir para a

formacgdo e a pratica em saude e, consequentemente, para a melhor assisténcia ao paciente.
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Importante também salientar que o trabalho realizado por estes profissionais pesquisados se

relaciona a pacientes potencialmente graves, o que traz peculiaridades fundamentais ao cenario

considerado.

8.3.1 Biopolitica e Canguilhem: um outro olhar sobre a norma.

Ele era uma pessoa com a idade préoxima a minha e com outras caracteristicas
também muito parecidas comigo, que descobriu a doenga num momento
especial da vida profissional. Ele tinha um nivel cognitivo muito bom e
tentava racionalizar demais as coisas. Eu tive uma identificagdo muito grande
com esse paciente e isso ndo foi muito bom. Eu cheguei a pedir a outro
profissional para tentar acompanha-lo, porque eu pensei: “talvez ndo esteja
conseguindo me isentar, porque estou tendo uma identificacdo muito grande”.
Mas ndo adiantou nada! Porque o paciente pediu que eu continuasse cuidando
dele. Eu queria fugir. Mas o paciente quis ficar. Porque se sentia ouvido. E
porque eu falava. Ele queria dados, eu dava. Ele sabia que tinha voltado a
doenca. Eu falei: “tudo bem, eu vou cuidar de vocé”. Quando ele tomou a
coragem de fazer o transplante, (em outro centro transplantador, onde veio a
falecer) eu sabia que ele ndo ia viver. Ele também sabia, mas ele tomou a
decisdo. E a mae depois veio me procurar, veio me agradecer porque eu tomei
conta dele. Eu tenho até hoje um cartdo que ele escreveu e sua mae veio me
trazer. Neste cartdo esta a sintese de tudo que eu quero ser como profissional.
Porque eu fui o profissional que ele precisou. E a mae me agradeceu sabendo,
porque nao tinha mentira ali. E era uma hora que eu queria ter fugido, mas eu
fiquei. Eu cuidei. Entdo, se eu cuidei esta bom! Se eu tivesse ouvido s6 a mim,
eu teria fugido. Mas ele me escolheu e me dizia: “vocé é o inico que me ouve”.
Entdo ndo adianta, vai ser eu. Mesmo assumindo que era um caminho sem
volta. Mas ter conseguido estar ao lado dele foi a melhor recompensa que eu
podia ter tido. Porque ¢ o cuidar que eu sempre vi em oncohematologia. E
voce cuidar, independente do fruto que aquilo leva. Mesmo que ndo dé certo.
Porque para ele, deu, entdo para mim, também. A doenca ndo ter sido curada
¢ apenas um pequeno aspecto da questdo. (Participante Omega)

As primeiras discussoes sobre biopolitica tiveram inicio antes da Segunda Guerra. O

termo ¢ um neologismo que buscava fazer uma analogia entre a normatividade vital e a social,

referindo-se a uma visdo ideal de sociedade que os setores hegemdnicos buscavam impor como

padrao. Com a perspectiva de corpo social como analogo ao corpo humano, tudo o que se

diferencia da ordenagdo bioldgica ¢ tomado como patoldgico, tornando a politica como uma

imunizacdo do adoecimento do corpo social, com a convic¢do de dindmicas a serem

controladas. Por este prisma, anormal confunde-se com patolégico e normatividade com

normalidade>®.

O conceito ganhou maior relevancia a partir de Foucault, que empregaria este termo

pela primeira vez em 1974, nos seminarios proferidos na Universidade Estadual do Rio de

Janeiro/ UERJ®. Para este autor, a concepgio de biopoder é concomitante & medicalizagdo da
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sociedade, que ocorre no inicio do século XVIII e se relaciona a quatro processos envolvidos
na expansao do saber médico: a instauracao da medicina de Estado ¢ da policia médica, a
constituicdo da medicina urbana, a transformacdo do hospital em lugar de tratamento e a
instituicao de mecanismos de administragdo médica. Sua produgdo esbogava ai uma articulagdo
sobre as relagdes da medicina com a populagdo, a cidade e a doenga como um fenémeno natural
que continha certos padroes.

Esta expansao das fronteiras de intervengdo médica se coaduna com o desenvolvimento
do mercantilismo — posteriormente, do capitalismo — e dos interesses governamentais. A
populacao passa a ser a for¢a que produz riquezas; submetida, a um enquadramento disciplinar/
higienista. Portanto, controle da populagdo, for¢a produtiva e politica higienista concernem
todos aos mesmos objetivos’.

Safatle®, no entanto, tomando como referéncia o pensamento de Canguilhem, propde
um outro olhar para a no¢ao de normatividade, articulado ao conceito de errancia. Comumente
compreende-se norma a partir de uma ideia de mecanizagdo, de repeti¢do; ou como um juizo,
com o qual, uma vez emitido, gera-se um comprometimento. Ainda uma vez, no¢des que
derivam do ordenamento juridico. Os autores acima citados, todavia, defenderao um outro olhar
sobre o termo.

Canguilhem’ enfatiza o equivoco de se tomar normal como regra, traduzindo assim “um
valor atribuido a esse fato por aquele que fala, em virtude de um julgamento de apreciacdo que
ele adota" (p.48). Ele subverte o significado usualmente adotado, trazendo o conceito de norma,
de normativo, como vinculado aquele que o institui. E utiliza a expressdao normatividade
bioldgica para trazer a ideia que a luta por vencer os perigos impostos a sobrevivéncia se
encontra na propria origem da vida.

Corroborando esta concepgdo, o autor traz as etimologias das palavras anomalia e
anormal, apontando para o equivoco de toma-las como sinonimos. Ele elucida que anomalia se
refere a descrigdo de uma coisa desprovida de uma superficie regular, enquanto anormal
relaciona-se ao que fere uma lei, dai que carreia um valor. Ele enfatiza com isto que anomalia
¢ diversidade e que anormal nao pode ser confundido com patoldgico. Pois este subentende a
existéncia de pathos, de sofrimento, de sentimento de vida contrariada. Sua concepgao € de que
o homem normal ¢ aquele capaz de criar diferentes normas, de viver sob a égide de diferentes
normas. Quando o homem, por doenca ou qualquer outra limitacdo, ¢ obrigado a submeter-se a
uma norma Unica, ai residiria o sentimento de privacdo, de frustragdo. Somente neste sentido,
as anomalias poderiam ser vistas como doengas, pois privariam o homem de sua capacidade de

instituir novas regras para o seu viver.
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Dissertando sobre o que seria a doenga — e tomando esta como uma incapacidade de
responder as exigéncias da vida no sentido biologico —, Canguilhem’ aponta que a condigdo
que cada um requer para responder ao que lhe ¢ demandado pode variar muito dentre diferentes
pessoas, tornando dificil que se estabeleca uma fronteira absoluta entre doenca e satde. No
entanto, acompanhando uma pessoa ao longo de um periodo, € perfeitamente possivel conhecer
quais os seus parametros de saude e de doenga. Destaca com isso que o normal ndo possui um
estatuto coercitivo de referencial coletivo, mas a flexibilidade do um-a-um.

O autor lembra também que a vida, para o ser humano, ndo ¢ um processo retilineo. Ele
fala sobre as varia¢des, que chama de infidelidades do meio. E partindo desta logica, a doenca
¢ sempre, primeiramente, a experiéncia do adoecer, experiéncia em sua dimensdo afetiva. A
ciéncia seria apenas uma tentativa de explicagdo da doenga, mas ndo substituiria a experiéncia.
Retornamos entdo a Safatle®, cuja interpretagio feita sobre a obra de Canguilhem’ o leva a
afirmar que: “ndo h4 uma continuidade quantitativa entre o normal e o patolégico, mas uma
descontinuidade qualitativa” (p.346). Em se tratando de patologias, termos como mais, ou
menos, ndo tem significagdo apenas quantitativa, mas significam também uma alteragcdo da
qualidade. Doenga ndo seria como uma alteracdo da norma, mas, ao contrdrio, como um
engessamento. Uma incapacidade de criar uma nova norma, numa repeticdo infinita. O
patologico consistiria numa fixidez extrema a determinada configuracdo, uma incapacidade de
lidar com a indeterminacao.

Nesta mesma dire¢ao, saude nao ¢ sinonimo de estase, mas da possibilidade de se
instituir novas normas em novos contextos. Na dire¢io colocada por Canguilhem’, tal
caracteristica seria passivel de ser transposta para dindmicas sociais e politicas.

Assim, retomando a vinheta clinica, pensamos que ¢ fundamental considerar a
experiéncia do paciente ao aborda-lo. Como ¢ narrado, a despeito dos atravessamentos da
clinica, que poderiam ser vistos como perda da neutralidade — quando o profissional reconhece
que sua identificagdo interferia em seu julgamento — o que se sedimenta ¢ o desejo do paciente,
quando este diz “vocé € o tnico que me ouve”.

Remetendo-nos a Canguilhem e retornando a vinheta, pensamos que um meio saudavel
¢ onde o ser humano possa criar novas normatividades, incluindo aquilo que até entdo ¢
considerado como andmalo. O saudével consiste na possibilidade de criar alternativas, de
percorrer novos caminhos se assim for necessario. Pois aqui, a primeira indicacdo para o
paciente, era que ele fizesse imediatamente o transplante, mas isto ndo era possivel para ele
naquele momento. Por fim, quando ele optou por isto, clinicamente ja ndo era mais o timing.

Mas, novamente, sua escolha foi respeitada e o acompanhamento permaneceu até o desfecho.
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O devir, esse imponderavel inerente a vida, impde que o organismo se reconstrua,
reconstruindo sua historia, inclusive retroativamente. Desta maneira, a despeito da morte do
paciente, o profissional conclui que esta era uma parte do todo que lhe competia, que era o
cuidar. Sua fala final espelha bem isto: “A doenga nao ter sido curada ¢ apenas um pequeno
aspecto da questio” (Participante Omega).

O paradigma que podemos extrair desta no¢cdo ¢ a de uma mobilidade normativa, que
traz em seu cerne o tensionamento provocado pela dialética existente entre vida e morte para o
vivente®. O que nos interessa nestas proposi¢des — embasados na vinheta citada — é como pensar
a atuagdo profissional de forma a construir um paradigma de cuidado que ndo entenda tratar
apenas como extirpar a doenca. Pois se ndo ¢ possivel fazé-lo, ainda assim podemos

acompanhar as pessoas em suas trajetorias de vida e isto € cuidar.

8.3.2 A perspectiva ética do cuidar: um constante engendrar-se.

O paciente estava em transplante autdlogo*, que é o menos complexo, e esse
paciente agravou e evoluiu para parada (cardiorespiratdria), isso no meio de
um procedimento que costuma ser tranquilo, sem intercorréncia. Eu me vi
numa situa¢do que eu ndo acreditava. Porque geralmente ¢ mais tranquila. E
eu lembro que, durante a massagem cardiaca, quando ja tinha passado 45
minutos, eu so sai de cima dele, quando um colega médico me cutucou e disse:
“acabou, ndo da mais”. E aquilo me marcou muito, eu fiquei uns dois anos,
sem repetir o procedimento. Porque foi bem ... bem chato. E neste dia, o
paciente olhou para mim, ja em processo de morrer, e falou assim: “vai ficar
tudo bem, eu vou sobreviver”? E ai eu menti, mesmo sabendo que a situacao
era muito grave. Eu falei: “vai, vai ficar tudo bem e vocé€ vai sobreviver”. E
essa mentira, isso ficou muito marcado para mim. Essa coisa de mentir para o
paciente e tudo mais, isso me incomoda bastante.

Durante muito tempo, quando um paciente me perguntava sobre seu quadro,
eu ndo conseguia responder. Até que numa conversa com a psicéloga do setor,
ela me falou assim: “ah, vocé ndo precisa mentir, vocé precisa ver o contexto
e falar dentro do contexto. Tipo: hoje esta acontecendo isso, a gente esta tendo
que fazer isso por vocg, estd fazendo o melhor para vocé€”. Até porque sobre
morte e vida a gente ndo tem controle. A gente tem casos de pacientes que a
gente acha que ndo vai dar em nada, o paciente esta s6 afundando e ele
ressurge das cinzas e sobrevive. Entdo, este controle absoluto entre vida e
morte, a gente nao tem. Mas esse episodio em si, me marcou muito e afetou o
meu trabalho. Eu precisei de alguns anos para eu poder passar por isso ¢
encarar novamente como parte do meu trabalho. (Participante Beta)

Tedesco e Nascimento® falam sobre 0 modo de subjetivacio em Foucault, explicando
que este compreende as transformagdes que emergem em cada um ao lidar com o cédigo

instituido. Disto deriva que uma agao, para ser considerada moral, ndo precisa estar circunscrita

4 Transplante em que o doador da medula dssea é também o receptor.
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a prescricdo das leis e normas. Mesmo que esteja, € necessario lembrar que ela também implica
uma atitude em relagdo a si, o chamado modo de subjetivacao. Pois ao reduzirmos o ato moral
apenas ao que ¢ legal, ou determinado pelas normas, nos distanciamos da ética e nos
circunscrevemos ao aspecto juridico. Neste caso, ao invés de modo de subjetivagdo, o que se
produz ¢ apenas uma judicializacdo da vida — observacdo que se coaduna com a citagdo de
Safatle®, mencionada previamente.

Esta ruptura com modelos estabelecidos a priori, no entanto, ¢ comumente associado a
instabilidade e angustia. Como nos diz Kehl’: “Uma formagio social, inscrita explicitamente
nos codigos que regem a vida de uma comunidade, libera o sujeito da necessidade de elaborar
uma resposta neurdtica para seu conflito” (p.46). Isto €, um cddigo socialmente instituido nos
libera da injungdo de responsabilizacdo por nossas decisdes. A consequéncia disto ¢ que
somente a partir de uma relacdo com os codigos morais que inclua certa inventividade, ¢
possivel se compreender o aspecto ético de uma conduta moral como técnica de engendramento
de novas possibilidades de vida. O exercicio ético pressupde a criagdo de condigdes que
permitam a transformagdo das pessoas.

Ainda com Tedesco e Nascimento®, lemos que o significado de governar é direcionar
condutas dentro de um determinado campo de possibilidades. Este governo ndo se da num
espago vazio. Sua incidéncia, seja direta ou indireta, ¢ sempre sobre pessoas. Da mesma forma,
entendemos que a pratica profissional também esta assujeitada aos ditames das institui¢des, o
que reverbera na assisténcia prestada. Todavia, nosso recorte ¢ o profissional de saude, de forma
que deixaremos para outros estudos o aprofundamento das questdes organizacionais.

Do que foi dito no paragrafo anterior, pode se derivar que governar implica a
possibilidade de transformag¢do das condutas das pessoas assujeitadas a um governo. Ainda
seguindo esta acepgdo, as autoras® lembram que uma defini¢o de cuidado ¢ toda pratica cuja
finalidade seja orientar determinadas condutas, objetivando uma modificagdo no modo de ser
dos que se submetam a tal pratica, tornando analogos os conceitos de cuidado e governo. Dai a
proposta de pensar as praticas assistenciais como formas de governo do outro; o que ndo exclui,
claro, outras maneiras de se exercer o cuidado, mas que nao serdo nosso objeto.

Ao propor esta aproximagao — entre assisténcia e governo — o problema da ética € posto
sob novo prisma: como a “relacdo consigo” participa do contexto de governo do outro.
Importante sinalizar que ndo estd se defendendo a ideia de governo como dominacao sobre o
outro, antes, esta dominagdo recai sobre si mesmo. Reconhece-se, com isto, que todos
precisamos nos encontrar assujeitados a algo para melhor gerirmos as agdes — sejam as nossas

proprias, sejam a de quem pretendamos cuidar. A pratica assistencial seria, sob tal acepgao,
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uma forma de governo do outro e o cuidado pode ser traduzido como um conjunto de atos que
influenciam na forma de autogoverno do outro®.

A ética se aplica ao contexto de governo do outro porque, se houver uma relacao de
dominagdo, ndo ha espaco para uma mobilidade das relagdes de poder; de forma que, na clinica,
¢ fundamental alocar-se ao lado da incitagdo ao movimento nas relagcdes de poder.
Concomitantemente, para aquele que pratica o cuidado, ¢ preciso que também se encontre
assujeitado aos mesmos riscos de dominagdo e que as evite também para si, relangando, a todo
momento, as mesmas questoes, de forma a nunca se encontrar absolutamente convencido de
nada. A elaboragdo de novas regras de viver para o outro implica a constante reconstru¢ao de
suas proprias regras®.

Esta elaboragdo tedrica nos toca ao pensarmos que, na vinheta descrita, varios vetores
atravessavam a situagdo. Dentre todos os possiveis, elegemos dois pontos como principais: o
problema da verdade e o da finitude. Na experiéncia narrada, o profissional conta como, ao se
deparar com um momento critico, langou mao de palavras apaziguadoras, com o intuito de
acalmar o paciente. Mas, diante da morte deste, estas palavras retornam como se fossem uma
mentira, uma ndédoa em sua atuagao. Este evento ¢ tdo marcante, que o impede de realizar certo
procedimento por anos, impactando em seu trabalho.

Ainda em seu relato, fala como sua conversa com a psicologa do setor foi uma busca
por uma resposta instituida, uma referéncia, que apaziguasse a angustia diante da falta de
codigos que estabelecessem como se pautar numa situagdo como aquela. Existiriam regras
claras sobre o que dizer diante de um momento como aquele? Teria sido mais correto declarar
ao paciente que este morreria? Por outro lado, como manter-se impassivel diante da morte
iminente, que chega em um momento inesperado, quando os esfor¢os eram para curar uma
doenca e ndo, preparar-se para a morte? Morte que, a despeito de sua chegada imponderavel, ¢
algo que subjuga a todos nds — e, portanto, ao profissional também?

Provocamos assim a se pensar a ética na assisténcia como um engendramento em que
esteja inserida uma estilistica da existéncia, como obras construidas no um a um, como uma
posi¢ado a ser tomada a cada vez. Lembrando que aquele que cuida, o faz submetido a mesma

vulnerabilidade ao sofrimento e a morte, que aquele que € cuidado.



69

8.3.3 Afetar: em qual sentido?

A minha realidade era de CTI e vim trabalhar no transplante, entdo, ¢ uma
realidade diferente. Uma das frustracdes que comecaram a dar é que, quando
uma crianga piorava, a gente ia usar as técnicas de terapia intensiva, a sensacao
que dava era que nada funcionava. E ai teve uma crianga que morreu de um
quadro muito estranho, que a gente ndo estava acostumada a ver. Pra gente,
foi uma coisa muito chocante, uma coisa de impoténcia e algo que a gente ndo
conseguia evitar que acontecesse. Ai ele morreu e uns dias depois eu tive um
sonho que era esquisito.

No meu sonho, eu estava muito tranquila. Eu estava no meu carro e eu tinha
conhecimento que o corpo dele estava na mala do meu carro. E eu ndo me
chocava com isso, eu achava que era normal o corpo dele estar na mala do
meu carro. E 0 meu problema era aonde que eu ia deixar o corpo dele. E eu
perguntava para as pessoas € ninguém conseguia me tirar esta divida e
comegou a me dar uma certa angustia, mas nao por ter o corpo dele no meu
carro, mas porque eu ndo sabia o que fazer em relagdo a este corpo. Era um
negocio bem estranho. Na hora eu ndo estava angustiada, ou achando estranho
ter um corpo na mala do meu carro.

Foi uma morte que me chocou bastante e acho que esta sensagdo de
impoténcia... Eu ndo sei se € uma sensagdo, como se fosse assim: “ta na tua
conta”! Como se fosse uma responsabilidade nossa. Tipo: “ta ai, € teu, o que
vocé vai fazer com isso”? Na verdade, eu estranhei muito, eu ndo costumava
ter este tipo de sonho, com certeza. Eu atribuo a essa situacdo aqui, que a gente
ainda estava muito assustada, meio que sem saber ainda o que fazer. A verdade
¢ esta: depois de acostumada a trabalhar e ter seguranga pra trabalhar ha varios
anos, vocé se depara com uma situagdo que nao tem controle algum, que nao
consegue resolver. E revisar na cabeca mil vezes para saber o que podia estar
fazendo diferente. E naquela época, eu nao tinha o conhecimento que tenho
hoje, de entender que é uma outra medicina, que € isso mesmo, que tem coisas
que a gente vai fazer, mas que a evolugao vai ser diferente pelo quadro deles.
Mas naquele momento, me chocou muito aquela impoténcia. (Participante
Delta)

Quando analisado em sua arqueologia, afeto evoca a passividade diante de algo que
escapa a razao, sendo da ordem do inelutavel, com potencial de determinar ndo somente um
modo de vida, mas também um destino. A dimensdo desta concepgao ¢ muito bem ilustrada por
Menezes'? que, embasando-se em Canguilhem, afirma: “a maneira como a ‘afetividade’ sera
concebida justificara esta ou aquela agdo de tratamento e certamente tera efeitos a médio e longo
prazo na conformagdo da cultura” (p.234). Isso equivale a dizer que nossa interpretacdo de
mundo ¢ influenciada por como somos afetados por situagdes da vida cotidiana, incluindo as
vivéncias profissionais.

Remetendo-nos a psicandlise, constatamos que nao ha uma defini¢do tinica de afeto na
teoria psicanalitica. Todavia, existem algumas formulagdes que servirdo de balizas para nosso
estudo.

O primeiro ponto ¢ que, inequivocamente, o corpo estd implicado. Referindo-se a

origem dos afetos, Freud!! afirmar4 que a causa destes se correlaciona mais com a fisiologia,
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ou com a filogenética, do que com a dimensao energética. Pois mantém a premissa apresentada,
ao longo de sua obra, de afeto como “precipitado de experiéncias traumaticas primevas”, que
ao se depararem com situagdes semelhantes, sdo “revividos como simbolos mnémicos” (p.97).

Ressaltamos que reviver aqui ndo se aplica numa linearidade de causa e efeito. Ao
contrario: pode se dar exatamente o oposto, num movimento a posteriori. Por exemplo: ao se
perceber tomada por um afeto penoso, uma pessoa pode aceder a uma vivéncia andloga e assim,
retrospectivamente, compreender uma vivéncia traumatica. E o chamado aprés- coup em
psicanalise.

O segundo aspecto ¢ que todo bebé, ao nascer, depende de um outro para que possa
sobreviver. Ele dependera dos cuidados daquele para poder se desenvolver, no tipo de
agrupamento familiar que for e os cuidados requeridos extrapolam a mera resposta a
necessidades biologicas. Referimo-nos ao afeto do desamparo, inerente a todo ser humano e
que o distingue de outras espécies animais, geralmente aptas a sobreviverem sozinhas ao nascer.
Partindo desta consideracdo, ao retornarmos a no¢do que o modo como o afeto ¢ concebido na
cultura terd efeitos sobre todos os seus membros, esta ganha ainda mais impacto. Pois na
perspectiva pela qual se d€ esta apresentagdo do mundo, ou seja, na configuragdo cultural em
que isto ocorrera, estardo impregnados os afetos que constituem esta cultura.

A consequéncia da afirmativa acima ¢ que uma vivéncia afetiva pode advir a partir de
elementos simbolicos, como a relagdo com um objeto, ou um pedaco de linguagem. E mais: ¢
possivel ser afetado, ser “pego” por coisas, sem que se saiba porqué e nem por onde se € pego.
De forma que também ndo sabemos como nos posicionamos diante destas coisas, € tanto a
referéncia, quanto a causa, permanecem um enigma. Ou seja: somos afetados por
representagdes cujas origens permanecem desconhecidas, portanto inconscientes, para nds'’.

Assim, retornando a vinheta apresentada, observamos que ¢ apenas apds o sonho que a
profissional se percebe afetada com os acontecimentos de sua pratica assistencial. Em sua fala,
existe a men¢ao a uma frustracdo ja existente, mas a elaboragdo da angustia, esta vem depois
do sonho, num movimento a posteriori. Fundamental sinalizar o aspecto inconsciente do afeto.
Este ndo se referia a uma preocupagao consciente, fruto de uma racionalizagao elaborada. Ao
contrario: ele permanece escamoteado, tornando a superficie quando um segundo evento — no
caso, o sonho — possibilita que ele irrompa.

Importante também atentar para o enigma que o sonho traz. A causa da angustia ndo ¢
aquilo que parecia mais Obvio, a presenga de um corpo no porta-malas. Isto aparecia como algo
inerente, algo que “#d na sua conta”, como ¢ narrado. O que causa o sofrimento no sonho ¢ o

nao saber o que fazer, ¢ dirigir-se a outras pessoas € ndo obter esta resposta. O que se coaduna
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com a sensacao de impoténcia que ¢ declarada logo em seguida. Interessa registrar que o que
faz gancho, o que “pesca” a profissional, ndo ¢ algo facilmente comunicavel, mas

representacoes simbolicas que surgem entre a pessoa e a situagdo vivenciada.

8.3.4 As dimensoes intangiveis do cuidar e a morte.

No livro 4 morte de Ivan Ilitch, Tolst6i'? narra o sofrimento vivido pelo protagonista ao
se deparar com a morte. Afetos como constrangimento, angustia ¢ a solidao de ndo encontrar
com quem compartilhar o que sentia, produzem no narrador o desejo de ter alguém que
demonstre ter compaixao de si. No entanto, junto ao seu meio, 0 que encontrava era apenas uma
farsa, da qual se via impelido a participar. Um teatro, que parecia tentar disfar¢ar o desconforto
que o fato de estar morrendo causava aos demais. Somente seu servo, alguém considerado
inferior pela estratificacao social da época, € quem lhe oferece o que procura: alguém que encare
sua morte iminente com a verdade que isto carreia e que “chore junto com ele”.

Baseado nesta historia, Cecilio® reflete acerca da gestdo do cuidado, destacando o
encontro trabalhador-usudrio como espago sempre singular; submetido, todavia, aos fluxos
organizacionais instituidos. No modelo atual — inspirado em empresas particulares e cunhado
de ‘gerencialismo’ — investe-se em regimes protocolares, com pouco espago a inventividade. O
autor interroga o que precisa ser feito para que os profissionais de saude ajam compassivamente
€ como tornar estes encontros objeto de atencdo da gestao.

Pensando a reciprocidade entre objetivacao e subjetivacao, cogitamos o processo pelo
qual o profissional, ao ser submetido a determinadas condig¢des, torna-se sujeito como produto
legitimo de um saber®. Especificamente na biomedicina, onde nem sempre o modo de cuidar
que se anuncia corresponde a formagdo recebida, impde-se um dilema: seguir o postulado
cientifico ou aquilo que surge no encontro profissional-paciente? Entende-se que, para os
trabalhadores, o efeito principal da normatizagdo relacionada ao ‘gerencialismo™ ¢é a
reproducdo de um modo cada vez mais instrumental de realizarem suas fungdes.

Ainda sobre o subjacente a biomedicina, Madel Luz' aponta uma dimensio
fundamental aos sistemas médicos complexos: a cosmologia. Esta define-se como uma
dimensao propria da cultura em que cada sistema esta inserido, enraizando-se em um universo
simbolico compartilhado socialmente, irredutivel ao plano tedrico ou empirico cientificamente
demonstraveis.

Assim, importa entender que as condutas profissionais ndo sdo naturais, mas fruto de
uma constru¢ao. No modelo atual, dimensdes como: os afetos suscitados, a concepgao do que

¢ a vida para cada um e para o grupo, adoecimentos e sofrimento psiquico sao frequentemente
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negligenciadas quando se discute o cuidado ao paciente potencialmente grave. Se estes temas
nao forem abordados pelos gestores, que precisam levar em conta que o profissional esta
submetido as mesmas contingéncias que seu paciente, ndo caminharemos para melhores
praticas clinicas.

Nas vinhetas selecionadas, € possivel constatar o quanto os profissionais sdo suscetiveis
a diferentes afecc¢oes, em relagao as quais ndo sabem como proceder. Nem a formagao, nem a
producdo cientifica atual, parecem interessadas em preencher esta lacuna. Para além da
iniciativa pessoal de cada profissional, de buscar recursos para lidarem com estas questdes, qual
investimento as instituicdes estdo interessadas a oferecerem as suas equipes?

Paralelo a isso, seria interessante questionar uma certa tendéncia a querer estipular
parametros do que seria ou nao aceito, do que seria normal ou patologico, enfim, determinar
padrdes do que seria uma boa morte. Tentativa va de anular que o adoecer € o morrer sao
experiéncias intrinsecas a vida, uma vivéncia concomitantemente singular e social e impassivel
de determinacdo prévia sobre como devera se processar. Desconsidera-se, por fim, que viver e
morrer acontece dentro de uma determinada cultura e que € preciso trabalhar tais aspectos
dentro das instituigdes, se desejamos uma assisténcia que, realmente, contemple o ser humano

numa concepgao integral.

8.4 CONCLUSAO

Pensar os atravessamentos “invisiveis” em nossas praticas nos leva a transitar por
caminhos tortuosos. Pois, como foi dito, nossa interpretacdo de mundo ¢ influenciada pela
maneira como somos afetados por determinadas situagdes e nem sempre isto ¢ claramente
percebido. Da mesma forma, precisamos lembrar que clinicar também ¢ um ato politico e a
forma como exercemos nossas tarefas repercute sobre a vida dos usuarios, ndo somente no
aspecto biologico desta.

E preciso, entdo, abrir mido de certos pressupostos, para ir ao encontro do que se
desconhece, principalmente, acerca do outro. Implica estar aberto ao inaudito, numa relacdo de
reciprocidade em que afetamos e somos afetados, sem jamais nos esquecer da importancia de
nos manter atentos quanto ao nosso posicionamento diante de cada contexto, constituindo outro
paradigma de atuagao.

Ao tomarmos este tema para estudo, ¢ fundamental manter viva a concepgdo que a
cultura atravessa todas as nossas agoes, seja de forma deliberada, seja inconsciente. Isto ¢: a
assisténcia a alguém com potencial risco de morte ndo acontecera decalcada da maneira como

cada um de nds se relaciona com a finitude. Na mesma direcao, ¢ necessario relembrar que
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aquele que cuida compartilha da mesma vulnerabilidade ao sofrimento e a finitude daquele que
¢ assistido, condi¢do que pode gerar vastas repercussdes no profissional e que ¢,
frequentemente, negligenciada.

Portanto, ndo ¢ suficiente que sejam instituidas regras ou protocolos sobre a assisténcia
neste contexto. E preciso que se debatam as questdes que emergem desta experiéncia, como: o
sofrimento de quem cuida — suscetivel as mesmas afec¢des de quem ¢ cuidado —; as duvidas
inerentes a decisoes éticas — muitas vezes sem um codigo ja estabelecido — e, por fim, a tenéncia
com a biopolitica que subjaz as nossas agoes, agindo em conformidade ou ndo com o que

entendemos por viver.
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9 A PESQUISA NA ALTA COMPLEXIDADE E A BUSCA POR UM
CONHECIMENTO TRANSDISCIPLINAR.

E a minha provocagdo sobre adiar o fim do mundo é exatamente sempre
poder contar mais uma historia. Se pudermos fazer isso, estaremos adiando

o fim.
Ailton Krenak!

9.1 INTRODUCAO

Este artigo traz os primeiros resultados de uma pesquisa de doutorado em Saude Publica,
cujo campo é um centro de transplante de medula 6ssea (TMO) do Sistema Unico de Saude. Os
pacientes que recebem tal indicagdo sdo aqueles cujas doengas nido responderam a outras
terapéuticas. De forma que, ao chegarem no transplante, encontram-se bastante vulneraveis,
tanto no aspecto organico, quanto psicossocial. Esta caracteristica repercute nos que prestam
assisténcia, ao acompanharem usudrios que frequentemente padecem de sofrimentos graves e
perdas.

Esta area se desenvolveu sob o prisma da alta complexidade, requerendo uma
hiperespecializacdo de suas equipes. Por um lado, isto garantiu sua expertise. Por outro,
constata-se uma lacuna? no que tange ao didlogo com outros referenciais epistemolégicos, para
além da medicina baseada em evidéncias. Partindo disto, foi realizada uma pesquisa com
abordagem de narrativas, cujos participantes sdo os membros da equipe multidisciplinar
responsavel pelo TMO, com o objetivo de analisar os afetos que os atravessam em suas praticas
assistenciais.

Ao propormos estudar sujeitos que se orientam por protocolos biomédicos, abordando-
os numa dialética com as ciéncias sociais e humanas, buscamos ndo apenas a
interdisciplinaridade, mas o conhecimento transversal. Entendemos que a assisténcia integral
nao ¢ exclusividade de um campo tnico de saber e que um outro paradigma de cuidado requer
um outro modelo epistémico. Este ¢ um dos fundamentos deste artigo e, para explica-lo,
iniciaremos explorando a concepcdo de complexidade aqui adotada, para compreender como

as narrativas se conjugam neste cendrio e os resultados produzidos neste encontro.




76

9.2 PENSAMENTO COMPLEXO NO UNIVERSO DA SAUDE PUBLICA

Schramm?® nos fala do sistema complexo como aquele composto por diferentes partes,
cujo o conhecimento de uma nado ¢ dedutivel a partir do conhecimento de outra e onde os
processos ndo sao lineares. Trazendo esta concepgao para a Saude Publica, o autor interroga se
este ¢ um sistema complexo e aponta algumas caracteristicas correlatas, como a
imprevisibilidade dos efeitos que um evento pode gerar neste campo — como a disseminacao de
um virus, por exemplo. Ele aponta que os questionamentos trazidos pela ética aplicada nas
diferentes subareas da saide e os tensionamentos gerados pelo problema do sofrimento e da
morte, requerem, cada vez mais, respostas transdisciplinares. Ou seja: a produc¢do de um
conhecimento ndo somente capaz de permear todos os dominios, mas que os ultrapasse. Como
dados novos que se articulam entre si e propiciam a emergéncia de uma nova visao da realidade.

Pensar o conhecimento e os limites deste para o ser humano relaciona-se com ao
problema da obtencdo do conhecimento pela via da experiéncia e, portanto, dos sentidos — ou
pela via da razdo. O problema ¢ que, em ambos os casos, a apreensao da realidade ¢ suscetivel
ao erro e nenhuma das duas opcdes pode, sozinha, desvelar tudo o que se ha para saber.

Concomitantemente, € preciso estar atento a tendéncia ocidental de atribuir a aquisi¢ao
do conhecimento ao mérito de um unico individuo, como se ele alcancasse tal saber
exclusivamente por esforco proprio. E preciso certa humildade epistémica para, diante do
conhecimento, permanecer alerta para a possibilidade de erro e, mais ainda, para reconhecer
que todo conhecimento deriva de uma producgdo que € anterior a nossa existéncia e que seguira
para além de nods. Por fim, ¢ preciso lembrar que nossas crengas interferem na forma como
percebemos e compreendemos o mundo. E mais importante: nem sempre estas crencas sao
conscientes, de forma que mecanismos inconscientes contribuem para o modo como
adquirimos e produzimos conhecimento®.

Dunker’® e Safatle®, remetendo-se a psicanalise, também falam sobre a producdo de
conhecimento ndo como uma descoberta de um evento neutro, mas sim um fenémeno, do qual
o observador participa e colabora na construcao. Os autores lembram que o objeto de estudo da
psicanalise pertence mais a ordem do efeito do que do evento propriamente falando. O mais
importante acerca desta concepg¢ao, tanto politica, quanto psicanalitica, € a premissa que nossos
modos de constitui¢do de mundos e de produgao de conhecimento se entrelagam na formacgao
das pessoas.

Um problema, todavia, para o estudo sob o prisma da complexidade ¢ a dificuldade em
se estabelecer um método para isto, posto que a ciéncia positivista encontra dificuldade em

analisar questdes que apresentem multiplas dimensdes. Além disto, sua reducdo ao saber
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instrumental também ¢ um entrave ao entendimento da realidade em suas diversas nuances. O
método cartesiano tem servido as tecnociéncias e embasado certa visao de mundo ¢ a critica se
refere justamente a sua incapacidade dialética, de reconhecer a irredutibilidade das diferentes
perspectivas do conhecimento a um método tinico>.

A “cultura tecnocientifica’’®, impulsionada pela légica econdmica e de mercado,
relaciona-se a globalizagdo do conhecimento e traz duas consequéncias importantes: o
predominio do saber instrumental em detrimento da atividade reflexiva e uma gestdo
hiperpreventiva dos riscos em saude coletiva. Isto é: intenciona modelar pessoas e grupos a
partir de teorias reducionistas sobre o ser humano, pressupondo a maximizagao do desempenho
das organizagdes, numa gestdo estritamente racional de desejos e vontades. Esta ¢ uma questdo
central, tanto na dimensao epistemoldgica, quanto politica.

Vivemos em uma cultura em que nao hé interioridade, ha apenas dados e informagdes.
A quantificagdo da realidade, com a consequente valorizagdo do “é assim mesmo”, elimina a
busca por conhecimento inerente ao “por qué”. Assim, proliferam as correlagdes, mas nao se
concebem mais conceitos, sem os quais ndo ha teoria. Han fala da escrita como uma forma de
reativar as verdades necessarias € como um cuidado de si. Além disso, para ele, “a teoria
representa uma forma de conhecimento narrativa”®®®. Esta definicdo se coaduna a proposta
deste estudo, o qual, tomando por objeto de andlise as narrativas de uma equipe
hiperespecializada, busca contribuir para a constru¢do de um conhecimento interdisciplinar

sobre o campo.

9.3 NARRACAO E ALTA COMPLEXIDADE.

Numa conceituagdo ampla,

Narrativa ¢ o nome para um conjunto de estruturas linguisticas e psicoldgicas
transmitidas cultural e historicamente, delimitadas pelo nivel do dominio de
cada individuo e pela combinacdo de técnicas socio-comunicativas e
habilidades linguisticas'%20),

No entanto, a consideraremos aqui como inicio de um processo de cura, que teria a forca
de romper com o que, tal como uma barragem, resiste ao fluxo narrativo. A narragdo seria,
entdo, um movimento portador de um cunho ético e politico, muito além do registro meramente
cientifico'!.

Podemos pensar a utilizagdo do método das narrativas a partir de transformagdes
ocorridas em dois ambitos. Em primeiro lugar, remetemo-nos aos movimentos internacionais

surgidos a partir da década de 70 no modelo de atencdo a satide. Este, migrou de um modelo
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hospitalocéntrico para outro voltado para o sujeito e sua rede socioafetiva, incentivador da
interdisciplinaridade por meio da atuacdo de equipes multiprofissionais € que requeria uma
modifica¢ao na formagao profissional em saude. Um exemplo neste sentido foi, na década de
1980, a proposta feita pela Organizagdao Pan-Americana de Saude, pela instituicdo da Educagao
Permanente em Saude (EPS) no Brasil. A EPS expressa, no pais, “uma opg¢do politico-
pedagdgica”, que busca ser uma colaboragio do ensino na consolidagdo do Sistema Unico de
Saude (SUS)'™2.

Em segundo lugar, o uso da narrativa ganha forca como uma abordagem teorica que
constitui um novo paradigma para o método cientifico, uma alteracdo na estrutura do
conhecimento. Por seu intermédio, € possivel compreender contextos mais amplos e complexos
de nossas experiéncias. Dai o crescente interesse por sua utilizagdo desde a década de 1980'°.

Na década de 90, Rita Charon, junto a outros pesquisadores, passou a sistematizar
narrativas de pacientes, criando, em 2006, o termo Narrative Medicine. Estudos apontam que
o uso das narrativas contribui para a compaixao pelo sofrimento daquele que ¢ cuidado e, por
outro lado, para a reflexio sobre sua pratica por parte de quem cuida'>.

A afirmativa acima, em conjunto com a mudanga do referencial epistémico e a
possibilidade de capturar cenarios complexos, sdo as principais justificativas para a escolha
desta abordagem; posto que a equipe ¢ frequentemente desafiada com questdes referentes ao

sofrimento e a morte, num contexto de grande vulnerabilidade dos usuarios.

9.4 METODO

A pesquisa foi aplicada a 12 participantes, sendo realizados 2 encontros com cada um,
individualmente. No primeiro, foi realizada uma entrevista, gravada com autorizacdo e
orientada por um roteiro semiestruturado. Para produzir cada narrativa, a pesquisadora iniciou
fazendo uma transcrigao ipsis litteris da entrevista. Posteriormente, eram retiradas as perguntas
e, por fim, alguns paragrafos podiam ter sua ordem alterada, caso este novo arranjo melhorasse
a fluidez da leitura. As palavras ditas pelos entrevistados ndo eram modificadas, exceto nos
raros casos em que foi necessario para preservar o anonimato. No segundo encontro, foi
explicado como foi produzida a narrativa. Esta era lida pelo participante, a fim de obter sua
validacdo ou correcdo. Todos concordaram com o material produzido, nenhum solicitou
alteracao da escrita.

Foram entrevistados profissionais da assisténcia inseridos em todas as etapas do
procedimento, tendo sido convidado pelo menos um representante de cada categoria lotada na

unidade: enfermeiros, médicos de diferentes especialidades, fisioterapeutas, assistentes sociais
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e técnicos de enfermagem; e apenas um nao respondeu ao convite. Esta pesquisa obedece a

legislagao ética em vigor.

9.5 RESULTADOS E DISCUSSAO.

Para a elaboracdo deste artigo, estdo sendo considerados os resultados preliminares da
pesquisa. Desta forma, foram selecionados dois aspectos que surgem como extremamente
relevantes, com base em dois critérios: ao se considerar a etapa de observagao de campo e o
contexto atual vivenciado no pais. Consideramos que o cenario sanitario espelha, com nitidez,
a urgéncia em nos repensarmos como seres politicos atravessados por afetos; e o impacto disto

no cuidado a vida.

Sinalizamos que utilizamos o termo afeto como sua definicio em latim!*: fazer

impressao no corpo, dispor, mover, comover; causar impressao agraddvel. Remontar as origens
do termo interessa, por um lado, devido a influéncia que este exerceu na construcdo tanto da
psiquiatria, quanto da psicandlise, antes da vertente bioquimica tornar-se hegemonica como
presenciamos atualmente. Porém, mais importante ainda, interessa-nos recuperar a
multiplicidade dos sentidos propostos a fim de evitar “naturalizarmos o afeto ou simplesmente
nos referirmos a ele de uma maneira consensual e ideologica” @1 com o reducionismo que
isto implicaria para uma clinica que considera tanto o sofrimento paralisante, quanto a

capacidade de criar novas formas de vida que o ser humano possui.

9.5.1 Os afetos que permeiam a assisténcia

Quem passa naquela portaria, passa o crachd, e entra aqui, vou te contar um
segredo: somos pessoas diferenciadas. Eu acho que nos somos diferenciadas,
por causa da doenga que a gente lida, por causa do paciente que gente lida,
que ja vem com uma carga muito sofrida, que acha que porque tem cancer,
vai morrer. Entdo é dificil trabalhar aqui, mas tem que gostar de estar aqui.
Se ndo estd gostando, tem que sair, porque tratar os outros mal ndo da. No
dia em que vocé ndo estd a fim, vocé vai fazer outra coisa, mas ndo vai jogar
no paciente. E s6 vocé observar tudo a sua volta, que vocé vai ver que sua
vida ¢ maravilhosa. Porque vocé entra no elevador e vé uma mde com uma
crianga no colo com um tumor enorme, vocé vé que sua vida é maravilhosa.
Observa o seu entorno que vocé vai ver que ndo tem motivo para reclamar. E
um exercicio que eu falo para os residentes. Se vocé prestar aten¢do, vocé vai
olhar e dizer: nés somos felizes e ndo sabemos. E por isso que eu nunca quis
sair daqui.

Participante A

Entdo, para mim, o transplante é impactante. Quando a gente esta fora, a
gente ndo sabe exatamente como que é tudo, mesmo sendo profissional, s6
tem uma visdo um pouco romantizada do que seja a condi¢do disso aqui
dentro. Porque é um caminho longo, muito sofrimento do paciente e neste
sofrimento do paciente, o profissional também sofre. Porque, eu comparo
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com quando eu entrei aqui. Eu entrei, nos primeiros meses, a minha vontade
era de sair. Na verdade, isso perdurou durante algum tempo. Porque eu sentia
que estava contribuindo para este sofrimento do paciente. (...). Talvez, daqui
a 20, 30 anos, a gente tenha outras terapias disponiveis, mais eficazes e menos
agressivas. Mas, no momento, o que a gente tem é isso. Essa foi a maneira
que eu encontrei de organizar isso, porque, sendo, eu acho que eu tinha
adoecido. Porque, no primeiro momento, a impressdo que eu tinha era essa:
que eu ia adoecer, porque eu estava contribuindo para esse processo de
sofrimento.

Participante B

Quando a gente tem criang¢a que fica muito grave, as pessoas ficam
meio descompensadas, isso gera um estresse muito grande na equipe, isso tem
um reflexo grande na equipe. O que ndo ¢ bom, pois no momento que a familia
precisa de um acolhimento, a equipe esta tdo afetada com aquilo, que doi
tanto na equipe, que de repente ndo vai conseguir dar este acolhimento. Além
disso, as pessoas tecem fantasias de como serda o momento da morte, de uma
forma que as afeta no trabalho, a imaginag¢do vai a mil. Um colega repetia
“que ndo seja comigo, que ndo seja comigo”; outro, tinha medo da reagdo da
mde da crianga, outros profissionais choram no leito... Entdo, acho que a
pessoa (o profissional) é afetada também. Mas quando a pessoa vé que é uma
escolha da pessoa estar naquele lugar, mesmo no momento do fim, se ela
percebe que ela tem um papel naquela situa¢do, por mais triste que seja, acho
que é diferente de alguém que estd la sem ter escolhido, sem querer estar
vivendo aquela situagao.

Participante C

Todos os entrevistados falaram sobre o sofrimento do paciente e muitos mencionavam
a impoténcia diante disto, contando em seus relatos como buscavam lidar com este aspecto.
Paradoxalmente, constatou-se grande dificuldade em reconhecer o sofrimento psiquico como
tal. Isto se refere tanto aos pacientes, quanto aos profissionais, que veem seu trabalho psiquico
também sufocado, impossibilitado de emergir, porque ¢ tomado como perda de
profissionalismo, ou como ameaga de perda de controle.

Desta forma, a despeito da assuncao da dureza do trabalho, ocorre uma evitagao
sistematica em admitir seus efeitos em si mesmos. Acreditar que os profissionais de satde que
trabalham neste setor se acostumam com a morte € um equivoco. O que ocorre € que existem
profissionais que buscam trabalhar junto a pacientes graves e se dispdem a este 6nus. Mas ndo
¢ correto inferir disso que todo profissional atuante na area encontra-se disponivel para este
adicional em sua carga diaria, que € o trabalho psiquico requerido neste campo. Em parte, por
esta razdo, ¢ frequente o apelo, sem distingdo de categoria profissional, a medicalizagdo de
questdes psicossociais que emergem durante o tratamento.

Onocko-Campos'® nos lembra a importancia de se interrogar sobre qual conceito de
integralidade permeia a clinica pois, muitas vezes, isto se confunde com o encaminhamento a

uma especialidade; principalmente quando sio casos dificeis. A autora lembra que a impoténcia
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sentida pelas equipes ¢ um fator recorrente de encaminhamentos sucessivos quando, na verdade,
a integralidade estd “profundamente relacionada com a ampliacdo da clinica para além do
puramente bioldgico, na direcdo dos riscos subjetivos e sociais”!® 589,

A solugdo para este tipo de dilema ndo se encontra exclusivamente numa ampliag¢do de
ofertas de servicos, se nao houver uma transformacdo nos modelos de produgdo e de
compreensdo dos processos de saude e doenca. E nisto estd implicada a gestdo, para poder
reconhecer e acolher a intensidade do trabalho em satide na rede publica. Para isto, ¢ preciso
que sejam criadas instancias, ou dispositivos para as equipes, de forma que estas possam
compreender que os atravessamentos psiquicos que os profissionais sofrem sdo inseparaveis de
nossa humanidade!'®.

Ainda no tocante ao sofrimento do paciente € como cada profissional ¢ afetado por ele,
existe um outro aspecto da situacdo. Por um lado, a permanéncia no servigo atribui certo
orgulho para os que ficam. Por outro, traz uma injung@o que impede o trabalhador de reconhecer
seus proprios limites e uma certa vergonha quando sente ndo ter sido capaz de lidar com alguma
situacdo. Praticamente todos reconhecem que esta area requer um trabalho psiquico intenso e o
quanto isto pode ser adoecedor, reconhecendo pessoas adoecidas na equipe. Todavia, resistem
a enxergar em si mesmos a fragilidade, como se esta fosse sinal de fraqueza.

Para Han’ aquele que fracassa na sociedade neoliberal do empreendedorismo, ao invés de
interrogar sobre o sistema, culpa a si mesmo por nao corresponder ao ideal propagandeado. No
modelo neoliberal, ndo ha um outro que domine, a agressao ¢ realizada por cada um contra si
proprio. Os explorados ndo se transformam em revoltados, mas em depressivos. Ou exaustos.
A liberdade de poder produz mais coergdes do que o dever, posto que este contém regras e
interdi¢des. Doengas psiquicas, como a Sindrome de Burnout e a Depressdo, possuem intima
relacdo com a liberdade como coerg¢ao.

Além disso, este sofrer ndo tem efeito apenas individual, mas no coletivo. E ai entram em
cena as reverberacdes na equipe geradas pela pratica assistencial neste campo. Um aspecto
frequentemente mencionado foi o das relagdes interpessoais. Estas relacdes podem ser vistas
como algo que facilite — principalmente no que tange as amizades — ou como algo que dificulte
o trabalho.

A amizade ¢ um facilitador quando prové uma rede socioafetiva que dé€ suporte ao
trabalhador no manejo das situagdes dificeis. Etimologicamente, a palavra liberdade possui a
mesma raiz que a palavra amigo e, fundamentalmente, ¢ um conceito relacional. De forma que,

r oz

sO ¢ possivel ser realmente livre quando se esta feliz em conjunto. O individualismo ¢ o
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isolamento fomentados pela cultura neoliberal, ndo sdo capazes de produzir sujeitos felizes de
fato. Como lembra Han: “Liberdade é sinonimo de comunidade bem-sucedida®'?.

Remetendo-nos a psicanalise lacaniana, aquilo no que ela esta concernida, € a possibilidade
de extrair da experiéncia com o Real — ou seja, do que escapa a possibilidade de elaboragao
simbodlica — a producdo de lagos sociais capazes de operarem transformagdes na sociedade.
Assim considerada, uma crise ndo € necessariamente ruim, se ela mantiver uma dimensao
dialética. Isto porque a psicanalise considera as crises como constituintes do sujeito, dando
ensejo a subversdes criadoras®.

Desta forma, importante lembrar que pathos exprime ndo apenas nossas paixoes, mas como
nos afetamos pelo outro e, ainda, como experimentamos o sofrimento. O ‘sentimento de vida
contrariada’, as crengas em suas possiveis causas € a atribuicao de transformacgdes possiveis
constituem, conjuntamente, uma importante equagao para a consideracdo de transformagdes
clinicas e politicas. Ambas se relacionam com a interpretagdo que temos sobre nosso sofrimento
e a verdade que dele concebemos e, tal como na clinica, a politica refere-se a teoria subjacente
a nossa concepg¢do acerca do conflito e da diferenca. Estas determinagdes se relacionam as
causas que atribuimos aos eventos e as inferéncias que destas fazemos sobre o que ¢ ou nao
transformavel®.

No entanto, por considerar que o ser humano ndo age apenas movido por razdes ao
alcance de sua consciéncia, a modifica¢do possivel dentro da abordagem psicanalitica ndo ¢
previsivel. Os resultados advindos de uma intervengdo ndo sao manipuldveis, mas
contingenciais e se relacionam com a incidéncia da verdade. Verdade aqui ndo como sinénimo
de veracidade, objetividade e nem neutralidade, mas em sua relagdo de reconhecimento pela
palavra e que se da num processo relacional. A teoria psicanalitica ndo pode ser preditiva, a
menos que se torne normativa>®.

E para alcancar tais resultados, pensamos que a base para a realizacdo de mudangas
efetivas nas formas de organizagdo do cuidado em satude ¢ — antes de se proporem conceitos,
ou prescri¢des, sobre o que teriamos como o melhor modelo de gestdo, antes de tudo — a
capacidade de interrogar o mundo do trabalho. Conforme afirma Cecilio: “os dispositivos de
gestdo (...) sdo o proprio ato de interrogar” '7**®) de forma que o método consistiria em ndo
adentrar no caminho j& imbuido de respostas previamente formuladas e estabelecidas. Ao
contrario: o caminho passaria pela capacidade de desconstruir categorias aprioristicas, no
tensionamento dialdgico com o outro, também possuidor de conceitos muitas vezes diferentes

dos nossos. Desta friccado com o outro, poderd advir um novo olhar sobre a gestao.
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O trabalhador de satde que percebe sua pratica ameagada por mecanismos de captura,
uniformizagdo e homogeneizagao, ndo tem como contribuir para a autonomia daquele de quem
cuida. O profissional s6 sera capaz de praticar o conceito de saide como a capacidade de gerir
regras para a propria existéncia, se ele vivenciar sua propria autonomia nas relagdes
estabelecidas com os demais, junto a realidade institucional. Autonomia relativa, sim, pois
somos sujeitos também assujeitados. No entanto, somente experimentando sua autonomia na
plenitude que for possivel € que, em seu encontro com o usuario, sabera cultivar a autonomia —
relativa, por suposto — daquele também, configurando assim ‘um encontro de autonomias’'”.

Nesta direcdo, pensamos o processo de emancipacdo social ao considerar qual a
liberdade possivel, pois essa encontra-se submetida a aspectos que sobrepujam o pessoal,
incluindo ai o préprio inconsciente. Esta abordagem impacta também sobre a politica, pois ¢

necessario pensar esta para além das ideias conscientes e de deliberagdes racionais.

9.5.2 O politico e a politica em sua relacdo com a assisténcia.

O meu trabalho ¢ muito complexo, muito dificil. E de verdade, deveria ter
mais conversa. Ter grupos conversando. Eu nunca fui no round! Gostaria de
ir no round. Dizem que todo mundo pode ir, sO que assim, vocé ta tdo
envolvido com a tua rotina que vocé nem consegue estar no quarto do
paciente, onde vocé queira estar! Como vocé vai estar no round? Eu trabalho
em dois empregos, vocé ta tdo cansado, que so quer terminar o plantdo para
ir pra casa descansar, como vocé vai pro round? E também vocé fica
constrangido, porque no round so tem gente com nivel superior. Eu gostaria
de saber o que estd acontecendo com o paciente. Gostaria de dar opinido
também! Eu gostaria que até o faxineiro fosse no round. Entdo, por que ele
ndo pode ir saber o que esta acontecendo? Eu acho que este round seleciona
pessoas. E ndo é este o objetivo. Quem é que fica com os pacientes a maior
parte do tempo, ndo somos nos? Entdo sdo as pessoas que mais deviam estar
ligadas no que esta acontecendo. As tomadas de decisdo sdo feitas sem as
pessoas que mais estdo perto dos pacientes.

Participante D

Acho que a equipe aqui poderia compartilhar mais as coisas, mas para
isto, teria que ter um ambiente aqui que estimulasse mais este
desenvolvimento. Infelizmente, acho que aqui a gente trabalha muito
compartimentalizado. Tem equipe que trabalha num momento do transplante,
outra em outro, que ndo se comunica. (...) Acho que a gente perde muita
oportunidade de ter uma integragdo maior entre a equipe. Acho que, as vezes,
quando vocé tem uma integragdo extramuros, ds vezes vocé consegue gerar
uma coisa também produtiva ali, mas intramuros era também muito
importante vocé ter um espago de poder fazer isto. A gente tem a nossa mesa-
redonda, o nosso round, mas ndo é exatamente isto. E um ambiente que
favorecesse um outro tipo de expressdo das pessoas, acho que ndo ¢ muito
estimulado isto aqui.

Participante E
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Fato curioso nas narrativas produzidas ¢ que a maioria dos trabalhadores se preocupava
com aspectos da politica institucional € mesmo nacional, porém, com pouca tenéncia quanto a
suas agOes concernentes a micropolitica. Quando perguntados sobre situagdes que envolvam
estas dimensdes, suas respostas apontavam preocupacdes importantes, tanto em relacdo aos
demais profissionais, quanto aos usuarios. Todavia, demonstravam dificuldade em se
enxergarem como atores, participantes ativos da conjuntura analisada. Em seus relatos,
mostram-se mais passivos, usando expressoes como: ‘se eu tivesse voz aqui’, ‘se minha voz
fosse escutada’, ‘¢ um grupo fechado’ e outras, para expressar o sentimento de aliena¢ao quanto
ao poder decisorio.

Uma dificuldade basica ¢ o proprio significado atribuido aos termos. No grupo
pesquisado, as palavras politico e politica sio comumente utilizadas como analogas, muitas
vezes associadas a atitudes onde subjazem interesses proprios camuflados em diplomacia, ou
relativas a partidos e governantes. Juntamente as questdes referentes ao poder, cogitamos se
esta confusdo semantica — que talvez sinalize algo muito mais grave, isto ¢, um déficit na
formagao dos profissionais que atuam na Saude Publica — contribui para que poucos
participantes atentem para a importancia de sua participacao na micropolitica cotidiana.

Para esta pesquisa, consideramos a defini¢do de Mouffe'®: a diferenca entre os termos
politica e politico é que o primeiro se refere a ciéncia politica e sua aplica¢do, enquanto o
segundo esta relacionado ao campo de estudo da filosofia, aquilo que ¢ essencialmente politico.
Ou ainda: politico como a dimensao antagonista inerente ao humano e politica como o conjunto
de regras instituidas com o intuito de colocar ordem nos conflitos de um grupo social.

O politico traz o aspecto inarredavel do conflito. De forma que ndo sera possivel um
consenso, mas sim o momento da decisdo; o momento de definir dentro de um terreno incerto.
Toda ordem exige a exclusao de outras possibilidades e sempre reflete a estrutura de
determinada forma de poder, assim, toda ordem ¢é politica™'®.

Para além da conceituagdo, ¢ fundamental compreender que os trabalhadores sao
instituintes permanentes, ainda que de praticas que intencionemos transformar. A despeito da
dureza, do controle institucional, os trabalhadores criam e instituem novas praticas, que
poderiamos perceber bem melhor se estivéssemos dispostos a isto. Nao ha arranjo
organizacional que consiga capturar toda a complexidade das relagdes institucionais. Mesmo
que se tente superar formas de controle verticais, autoritarias, por um projeto mais coletivo e
participativo, algo sempre ultrapassa, “transborda desses espagos e se realiza nos territorios da

micropolitica organizacional”!740),
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Mouffe lembra que:
“A politica democratica precisa ter uma ascendéncia real sobre os
desejos e as fantasias das pessoas e que, em vez de opor interesses a
sentimentos e razdo a paixdes, ela deve oferecer formas de identificagdo que
. ‘ot o »18 (27)
contribuam para as praticas democraticas .
Para isto, ¢ importante nao negligenciar a dimensao partidaria da politica, isto ¢, lembrar

que ela ndo pode ser neutra. A vida requer que se tome partido, que se tome posi¢ao.

Assim, qualquer proposta que intencione uma transformacdo neste ambito, precisa
considerar o aspecto afetivo da politica e nisto a psicanalise esta profundamente concernida.
Primeiro, porque esta considera a agressividade como parte inalienavel do ser humano. Diante
disto, a sociedade precisa utilizar diferentes métodos para manter os lagos sociais € um dos
principais mecanismos ¢ por meio da criacdo de grupos identitarios, onde haverd um ‘nos’ e,
portanto, um ‘eles’ — representado pelo grupo daqueles que sdo diferentes de nos. Além disto,
considera como constituinte duas forgas, as denominadas pulsdes, que agiriam em sentido
oposto: a pulsdo de morte e a pulsdo de vida. Do equilibrio constantemente ténue entre elas se
faz a vida humana'®!°.

A gestdo tem o potencial de atuar como uma produtora de passagens, para dar cabida a
intensidade existente no trabalho em satde na rede publica'S. Para isto, no entanto, é preciso
que o gestor assuma a existéncia de um espago de manobra dos trabalhadores que ¢ irredutivel
a qualquer projeto politico. Espaco que ¢ produtor de sentidos, de direcdes de trabalho que
podem ir na contramio do que avaliamos como necessarias. Ao mesmo tempo, € preciso
reconhecer que as praticas trabalhistas também estdo muito imbuidas das regras, normas,
referéncias instituidas em seus locais de trabalho. Cabe aqui o problema concernente a
sociologia, de esclarecer a relagdo entre uma andlise tedrica do sistema e uma teoria da agdo
que pudesse integrar liberdade atribuida aos atores e as macrodeterminagdes sociais!’.

Para a efetivacdo destas mudangas nos encontros assistenciais, s3o necessarias
intervengdes complexas, com importante investimento técnico, ético e politico. Uma das
referéncias € a proposta da psicoterapia institucional praticada por Oury. Este autor preconiza
a criagdo de espacos de acolhimento, com determinada ambiéncia que se tece no coletivo ao
longo do tempo; e que permite a emergéncia do inaudito, podendo decifrar, naquilo que se
apresenta, o que é importante acolher e de qual modo fazé-1o*°.

Oury?! fala, também, da contratransferéncia institucional: as relagdes que a institui¢io
desenvolve junto ao paciente. Mexer nisso refere-se a mexer com aquilo que se diz a respeito
de alguém, e, principalmente, com o que ndo ¢ imediatamente visivel. Entretanto, ndo ¢ facil

fazer com que as pessoas realmente falem, ou criar um espago efetivo de circulagdo de falas —
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ao invés de mais um aparato burocratico. O autor diz que a palavra reunido talvez seja
interessante, mas que, para que esta ocorra, ¢ preciso o aberto. Caso contrario, torna-se
simplesmente um aglomerado. Tal espago incluiria um questionamento permanente de
hierarquias, pressupondo certa mobilidade nos papéis de quem cuida e quem ¢ cuidado. Apesar
de estarem relacionadas ao encontro trabalhador-paciente, estas ideias tém potencial de

embasarem agdes que se refiram também ao encontro profissional-profissional.

9.6 CONSTRUINDO NOVAS PERSPECTIVAS

Voltando ao nosso campo, percebemos como uma reuniao ‘em que todos podem ir’ ndo
¢ suficiente para que, de fato, todos sintam-se portadores de uma voz a ser escutada. Por outro
lado, mesmo para aqueles a quem este espaco estaria, a principio, designado, ndo ha um
consenso que sua voz se faga ouvir. O que entendemos, a partir destas falas, ¢ que ndo basta
sejam criados espacos com regras definidas. Existe um ‘mais além’, que deveria operar desde
a formagao dos profissionais.

Remetendo-nos novamente a interdisciplinaridade, ¢ interessante mencionar algumas
experiéncias®? bem-sucedidas na produ¢io de um outro modelo assistencial e/ou na formagio
em saude. S3o modelos de intervengdes que exercem nao somente a fun¢do de apoio, mas
também de impulso a um movimento, fornecendo suporte a constituicdo de um coletivo, ao
mesmo tempo que favorecem a reflexdo. Tais intervencdes requerem a presenca de um
moderador, preferencialmente externo ao servigo, que tenha a implicagcdo e o distanciamento
necessarios. Alguns exemplos nesta direcio sdo o método Paidea®, as rodas de conversa € o
curso de Oficinas Clinicas do Cuidado. Esta ultima baseia-se na abordagem das narrativas e foi
neste encontro discente-docente que se deu o ponto de partida para a pesquisa ora realizada.

Em relagdo as oficinas??, reconhecemos que existe uma diferenca relevante entre sua
realizagdo dentro de uma instituicdo de ensino e pesquisa; ¢ sua realizagdo em ambiente
hospitalar. Dentre os obstaculos a serem superados, talvez o mais complexo seja a falta de
reconhecimento quanto a importancia destas abordagens, posto que estas costumam ser
relegadas a segundo plano, priorizando-se as de ordem técnica. Ainda que os profissionais
padecam pelas caracteristicas inerentes as suas praticas, constata-se uma atitude paradoxal de
considerar como indcuos os espagos de discussdo teorica e de reflexdo acerca do que afeta a
equipe. E, para constru¢do e manuten¢do de uma intervencdo como esta, ¢ imprescindivel a
atuacao do coletivo.

Outra dificuldade para este formato de trabalho ¢ que ele contradiz a busca por

resultados rapidos e facilmente replicaveis, proprios da cultura hegemonica atual. Ao contrario,
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ele requer o investimento sistematico, habilidoso e incansavel de um artesdo. Mas entdo caberia
a pergunta: nao ¢ assim que deveria ser o cuidado em satde que almejamos exercer? E,
conforme ja dissemos, interrogar ¢, também, um meio de transformar o fazer. Esta concepcao
esteve subjacente em todas as entrevistas pois, ainda que niao fosse uma pesquisa-intervencao,

ndo descartava a possibilidade de ensejar reflexdes sobre a pratica.

9.7 CONCLUSAO

Esta pesquisa buscou integrar diferentes saberes a fim de construir um novo olhar sobre
o campo, partindo da falta que fora constatada, isto ¢, a falta de interlocucdo com outros
modelos epistémicos para além da biomedicina. O entendimento que subjaz a esta proposta ¢
que a abordagem deste objeto por uma nova perspectiva colabore na constru¢cdo de um novo
modelo de cuidado, incluindo a ateng@o aos profissionais como sujeitos — ativos, porém também
assujeitados ao pathos inerente ao viver.

Entendemos que tanto no sofrimento psiquico, quanto na politica, € preciso que se
determine o que ¢ suportdvel, o que elegemos como passivel de transformagdo e o que
aceitamos como contingente a vida. O conflito presente na alteridade pode ser motor de
mudanca, operando justamente diante da diferenga. A homogeneizagdo dos saberes de nada
serve aos usudrios, pois estes requerem justamente uma perspectiva transversal aos
conhecimentos — multiplos, porém obviamente limitados — de cada categoria.

Para isto, € preciso que cada um se imbua de sua participacao na micropolitica didria da
institui¢do. E, paralelamente, que a gestao inclua em seu rol de tarefas o acolhimento e o espaco

necessario as questdes subjetivas que atravessam a equipe em suas praticas.
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10. VIDA, MORTE E ALTERIDADE.

Este capitulo da sequéncia a anélise das narrativas produzidas a partir das entrevistas
feitas. Dirige-se essencialmente a conhecer as concepgdes de vida e morte que os profissionais
da equipe possuem e possiveis repercussoes destas em suas praticas assistenciais. Para isto,
inicia um exame acerca das dificeis tomadas de decisdao concernidas ao transplante de medula
Ossea, usando como baliza, a ética das verdades de Badiou. Remete-se também a psicanalise e
a nogao de Lei como suporte. Na sequéncia, examinamos o papel da alteridade e da diferenca.
Por fim, entramos na discussao acerca de o que significa vida e morte para cada um e como isto

se reflete no cotidiano da equipe.

10.1 A DURA TAREFA DE DECIDIR

Muitos dispositivos que foram criados, muitas intervengoes que
fazemos, acabam sendo ruins. O paciente, antes (do tmo) ele tinha uma
doencga, mas ele estava vivo. Ele tinha perna, brago, olho. Até que ponto nos
estamos fazendo coisas que permitam que ele continue bem, ou que ele
sobreviva com qualidade? Eu acredito que, no meio do transplante, isto seja
muito gritante por conta da doenca do enxerto, por ser uma doenga criada
pelo transplante, que nos criamos esta doenga. Nos criamos por conta que
queremos tratar o doente, as vezes eu me sinto “por que a gente fez isto, por
que a gente ndo deixou a pessoa ficar em paz e continuar a vida dela? ” Mas,
ao mesmo tempo, ¢ uma situagdo dificil. Por exemplo, no transplante de um
incapaz, que talvez ndo tenha condi¢bes de se colocar, de entender as
repercussoes para a vida dele. Outro exemplo: as criangas, elas ndo sdo
capazes de opinar, sdo os responsaveis que decidem por elas, mas sem
compreender tudo. Até pela questdo de romantizar que eu falei antes.
Participante 1

Acho que uma das coisas importantes é isto: ajudar a racionalizar
este investimento que é feito no paciente. Saber como este paciente vai ser
abordado, o que ele ja tem previamente de risco que ja possa influenciar no
transplante, e durante o transplante ir acompanhando, procurar ajustar o
medicamento mais adequado sempre, sem ser muito agressivo. Entdo, a gente
fica sempre tentando cuidar desta parte. Mas isto, que a gente usa palavras
como “agressivo”, isto envolve uma coisa emocional também ali. As vezes
vocé vé que o paciente tem um prognostico muito ruim, mas que o estado geral
dele é razoavel, ou que aparentemente da pra levar uma vida razoavel as
custas deste suporte. Se eu tirar dele este medicamento carissimo, em poucos
dias ele vai morrer. Se eu manter esta medicacdo carissima, ele vai viver
varios dias. Talvez sobreviva, talvez ndo, mas as custas de que outras pessoas
que também precisam deste medicamento, ndo terdo acesso. As vezes a gente
sabe que quando o paciente chega aqui tem uma chance muito pequena. E
diferente de eu jogar uma moeda para o alto e ter 50% de chance de cair uma
coisa ou outra. Vocé comegar sabendo que tem uma chance muito pequena é
um outro tipo. Porque este investimento ndo é so de coisas boas.

Participante E



92

E dificil quando vocé comega a se colocar no lugar do outro, nio deve
ser facil ndo para a pessoa. Acho que nunca teve, na pratica, da gente ter que
dar este tipo de opinido. Acaba que estes tipos de decisdo ficam muito com a
equipe médica. Do que vai ou ndo ser feito. A gente fica meio de expectador
das decisées. E dificil, eu acho que é dificil para toda a equipe estas situagées
mais radicais. Ndo deve ser facil ndo, nem para quem vai decidir ld, bater o
martelo.

Participante 3

E isso é uma coisa que eu acho que a gente tem que ter na cabega e
devia ser ensinado na faculdade de medicina, na faculdade da area de saude,
mas principalmente na medicina, que é o profissional que meio que toma estas
decisées. E de ter este conhecimento: que vocé toma uma decisdo, ndo é para
depois vocé voltar atras e ficar se lamentando porque deveria ter tomado
outra. Vocé tomou a decisdo naquele momento com aqueles dados. Eu ndo
gosto quando alguns médicos tém esta atitude de querer voltar atras, “ah,
deveria ter feito diferente”. (...) Se ela foi totalmente errada, tudo bem. Mas
se ele tinha duas opg¢oes e ele escolheu a que deu errado, tudo bem, isto é uma
coisa que acontece e vai acontecer sempre.

Um exemplo (...): Uma profissional tomou uma decisdo sozinha no
sabado e hoje todas as pessoas estavam criticando ela. Foi uma decisdo que
ela tomou e eu achei feio isto que as pessoas fizeram. Veem
retrospectivamente e “Ah, deveria ter feito isto antes”, é o tipo de atitude que
envolve a pergunta anterior, eu achei que ndo sdo legais. Expos ela na frente
de outros profissionais, ndo achei legal. Ndo acho que sito seja uma
caracteristica especifica deste grupo de trabalho ndo, acho que isso existe de
uma maneira geral, de querer achar um culpado para tudo. Acho que isso é
uma coisa do ser humano, querer achar um culpado para todos os erros, tudo
0 que acontece.

Participante 4

Ao dissertar sobre o processo da ética de uma verdade, Badiou (1995, p.53) cita o
aforismo lacaniano “ndo ceder em seu desejo”, complementando: “ndo ceder’ quer dizer afinal:
nao ceder em sua propria captura por um processo de verdade”. E € partindo desta posi¢ao que
iniciamos o capitulo. Pois foi justamente a captura causada pelo trabalho no campo que originou
esta tese de doutorado. As questdes vivenciadas na assisténcia sempre se apresentavam
envolvidas em tantos meandros, que cada decisdo requeria muito cuidado para ser tomada. E
ainda com todos os cuidados, a incerteza do acerto e a certeza que colheriamos as
consequéncias, eram as unicas garantias. Tal conjuntura foi a responsavel pela captura desta
pesquisadora.

Um dos pontos que surgem como relevantes durante a observacao de campo ¢ o aumento
dos tensionamentos e das brigas dentre os profissionais, durante o0 manejo de casos dificeis.
Aqui, chamamos de dificeis trés condi¢des especialmente observadas: 1) casos que em que o
paciente agravava, com potencial risco de morte; 2) casos em que se demorava a encontrar uma

solu¢do, incorrendo em sofrimento prolongado para o paciente e familia e 3) casos que eram
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atravessados por questdes éticas e/ou culturais, tais como: criangas, pacientes incapazes de
compreender plenamente o tratamento proposto e pacientes com chances minimas, que
poderiam ser encaminhados para outro tipo de tratamento menos agressivo, porém, nao
curativo.

Os questionamentos éticos acerca dos limites da intervengdo — a propria e a de outros
profissionais — surgiam com frequéncia durante os foruns clinicos e também no cotidiano do
trabalho. Paradoxalmente, muitos profissionais encontravam dificuldade em lidar com a morte,
sendo esta considerada como algo dificil de ser abordado junto aos usuarios. Questionamentos
sobre insistir — e se isto ¢ obstinagdo terapéutica —, ou parar — e se isto ¢ moralmente
questionavel —, se tornavam recorrentes em varios momentos. Assim, esperava-se que nao se

cometesse distanasia’

, mas recuava-se em abordar este assunto diante de um paciente, por
exemplo. Ou questionava-se a decisdo de transplantar um paciente com poucas chances, mas
delegava-se a outro profissional, em geral da categoria médica, a responsabilidade exclusiva
pela decisdo e sua comunicacao aos usuarios.

Para analisar estas questdes, remetemo-nos novamente a Badiou (1995), em sua
descricao sobre o acontecimento ¢ sua relacio com a ética das verdades. Para o autor, o
acontecimento ¢ algo que estd para além da vida ordinaria, algo que extrapola os referenciais
conhecidos; aquilo que obriga ao homem uma nova maneira de ser. E como o acontecimento
encontra-se fora das leis que funcionavam até determinado momento, implica,
consequentemente, em inventar uma ‘“nova maneira de ser e agir dentro da situagao” (p.49).

Este € o primeiro ponto que queremos sinalizar: o aumento dos tensionamentos diante
de casos dificeis devido a falta de balizas prévias sobre as decisdes a serem tomadas, posto que
os eventos abordados extrapolam a vida comum. Badiou (1995, p.45) dissertando sobre os
limites de uma ética universal, inclusive da préopria bioética, diz: “O acaso, as circunstancias da
vida, o dédalo das consciéncias combinados com um tratamento rigoroso, € sem excec¢ao, da
situacdo clinica, valem mil vezes mais que a requisicdo pomposa ¢ voltada para a midia de
instancias da bioética (...)”.

Esta defini¢ao descreve, de maneira preciosa, o quanto a assisténcia ultrapassa qualquer
possibilidade de ‘burocratizar’ decisdes complexas. Isto ndo significa que ndo devamos buscar
instituir critérios, protocolos, como balizamentos para as agdes. No entanto, urge reconhecer a
diferenca entre criar referéncias e engessar decisdes. A realidade desafia e transcende a

burocracia.

> Quando os procedimentos adotados impedem a morte, mas sem restituir a vida ao paciente.
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Para Badiou (1994) o saber ¢ da ordem da repeti¢do. E preciso que ocorra um
acontecimento, que corresponde ao imponderavel e evanescente, para que se crie algo novo. O
autor propde, entdo, pensar o efeito do retorno das verdades sobre o mundo, apds o
acontecimento do qual elas se originaram. A verdade se compde das consequéncias do
acontecimento; com o advento da verdade, produz-se um efeito: aquilo que ilumina o discurso
sobre 0 objeto e que ¢ sinalizado por um afeto. “A verdade possui uma poténcia de modificagao
dos saberes, conforme sua disposi¢ao no mundo” (BADIOU, 2015, p.172).

A decisdo de assumir a perspectiva a partir do acontecimento é o que define uma
verdade, dai a ética das verdades defendida pelo autor. Esta assung¢do, portanto, corresponde a
uma ruptura. Isto porque j& ndo ¢ mais possivel seguir na mesma logica que precedeu o
acontecimento, ¢ preciso criar um outro caminho, que ndo existia a priori. A nog¢do de
acontecimento subjaz a de ruptura imanente, pois esta ruptura com o que antes havia e a verdade
que se institui, procede do acontecimento, elas ndo vém de fora (BADIOU 1994, 1995, 2015).

A partir da concretizagdo de uma verdade, € que se constitui o sujeito. “A subjetivacao
¢ a forma pela qual a gente se subjetiva a partir do interior do protocolo de verdade” (BADIOU,
2015, p.175). Desta maneira, a verdade ndo € partilhavel, ndo se transmite por simples
comunicagdo. SO as opinides pertencem a esta esfera. Para a verdade, hd que ter havido um
encontro. E algo que lhe acontece. Ndo ha um processo de verdade sem que se rompa com o
status quo, portanto, sem que haja algum nivel de conflito.

Do que foi dito acima deriva o segundo ponto que importa salientar: ndo ¢ sem afeccao
que as decisdes sdo tomadas. E imperioso que se deixe atravessar pelo evento, que é sempre da
ordem do imponderavel, para que se alcance uma reestruturacdo no saber. Neste sentido,
considerando o que foi dito até aqui, ao escolhermos trabalhar com a psicanalise neste estudo,
0 que ela tem a nos oferecer ndo ¢ um conhecimento que tudo explique, mas um caminho “que
convoca a palavra a trabalhar, tentando escutar e acolher os efeitos que ela produz, inclusive no
campo social” (KEHL, 2002, p. 28). Portanto, a psicanalise se coaduna com a ética em Badiou.

A psicandlise ¢ um meio para analisar criticamente uma conjuntura, lembrando que
nenhum contexto ¢ natural, mas uma constru¢ao. Saber algo nos permite escutar, de forma
critica, interpretacdes prontas sobre as pessoas. Sustentar o discurso analitico significard muitas
vezes, para o profissional dentro de uma institui¢do, cortar a imaginacdo argumentativa dos
demais e manter uma posi¢do hesitante ou mesmo incomoda, se quiser resguardar esta
subversao de sentido do senso comum (SCIARA, 2006).

Trabalhar sob a perspectiva psicanalitica produz uma inflexao, que ¢ conceber o humano

a partir da falta e do conflito. O inconsciente para Freud, mais do que uma diferenca topografica,
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institui uma instancia que nao responde as mesmas leis da consciéncia. “O inconsciente (...) €
uma lei de articulagdo e ndo a coisa ou o lugar (...) A cisdo produzida na subjetividade pela
psicanalise ndo deve ser entendida como a divisdo de uma coisa em dois pedacos, mas como
uma cisdo de regimes, de formas, de leis” (GARCIA-ROZA, 1992, p. 174). O homem ja ndo é
mais “senhor em seu castelo” desde a descoberta do inconsciente freudiano.

Embasamo-nos, entdo, em nossa pesquisa, numa relagao entre ética e psicanalise, que ¢
passivel de atuar em duas vertentes: no manejo dos conflitos psiquicos na clinica € como corpo
tedrico que enfoca a ética num patamar relacionado as questdes atuais, considerando as nuances
de liberdade e alienagdo inerentes ao contexto analisado. Assim, utilizamos a psicanalise como

referencial para discutir os afetos envolvidos nas tomadas de decisdes dificeis ora abordadas.

10.2 ALEI E O OUTRO

Kehl (2002) afirma que, nas sociedades tradicionais, a puni¢do prevista por infringir
uma lei conhecida, libera o sujeito da culpa por um ato do qual se sente culpado, mas do qual
desconhece a natureza. Além disto, um aspecto importante, ¢ pensar a diferenca de grupos em
cujos membros estd inculcada a nogao de coletividade e os grupos em que o individualismo
impera. A ilusdo de liberdade e autonomia plenas contribui para formar sujeitos que se julgam
culpados por acharem-se os Unicos a decidir, quando, na verdade, a transgressdo s6 pode ser
executada com a cumplicidade dos demais.

No Ocidente, o Cristianismo representa o inicio desta transformacao — de um rigido
codigo moral socialmente inscrito e do qual os membros partilhavam coletivamente — para um
processo de interiorizacdo do conflito, cuja culminancia se d4 com a queda das teocracias e o
advento do capitalismo. Desta forma, € correto afirmar que a crise ética da modernidade possui
sua origem em outra ainda maior, quando as concepgdes sobre verdade e bem, para o humano,
foram essencialmente modificadas.

Para Kehl (2002, p. 68) “as tradi¢des (...) sdo os suportes da transmissdo da Lei, na
interface entre o imaginario e o simbolico”. No imaginario, as tradigdes — nisto incluidas as
narrativas e mitologias — cumprem a fun¢ao de situar cada membro dentro de uma sociedade,
favorecendo seu reconhecimento e definindo direitos e deveres. Ainda segundo a autora, “a
tradicdo oferece alguma consisténcia ao ser e alguma estabilidade a verdade, proporcionando
sentido e direcdo a vida dos homens” (p. 69).

Esta afirmacdo nos remete ao papel do outro, alguém que nos reconheca, um
interlocutor. Ao compartilharmos historias das quais haurimos significado, recebemos a

sustentagdo imagindria de que carecemos. “A rede que sustenta o ser estd presa ao outro, numa
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ponta, e ao significante, na outra” (KEHL, 2002, p. 70). Ou, como o famoso aforismo de Lacan,
“o inconsciente € social”; que nos lembra que o sujeito ¢ representado por significantes
ancorados em um lugar, o de lingua, que corresponde ao social como um todo, com os
significantes ai veiculados. O que permite declarar que, psicanaliticamente, ndo ha sujeito que
ndo dependa do social, da alteridade (SCIARA, 2006).

Trazendo esta perspectiva para o trabalho institucional, precisamos primeiro definir
algumas caracteristicas da insercdo da psicanalise neste contexto. A partir de Sciara,
trabalharemos com a hipdtese de certa aproximacao estrutural entre o sujeito como individual
e como coletivo.

Para Sciara (2006), uma institui¢do esta sempre a servigo do politico e ¢ instrumento de
uma ordem social. Do ponto de vista analitico, ela deve ser escutada como uma estrutura de
linguagem que se apoia em determinadas condi¢des. O que caracteriza uma institui¢do €, antes
de tudo, um lugar simbdlico para o qual ela ¢ denominada, passando a ocupar um lugar
especifico na organizacdo social. Mas ha também a finalidade, ou seja, o objeto da instituicao
e, portanto, seu maior compromisso. Sua estrutura é baseada nos trés registros nomeados por
Lacan: Real, Simbdlico, Imaginario. Segundo o autor, estes registros podem ser definidos da
seguinte maneira no que tange a instituicao:

O Real esté no registo do impossivel, refere-se aquilo que, ndo importa o que facamos,
ndo vai embora e retorna sempre para o mesmo lugar. As palavras ndo conseguem dizer tudo;
ha uma falta que ¢ estruturante para um sujeito — e para uma instituigdo. A cultura
contemporanea evolui na direcao de uma recusa a este impossivel, exigindo em troca respostas
adaptadas, que empurram o impossivel para o conceito de impoténcia. Sempre haveria uma
falta de conhecimento a ser suprida, que demandaria mais informagao. Essa localizacao e leitura
de um Real que escapa ¢ absolutamente essencial para a criagdo e para a vida de qualquer
estrutura institucional. E porque existe a falta que havera desejo na institui¢do. Na pratica da
equipe, podemos percebé-lo na perplexidade diante de uma morte inesperada e a consequente
ameaca de ruptura que tal evento provoca.

O Imaginario € o que constitui nossa alienacao, projetando em nosso semelhante nossos
conflitos, nossa agressividade. Esta ¢ a condi¢do narcisista do estagio do espelho inerente a
condi¢do humana. Esta dimensao do Imaginario exige lidar com os conflitos sem sufoca-los ou
aumenta-los, pois, ambas as condutas poderiam induzir a certa violéncia. No cotidiano do
hospital, comparece na forma da imagem idealizada da ma de uma crianca doente, ou na
identificacdo com um paciente. Aqui, a hierarquia das instituigdes deve atuar para ordena-las

do ponto de vista simbdlico, intervindo para que haja um espago de circulagao de falas acerca
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deste tema.

O Simbodlico refere-se a nossa condi¢ao de ser falante, de animal dotado de fala, ou seja,
a dimensao simbolica das leis da fala e da linguagem. Em tultima andlise, ¢ a designacao
simbolica do lugar, a finalidade da institui¢do e a concepgao ética que dela resulta, que fazem
a diferenca. E o psicanalista numa institui¢do terd que, como principio maior em sua pratica,
sublinhar o que ha do Real. E isso terd que ser tratado com uma ferramenta simbolica, qual seja:
a fala. E para isso que servem as reunides de equipe em qualquer institui¢io (SCIARA, 2006).
Em nossa pesquisa, um bom exemplo eram as reunides didrias de equipe. Ainda que nio fossem
um espaco ideal, e mesmo com todas as limitagdes observadas nas narrativas dos participantes,
ainda assim era um espaco em que era possivel uma circulacdo de falas e de papéis.

Antes de prosseguirmos, e para melhor explicar o que foi dito, faremos brevissima
explicacdo sobre o estadio do espelho em Lacan (1949/ 1988). Ele o correlaciona com a
dimensdo imagindria, anterior ao Eu e colaboradora da formacao deste. Tal etapa se constitui
do momento em que o bebé assume como sua, a imagem que o adulto que o sustenta tem dele
ao mirarem-se no espelho. Nao hé, neste momento, uma convergéncia concreta entre esta
assuncao e o que ele, bebé, enxerga.

Esta forma ¢ introjetada; ou seja, ela ndo € uma percepcao natural e nem construida de
si, mas algo que o bebé identifica como sendo sua imagem, partindo daquilo que lhe ¢ dito.
Imagem que, dai por diante, intermediard sua relacdo com o mundo exterior. Representa a
inauguracao de toda a dualidade — caracterizada, principalmente, pela indistingdo entre si
mesmo € o outro — que ird acompanhar o sujeito em suas relacdes com o imaginario € a
alteridade.

Entendemos, portanto, que sujeito da psicanalise ndo ¢ o da moral kantiana, que se
divide entre consciéncia e impulso; mas aquele dividido entre o eu que se reconhece como
idéntico a si mesmo e o inconsciente, de onde o sujeito ¢ determinado sem nenhuma
participagdo do eu. A cultura atual, que somente admite sujeitos plenamente conscios de si,
totalmente aderidos ao sucesso e ao prazer, contribui para reagdes mais violentas diante de um
outro que evoque qualquer apresentacdo de dor ou desprazer, dada a fragilidade daquela
condi¢do (KEHL, 2002).

Voltando para o nosso campo de estudo — e fazendo uma ponte com a teoria vista até
aqui — nos inquirimos sobre o lugar de uma institui¢do cuja atividade precipua é curar casos
considerados graves dentro da oncohematologia, campo intrinsecamente delicado. Os pacientes
encaminhados ao transplante de medula déssea, conforme ja explicado na introdugdao, sdao

aqueles que ndo responderam a outros tratamentos, ou para os quais ndo ha sequer opg¢ao de
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tratamento disponivel. Durante seu percurso no TMO, eles sdo considerados potencialmente
graves durante um bom periodo. Resumidamente, a finalidade desta institui¢do ¢ curar os casos
em que outros fracassaram.

Além disto, uma caracteristica especifica deste servico desde a sua origem, € a proposta
de aceitar pacientes considerados inelegiveis por outros centros de transplante. Esta
peculiaridade permanece até os dias atuais, provocando importantes discussdes sobre a
racionalidade desta conduta. Debates sobre o custo-beneficio de tal atitude sao permanentes,
principalmente diante do agravamento de algum paciente. Nestes momentos, eram frequentes
as buscas por um culpado. A equipe denotava, com esta atitude, procurar um meio de escoar
sua propria frustragdo, ao ndo cumprir sua missao de “salvar” mais aquele caso dificil.

Considerando que apenas as ideias sdo recalcadas, ndo os afetos, interrogamos qual o
impacto desta frustracdo junto a equipe, dentro de um contexto em que ndo se estimula a
expressao do pathos envolvido. Se os afetos ficam a deriva, quais vias eles encontram para o

seu escoamento?

10.3 ALTERIDADE E SOFRIMENTO: O QUE A DOR DO OUTRO DIZ SOBRE MIM?

Eu sempre, desde novinha, quando eu comecei a trabalhar na darea de
saude, eu tento separar a minha vida pessoal do meu trabalho. Entdo, eu
procuro deixar minhas coisas de casa em casa, quando eu saio, e aqui é o
trabalho. Tanto ndo levo daqui pra la, como procuro ndo trazer de ld pra ca.
Cada um tem seu mecanismo de defesa. Entdo, é assim: eu trato todo muito
bem, tecnicamente eu faco o que posso, mas eu procuro ndo me envolver na
questdo pessoal deles. Se ndo, vocé acaba se envolvendo demais e ndo
consegue tratar. Sou profissional. Porque a gente tem que dar toda uma
orientagdo de como ele vai se conduzir, como vai viver depois que faz o
transplante. A gente esta sempre repetindo, orientando. Mas procuro ndo me
envolver na parte emocional, pessoal, familiar do cliente. Eu acho que isto
cria uma sobrecarga muito grande. Tipo assim. eu vejo que as pessoas aqui
tém pacientes na rede social, eu ndo gosto. Eu acho que cada coisa no seu
lugar, se ndo, mistura muito.

Participante 3

Minha relagdo com os pacientes é boa. Nunca tive desavenca, nem
briga. Até porque eu tento contornar ao mdaximo, né? As pessoas ndo
conseguem brigar comigo! Porque eu levo sempre na brincadeira, eles
acabam esquecendo, perdem o foco e, na verdade, da minha parte nunca
aconteceu. Eu entro no quarto ja brincando, todo mundo rindo e pronto! Ai o
paciente ja vai sabendo o dia do nosso plantdo, vai sabendo o nome, ai vai se
familiarizando e acaba que se esquece um pouco da pressdo que é. Ficam até
felizes quando vé a gente! Cria-se aquele vinculo porque vé todo dia, é a
questdo da segunda familia, ao menos comigo. Questio de humanidade, de
respeito. De tratar como se fosse nosso filho, nossa mae, nosso parente... Mas
é durante o momento, de profissional para paciente. Depois, nada de
frequentar a casa, ou ir a festa. Alguns profissionais até fazem isso, mas da
minha parte ndo. (...)
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Quando eu ndo trabalhava aqui, e estava estudando para concurso
aqui, o pessoal de outros hospitais me perguntava: vocé tem coragem de
trabalhar la”? E eu dizia: “tem que trabalhar, ndo tem que ficar misturando
sentimento”.

Participante 5

O terceiro ponto relevante observado tanto no campo, como nas entrevistas, ¢ a
dificuldade em reconhecer o sofrimento psiquico como tal, quando este surge na pratica. Isto é:
ao responder as entrevistas, a maioria dos profissionais sinalizava que os usudrios vinham de
uma trajetoria de perdas e dores. Todavia, ao emergirem questdes relacionadas ao padecer
humano — especialmente quando nao havia evidéncia de correlagdo organica — observou-se uma
resisténcia em aceita-las como inerentes a situagao vivida.

Esta afirmativa se aplica tanto ao sofrimento dos usudrios, quanto dos profissionais e ja
foi abordado no capitulo sobre observagdo de campo. O que queremos ressaltar ao retornar ao
tema, ¢ a tendéncia a patologizar este sofrimento, correlacionando este problema com o topico
anterior, sobre alteridade e imagindrio institucional. Isso significa dizer que o sofrimento
psiquico s6 ¢ admitido pela via da doenga. Nestas ocasides, era comum que o usuario recebesse
a alcunha de “psiquiatrico”, cuja condi¢@o supunha-se demandar tratamento, preferencialmente
medicamentoso. Tal conduta difere radicalmente de considerar estes eventos como inerentes ao
momento atravessado, a serem acolhidos e acompanhados com interven¢des para além de
terapias, medicamentosas ou nao.

Além desta alcunha ser utilizada a revelia de qualquer avaliagdo de profissional da satide
mental, a contradi¢do estd em que a propria psicopatologia se refere a um esfor¢o permanente
em tentar apreender e articular, dentro de um discurso, os meandros do sofrimento psiquico e
seu cortejo de dores, medos e esperancas. Esfor¢o ingldrio, pois reconhece que algo sempre se
perdera e, por isto, demanda uma tomada de posi¢do ética, diante do sofrimento humano (ODA
et al., 2018). Isto é: agir embasado pela psicopatologia se refere menos a diagndsticos e
prescricdes e mais a uma escuta ativa e acolhedora daquilo que acossa o vivente em todas as
suas dimensodes. Ressaltamos que mesmo a psicologia precisa estar atenta para nao ser, ela
mesma, também normativa e prescritiva.

Lemos também em Oda et al. (2018, p. 694) que esta dimensdo ética surge “quando
reconhecemos o imperativo de respeitar nos outros as mesmas exigéncias que consideramos
irrecusaveis para ndés mesmos”. De forma que toda psicopatologia precisa deixar claro de qual
visao de mundo € tributdria, em qual recorte cultural se insere — e quais os atravessamentos

inerentes a este estdo embutidos em sua perspectiva. O ato fundador da psicopatologia ¢ o
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interesse auténtico pela alteridade, pela diferenga radical; sendo o avesso da intolerancia e
violéncia. Estas seriam as dimensdes éticas e politicas da psicopatologia.

Considerando este contexto — de um lado o sofrimento suposto, porém ndo reconhecido
como tal, e de outro a demanda por respostas que patologizam a vida — o que um analista pode
fazer numa instituicdo hospitalar?

Para Sciara (2006), se ele atua como mais um especialista ou um credor da
normatividade do significado, ele esta apenas na posi¢ao de um psicoterapeuta que sabe sobre
o inconsciente ¢ que ajudara a encontrar o remédio adequado. Essa atitude apenas confirmaria
um conhecimento do inconsciente pré-estabelecido e padronizado, uma posi¢do de maestria.
Porém, a disposi¢do do psicanalista s6 pode se basear no que cria divisdo, questionamentos,
para os profissionais que lhe relatam um caso. Ao proceder pela psicanalise, ndo se deve
alimentar os conflitos imaginarios, que sdo inevitaveis, ¢ ao atribuir muito significado ao
sintoma, isso o torna ainda maior.

O analista, através da sua funcdo de terceiro numa institui¢do, devera fazer-se ecoar
suscitando a mobilizacdo, nos demais profissionais, de um dizer da singularidade de cada caso,
como agente deste discurso com os demais profissionais. De forma que estes possam ouvir os
pacientes sem homogeneiza-los em nome dos protocolos. E preciso assumir uma posi¢do
analitica preocupada em interrogar as palavras dos pacientes e profissionais a respeito de suas
praticas (SCIARA, 2006).

Em relagdo as singularidades, Onocko-Campos (2014) também sinaliza a necessidade
de se dar nomes, aos profissionais € usuarios, como meio de aprimoramento da clinica. Este
reconhecimento biunivoco aumenta a confianga reciproca, produzindo um efeito desalienante
e de maior compromisso. Para a autora, o vinculo ¢ parte da clinica ampliada. Ela lembra que
conhecer o paciente possibilita que o profissional tome decisdes mais adequadas ao estilo do
usudrio, trazendo mais seguranga para ambos os lados.

Ainda sobre a atuagdo a partir da psicandlise, Safatle (2020) sinaliza dois erros graves.
O primeiro, onde se aproxima de Sciara, se relaciona a excessiva atribui¢do de significado,
atitude peculiar as religides e que se opoe a linguagem do acontecimento. O segundo, se refere
ao risco de tentar prever as transformacoes que emergirdo a partir do processo analitico. Este
ultimo, periga fazer do futuro uma mera copia, um simulacro das possibilidades inerentes ao
presente e recai no discurso da normatizagao.

A responsabilidade do analista ¢ aprender por intermédio dos propdsitos dos outros
profissionais, mas também permitir que oucam o que lhes ¢ dito e o que eles proprios dizem.

Nao se trata de tamponar as dificuldades onde o Real estd em agdo. Se o analista possibilita
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evidenciar a disparidade de discursos e lugares, se algo da circulagdo dos discursos € respeitado,
entdo, talvez, ele tenha feito seu trabalho dentro da institui¢ao, sendo possivel afirmar que o
simbolico operou (SCIARA, 2006).

Uma sociedade alicergada numa cultura que recusa o impossivel e que promove a ilusio
de sucesso e felicidade permanentes, ndo tolera ser atravessada pela fragilidade da condicao
humana. Assim, talvez a tarefa mais importante seja a de recuperar, junto a equipe, aquilo que
Siqueira-Batista e Schramm (2009) trazem como o trago comum a todos os humanos, os trés
caracteres universais que igualam todos os viventes: o nascimento, a morte € a contingéncia do
sofrimento. Reintroduzir a falta e a precariedade humana ¢, talvez, o ato mais politico que um

analista pode realizar dentro de uma instituicdo.

10.4 MAS, E A VIDA? A VIDA O QUE E, DIGA LA...

O que ¢ estar vivo? Eu acho que, do ponto de vista médico, estar vivo
é ter os batimentos cardiacos funcionando, os orgdos funcionando,
principalmente o cérebro. Mas talvez seja mais do que isso. Para mim, talvez,
seja poder usufruir do dia-a-dia, poder fazer as atividades normais, poder
conviver com as pessoas, poder fazer as coisas que vocé gosta. Eu acho que
isso, ter qualidade de vida, para mim isso é mais estar vivo do que uma coisa
biologica, de ter crescimento celular, de ter atividade celular, de gastar
glicose na célula. Acho que estar vivo ¢ muito mais do que isso.
Participante 4

Estar vivo... Tem uma frase que eu acho super poético “desejo fé e
sonhos para vocé”, que uma colega nossa costuma usar nos aniversarios.
Acho que estar vivo é acreditar em algo, é ter este impeto de querer seguir em
frente. Acho que é a fé, ndo so no sentido religioso, fé de que algo pode ser
construido, fé na vida. E sonhos é vocé querer alguma coisa, acho que quanto
vocé ja ndo tem mais expectativa de nada, ja ndo tem projetos, acho que de
certa forma, vocé ja esta meio morto.

Participante C

E muito interessante.... Estar vivo é estar ativo, é estar transformando
0 meio em que a gente estd, de alguma forma, gerando algum beneficio. Estar
vivo é a capacidade que a gente tem de agir sobre aquele meio, ndo so estar
vivo organicamente, mas vocé ser vivo é ser capaz de realizar aquilo que vocé
pretende fazer com menos sofrimento, com mais qualidade, sua atividade,
aquilo que vocé deseja. E atingir os seus desejos, as suas vontades, dentro
daquele contexto, porque as vezes vocé pode estar vivo e ndo estar ativo, ou
ndo poder estar com aqueles que vocé ama, ou fazendo uma atividade
prazerosa para vocé. Entdo acho que ¢é essa relagdo entre estar vivo, estar
ativo e feliz com o que vocé esta conseguindo realizar, isso é importante. Acho
que estar vivo é ter esta relagdo ai.
Participante 7

Uma das dificuldades para se articular um discurso produzido pela morte talvez seja a

inexisténcia de um sistema de equivaléncia para a sua grandeza. Nao ha analogia possivel 14
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onde deixamos de ser. Mesmo a metafisica tem se caracterizado, ao longo do tempo, pela
tentativa de “superar a contingéncia e a finitude da vida individual” (DASTUR, 2002, p. 06).

Paralelamente, o que constatamos ¢ que se fala da morte de muitas maneiras; inclusive,
falando da vida. A vida que se vive, a que se viveu e a que nio se podera viver, todas sdo
possiveis representagdes também da morte. Optamos entdo, nesta pesquisa, por perguntar aos
participantes o que era vida para cada um como meio para entendermos um pouco sobre a morte
também. Era curioso observar as reagdes diante desta pergunta. Frequentemente surgia um certo
assombro, uma surpresa, uma insuficiéncia das palavras. Se formos sintetizar, seria cabivel
dizer que todas as narrativas envolviam a no¢do de acdo, de movimento. Mas o significado
atribuido a a¢do envolvia uma polissemia que compreendia dois sentidos distintos: o primeiro,
acdo como algo pratico, concreto. O segundo, compreendendo uma dimensdo também
simbolica, como sonhar, aprender, acreditar.

O importante para noés ¢ pensarmos que esta polissemia também se manifesta nas
praticas diarias de cada um — e no encontro entre cada um —, trazendo as dissonancias que
atravessam os discursos. Pois as diferentes concepgdes acerca da vida se materializam por meio
de atitudes na assisténcia € nem sempre ¢ possivel chegar-se a um consenso sobre o que se
entende por vida e morte. Ou por limite a vida e chegada da morte.

Freud (1915/1996) afirma — ao longo de sua obra, porém mais especificamente no texto
Reflexoes para os tempos de guerra e morte — que o inconsciente de cada um de nds esta
convencido de sua propria imortalidade e a transitoriedade ¢ sempre tida como fortuita, um
acidente, algo passivel de se evitar. Mais adiante no texto, todavia, ele considera que em
algumas circunstancias — como a da guerra por exemplo — esta relagdo com a terminalidade
perde seu lugar. Quando o fim chega para um homem, isto pode ser avaliado como acidental,
mas quando alcang¢a varios sequencialmente, aquele que sobrevive comeca a se questionar se
ele também ndo sera acometido, o que coloca um fim a sua presenga como casual em nossas
vidas.

A despeito de discordar da afirmativa freudiana quanto a sermos todos imortais em
nosso inconsciente, Elias (2001) disserta sobre a dificuldade dos vivos se identificarem com os
moribundos, relacionando este dado ao isolamento que, atualmente, muitos atravessam diante
da terminalidade. Por esta razdo, o autor reconhece, junto a Freud, um processo de
recalcamento, mas que ele atribui ao social. Badiou (1995) também fala do carater insuportavel
da velhice e da morte para os vivos € 0o quanto estes esperam que a morte se torne “‘um
espetaculo tdo discreto quanto possivel” (p.44). O sofrimento e a morte sdo espetaculos

incomodos, pois recordam, aos que sobrevivem, a fragilidade da condi¢ao humana.



103

Um exemplo do impacto que ser confrontado com a morte pode trazer, € ilustrado pelo
artigo The Psychosocial Impact of Multiple Deaths from AIDS. O estudo conduzido dentro da
comunidade gay — a época de varias mortes causadas pela epidemia da AIDS — sugere como
resultado que os individuos, quando expostos a perdas e lutos continuamente, sdo propensos a
apresentar maior ansiedade e raiva. O que esta conclusdo nos traz € que, no convivio diario com
pessoas em processo terminal, este perde a roupagem contingencial que a sociedade
contemporanea lhe atribui, forgando uma outra relagao com a efemeridade (VINEY et al, 1992).

Elias (2001) fala sobre as fantasias coletivas de imortalidade, a institucionalizagdo
destas na sociedade — como evitar-se falar de morte com as criangas, por exemplo — e como o
contato com a morte pode representar um choque, mesmo em pessoas adultas. Afirma o autor:
“A constatacao de que a morte € inevitavel esta encoberta pelo empenho em adia-la mais e mais
com ajuda da medicina e da previdéncia, e pela esperanca de que isso talvez funcione” (p. 56),
remetendo-se, principalmente, as sociedades que vivem sob a égide do conhecimento cientifico.

Neste sentido, a esperanga, muitas vezes, ¢ usada como subterfigio, que mais
escamoteia que sustenta. E que impede, em alguns momentos, que se viva mais plenamente,
ainda que uma vida mais curta. De fato, a experiéncia do campo mostra que menos tempo pode
significar mais vida do que o prolongamento (de tempo) sob certas condi¢gdes. Paradoxalmente,
esta percepcdo parece se relacionar mais com a experiéncia que os proprios profissionais
possuem acerca do morrer, do que uma opgao feita pelos pacientes. Isto ¢é: pela experiéncia de
trabalho da autora deste estudo, sdo extremamente raros os casos de pacientes que recusam
algum tratamento, por mais infima que seja a chance de sucesso. E mais: € preciso estar muito
junto do paciente para ter o timing de dizer que algum tratamento ¢ contraindicado por pouca
chance de ser bem-sucedido. Dizer isto antes que o paciente esteja pronto, pode soar como uma

agressao, ou simplesmente sequer ser escutado.

10.5 A MORTE E O OUTRO

Eu acho que estar vivo é aprendizado. Enquanto eu estou viva, eu
tenho que estar aprendendo alguma coisa. Ai entra um pouquinho com a
espiritualidade. Acho que aqui é um lugar de prova, eu vim nesta vida para
melhorar alguma coisa, ou varias, que eu precisava melhorar, e eu acho que
0 outro é a nossa escola. O outro é colocado na minha vida — talvez aquele
que mais me irrita é aquele que eu mais precise entender — porque eu acho
que é espelho. Por que ele me irrita? Talvez tenha alguma coisa em mim que
reverbere, que ele traz. Entdo acho que é isso, que ¢ uma questdo muito de
aprendizado. Enquanto eu estiver aprendendo. Acho que na hora em que eu
estiver so admirando a paisagem, ndo tiver nada mais acontecendo, acho que
esta na hora de eu partir.
Participante 6
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A morte do outro nos traz a concepg¢ao que a humanidade s6 pode ser pensada mediante
uma comunidade de vida, de uma relagdo do humano com o outro. Porque ndo nos ¢ possivel
pensar estando mortos, ¢ a experiéncia da morte do outro que inscreve em nos a condigdo de
mortais (DASTUR, 2002). Desta forma, para alguns autores, a morte do outro ¢ sempre a
primeira morte (DASTUR, 2002; HAN, 2020).

Freud (1917 [1915]/ 1996) ja sinalizava isto em Luto e melancolia, ao apontar que no
trabalho de luto estd concernida uma dialética entre o eu e o outro, na medida em que aquele
consiste em ter que se aceitar perder o lugar que se ocupa no desejo do outro.

Elias (2001) também aponta esta dialética, mas pela perspectiva de quem morre.
Segundo ele, o medo de morrer ¢ também o medo de perder aquilo que € significativo para si,
dai a importancia da fungdo de testemunho. Muitas criagdes e realizagdes humanas se fazem
sob a esperanca da permanéncia, mesmo quando o autor j4 tenha partido. Os mortos somente
permanecem vivos na memoria dos que ficaram.

Este testemunho pode ser pensado tanto pelo viés do que morre, como daqueles que
assistem ao morrer. Ricouer (2011, p. 38) diz que assistir a morte ¢ “mais pungente (...) ¢ uma
provacao pontual”. E que gracas a este testemunho, o que emerge da fala de um paciente a beira
da morte marca a diferenga entre ser um moribundo ou um agonizante; mais precisamente,
“aquele que esta a morrer”, sendo, ainda assim, um vivente (p. 39). E mediante o testemunho
do profissional que assiste alguém morrendo que se pode recolher os indicios do que ¢ vivido
sob esta condic¢do, posto que dificilmente se acederia a este contetido por si. E o autor faz apelo
que o olhar dirigido a quem agoniza ndo antecipe a morte daquele, ao contrario, que o reconheca

como ainda vivente. Para Ricoeur, este ¢ o olhar da compaixao.

10.6 A MORTE E O NARRAR

Acho que a gente tem que ser grato de ter a oportunidade de poder
trabalhar num lugar que nem esse. Porque a gente tem muita oportunidade
de aprender, seja com o doente, seja com o colega, seja — na grande maioria
das vezes — com a dificuldade. Ndo ¢ facil trabalhar aqui. Vocé tem que ter
um amparo psicologico, ou vocé tem que ter uma estrutura emocional para
vocé vir aqui. A gente percebe, sdo muitos que trabalham aqui e a gente vé
que estdo adoecidos e a gente ndo tem que so criticar, a gente tem que tentar
ajudar. De que forma, eu ndo sei. Mas aqui ¢ um local que a gente tem que
agradecer todos os dias de ter esta oportunidade. Porque, quantas pessoas e
familias passaram pela sua vida? Iniimeras! As vezes, eu sinto saudades dos
pacientes que ja morreram. Da conversa, da troca... Penso: “poxa, essa
pessoa era tdo bacana”! Entdo a gente tem que aproveitar esta oportunidade.

Participante 6
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Em sua obra, Benjamin (1936/ 1987), ao escrever sobre a morte, reconhece no evitar
desta um fator na modificagdo do narrar. Em épocas anteriores, morrer era um episodio publico
na vida de cada membro da sociedade. Atualmente, o morrer € cada vez mais excluido da vida
social e reservado aos hospitais, longe do mundo dos vivos.

Gagnebin (2013) aponta que, para Benjamin, € no morrer que toda a sabedoria advinda
da experiéncia adquire seu carater de transmissibilidade. Estas historias ndo sdo apenas ouvidas,
elas constituem uma formagao. Sao para serem vividas, sao exemplos a serem seguidos. Aqui,
cabe uma énfase na palavra do moribundo. Que no limiar em que se encontra, aproxima-nos —
participantes do mundo vivo, conhecido — do mundo desconhecido, porém comum a todos: o
da morte.

Para Gagnebin (2013, p. 65), ainda em referéncia ao pensamento de Benjamin, “(...)
podemos entdo arriscar a hipdtese de que a constru¢do de um novo tipo de narratividade passa,
necessariamente, pelo estabelecimento de uma outra relacao, tanto social como individual, com
amorte e o morrer”. E acrescentariamos: a constru¢ao de uma nova narratividade passa também
pela elabora¢do de uma nova relagdo com o sofrimento e a dor.

Curioso observar que, no grupo estudado, ¢ frequente a referéncia a pacientes que ja
estdo ha muito tempo ausentes, seja porque estao curados, seja porque faleceram. As histérias
sdo contadas e recontadas. Em certo aspecto, os pacientes sao mais recordados que os proprios
membros da equipe que ja ndo pertencem mais aquela.

Elias (2001) também sinaliza, como peculiaridade de uma sociedade em sua relagao
com a morte, o nivel de individualizagdo da mesma. Em sociedades em que seus membros se
creem como “moénadas sem janelas”, onde a abertura para o coletivo ¢ minima e as pessoas
buscam somente o significado individual de suas vidas, a imagem que se concebe da morte e
do morrer pode ser insuportavel ao se constatar que todo individuo devera morrer. Portanto, ¢
importante dizer que a concep¢ao que uma cultura tem sobre a morte esta relacionada a
concepe¢do desta mesma cultura sobre a vida e a maneira como as diferentes vidas se conectam
numa comunidade. O significado de uma existéncia precisa ser compartilhado dentro de um
grupo, a fim de ser reconhecido. Da mesma forma, o estilo de uma existéncia se mantera
presente em seu morrer.

Dastur (2002) diz algo semelhante a Elias. No livro Morte: Um ensaio sobre a finitude,
cita o mito platonico da caverna — onde os habitantes s6 enxergam as sombras projetadas do
exterior e creem que aquilo ¢ toda a realidade — afirmando que s6 ¢ possivel olhar para a
amplitude que o conhecimento traz a partir da obscuridade da origem. Origem aqui colocado

como possibilidade e limite ao mesmo tempo, tal como a nocao de origem em Benjamin,
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concepcao trabalhada no capitulo de metodologia. O paralelo tragado entre o mito e o
conhecimento que o ser humano pode produzir sobre a finitude — e que pode leva-lo, por meio
deste pensamento, a transcendé-la — ¢ que este ultimo ¢ dependente do testemunho daquele que
pensa sobre a morte. Nao € um objeto a ser apreendido naturalmente, antes, depende
intrinsecamente daquele que se aproxima deste objeto.

Cogitamos entdo, junto a Dastur (2002), se o caminho para extrair da morte um recurso
que nos sirva a vida passa pela exigéncia de nos entregarmos integralmente ao espanto que a
morte produz em noés. Neste ponto, retornamos ao inicio do capitulo e a mengao a captura da
pesquisadora. O que a experiéncia no campo traz € a convocacao a que nos coloquemos
disponiveis a escutar, a acolher, o que se apresenta a cada vez. O acompanhamento significa
exatamente esta abertura, que se mantenha uma presenga junto aos que atravessam este limiar,
sem adotar uma conduta prescrita, nem normativa.

E ¢ também a isto que nos referimos quando afirmamos a importancia de nao se adotar
uma conduta normativa junto ao paciente terminal. Nao h4d um jeito Ginico de morrer, assim
como néo ha duas existéncias idénticas. E preciso manter olhos e ouvidos abertos para receber,
daquele que morre, o estilo que ele imprimira a este processo. Sem impor a ele nem teorias,

nem crengas, sobre o que € viver € morrer.

10.7 MORTE E VIDA DENTRO DE UMA UNIDADE DE TMO (E NOS TEMPOS DA
COVID-19)

Ja a relagdo com outros profissionais é supercomplicada. Ndo sei se
a situagdo dos pacientes influencia, como vocés psicologos dizem, cada um
elabora de uma forma diferente. Mas acho que todo mundo é afetado, no final
das contas. E cada um tem a sua estratégia de reagir aquele estimulo doloroso
que ele sofreu e algumas pessoas que eu percebo que sdo mais mal-
humoradas — as vezes ja era uma caracteristica dela — mas eu acho que parte
deste sofrimento dos pacientes acaba influenciando sim na vida das pessoas.
E se vocé ndo estd atento — hoje eu estou triste porque fulano faleceu e estou
triste por isso e ndo tenho que culpar as pessoas por isso. Eu acho que nem
todo mundo consegue. E mesmo quem tem este discernimento, em algum
momento, um caso ou outro de um paciente que deixou ela mais afetada, pode
ser que ela tenha uma reposta ruim pra aquilo ali. Mas acho importante a
gente estar atento como que isso me influencia. Como que estes 10, 20 30 anos
em afetaram. Porque a gente vé muita historia triste. E a tendéncia, se vocé
ndo tiver forga, é vocé ficar triste também. Ficar triste, dar ma resposta para
os outros, ser mal-educado ou ser um perfil mais deprimido, ndo esbogar
felicidade. Ou achar sempre o lado ruim das coisas. Entdo, a relagdo que eu
tenho com os profissionais, tem relagées bem complicadas, relagoes de tensdo
e acho que tem relagdo com o tipo de paciente que a gente tem aqui. Porque
isso reflete neles (profissionais) e reflete nas relagdes que eles tém, por isso
que acho que tem relagoes complicadas por isso sim. (...)
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Eu passei 6, quase 7 meses sem pisar os pés dentro de casa (por causa
da pandemia). Quando eu pisei em casa depois de tudo isso, eu vi que minha
mde tinha uma anotagdo com varias datas na porta do quarto. Junto com o
bilhetinho que eu tinha deixado para ela. Eu perguntei: “que datas sdo
essas”’? E ela disse: “todas as vezes que vocé veio, entregou as coisas pra
gente de compra, remédio e vocé ndo entrou em casa’’. Entdo, se ndo fosse
um grupo que ndo fosse coeso, unido, eu ndo tinha conseguido passar. Entdo
foi muito pesado pra todo mundo, além do pesado normal, foi triplicada a
carga emocional que a gente teve.

Participante B

Eu vivo pensando no que significa estar vivo. Isso é uma pergunta que
eu sempre me fiz muito. Tem mais de uma vez que eu falo para os pacientes:
“vocé veio fazer isso para voltar a viver, para readquirir a vida”. E isso volta,
isso bate para mim: “o que que é a vida”? Eu acho que a vida é sempre uma
busca, daquilo que é o melhor possivel. E ela ta muito linkada com a questdo
da esperanca, entdo eu nunca consigo tirar a esperanga de alguém. Porque
eu também tenho muita esperanga. Porque eu acho que o momento pode ser
ruim, mas a esperan¢a do dia seguinte ¢ tudo. E se vocé tirar esta esperan¢a
de alguém, sendo taxativa nos seus diagnosticos, ou tirando totalmente as
chances, a ndo ser em situagdes muito excepcionais, quando o paciente te
pede para ser muito verdadeiro. Mas se vocé percebe que ainda tem alguém
brigando, a gente ndo tem o direito de tirar a esperanga. Porque ficar lutando
pela vida também é viver. Mesmo que ndo seja exatamente os 100% daquilo
que ela tinha antes. Mas se ela tiver 70%, ela continua viva! Entdo eu acho
que vida é isso, é um processo continuo, que ¢ alimentado pela esperanga e
pela chance do dia seguinte, eu vejo assim. Eu tenho muita esperan¢a na vida
e tento passar isso para as pessoas, mas nunca vou saber o que é até estar no
lugar dela. Entdo eu respeito muito o doente. Porque por mais que eu trabalhe
ha 30 anos com cancer, eu nunca vou saber o que é, a menos que um dia eu

fique com cdncer. Vida é ter pelo que lutar. i
Participante Omega

E dificil isso, isso tem que ser discutido, é uma questio ética mesmo.

Vocé tem que incessantemente discutir isso. Vocé tira um orgdo

importantissimo para sustentar a vida dele em troca de um pouco de vida.
Mas que vida?

Participante D

Referindo-se especificamente ao cenario do transplante, Kelly et al. (2000) falam sobre
o investimento feito em biotecnologia para o progresso do tratamento, assim como o uso da
esperanca como justificativa para indicacdo do procedimento. No entanto, apesar de todo o
investimento, o tratamento permanece atravessado pela incerteza, levando a equipe a utilizar
estratégias diversas para lidar com o sofrimento experimentado. Os autores mencionam o
distanciamento como uma conduta adotada com frequéncia, assim como a valorizagdo de
atividades técnicas como mecanismo de autoprotecdo. Um dos principais pontos salientados no
artigo ¢ a necessidade de se aprimorarem os cuidados integrais no contexto do TCTH, isto €, a
exigéncia de que se reconheca a hora em que ¢ preciso interromper as tentativas de cura e partir

para medidas de conforto.
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Aqui, vale uma observacdo. Esta pesquisa foi feita durante a pandemia de Covid-19 e
alguns pacientes do hospital pesquisado foram acometidos pela doenga. E importante tragar
uma certa demarcagao, mesmo que as fronteiras sejam ténues, sobre o impacto da pandemia na
relagdo da equipe com a terminalidade. A equipe ndo mudou sua relagdo com a morte dos
pacientes a partir disto, posto que a mortalidade destes praticamente ndo sofreu alteracdo pela
pandemia. O que modificou foi a relagdo entre as diferentes categorias profissionais. Diante da
ameaca que o virus representava para os profissionais individualmente, houve um aumento das
aliangas por profissionais da mesma area e aumento das hostilidades dentre as diferentes areas.

Quanto ao aspecto acima citado, Han (2020) afirma que atravessar uma ameaga em
conjunto funde o individuo em uma massa, possibilitando uma ligagdo unica. Tal como na
guerra, “A ameaga mortal que parte de outra massa de guerra d4 a cada individuo o seu
pertencimento a sua propria massa. Todos se fundem, por assim dizer, em um Uinico corpo vivo
que quer sobreviver” (p. 150). Assim, se por um lado a pandemia ndo alterou a relacdo dos
profissionais com a morte — posto que esta manteve a frequéncia conhecida —, por outro,
reconhecemos na rotina da equipe uma tendéncia a, em momentos de tensio, adotar a mesma
atitude de grupos que se opde.

Por este motivo, afirmamos que a atitude rotineira ndo sofreu impacto relevante com a
pandemia. Nem sempre a ameaca a integridade concerne a realidade, pode ser uma ameaca
referente ao imaginario, como, por exemplo, o medo de ser acusado por um erro. Ou de ser
responsabilizado pelo agravamento ou 6bito de um paciente. Nao por acaso, diante de alguns
casos dificeis, aumentavam as dissensdes dentre os profissionais.

Voltando a Dastur (2002), vemos que, por ser um nao-fendmeno, o nada absoluto, a
experiéncia que o ser humano pode haurir da morte ¢ saber-se mortal. O que se pode obter ¢
uma descri¢ao disto que se apresenta, descricdo do encontro com a finitude. Se, no entanto,
seguimos com a teoria psicanalitica, portanto com imortalidade para o nosso inconsciente, nos
deparamos com um paradoxo. Como sabermo-nos mortais €, a0 mesmo tempo, ndo poder
saber? A morte ¢ o outro absoluto do ser, ¢ o retorno do que deveria ter permanecido encoberto,
mas que surge com a forca do inexoravel. E isto que encontramos no texto O Estranho (FREUD,
1919/ 1996).

No texto, Freud (1919/ 1996) nos traz uma perspectiva radicalmente distinta do senso
comum acerca do que causaria o sentimento da estranheza. A diferenca, segundo ele, diz
respeito a premissa que o estranho ndo ¢ o desconhecido. Justamente o oposto, sua caracteristica
essencial € o retorno de algo conhecido, porém encoberto, negado. Por esta razdo, afirma-se

que o estranho surge a partir do retorno daquilo que fora recalcado.
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Outra interpretacdo que Freud (1919/ 1996) atribui ao termo ¢ a frustracdo da
expectativa de encontrarmos algo familiar, quando surge uma falta no lugar daquilo que
conheciamos. Esta interpretacdo se refere a um trecho da literatura e parece se encaixar —
mesmo que metaforicamente — nos sentimentos provocados pela pratica assistencial num
ambiente de pacientes potencialmente graves. A expectativa frustrada da recuperacdo, a demora
em se obter respostas, o agravamento abrupto dos casos e a falta de referenciais conhecidos
para certas situagOes atravessadas, cabem perfeitamente na descricao freudiana do sentimento
de estranho.

A arte parece, em certos casos, ser mais capaz de produzir sobre o que nos afeta, do que
os tratados cientificos. Gilberto Gil canta que “ndo tenho medo da morte, mas sim medo de
morrer”. Elias (2001) nos traz que as construgdes sociais que se tecem em cada época e as
atitudes adotadas diante da morte, em func¢ao das construgdes elaboradas, atuam sobremaneira
no processo de morrer de cada um, incluindo o recalcamento que se cria em relagao a finitude.
Ao mesmo tempo, identidade ndo se constitui sem alteridade, ou seja: individuo e sociedade
sdo ontologicamente semelhantes e se engendram reciprocamente.

O mesmo ocorre com a constituicdo das instituigdes: elas nao devem ser naturalizadas
em suas existéncias, nem tomadas como entidades a parte. Elas sdo construgdes humanas,
sociais e, como tais, sdo passiveis de mudar. A elas se aplica o conceito de configuragdo de
forma anéaloga ao da sociedade, de forma que os sujeitos sdo responsaveis pelas institui¢des que
se criam e estas, tal como a cultura, podem ser transformadas.

Dastur (2002) afirma que, para existir cultura, € preciso ter havido certo escoamento
irreversivel de tempo. Partindo desta afirmativa, pensamos se este tempo de escoamento
também requer decantagdo e que ambos, articulados em um novo discurso, podem colaborar na
transformagao de uma sociedade. Freud (1915/ 1996, p. 293) utiliza o termo “transformagao
cultural”, ainda que com parcimonia e certa descrenca, para falar sobre a evolugdo do homem
a partir de agentes exteriores. No entanto, a despeito da dificuldade reconhecida, acreditamos
ser possivel avangcarmos na questdo da relacdo humana com a morte. Urge, todavia, que

compreendamos que a finitude ndo se resume a um fato bioldgico, tal como suas reverberagdes.
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11. OS EFEITOS DE NARRAR: PORQUE ERAM ELES, PORQUE ERA EU.

Falar produz efeitos, o verbo também ¢ criador. Desde a Biblia até a psicanalise, nos
deparamos com esta afirmativa. A proposta deste capitulo ¢ analisar os efeitos da producgdo de
narrativas sobre suas praticas para os participantes da pesquisa.

Estes efeitos sdo estudados com base no que se passou no segundo encontro realizado
com cada participante, quando era apresentada a narrativa a ser validada por eles. Esta escolha
se da porque o primeiro encontro, quando foi realizada a entrevista, ja foi amplamente discutido
no topico A entrada em campo. Na ocasido deste segundo encontro, era explicado que as falas
foram preservadas, ndo tendo sido alterado nenhum termo, nem o significado produzido pela
construgao dos relatos. A edigao realizada foi a retirada de falas que ameagassem a preservagao
do anonimato e a organizagdo dos pardgrafos de forma a dar certo ritmo ao texto. O objetivo
destes ajustes foi possibilitar que a leitura se desse como se os proprios participantes
escrevessem sobre si. Neste encontro, era perguntado: “como foi, para voc€, participar da
produgdo desta narrativa”? Diante disto, trés aspectos principais foram observados.

O primeiro aspecto ¢ que havia uma resisténcia inicial a fazerem a leitura de suas
narrativas. As vezes, afirmavam terem sido muito confessionais, denotavam receio em se verem
ali muito expostos, alternando entre a preocupacao de terem dito algo muito particular, ou terem
falado apenas trivialidades. Curioso que a preocupagdo nao concernia a terem se exposto para
a pesquisadora, mas em lerem, em constatarem, o que de si mesmos haviam trazido.

Aqui, vale a pensa ressaltar que atribuimos esta atitude confortavel ao falar — também
sinalizada no capitulo 4 entrada em campo — a relagao prévia desenvolvida com a pesquisadora.
Se, por um lado, esta relacdo anterior gera viés, por outro, a partir do conhecimento
anteriormente obtido sobre o campo, ¢ correto afirmar que esta equipe ndo teria sido tdo
auténtica e disponivel em seus relatos se estes fossem embasados em uma relacao de confianga.

A segunda observacdo ¢ que, uma vez iniciada a leitura, muitos demonstravam
estranhamento diante do encontro com suas falas, cujo tom era pessoal, conforme a solicitagdo
da pesquisadora. Véarios estranhavam a auséncia de uma fala instrumental, pois encontravam
ali um dizer de si. Esta abordagem produziu espanto. Varios se censuraram, se criticando pela
espontaneidade que constatavam, pelo uso coloquial da lingua e, no primeiro momento,
propunham “corrigir” as narrativas para um tom mais académico, como se fosse um artigo.
Diante da reiteragdo da pesquisadora que o que se buscava era mesmo o estilo de cada um,
todos aceitaram o desafio de preservarem o tom das narrativas.

Interessante que, passado o susto inicial, nenhum participante quis alterar o texto

apresentado (exceto por pequenas correcoes de digitagdo). Este fato surpreendeu a
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pesquisadora, que esperava uma maior hesitacdo quando os entrevistados lessem os escritos, no
que tange ao conteudo destes. Mas o conteudo, em si, ndo foi problema para nenhum deles no
que tange a publicagdo. A questdo era a fala autoral, despida da neutralidade com que se
costuma apresentar nas produgdes cientificas.

Importa sinalizar a indissociabilidade entre o contetido das falas e a abordagem de
narrativas. Aquele contetido s6 pode ser trazido porque eles se autorizaram, a partir da demanda
da pesquisadora e do enquadre dado pela estratégia metodologica da pesquisa, a falar em
primeira pessoa, a assumir a autoria. Nao ¢ um contetdo passivel de ser trazido numa forma
impessoal de um artigo cientifico tradicional.

Estas observagdes, quanto a concep¢do do que seja cientifico como algo que exclua o
sujeito, se relaciona com a nogdo de técnica como algo estritamente instrumental e impessoal.
Todavia, ndo existe uma concepgao Unica sobre técnica € a que sustenta a cultura atual € uma
construcdo histérica, concernente, dentre outros fatores, ao sistema econdmico que vigora.
Existem outras formas de pensar a técnica e vamos explorar o pensamento de Heidegger a este
respeito, o qual considera outras ideias acerca de nossa forma de produzir.

Heidegger (1959/ 2007) propde um caminho de pensamento para interrogar no que
consiste a técnica. Isso requer uma livre relagdo para pensar a esséncia da técnica, que ele
distingue da técnica. Esta esséncia ndo ¢ passivel de ser captada pelo simples manejo da técnica,
nem tampouco por fugirmos dela. O ponto fundamental para o qual ele chama a atencdo ¢ o
fato de que a técnica ndo € neutra e enquanto nao nos apercebemos disto, somos escravos dela.

Heidegger (1959/ 2007) comeca definindo o que € a técnica, apresentando duas
concepgdes. Uma afirma que técnica € um meio para fins e a outra, que ¢ um fazer do homem.
Complementa dizendo que a nogdo corrente de técnica como um meio € um fazer humano € sua
determinagdo instrumental e antropologica. E afirma que a concepgdo instrumental se deve,
principalmente, ao afa do homem dominar a técnica, que parece escapar-lhe quanto mais se
complexa se torna. Para ele, esta defini¢do, ainda que correta, ndo da conta do que ¢ verdadeiro,
do que ¢ a esséncia da técnica.

O que ¢ produzir? Heidegger (1959/ 2007) traz a nogao de produzir como ocasionar,
num sentido amplo, como algo que deixa outra coisa surgir. Nao no sentido de permissao, mas
de dar passagem para algo aparecer. Ou como a irrup¢ao do que € produzido artisticamente, na
mao de um artesdo ou de um artista. Para o autor, os meios de ocasionar encontram-se, assim,
no seio de produzir; tanto na natureza, como nas artes € no trabalho manual. O produzir leva do
ocultamento para o desvelar-se, que somente ocorre a medida em que algo oculto ¢ descoberto.

Este seria o desabrigar. Para este desabrigar, os gregos tém a palavra dAn0sio, que traduzimos
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por verdade; cujo significado, geralmente, corresponde a exatidao da representacdo. Interrogar
a ideia de técnica como meio leva a ideia do desabrigar. Nesta estd “a possibilidade de todo
aprontar que produz algo” (p. 380).

Heidegger (1959/ 2007) discordara que a técnica seja somente um meio, ele dird que a
esséncia da técnica ¢ um desabrigamento, ¢ a verdade. Etimologicamente, em sua origem grega
(teyvikn), técnica ndo € somente o saber fazer, mas refere-se também as artes superiores e as
belas artes. Relaciona-se, ainda, com a poiesis, com o poético, com o produzir. Mais ainda:
junto a palavra émotiun também se relaciona com o conhecer, com a ampla compreensao sobre
um assunto. Assim, técnica ¢ um que e um como. E conhecer para que aquilo que esta oculto e
nao pode se produzir sozinho possa dar um passo a frente e se dar a conhecer. O decisivo aqui,
portanto, ndo é o saber e o manejar, nem o instrumental. E o deixar passar & frente. A técnica
se essencializa no desabrigamento, onde acontece a verdade.

Como isto se daria no que tange a técnica moderna, se ela ¢ considerada como derivada
de uma ciéncia exata? Heidegger (1959/ 2007) aponta como diferencial para a técnica moderna
que esta ¢ um desafio para a natureza, pois ela retira energia da natureza para armazenar. Ao
contrario dos antigos moinhos de vento, que ao se movimentarem nao retinham a forga do vento
em si, a natureza agora ¢ posta, ¢ usada, nesta producdo. Ela ¢ extraida e ¢ armazenada. Ela faz
parte da encomenda de produgao.

O por desafiante traz consigo a noc¢ao de subsisténcia e nesta 0 homem passa entdo a ser
uma mera parte deste circulo de desafio, producao, armazenamento. E “Porque a esséncia da
técnica moderna reside na armagao, esta necessita empregar a ciéncia exata da natureza. Desse
modo, nasce a aparéncia enganadora de que a técnica moderna ¢ uma ciéncia da natureza
aplicada” (HEIDEGGER, 1959/2007, p. 387). A armag¢do ndo ¢ maquinal, ¢ o desabrigar como
subsisténcia para o0 homem. Abrir-se a essa esséncia da técnica ¢ a libertacao. Nao ser capaz de
perceber esta verdade mais origindria € permanecer preso a subsisténcia ou a tentativa de
dominar a técnica é, em contrapartida, a maior ameaga para o homem, condenado assim a
caminhar a margem.

Heidegger (1959/ 2007) finaliza aproximando a técnica da arte e conclui: “Quanto mais
nos aproximarmos do perigo, de modo mais claro comecarao a brilhar os caminhos para o que
salva, mais questionadores seremos. Pois o questionar ¢ a devogdo do pensamento” (p. 396).
Assim, pelo caminho percorrido junto ao autor, técnica ndo se restringe a um saber fazer,
passivel de ser discriminado em tutoriais a serem repetidos em quaisquer condigdes. A técnica

teria uma fun¢ado libertadora e ndo facilmente reprodutivel, se conquistassemos o verdadeiro
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entendimento acerca deste proceder. Isto exige o uso do pensamento como caminho para se
interrogar € ndo somente replicar.

E o questionar da técnica como mera repeti¢do que também move Onocko-Campos
(2014). Esta critica o paradigma atual, onde eficiéncia corresponde a reificagdo da técnica.
Contextualizando esta andlise no campo da satde, a autora lembra que a assisténcia na
contemporaneidade se reduz ao que pode ser contabilizado — como quantidade de
procedimentos e consultas. No entanto, ndo se pergunta o que estes procedimentos realmente
produziram, se as pessoas estdo mais saudaveis, se suas vidas melhoraram. Ea redugdo da
técnica a simples meio, onde ndo se interroga sobre os fins.

Sa et al. (2019) trazem a mesma percepgao acerca do que se tornou a gestao dos servicos
de satde: uma tecnologia de maximizag¢ao de desempenho, fundamentada em ferramentais
instrumentais € um vi€s comportamentalista dos processos institucionais. Esta perspectiva tem
falhado cada vez mais, tanto na formac¢do quanto nas praticas, no que diz respeito ao
acolhimento, escuta e sensibilidade as singularidades dos sujeitos, sejam usudrios, sejam
profissionais.

Diante desta referéncia, nos remetemos ao terceiro aspecto observado no encontro para
as devolutivas. Trata-se do fato muito interessante quanto a manifestacdo das mais diversas
reagdes conforme cada participante realizava sua leitura. Expressdes de surpresa,
contentamento, riso € até pequenas censuras a si mesmos eram feitas. Ou seja: a leitura ndo se
dava de maneira impassivel, nem neutra.

Esta observagdao demonstra que dois objetivos foram alcangados: os afetos foram bem
retratados nas narrativas e sim, hd um efeito no ato de produzir as narrativas. Ha um olhar sobre
si e sobre sua pratica cotidiana que emerge, que surge deste narrar. Ainda que a pratica pareca
se repetir identicamente ha anos, e que sempre tenham frequentado eventos cientificos sobre o
TMO, muitos declaravam que nunca tinham falado, ou lido, sobre seus proprios trabalhos como
naquele momento.

Alguns exemplos de comentarios feitos podem ilustrar melhor. Houve o reconhecimento
de um efeito terapéutico, com exclamagdes como “foi a sessao de terapia da semana”, ou “esta
pessoa precisa de terapia” (o entrevistado afirmando sobre si mesmo). Houve quem fez uma
espécie de arqueologia sobre tudo que vivera até ali e como se sentia diferente agora; e quem
apontasse a reverberagdo que o ato de falar trouxe, comentando que, ao voltar para casa, pensara
em mais coisas para falar. Muitos corroboravam o quanto se reconheciam naquelas narrativas,

como “Esse ¢ o real do meu trabalho”, alguns tentavam disfarcar seus afetos “Se alguém, com



114

mais sentimentos ler isto, pode até se emocionar” e outros declaradamente os assumiam: “Eu
votaria em mim para um cargo (...) Se isso fosse um livro de contos, eu leria”.

Estes exemplos servem para ilustrar que narrar ndo ¢ um trabalho asséptico, do qual o
narrador saia incolume. E a técnica pode ir muito além de nossos guidelines e protocolos atuais,
ainda que ninguém esteja propondo acabar com eles. A proposta ¢ olhar mais além do que ¢é
imediatamente visivel e quantificivel. Cabe, aqui, uma analogia entre o pensamento de
Heidegger — a respeito da técnica ndo ser apenas um meio, mas um “desabrigamento” — ¢ a
abordagem de narrativas. Pois esta, ao favorecer o narrar em primeira pessoa, favorece
igualmente a produc¢do de uma verdade do sujeito, ou, nos remetendo a Heidegger, um “dar
passagem” para algo aparecer. Esta relagdo traduz o que se observa no trecho acerca da
indissociabilidade entre forma (a técnica/ a metodologia) e conteudo (a verdade do sujeito).

Este olhar ¢ o que propde o trabalho com as narrativas, pois, segundo Sa et al. (2019)
estas “sdo, portanto, frutos e criagdes de realidades culturais” (p.88) e que possuem “uma
fun¢do de agenciamento dos fatos, de composi¢ao da intriga, ou seja, torna inteligivel aquilo
que parecia acidental” (p. 83).

Um exemplo de aplicagdo desta perspectiva € o curso-oficina oferecido pela Escola
Nacional de Saude Publica Sérgio Arouca, dentro da Fundag¢ao Oswaldo Cruz no Rio de Janeiro
(ENSP/ FIOCRUZ). O curso, denominado Oficinas Clinicas do cuidado: narrando casos e
(re)construindo sentidos para o trabalho em satide ¢, na verdade, uma experiéncia de
qualificacdo profissional. O curso nasce a partir da compreensdo da precariedade dos servigos
de saude, onde o desamparo que acomete o usuario também ¢ sentido pelos profissionais, os
quais trabalham sem o suporte necessario para enfrentarem os desafios concernidos a uma
prética relacionada a dor e a morte (SA et al., 2019).

A proposta deste curso-oficina “E um trabalho sobre o cuidado em satide e um resultado
desse cuidado, produzindo sentido e possibilitando aos profissionais participantes uma
experiéncia de integragdo” (SA et al, 2019, p.64). A elaboracio de narrativas tem,
reconhecidamente, duas fungdes no campo da satde: a primeira, como intervengao clinica e a
segunda, na formagao dos profissionais de saude.

Quanto a atuagdo na formagao, trazemos como exemplo o campus da Baixada Santista
da Universidade Federal de Sdo Paulo. L4, os alunos de diferentes areas da saude desenvolvem,
dentro da grade curricular, a tarefa de construirem narrativas de vida dos usuarios para os quais
devam elaborar um Projeto Terapéutico Singular. E uma escrita feita em conjunto com os

demais colegas, ap0s a realizagao de entrevistas e visitas domiciliares (OLIVEIRA et al., 2016).
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No que tange a intervengao clinica, encontramos dois formatos diferentes de utilizagao.
O primeiro, mais concernido a uma perspectiva antropoldgica, utiliza a elaboragao de narrativas
pelo paciente, como forma de expor, de maneira particular, seu problema e como lida com o
mesmo. Esta contextualizag¢do ajudaria ao médico compreender as varias dimensdes que cercam
a queixa do doente (SA et al., 2019).

O outro formato ¢ o cuidado do proprio profissional. Nas oficinas oferecidas pela
ENSP/FIOCRUZ h4 uma fungdo precipua da coordenag¢ao do curso de reconhecer, de dar
testemunho ao sofrimento, ou crise, experimentada pelo trabalhador de satide. E um lugar para
se falar sobre o cuidado, mas também para ser cuidado. Ao se propor que as rememoragdes
sejam transformadas numa produ¢do escrita, as oficinas objetivam que se desenvolvam
processos de elaboracdo de situagdes que surgem como demasiadamente intensas para os
profissionais (SA et al., 2019). Ricouer (2011, p.59) diz: “trabalho de memoria é trabalho de
luto”.

Este trabalho, todavia, requer uma disponibilidade bem especifica do trabalhador, que ¢
a implicagdo. Pois a partir do momento que esta producdo ¢ autoral, que ndo ¢ uma férmula a
ser reaplicada universalmente, ha que se ousar colocar-se como sujeito da histoéria contada.

Encontramo-nos, entdo, com o fato que, além da etimologia mencionada na Introducao,
outra raiz etimoldgica da palavra implicagdo vem de plectere, que significa entrelagar. Disto
deriva que: “A implicag¢do conota assim o envolvimento na complexidade, com o risco de se
prender no entrelacamento, de se abafar num enredado que ndo se pode desenredar,
precisamente porque estamos presos nele” (AMADO, 2005, p. 281).

Esta concepgdo também se aplica ao pesquisador, pois este também carreia junto a si
seus proprios afetos, suas representacdes, sua ideologia, de forma consciente ou inconsciente.
Este entendimento aproxima a ideia de implicagdo dos conceitos psicanaliticos de transferéncia
— investimento energético dirigido a uma pessoa que passa a integrar uma “série” psiquica de
um sujeito, uma repeticdo estereotipica pré-condicionada de objetos de amor — e
contratransferéncia — quando este investimento parte do profissional em direcdo ao paciente
(FREUD, 19112/ 1996).

Segundo Amado (2005, p. 282) a implicagao consistiria numa mescla entre deixar-se
afetar pelo objeto e manter certo distanciamento disciplinado para poder observa-lo. Esta nogao
¢ tanto aplicavel ao pesquisador, como ao corpo assistencial em seu trabalho clinico. O autor
traca uma importante analogia entre a contratransferéncia e o fendmeno de ressonancia
psicossocial, inspirado na fisica e que se caracteriza por ser um processo diacronico ou

sincronico, articulado entre o psiquico e o social, onde elementos especificos do contexto social
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reverberam no inconsciente. A ressonancia aponta para um investimento energético, ou seja, a
existéncia de determinada energia psiquica estar ligada a uma representagdo. Constitui a
evidéncia de implicagdes por vezes fugazes, cuja existéncia ou entendimento, pode permanecer
opaco pelos que sdo atravessados por elas. Esta opacidade se relaciona com o inconsciente e
reitera a perspectiva que uma representagdo nao precisa ser consciente para produzir efeitos no
sujeito.

Assim, para concluirmos este capitulo, queremos mostrar o quanto de implicagdo houve,
por parte da pesquisadora, na concepgao e realizagao desta tese. Remontando a origem de todo
este empreendimento estd a participagdo da pesquisadora na primeira turma das Oficinas
Clinicas do Cuidado, em 2015. Foi ali que, ao ser desafiada a falar sobre seu trabalho num outro
tom, percebeu a forca que esta abordagem possui. Por esta razdo, encerramos este capitulo
trazendo a narrativa exatamente como foi elaborada naquele momento e que produziu tantos

caminhos novos para autora.

11.1 EM NOME PROPRIO — NARRATIVA DE DAPHNE

“E foste um dificil comego,

Afasto o que ndo conheco

E quem vem de outro sonho feliz de cidade,
Aprende depressa a chamar-te de
Realidade”.

Sampa — Caetano Veloso

Sempre quis trabalhar aqui. Um desejo que se iniciou em 99, ultimo ano da graduagao.
Foi quando eu decidi que queria trabalhar com os ditos pacientes dificeis; aqueles que por
oferecerem pouca chance de sucesso, costumam ser deixados de lado por muitos profissionais.

A vida, no entanto, tinha outros planos para mim. Sempre trabalhei atendendo pessoas,
mas em mil contextos distintos. Todos, no entanto, foram muito importantes ¢ cada um
contribuiu, de uma forma, para aquilo que sou hoje.

Finalmente, porém, a vida me trouxe aonde eu queria estar: no INCA. E ¢ nesse
momento que cabe tdo bem a estrofe de Sampa. E € aqui que parte da historia termina, para a
outra parte poder comegar. Deixei outros trabalhos, amigos, formas que eu aprendi de trabalhar,
para me tornar aquilo que sonhei no ano de 99 — gracas a uma paciente que atendia no CTI, D.
Maria.

D. Maria me ensinou aquilo que eu queria fazer...

Na verdade, ndo foi so ela. Foi ela, sua filha e os profissionais que nos cercavam. Os do

CTI, que frustrados por ndo poderem salvar sua vida, optaram por evitarem olhar para ela. E os
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da Satde Mental, que achavam “um absurdo uma académica atendendo sozinha um paciente
de CTI”.

Enfim, entre alguns tropecgos, segui sozinha o meu caminho junto a D. Maria,
acompanhando-a até a sua morte. Foi muito dificil quando ela morreu. Nao que eu ndo soubesse
que seria este o desfecho — sabia na medida que era possivel saber. Mas, mesmo assim, foi
muito dificil.

Nao compartilhei com muitos esta nossa trajetoria. Um pouco com a equipe do CTI, um
pouco com alguns colegas da SM. Tudo muito pouco. Acho que, no fim, foi isto que ficou para
mim: D. Maria e eu percorremos juntas e sozinhas aquele trajeto até a sua morte.

E cé estou eu: no orgulho e estranhamento de estar no INCA. Mais especificamente, no
Cemo: Centro de Transplante de Medula Ossea. E qual a relagdo disso com o que contei?

Seguindo os rastros de Sampa, encontro também que

“Quando eu te encarei frente a frente,

Nao vi o meu rosto.

Chamei de mau gosto o que Vi,

De mau gosto, mau gosto.

E que Narciso acha feio o que ndo é espelho...”

Entdo, concluo que o ponto ndo se trata apenas de estar ou nao em terras estranhas, mas,
também, das relagdes que se atravessam. De “eu” e de “outro”, justamente porque estas
fronteiras ndo sdo tdo claramente demarcadas assim. E tentando avangar mais um pouco em
minhas (tentativas) de conclusdo, me dou conta de como ¢ dificil lidarmos com as diferencas
em ndés mesmos, como ¢ dificil incluir aquilo que nao ¢ espelho, ao invés de simplesmente
descartar como algo que nao nos serve.

Também me dou conta que se morrer ndo ¢ facil - e lutar contra uma doenga
extremamente agressiva também ndo o ¢ - muito menos fécil ainda ¢ trabalhar no meio disso
tudo. No meio de perdas, de lutos, de insucessos; no meio de tantos dramas que vemos
desenrolar-se a nossa frente.

Isso me pde a pensar no que mais observo aqui: uma esperanga a repetir-se
compulsoriamente — que se atualiza diariamente em investimento, cuidados, diagndsticos e
tratamentos — mas que pouco suporta coisas delicadas, singulares. Como a fala recheada de
medo de uma mae, ou de raiva de um jovem, quando confrontados com o risco de morte
iminente.

J& disseram varias vezes que o Homem vive num tempo verbal denominado futuro

anterior: ele serd feliz quando completar 18 anos, quando ganhar mais dinheiro, quando se
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casar, quando viajar para o exterior, quando comprar aquele carro... Futuro que nunca chega,
mais que acaba por se revelar um eterno retorno continuo.

Repetimos ad eternum nossos atos e, ao fim, sempre nos queixamos de serem 0s
mesmos resultados. Hoje, todavia, por meio do meu trabalho, vejo como as pessoas que sentem
suas vidas gravemente ameagadas tendem a repetir menos, a projetar menos e a desejarem mais.
Suas falas comportam menos pudores e mais afetos. Seus corpos falam da urgéncia e suas vozes
também. Serd isso que ¢ tao dificil para nds, simples trabalhadores de satde, suportarmos? Sera
que ao ouvi-los, também compartilhamos de suas fragilidades e de suas urgéncias? E sera que
depois de tudo isso, ¢ possivel voltarmos para nossas rotinas de repeticao?

O que fazer quando o desejo bater forte demais?
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12. CONSIDERACOES FINAIS

(...) O tu, que entras onde a dor fez morada! Néo penses que poderds depois sair
tdo facilmente como estas entrando!
Dante Alighieri, A Divina Comédia

Realizar este trabalho foi, acima de tudo, uma jornada pessoal. A busca por respostas
era, em primeiro lugar, da propria pesquisadora, que se viu cooptada por um mundo novo, que
causava extrema estranheza. Além disso, houve uma vez, uma interpelagdo, que permanece
ecoando até hoje, que disse: “vocés, psicologos, s6 veem o sofrimento dos pacientes. E o nosso
sofrimento, quem vai prestar atencdo nele”? Esta foi apenas a primeira interpelacao vinda de
uma profissional, de intimeras outras que se seguiram depois. Este trabalho ¢ um
reconhecimento deste sofrimento e uma tentativa de responder a estes pedidos por um olhar
atento.

Ao longo da pesquisa, foram produzidas 12 narrativas e trés vinhetas. Foram cerca de
25 encontros individuais ¢ 400 minutos de audio. Nao seria possivel analisar todo o material
contido, todas as falas, todos os gestos, suspiros, risos e lagrimas colhidos. Apenas buscamos
ser como a linha, que arremata o tecido, costurando falas e histdrias na tentativa de criar um
manto que dé certa cobertura para tudo o que se tem vivido.

Apesar da inviabilidade de abordar todas as questdes levantadas, atentamos para
ressaltar aquelas que mais se repetiam, e/ou que surgiam com maior intensidade durante as
entrevistas. Outro critério utilizado foi o fato de uma narragdo emocionar a pesquisadora. O
trecho que segue ilustra bem esta situagao:

E ndo tem so as pessoas tristes. Tem um monte de colegas que
apadrinharam as criangas. Ddo festa de aniversario, fantasias de
personagens inventados aqui, apadrinham as familias, levam para conhecer
seus familiares, prestam cuidado em casa, levam os pacientes para
conhecerem a cidade... Da mesma forma que a gente ndo é so colega de
trabalho, a gente é amigo aqui, na relacdo profissional — uns mais, outros
menos — as coisas se misturam e vao pra outro campo. A gente é afetado, mas
ndo so no sofrimento, a gente é afetado por coisas boas também. Vira e mexe
tem festa aqui, pessoal monta festa tematica aqui para as criangas. Entdo,
assim, tudo tem um onus e um bonus.

Participante C

Este trecho revela a afec¢cao nao somente pelo sofrimento, mas também pela beleza da
vida. Um maior conhecimento sobre a efemeridade da vida implica em mais sensibilidade, a
dor e a beleza. Nao se aumenta a sensibilidade a beleza sem, consequentemente, aumentar

também a suscetibilidade a dor. Dai a meng¢ao ao trecho de Dante Alighieri. Porque, a impressao
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que fica, ¢ que se paga um preco por desvelar certas dimensdes da vida, dimensdes que
costumam se manter ocultas da maioria de nos.

Outro ponto relevante a ser mencionado, ¢ o fato de nao achar um lugar para si como
fator predisponente ao adoecimento do profissional. De formas parecidas, varios participantes
falam sobe o sofrimento da falta de lugar, de perguntarem a si mesmos “o que estou fazendo
aqui”? Curiosamente, todas as narrativas que mencionam isto, discorrem (na sequéncia) sobre
o fato de terem encontrado um lugar para si como fundamental para permanecerem bem no
trabalho. Entdo, o que se observa, é que mais do que um lugar, estes profissionais encontraram
um caminho: que partiu de um comeco dificil, da ideia de desistir, mas que, com certa
perseveranga, encontraram uma forma de se fazerem ouvir, ou de terem uma repercussao na
vida do paciente e se sentirem inseridos no processo. Cogitamos se outros que ndo obtiveram a
mesma resposta terminaram optando por sairem do setor.

Uma hipotese acerca do mencionado acima se refere, por um lado, ao sofrimento do
paciente. Pois, em certa medida, todo o conhecimento do profissional ndo impede a morte do
paciente, levando cada um a se interrogar qual a finalidade de seu papel ali. E, por outro lado,
a uma caracteristica inerente a0 meio, que nao propicia que novos integrantes encontrem lugar
com facilidade.

Ainda sobre isto, existe outro aspecto a se considerar: uma fronteira rigida entre os
papéis de cada um. Esta segmentagdo favorece o surgimento de intimeras criticas entre as
diferentes categorias e pouca disponibilidade para se pensar pela perspectiva do outro. Existe
uma distin¢cdo importante na concep¢ao do cuidar pela visao dos médicos e pela visao da
enfermagem. O acompanhamento médico busca prover o paciente, seja de remédios, exames
ou tratamentos. J4 a enfermagem se ocupa mais dos cuidados diarios, que parecem acdes
simples, mas que o paciente acaba nao conseguindo realizar devido a agressividade do
procedimento.

Estas duas perspectivas, frequentemente, entram em desacordo. Ha dificuldade em
buscar a complementariedade, incorrendo-se numa disputa discursiva. Um exemplo € a critica
corrente que as decisdes sdo tomadas por aqueles que ndo permanecem mais tempo junto ao
paciente, engendrando-se uma ideia de que a quantidade de tempo define a qualidade do
servico. Concomitantemente, negligencia-se que, sem os cuidados diarios de enfermagem,
muitas vezes “invisibilizados” (FONSECA& SA, 2015), o paciente ndo conseguiria suportar o
tratamento.

Este reconhecimento também perpassa as relagdes estabelecidas ente o profissional e o

usudrio; seja o proprio paciente, seja a familia. Na primeira vinheta apresentada, no capitulo
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sobre observa¢ao de campo, o participante diz que recebe um cartdo da mae do paciente falecido
e que ali entendeu que fora o melhor profissional que podia. Ou como lemos nesta narrativa:

A gente nunca se acostuma com o sofrimento alheio, os problemas
que a gente vé aqui, dos pacientes e da familia, eu acho que esta é uma
dificuldade que todos nos passamos, acho que ¢ muito dificil, acho que
ninguém consegue se acostumar com isso ndo. A fonte de prazer é quando
vocé consegue ter um sucesso, quando consegue dar alta para um paciente,
quando consegue que um paciente se cure — entdo, vocé vé um ambulatorio
pos, que o paciente tem 20, 30 anos de transplante, é gratificante saber que
ele so esta vivo porque foi introduzida esta modalidade de tratamento.
Quando o paciente ndo consegue a cura, e vocé consegue confortar também,
consegue controlar a dor, consegue fazer com que ele tenha uma vida
tranquila, uma vida boa, durante o decorrer do tratamento, também ¢é
gratificante. Acho que isso também pode trazer uma gratificagdo para a
gente. Confortar a familia também.

Participante 4

Em ambas, o que constatamos ¢ o desfecho ressignificando o tratamento, quando, a
despeito de ndo ser possivel curar, ¢ possivel confortar, inclusive a familia. Seguindo nesta
direcdo, do destino que reconfigura a origem, e para concluir, gostariamos de trazer uma ultima
narrativa:

Mas a historia social do doente te conta muito mais do que a historia
patologica. Tem paciente, que o comportamento ndo é comum, frente ao
acompanhante, ndo ¢ comum. Ai vocé vai ver a historia, o tipo de emprego.
Ai vocé olha diferente. Mas ndo é facil porque é uma outra mentalidade, é o
além da coisa técnica, é diferente. Por que a gente s vé doenga? Porque a
gente aprendeu isso, a gente foi ensinado a ver doenga e ndo ver pessoa.

Participante D

Aqui, nos reaproximamos tanto do conceito psicanalitico de a posteriori, como do
conceito de origem em Benjamin. Ou como o ditado ioruba: Exu matou um passaro ontem com
uma pedra que atirou hoje. A transformacao de uma perspectiva pode alterar a historia de um
lugar, ou de um grupo. E, afinal, atuar na histéria é exatamente ao que este empreendimento se

propde.
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13. CONCLUSAO

Todo o caminho percorrido neste estudo teve, como diretriz, que os aspectos a serem
abordados ndo seriam analisados sob uma perspectiva normativa. Desde o ponto de partida —
onde ndo se fez hipoteses aprioristicas — passando pela formulagdo do roteiro de entrevistas,
coleta e analise dos dados; todas as etapas foram fundamentadas sobre esta premissa. Esta
concep¢do também se aplica a evitar interpretacdes rigidas sobre o contexto analisado, pois a
complexidade das relagdes envolvidas ndo pode ser reduzida a defini¢des inequivocas.

Recordamos esta caracteristica aqui para, mais uma vez, enfatizar nossa proposta de
trabalho. E, também, porque propomos elaborar uma sintese de todo o material trabalhado até
aqui, como um resumo dos principais topicos apresentados. Com esta intengao, foi elaborada
uma tabela, com o objetivo de condensar e organizar os principais pontos discutidos.

Todavia, antes de exibi-la, ¢ de vital importancia reiterar que sua fungdo &,
exclusivamente, condensar o material. Nao nos interessa uma divisdo em categorias
rigidamente demarcadas. Neste sentido, a divisdo indicada é apenas para efeito de ordenagdo e
varios aspectos que constam em uma coluna, poderiam figurar em outra coluna, sem prejuizo
da compreensdo acerca do material. Nao ha nenhuma intencdo classificatéria nesta
apresentacao, somente um esforgo sintético para concluir o percurso feito.

Desta forma, corroboramos que os dados expostos na tabela foram abordados nos
capitulos de analise dos resultados, mas sem uma distin¢do formal destes. Nao hd, ao longo da
tese, uma defini¢do unica sobre onde se enquadrariam as caracteristicas examinadas, apenas
indicacdes acerca dos principais assuntos estudados em cada sessao.

Assim, apoés justificarmos os motivos que subjazem a escolha por elaborar uma tabela
sindptica, a despeito dos equivocos aos quais ela pode conduzir, apresentamos, na sequéncia, o

resumo dos principais temas abordados na tese:



Tabela sinoptica
Aspectos afetivos

Os vinculos estabelecidos com os
pacientes, podendo gerar
aproximac¢dao ou afastamento, a
depender do contexto.

Lagos socioafetivos como suporte,
porém grupo fechado gerando
exclusdo para os que nao
conseguem encontrar um lugar.

Identidade de si como parte de uma
equipe diferenciada versus o
imagindrio institucional de
fraqueza (em relacdo aos que nao
suportam a sobrecarga).

Mecanismos de defesa, como
racionalizacdo; e as fantasias
tecidas para recalcar a ideia da
morte.

Maior afetacdo pela dor, mas

também pela alegria.

Reconhecimento (por um outro)
como fator de bem-estar.

Aspectos éticos

A falta de codigos pré-
definidos propiciando o

surgimento de instabilidades.

O desejo de estar neste setor
relacionado a possibilidade
de suportar a sobrecarga
emocional.

Casos dificeis gerando
aumento dos
tensionamentos ¢ busca
imaginaria por culpados.

Decisoes dificeis de serem
feitas versus a
responsabilizacdo pelas
consequéncias das escolhas.

Conlflito entre seguir os
postulados cientificos ou
aquilo que surge no encontro
profissional-paciente.
Posicionamentos distintos
sobre o que € a vida e os
conflitos sobre os limites das
intervengdes.
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Aspectos politicos

A formacdo subjetiva a partir
da objetividade estudada.

Supde-se um sofrimento que
ndo ¢é reconhecido quando

aparece. Somente pela via da
patologia ha reconhecimento.

Tecnologia como aliada,
porém, devido as fragilidades
do sistema, ndo acessivel para
muitos.

Competicao acirrada no
imaginario institucional.

A técnica sobrepujando o
pensar na realizagdo do
servico.

Disputa discursiva acerca do
que ¢ o cuidar.

Considerando os pontos elencados e a partir de um olhar da psicologia, com referencial

psicanalitico, € possivel retirar algumas conclusdes acerca de intervencdes passiveis de serem

feitas neste contexto.

A primeira, ¢ a habilidade de, num lugar de respostas que se buscam instituir,

permanentemente, respostas absolutas, ser capaz de manter uma posi¢ao de suspensao de saber.

Evitar atribuir muito significado aos sintomas institucionais, assim como evitar assumir a

posi¢do de “autoridade ética”, mas, ao contrario, devolver ao grupo as interrogacdes € a

capacidade de interrogar. Reinstituir a divida, onde multiplicam-se as certezas.

A atitude acima descrita se relaciona a ndo entrar no imaginario da competi¢do, ao

contrario, deixar um vazio neste lugar de autoridade, tdo ferrenhamente disputado em um

espago em que transborda expertises e “especialismos”. Na verdade, observa-se maior chance



124

de sucesso quando se intervém nas brechas, como na hora de um café, ou numa conversa de
corredor.

Esta concep¢ao de brecha também serve como analogia para pensar que as falhas, as
fraturas que o outro expde — seja um usuario, seja um colega — sinalizam nossa condi¢ao
humana. E antes de tentar corrigir estas falhas, sermos capazes de tolerar e reconhecer nossa
submissdo as mesmas contingéncias de pathos e transitoriedade, pode atuar como propiciador
de uma auténtica relagao entre profissional e paciente.

Estas intervencdes ndo servem apenas ao profissional da psicologia, mas também ao
gestor. Em primeiro lugar, ao dar lugar para estas questdes, a gestdo deverd incluir em seu
planejamento e execucdo a dimensdo subjetiva do trabalhador. E poderd atuar para que as
formagdes em satde também incluam, em seus planejamentos, o mesmo olhar que o
profissional do transplante demandou a pesquisadora ha uns anos atras, ao pedir que se prestasse
atencdo ao seu sofrimento.

Com base nisso, afirmamos que este trabalho almeja ser apenas o inicio. Seu intuito ¢é
trazer a luz o que permanece escamoteado, isto €, o sofrimento do profissional que atua nesta
area. Desejamos que este assunto receba maior relevancia e que sejam instituidas praticas de
suporte as equipes, para que estas possam realizar, com menos sofrimento, o seu papel junto

ao0s usuarios.
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APENDICE A — Narrativas produzidas

“Por que vocé quer conhecer Miss Jane?”, disse Mary. “Sou professor de historia”, eu disse. “Tenho
certeza que sua historia de vida pode ajudar meus alunos a entender melhor algumas coisas”. “Qual o
problema com os livros que vocé ja tem?”, disse Mary.

“Naqueles livros Miss Jane ndo esta”, eu disse.

E.J. Gaines,

A autobiografia de Miss Jane Pittman, 1971.

Antes de apresentar as narrativas produzidas, ¢ interessante fazer algumas observagdes.
Os participantes foram nomeados da forma mais aleatoria possivel, a fim de preservar suas
identidades. As narrativas elencadas neste apéndice seguem a ordem em que aparecem no texto
da tese.

Desta forma, inicia-se com um artigo onde sdo apresentadas as trés vinhetas, frutos da
observagio de campo, cujos participantes foram chamados pelas letras gregas Omega, Beta ¢
Delta. Destes, apenas Delta nao participa também das entrevistas.

Os trechos seguintes que aparecem no texto constam do segundo artigo sobre analise
dos resultados, onde os participantes sao nomeados pelas letras de nosso alfabeto, portanto, sao
as narrativas referentes aos participantes A, C, D, E e a entrevista com Beta. Por fim, ha os
trechos que constam unicamente da tese, cujos participantes sdo apresentados por numeros de
1,3,4,5, 6,7 e aentrevista com Omega. No total, foram 13 participantes.

Esta aleatoriedade nas apresentagdes serve a dois propositos: preservar o anonimato dos
envolvidos e manter o foco na discursividade existente. Ainda que este formato ndo tenha sido
previamente planejado, ele contribui para evitar a tendéncia a separar em grupos os discursos,
0 que nao representaria o cotidiano do servico, posto que os discursos se atravessam o tempo
todo, principalmente na relagdo com o usuario. Inclusive, o intuito primeiro da pesquisa sempre
foi ndo separar os participantes por grupos. Pois ainda que se reconhe¢cam tendéncias distintas
a partir das diferentes categorias, ou dos diferentes setores da unidade (pré, peri e p6s-TMO),
existem alguns pontos que permanecem comuns e € importante conserva-los. Do contrario,
incorreriamos num artificialismo que ndo representa a assisténcia.

Lembramos que as narrativas ndo sofreram alteragdo no contetido, exceto quando havia
risco de identificacdo e, pela mesma razao, houve a supressao de alguns trechos. Houve também
o reordenamento das falas, a fim de deixar a leitura mais fluida, de forma que as respostas nao

aparecem na ordem idéntica as perguntas no roteiro.
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Vinheta - Participante Omega

Ele era uma pessoa com a idade proxima a minha e com outras caracteristicas também muito
parecidas comigo, que descobriu a doenga num momento especial da vida profissional. Ele
tinha um nivel cognitivo muito bom e tentava racionalizar demais as coisas. Eu tive uma
identificacdo muito grande com esse paciente ¢ isso ndo foi muito bom. Eu cheguei a pedir a
outro profissional para tentar acompanha-lo, porque eu pensei: “talvez ndo esteja conseguindo
me isentar, porque estou tendo uma identificagdo muito grande”. Mas ndo adiantou nada!
Porque o paciente pediu que eu continuasse cuidando dele.

Eu queria fugir. Mas o paciente quis ficar. Porque se sentia ouvido. E porque eu falava.

Ele queria dados, eu dava. Ele sabia que tinha voltado a doenca. Eu falei: “tudo bem, eu vou
cuidar de vocé€”. Quando ele tomou a coragem de fazer o transplante, (em outro centro
transplantador, onde veio a falecer) eu sabia que ele ndo ia viver. Ele também sabia, mas ele
tomou a decisdo. E a mae depois veio me procurar, veio me agradecer porque eu tomei conta
dele. Eu tenho até hoje um cartdo que ele escreveu e sua mae veio me trazer € ndo tem nada...
E claro que eu vou chorar, porque ndo tem nada que pague mais que isso. Neste cartdo esta a
sintese de tudo que eu quero ser como profissional. Porque eu fui o profissional que ele
precisou. E a mde me agradeceu sabendo, porque nao tinha mentira ali. E era uma hora que eu
queria ter fugido, mas eu fiquei. Eu cuidei. Entdo, se eu cuidei esta bom! Se eu tivesse ouvido
s6 a mim, eu teria fugido. Mas ele me escolheu e me dizia: vocé é o inico que me ouve. Entao
ndo adianta, vai ser eu. Mesmo assumindo que era um caminho sem volta. Mas ter conseguido
estar ao lado dele foi a melhor recompensa que eu podia ter tido. Porque ¢ o cuidar que eu
sempre vi em oncohematologia. E vocé cuidar, independente do fruto que aquilo leva. Mesmo
que ndo dé certo. Porque para ele, deu, entdo para mim, também. A doenca ndo ter sido curada

€ apenas um pequeno aspecto da questao.
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Vinheta - Participante Beta

A paciente estava em transplante autdlogo, que ¢ o menos complexo, € essa paciente agravou e
evoluiu para parada (cardiorespiratdria), isso no meio de um procedimento que costuma ser
tranquilo, sem intercorréncia. Eu me vi numa situagdo, que eu ndo acreditava. Porque
geralmente ¢ mais tranquila. E eu lembro que, durante a massagem cardiaca, quando ja tinha
passado 45 minutos, eu so sai de cima dela, quando um colega médico me cutucou e disse:
“acabou, nao da mais”. E aquilo me marcou muito, eu fiquei tipo assim uns dois anos, sem
repetir o procedimento. Porque foi bem ... bem chato. E neste dia, a paciente olhou para mim,
ja em processo de morrer e ela virou para mim e falou assim: “vai ficar tudo bem, eu vou
sobreviver’? E ai eu menti para ela, mesmo sabendo que a situagdo era muito grave. Eu falei:
“vai, vai ficar tudo bem e vocé€ vai sobreviver”. E essa mentira, isso ficou muito marcado para

mim. Essa coisa de mentir para o paciente e tudo mais, isso me incomoda bastante.

Durante muito tempo, quando um paciente me perguntava sobre seu quadro, eu ndo conseguia
responder. Até que numa conversa com a psicologa do setor, ela me falou assim: “ah, vocé nao
precisa mentir, vocé precisa ver o contexto e falar dentro do contexto. Tipo: hoje esta
acontecendo isso, a gente esta tendo que fazer isso por vocé, esta fazendo o melhor para vocé”.
Até porque sobre morte e vida a gente ndo tem controle. A gente tem casos de pacientes que a
gente acha que ndo vai dar em nada, o paciente esta s6 afundando e ele ressurge das cinzas e
sobrevive. Entdo, este controle absoluto entre vida e morte, a gente nao tem. Mas esse episodio
em si, me marcou muito e afetou o meu trabalho. Porque eu trabalho num centro de infusdo de
medulas e eu fiquei com muita dificuldade de realizar o procedimento durante um bom periodo
de tempo. Eu precisei de alguns anos para eu poder passar por isso € encarar novamente como

parte do meu trabalho.
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Vinheta - Participante Delta

O primeiro foi logo no inicio em que a gente veio trabalhar aqui. A minha realidade era de CTI
e vim trabalhar no transplante, entdo, ¢ uma realidade diferente. Uma das frustragdes que
comecaram a dar no tratamento dos pacientes ¢ que, quando uma crianga piorava, a gente ia
usar as técnicas de terapia intensiva, a sensa¢cdo que dava era que nada funcionava. Tudo o que
a gente fazia funcionava e ai teve uma das primeiras criangas que morreu de um quadro muito
estranho, de uma coisa que a gente nao estava acostumada a ver. Hoje em dia, a gente até ja
viu, uma reagdo a ciclosporina. Ele chegou a ficar comatoso, acordou quando tiramos a
medicagdo, mas ele ndo aceitava a medicagdo, s6 piorou, fez uma insuficiéncia hepatica
gravissima, s piorava, piorava, piorava... chegou a 50 de bilirrubina, que era uma coisa que eu
nunca tinha visto na minha vida. Ele comecgou a sangrar, tinha disturbios de coagulagao, foi
uma morte muito ruim, sangrando para tudo quanto ¢ lado e pra gente, foi uma coisa muito
chocante, uma coisa de impoténcia e algo que a gente ndo conseguia evitar que acontecesse. Ai

ele morreu e uns dias depois eu tive um sonho que era esquisito.

No meu sonho, eu tava muito tranquila. Eu tava no meu carro, e eu tinha conhecimento que o
corpo dele estava na mala do meu carro. E eu ndo me chocava com isso, eu achava que era
normal o corpo dele estar na mala do meu carro. E o meu problema era aonde que eu ia deixar
o corpo dele. E eu perguntava para as pessoas € ninguém conseguia me tirar esta divida e
comecou a me dar uma certa angustia, mas ndo por ter o corpo dele no meu carro, mas porque
eu nao sabia o que fazer em relagdo a este corpo. Era um negdcio bem estranho. Na hora eu

ndo estava angustiada, ou achando estranho ter um corpo na mala do meu carro.

Foi uma morte que em chocou bastante, e acho que esta sensacao de impoténcia... eu nao sei se
¢ uma sensagdo, como se fosse assim: “td na tua conta!? Como se fosse uma responsabilidade
nossa. Tipo: ta ai, € teu, o que vocé vai fazer com isso? Na verdade, eu estranhei muito, eu ndo
costumava ter este tipo de sonho com certeza. Eu atribuo a essa situacdo aqui, que a gente ainda
tava muito assustado, meio que sem saber ainda o que fazer. A verdade ¢ esta: depois de
acostumada a trabalhar e ter seguranga pra trabalhar a varios anos, vocé se depara com uma
situagdo que a gente nao tem controle algum, que a gente ndo consegue resolver. E aquele medo
de repente de: “sera que agente que ndo sabe fazer, serd que ta fazendo errado”? E revisar na
cabeca mil vezes para saber o que podia estar fazendo diferente. E naquela época, eu ndo tinha

o conhecimento que tenho hoje, de entender que ¢ uma outra medicina, que ¢ isso mesmo, que
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tem coisas que a gente vai fazer, mas que a evolucdo vai ser diferente pelo quadro deles. Mas

naquele momento, me chocou muito aquela impoténcia.

O outro ja foi um tempo depois, naquela época, eu ja estava mais equilibrada com este tipo de
caso, ja entendia que alguns iam evoluir de forma tragica, at¢ mesmo pela patologia. Que
realmente eles fazem uns choques muito subitos € nao respondem e tal. Mas eu acho que uma
coisa que a gente sempre se tranquilizou foi que a gente sempre pensou “estou fazendo tudo
que tem pra ser feito”. Tem o vinculo com a familia, aquela confianca que a familia d4, acaba
tendo na gente. Quando vocé nao consegue salvar a crianga, vocé€ consegue acolher a familia e
fazer este fim ser mais digno, e fazer de alguma forma positiva. Entdo eu ja estava mais ou
menos bem com isso. Ai teve um outro quadro que me chocou e eu atribuo o sonho também a

1SSO.

O caso era uma crianca de 09 anos, tinha ficado doente recentemente, e cla era filha tinica ¢ a
mae tinha brigado com o pai, porque ela achava que tinha que fazer o transplante e ele nao,
entdo a mae tava muito sozinha nesta situagcdo do transplante. E eu conheci a crianga chegando
no plantdo, ja com (a equipe de) rotina me ligando e dizendo que a crianca ndo estava bem e eu
ja comegando a orientar pelo telefone. Quando eu cheguei, o primeiro contato com a mae que
ndo me conhecia, entdo eu nio tinha vinculo com a mae, eu fui descobrindo essa historia dela
ao longo do dia... Foi, praticamente, chegando para informar a ela que a crianga tava agravando
e eu ja ia entubar e comecar medidas. E uma crian¢a que nunca tinha internado com quadro
grave. A doenca dela era grave, poderia evoluir para morte muito rapidamente, mas a familia
ndo tinha esta vivéncia. Veio pro transplante porque sabe que se ndo fizer, ia morrer mais 14 pra
frente, mas o pai € a mae ndo passaram por isto, ndo estavam preparados para isto. E aconteceu
uma coisa muito diferente neste caso. Nao foi uma infec¢ao durante o transplante, foi um pico
febril no 3° dia de condicionamento e chocou. E fez uma sepse refrataria. Entao nesta 24h que
eu fiquei com a crianga, foi chegar, colocar no tubo, dali a umas horas, ja tava com aminas,
dialisando, teve todo o atendimento, top de linha aqui. Teve cardiologista, teve nefro em poucas
horas, corrigiu tudo, todos os antibidticos entrando e, em nenhum momento, ela respondeu. E
no fim, do meu plantdo de 24h, a mae gritava, aquela coisa que choca, gutural. Parece aquela
coisa de instinto, era uma mae que eu nao consegui acessar, acalmar. E eu me colocava no lugar
dela pensando. Tipo: “eu sei que eu to fazendo tudo para esta crianga, tudo o que pode, eu sei
que ela recebeu tudo. Mas esta mae nao nos conhece para confiar na gente ainda e isso ¢ muito

ruim”. Eu sei que chegou uma hora, na madrugada, j& ndo tinha o que fazer, ja estava aquele
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finalmente, tudo feito, e na verdade, esperando o coragdo parar, porque ja estava tudo no
maximo do maximo e resposta nenhuma e praticamente sem pressao, sem nada. Também em
alguns momentos, a gente s6 encostava um pouquinho para descansar. Ai eu tive este pesadelo,

que era:

Eu tava num prédio, na verdade eu me sentia como se fosse o prédio da vovo, que era um prédio
que tinha um outro prédio perto do da minha vd, que vocé via a janela do mais a frente. E no
prédio da frente, tinha um nenenzinho, tipo 1 ano e pouco, que tava se equilibrando no lado de
fora da janela, no peitoral ali no parapeito da janela. E aquela sensacao tipo andando, como se
fosse em direcdo ao ar-condicionado. Aquele neném que vai cair a qualquer minuto, e ndo da
tempo de voce gritar. E vocé fala e ndo tem o som, e ndo tem ninguém do outro lado e ndo daria
tempo de vocé descer, subir ¢ ir l14. E ai eu despertava, porque era aquela coisa de ir o tempo
todo no quarto ver a crianga. E eu voltava, encostava um pouquinho para descansar alguns
minutos, o sonho vinha de novo. Eu voltei para este sonho umas trés vezes. E o sonho nunca
terminou, minha sensacao foi de angustia o tempo inteiro. Acho que tem a ver com angustia

que eu tava ali naquele momento também. Sonhos esquisitos né?
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Narrativa - Participante A

Estar vivo é vocé ter capacidade de respirar. E vocé poder desenvolver, fazer, tudo aquilo
que vocé trem vontade de fazer desde o basico. Eu conseguir levantar, vir trabalhar, cuidar da
minha familia. Isto € estar vivo? Vocé pode estar vivo acamado e achar que esta vivo; ndo sei,
isso € pra mim, € vocé poder resolver suas tarefas rotineiras, mesmo elas sendo chatas, mas ¢
isso que te da vontade de levantar no dia seguinte, levantar, escovar meu dente, eu poder pentear
meu cabelo, poder trabalhar e voltar pra casa. Vocé pode estar vivo também, estando acamado.
E bom? Eu acho que ndo ¢ ndo, as pessoas cuidando de vocé, tendo que limpar seu bumbum,
pra mim isso ndo € estar vivo. Isso ndo € vida. Pra mim ¢ sair, brigar, educar. E fazer o basico,
¢ ter fluxo. Estou na fase de educar adolescente, que ndo ¢ facil. Sair daqui, saber que eu tive
Covid e fiquei bem. Estar vivo € fazer parte deste contexto todo que eu propus para minha vida,
me sinto viva porque eu consegui isso.

Ano passado, foi um ano muito dificil para todos. O mundo parou, em volta de uma
doenca, e eu ndo pude parar. Porque eu tenho uma mae que tem varias comorbidades, que
precisou isolar, tenho uma filha que precisou isolar, a sorte que eu pude juntar para isolar, mas
eu nao podia me isolar, porque eu tinha que dar suporte. E ndo podia pegar covid, porque se
ndo, quem ia dar suporte para elas? Entdo eu costumo dizer o seguinte: que nesta pandemia, eu
to viva pra cagamba! Eu ndo parei um dia. No primeiro dia, eu pensei: “o mundo parou e eu
ndo posso parar”’! Eu tinha um medo danado de sair de casa, mas eu tinha que sair. Eu tinha um
medo danado de sair pro mercado, mas eu tinha que sair, porque alguém tinha que botar comida
para elas, eu e meu marido. E ndo € que eu ndo tenha medo da covid, eu tenho respeito, mas
converso e digo: eu tenho que continuar vivendo. Eu sei que teve gente que achou mais
confortavel ficar em casa. Mas eu acho que viver isso, me fez sentir viva pra cagamba.

Ter crise também ¢ viver. Estar aqui também faz parte do meu viver. Ter a visdo critica, ¢ bom.
Achar que tudo € normal, ndo ¢ bom. Este movimento de tentar melhorar, isso ¢ um movimento

do viver crescente, ndo do estagnado.

Entdo, eu tenho uma trajetoria assistencial e uma trajetdria voltada para essa parte de educacao.
Eu sou de uma geracdo em que vocé se gradua com foco na assisténcia. Fiz residéncia no INCA,
passei pelo CEMO, gostei e assim que pude, voltei para ca. Entdo, assisténcia para mim, ¢ uma
coisa assim, muito agarradinha. Eu gosto dessa ponta. Entdo, quando eu sai, quando eu vim
para a educac¢do, o olhar fica diferente. Vocé passa a ter um olhar mais critico para aquilo que
vocé faz, para o que o seu colega faz. Porque vocé esta com um olhar de educag@o, um olhar de

“vamos melhorar o processo”? Que ndo ¢ mais aquele de “ah, isso sempre se fez assim, vou
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continuar fazendo assim”. Na educacdo, meu olhar estd mais critico. Fazia assim, porque era
um momento, mas hoje, existem formas que vocé pode melhorar a assisténcia, modificando sua
pratica clinica.

Eu entrei no TMO assistencial, na ponta. Em 2001, eu passei para area de educacdo. Nao fico
mais na ponta, mas algumas tarefas eu continuo assistencial. Por exemplo, eu fago as consultas
dos pacientes que vao entrar para o transplante. Durante essa consulta, eu fago uma orientagao.
Hoje, essa consulta ¢ longa. E fica mais longa se o paciente te da um feedback. Porque nao ¢ so
consulta, a gente aproveita este momento para fazer uma orientagao.

Na educagdo, ndo ¢ facil. Até porque, ¢ a equipe de enfermagem, que inclui os
enfermeiros e os técnicos. Assim também como os residentes e os especializandos. Estes veem
aqui como uma esponja, tudo o que vocé dé para eles, ¢ show. O profissional ndo. “Ah, eu ja
trabalho aqui ha dez anos, eu ja se1”. Dentro da educagdo, vocé tem que ficar repetindo as coisas,
porque ¢ comum que, ao passar dos anos, eu deixo de fazer certas coisas. Nao porque ndo saiba,
mas porque se perde o valor de fazer certas praticas. Na educagdo, vocé coloca coisas novas,
mas vocé tem que puxar por pontos que eles ndo podem deixar de fazer e que, com o tempo, se
desvaloriza certas praticas. Isso, as vezes, desestimula. E o feedback também do grupo ¢ tipo
“nao precisa de nada disso, porque eu sei isso, eu fago direito”. Serd que ta fazendo? Sera que
¢ ele que ndo estd fazendo? Esse feedback, que nao ¢ positivo, que € reclamag¢ao o tempo todo,
que ¢ ndo valorizagdo do seu trabalho, ¢ chato. Mas quando eu entrei nessa, eu sabia. E
conforme o tempo foi passando, se eu esperar feedback deles para eu vir trabalhar todo dia, nao
vou trabalhar nunca (risos).

As pessoas dos outros HCs, fazem a programacao do ano inteiro e ndo saem daquela caixinha.
Eu também faco a programagdo, mas se acontece alguma coisa nova, eu mudo a programacao, eu me
vejo flexivel. Talvez porque aqui a gente trabalhe muito perto, mas aqui ndo da pra ser engessado. Por
exemplo, hoje, com a pandemia, eu tive que me reinventar. Fagco questionario, fago online e tenho um
feedback positivo nisso. Inclusive, peco sugestdes de tema para eles. Eu me reinventei para dar aula
online. A primeira vez foi horrivel, foi muito estresse, eu dei a aula, eu achei que foi péssimo, os alunos
acharam que foi bom. A reinvencao foi dificil, mas também foi bom. Mas o momento da pandemia

também ¢ dificil, para quem ta na ponta ¢ dificil.

Existe uma coisa dentro da enfermagem que ¢ assim, muito rigida: so trabalha quem
trabalha na assisténcia (isto €é: quem faz procedimentos/ agdes no paciente). Quem faz qualquer
outra coisa ndo trabalha. A relagdo deles comigo ¢ de respeito porque eu estou aqui ha muito

tempo, eles acabam respeitando o colega. Eles entendem porque eu ndo to 1a do lado deles. O
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grupo entende, porque eu era 14 do lado deles e precisei sair por causa da limitagdo que a doenca
me impos. Entdo eles entendem, mas, ao mesmo tempo, eles entendem que eles trabalham muito
mais do que eu. Entdo, as vezes ¢ dificil e eu também tenho que saber a forma de falar
determinadas vezes também. Porque realmente, o trabalho deles ¢ diferente do meu, ¢ mais
pesado na ponta. Ndo gostar as vezes, também, é natural, isso é coisa de empatia. As vezes eu
proponho um treinamento, mas eles dizem que ndo da pra parar, eu respeito.

A gente fazia um trabalho aqui, que estamos pensando em retomar. Trés vezes na semana
a gente fazia um round clinico com equipe de enfermagem e a interagdo era muito boa. No
inicio, foi dificil, porque ninguém quer parar o que ta fazendo — mesmo quem nao ta fazendo
nada — ninguém quer parar para conversar. Acham que ¢ blablabla, falacdo. No inicio, ninguém
vem, mas depois de um tempo, de uns meses, a equipe vinha me cobrar se nao ia ter round.
Com o tempo, esta resisténcia muda. Porque eles percebem que falar do paciente,
principalmente por quem esta todo dia — que ¢ diferente de quem vem um dia e folga dois —
vocé v€ que juntar estas pontas facilita a assisténcia. Até quando vocé vem do ambulatério, do
pre, que voc€ tem o contexto familiar, o profissional atua diferente, vocé consegue quebrar
varias barreiras. O feedback era bom e eles me contextualizavam mais, porque eu estava mais
préoxima deles. Quanto mais proxima vocé estiver (da equipe) maior a aceitagdo. Porque, para
eles, eles trabalham e eu, nao!
Entdo este round clinico, em que vinha o enfermeiro e o técnico, vendo onde deu ruim, o que
temos que fazer para melhorar alguma situagao, vocé compartilhava com eles a ideia e a solugao
do problema e era muito bom. Era um momento que a gente tinha e que a gente conseguia evitar

problemas que estamos vendo acontecer de novo.

Eu gosto do que eu fago, se eu nao gostasse do que fago, eu ndo estaria mais aqui. Porque
eu posso me aposentar com todos os meus direitos garantidos. Se eu ndo sai, pode ser por varios
motivos, mas eu vou te dizer que eu gosto do que fago. Eu ia sair antes da pandemia. Ai pode-

« ) . o ~ . ) ,
se pensar que “ah, veio a pandemia, vou sair”, mas ndo. Isso, assim, ainda deu estimulo de eu

. . . . .
pensar “P0, eu ainda tenho muita coisa pra fazer, pra poder ajudar, pra gente tentar melhorar a
assisténcia na ponta”. E nisso ainda veio a oportunidade de ajudar a atender no ambulatorio, de
ajudar, entdo eu falei: deixa que eu ajudo. E voltar a ter este contato com o paciente €, assim,
muito bom. Muito bom. E diferente de vocé estar aqui, de frente pro computador, de dar uma
aula. O feedback que o paciente te d4, ¢ muito bom, ¢ diferente, ¢ 6timo. So6 de ele te encontrar
no corredor e vir te abragar, e dizer: “lembra, aconteceu tudo aquilo que vocé falou”, isso ¢

muito bom. E o reconhecimento do paciente que vocé, em algum momento, fez bem pra ele. E
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olha que eu s6 converso. Eu gosto do que eu fago no transplante. Eu j4 tive muitas oportunidades
de sair, mas eu gosto de estar aqui. Pode ser uma zona de conforto, sim? Mas eu gosto de estar
aqui. Daqui a pouco eu saio!

A minha relagdo com os pacientes é no ambulatoério, muito boa.

Eu ndo sei se muda a vida. Na vida, acho que isso ta pesado. Pode ser neste momento que ele
ta passando, eu acho que eu sou capaz sim, por causa do feedback do paciente depois, quando
vocé o encontra. Por exemplo, quando o paciente diz: “realmente, se eu ndo tivesse feito o que
vocé falou, teria sido mais dificil aqui dentro”. Entdo eu acho que fago diferenca neste
momento, na vida eu ndo sei, mas acho que nao sou eu, acho que ¢ este trabalho feito na consulta
pré, que neste momento sou eu, mas quando eu sair, outro profissional vai realizar.

Hoje, a consulta pré ¢ sistematizada, mas ndo a pds. Eu acho que deveria sistematizar a
consulta pos, pois eu acho que vocé€ conseguiria amenizar muita coisa. Porque tem muitas
informagdes que o paciente ndo fala pro médico durante a consulta de pos-tmo. Eu acho que
este momento pos tem que existir, porque a gente vai filtrar muita coisa. Por exemplo, se o
paciente faz uso correto ou ndo da medicagdo. No pré, eu ja falo para eles: a gente estd
compartilhando o cuidado. Enquanto vocés estao aqui, tudo a gente toma conta, quando vocés
forem para casa, a gente nao vai ter controle de vocés. Lembra de tudo que vocé passou para
ter alta, se vocé ndo fizer 14 (na sua casa) que vocé tem que fazer, vocé vai regredir tudo isso.
Entdo, eu ja comeco a falar desde cedo que quando ele sair de alta, ele vai sair com um monte
de comprimido para tomar. Tem o paciente que ndo sabe ler, tem aquele que ndo se sente bem
com uma medicagdo e como ele toma muitas, ele acha que tudo bem parar aquela. Entdo isso ¢
uma coisa que vocé consegue ver numa consulta pos, por isso, a gente precisa ter isto
sistematizado. Trabalhar ndo € s aqui na assisténcia, trabalhar ¢ também no ambulatorio.

Entao, aqui eu acho que faco diferenca, mas na vida, ¢ muito pesado. E, no geral eu acho
que todo mundo que passa por aqui, € que depois fica bem, acho que ndo fica lembrando dessas
coisas nao! Acho que vocé ndo precisa ficar lembrando das coisas ruins, s6 das coisas boas.

Eu sinto que eu consigo passar a informagao, eu consigo passar confianga, pra eles me
fazerem muita pergunta. Porque a consulta se alonga quando eles perguntam, eles questionam.
Ai voce vai explicando e a resposta vai gerando outras perguntas. Um exemplo: uns quinze dias
atras, eu fiz consulta de uma paciente que falava muito pouco. Ai eu disse: voc€ ndo gosta de
falar, né? E ela respondeu: “ndo, eu to entendendo”. A paciente era monossilabica e a
acompanhante era quem falava mais. Ai no finalzinho da consulta, ela fez uma pergunta assim:
“e quando eu terminar, este tratamento, eu vou poder voltar a fazer tudo o que eu fazia antes™?

Al eu disse: “eu ndo vou dizer para voc€ que voce vai conseguir fazer tudo que vocé fazia antes.
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Até porque, a sua doenca ja estd dando uma limitagdo. Vocé vai tratar e de repente vocé vai
continuar com algumas limitagdes e vocé vai ter que aprender a lidar com estas limitagdes.
Vocé, em algum momento, vai ter que se reinventar. Hoje eu nao posso fazer isso, mas eu posso
fazer isso. Se vocé ndo pode carregar peso, vocé vai continuar carregando peso? Nao vai! Vocé
vai ter que ter formas”.... Daqui a pouco ela comegou a fazer perguntas do inicio da conversa,
quando ela achou que tava tudo muito normal e quando vocé vé, vocé consegue interagir com
este paciente. E de repente ela fez uma pergunta simples, que eu consegui passar, eu acho que
eu consegui e dali gerou outras perguntas e ela ndo saiu cabisbaixa como ela entrou.

Ela me perguntou se ia poder voltar a fazer faxina. Ela ndo vai poder voltar, porque a
doencga deixa sequela, mas eu ndo ia falar pra ela desse jeito. Eu me cerquei de outros exemplos.
Eu disse para ela que eu tive cancer e que eu me reinventei. Eu antes trabalhava 1a na ponta e
hoje eu estou aqui sentada conversando com vocé. Eu ndo trabalho mais na ponta porque eu
tenho o limite da ponta, eu tenho limitagdes que me impedem de fazer certas coisas. Mas eu
posso estar aqui com vocé, ajudando de outra forma. Se vocé acha que esta transicao foi rapida,
ndo foi. Esta transi¢do foi sofrida e foi lenta, mas eu aprendi a aceitar minha limitagdo e a
trabalhar e a ser til de outra forma. Se vocé ndo pode carregar peso, nao vai carregar. Eu tentei
conversar com ela, porque eu pensei “p0, vocé tentar fazer as coisas e nao poder ¢ realmente
dificil”, porque eu passei por isso. Mas me reinventei, consegui sair daquela fase ruim e hoje
eu aceito bem o que eu fago. E acho que isso fez bem, acho que ela se identificou “aqui tem
uma pessoa que passou por isso”. Nao creio que ela saiu satisfeita, mas saiu mais acolhida e
entendeu que ndo ¢ mole, mas que voce tem que se reinventar. Ou vocé senta e chora o resto da

vida. Da pra chorar o resto da vida? Nao da!

A tecnologia vem melhorando, muito, o tempo que vocé passa com o paciente. Porque quando
vocé tem um avancgo da tecnologia, vocé tem mais tempo para outras tarefas. Por exemplo: hoje
em dia, o curativo de cateter, eu troco s6 uma vez por semana. Ha 20 anos, vocé trocava
diariamente. Entdo, voc€ entra menos no quarto e ndo € que vocé assista menos o paciente. Vocé
tem tempo de desenvolver outras atividades que te colocam mais perto dele. A enfermagem, ela
¢ de beira de leito, ela € a categoria que entra mais vezes no leito. Por isso que, pelos pacientes,
nods somos vistos como chatos. Porque vocé entra a noite toda, voc€ tem que espetar ele para
ver uma glicemia e vocé ser despertado as 2h da manha para ser despertado, ¢ chato. Entao, a
categoria de enfermagem ¢ a que tem o olhar mais perto do paciente, mas, em compensagao, ¢
a que ele menos gosta! (risos) Porque incomoda muito.

Entdo, a tecnologia veio e te dd mais tempo para parar € conversar, pra saber como ele passou
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a noite, como ele estd. Mas também depende do profissional, porque vocé pode ter o olhar que
se eu tenho mais tempo livre, eu fico menos tempo com ele. Mas ndo, vocé tem mais tempo de
vocé socializar — ndo sei se a palavra seria socializar — de conversar, entender, buscar formas
de tentar ajudar. De tentar entender como eu posso ajudar enquanto enfermeira, eu vou até aqui,
aqui eu nao ultrapasso, mas eu chamo um outro profissional que pode dar continuidade.

A tecnologia s6 me afasta do paciente se eu quiser.

Até quando eu estou conversando com residente, eu falo que ha 20, 25 anos atras, o paciente
fazia a quimioterapia (do transplante), o paciente fazia uma mucosite horrorosa, que eles
ficavam com uma sialorréia que eu mensurava sialorréia. Hoje em dia, vocé ndo faz mais isso.
Porque a tecnologia veio com produtos que vocé ndo v€ mais o paciente evoluir com essas
mucosites. Eu passava muito mais tempo dentro do quarto, tentando amenizar, porque vocé
fazia um dripping de morfina para dor e vocé ndo tem mais como aumentar ¢ ele estd 14 com
aquela sialorreia. Entdo, a tecnologia melhorou o cuidado. Um outro exemplo: antes, todo
paciente desenvolvia cistite hemorragica por quimioterapia. Agora, entra uma medicagdo no
protocolo, que tornou bem mais raras as cistites hemorragicas por quimioterapia. Entdo, a
tecnologia melhorou e muito. Dentro do transplante eu vejo, que tem muita tecnologia que o
paciente evolui melhor do que antigamente. “Ah, mas antigamente, morria-se menos”. Mas
antigamente, eram menos doencas que vocé tratava assim. E hoje elas ja chegam mais
avancadas, porque ¢ um problema da saide no Brasil: o paciente custa a chegar, quando ele
chega, a doenga ja estd mais avangada. Antigamente, como estava no inicio, entdo era tudo
muito dentro de protocolos da caixinha. Hoje, vocé amplia, vocé tenta abranger esta parte da
populacdo que ja chega a doenca evoluida e vocé ndo vai desistir dele. Entdo, ele tende a
complicar mais. Outra evolugdo ¢ a possibilidade de poder fazer algumas medicagdes orais,
utilizando o suporte do hospital-dia, de forma que ele tenha alta mais precoce. Isso diminui o
risco de infecgdo e possibilita que outra pessoa também seja tratada.

Eu ndo sei se, de repente, eu sou uma pessoa muito otimista. Ou entdo eu estou um pouquinho
la fora da ponta. Porque quem estd na ponta tem um olhar um pouco diferente do meu.

Seu eu vivo o agora, minha realidade ¢ hoje. Se eu ndo vivi o passado, eu nao entendo aquilo.
E como quando vocé conversa com o filho em casa e diz: “ah, pra mim foi dificil” e ele diz: foi
dificil pra voc€, a minha realidade ¢ outra. Ele ta errado? Nao. Entdo a gente que ¢ mais antigo
comega a criticar: ndo € tao dificil! Entdo vamos parar e vamos olhar, vamos ver o olhar de vocé
e ver como pode melhorar.

E tem que ver o que vocé esta proposto a fazer. Se vocé estd aqui pra cuidar, vocé tem que

cuidar. Se vocé€ ndo gosta de cuidar, vocé ndo era para estar aqui. Se vocé ndo aguenta ver o
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doente sofrer, entdo vocé ndo tem que estar aqui, porque aqui o doente sofre. Faz parte do
contexto, faz parte do contexto do nosso trabalho. Vocé trabalhar numa maternidade ¢ diferente
do contexto de vocé trabalhar no hospital do cancer. Quem entra na maternidade, entra feliz.
‘Ah, mas acontece...”. Mas acontece um em dez, em mil. Eu entro na maternidade feliz porque
eu vou ter meu filho. Aqui vocé entra com uma bandeira que diz que eu vou morrer, eu entro
sabendo que talvez eu nao saia e se sair, talvez eu possa sair com sequelas e eu nao sei se sair
sem sequela, quanto tempo eu vou ficar sem a doenga voltar. Entdo vocé tem muito mais
estigma aqui do que numa emergéncia de um politraumatizado. A mochila ¢ muito mais pesada.
Se eu venho trabalhar no hospital do cancer, eu estou sabendo o que vem pela frente. Talvez,
quando eu entre, eu ndo dé conta do recado, ai ¢ outra coisa. Ou talvez vocé procure maneiras
de vocé trabalhar isso, porque ¢ dificil vocé lidar com o sofrimento do paciente sabendo que
nao tem uma perspectiva boa. Tem uns que vocé sabe que vai sair bem, e aqueles que vocé sabe

que ndo vai. E dificil pra gente.

A gente aqui vivencia bastante situagdes em que ndo se sabe o que ¢ o melhor a ser feito.
Que o paciente, quando vocé faz um protocolo, um tratamento, vocé visualiza a chegada. Mas
para aquela chegada, tem um percurso que a gente acha que vai ser assim, mas cada individuo
¢ diferente. Uns vao dar uma parada, nestas horas a gente questiona. Tem pacientes que eu acho
que nao deveria transplantar. Acho que deveria ter conversado sobre paliativo e dado esta opgao
para ele. E deixar ele comer o que quiser comer, de repente ia morrer mais cedo, mas ia morrer
com mais qualidade de vida. Eu acredito muito em qualidade de vida, eu poder fazer o que ¢
basico para mim, ¢ muito importante. Entdo, quando o paciente adoece e tiram dele... mas todos
eles, quando veem, acham que ¢ — mas ¢! — a ltima bolacha que t4 no pacote, entdo vocé tem
que tentar pegar aquela bolacha, mas as vezes ndo vale a pena. Vocé sabe que ele ndo vai
conseguir pegar aquilo e ai, por causa daquela fracio minima, de zero por cento, ele ndo
consegue nem sair daqui. Eu acredito muito no paliativo. Vai sair, vai andar, vai fazer besteira,
vai fazer divida pra depois os outros pagarem, para vocé ter aquela realizacao de “eu fiz um
pouco” e nao morrer aqui a mingua. E até, na mesa redonda, ou no round, a gente tem esta
discussdo, mas eu penso. Por exemplo, eu ndo entendia alguém fazer um autdlogo para depois
fazer um alogénico, até que alguém me explicou. Eu entendi que a pessoa poderia ganhar mais
um tempo com boa qualidade de vida e isso mudou para mim. Eu ndo acredito nessa coisa de
“Ultima oportunidade”. Se estd muito ruim, deixa quieto e vai fazer outra coisa.
Nao sei. Eu acho que ndo sei porque ndo vivencio, porque na consulta (do pré) ¢ tudo muito

formatadinho e vocé consegue rodear, entdo nunca tive. Experiéncia minha, ndo,
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retrospectivamente, sim, o round sim. Eu acho que sdao duvidas cruéis que vocé fica. Pra mim?
Libero tudo porque eu acho que quando vocé chega neste momento com o seu paciente, acho
que no fundo, no fundo ele entende que ele nao vai mais a frente. Entdo, se eu estivesse no lugar
dele — porque, em geral, quando a gente toma uma decisdo, ¢ muito pela sua vivéncia, ndo ¢
isso? — entdo eu gostaria de fazer coisas antes, se eu fosse morrer amanha, porque eu tinha
vontade de fazer e deixar coisas antes de morrer. Porque morrer ¢ fato, a gente s6 ndo sabe a

hora.

Esta ideia do paliativo ¢ bom. Toda as vezes em que tentamos falar sobre isso, tivemos
resisténcia da equipe médica, s6 as pediatras ndo sdo resistentes a isto. O restante €, porque eles
se acham detentores do saber. Mas a gente tem um limite, Deus tem um limite, ou a vida tem
um limite. Mas acho que tinha que ter um paliativista aqui. Quando se indica um segundo tmo,
eu fico questionando. Mas € porque eu nao gosto de sofrer. Sofrer faz parte, mas eu ndo gosto
de sofrimento fisico. Da dor. Entdo, o processo do transplante ¢ muito dificil, passar duas vezes
por isso. Olha que eu sou resiliente, mas isto ¢ ser muito resignado e eu ndo sou resignada. Se
um dia eu precisar transplantar, eu ndo vou transplantar, porque eu nao consigo passar por este
processo. E muito sofrimento para estes pacientes. Por isto que a gente tem que ter muito
carinho, muito respeito por estes pacientes. As vezes, quando um paciente aqui reage mal a
voce, ndo € por causa de vocé, ¢ por causa do contexto e a gente tem que ter paciéncia. Porque
estes pacientes sao os que mais sofrem. Eu respeito. Se eu chego, pergunto as coisas € voc€ nao
responde, eu te deixo quieto no seu canto. Meu afilhado acha que isso nao ¢ bom, ele acha que
vocé tem que intervir em tudo. Eu ndo acho ndo. Eu consigo ver que vocé€ ndo quer naquele
momento, falar, por causa do sofrimento que vocé passa. A maior parte deles sabem que se aqui
¢ ruim, 14 fora € pior.

Quem passa naquela portaria, passa o crachda, e entra aqui, vou te contar um segredo: somos
pessoas diferenciadas. Eu acho que nds somos diferenciadas, por causa da doenga que a gente
lida, por causa do paciente que gente lida, que ja vem com uma carga muito sofrida, que acha
que porque tem cancer, vai morrer. Entdo ¢ dificil trabalhar aqui, mas tem que gostar de estar
aqui. Se nao esta gostando, tem que sair, porque tratar os outros mal ndo da. No dia em que
vocé ndo estd a fim, vocé vai fazer outra coisa, mas nio vai jogar no paciente. E s6 vocé observar
tudo a sua volta, que vocé vai ver que sua vida ¢ maravilhosa. Porque vocé entra no elevador e
vé uma mae com uma crian¢a no colo com um tumor enorme, vocé vé que sua vida ¢
maravilhosa. Observa o seu entorno que vocé vai ver que ndo tem motivo para reclamar. E um

exercicio que eu falo para os residentes. Se vocé prestar atengdo, vocé vai olhar e dizer: nos
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somos felizes e ndo sabemos. E por isso que eu nunca quis sair daqui. Quando eu tive cancer,
todo mundo achava que eu tinha que me aposentar, sair daqui. Eu nunca achei isso. Eu volto e
trago exemplo que vocé pode passar por isso e voltar, numa boa. Bem, saudavel e viver. E uma
passagem na sua vida, que te traz mais experiéncia e passa a pensar duas vezes antes de reclamar

das coisas.
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Narrativa - Participante Beta

Vir para o centro de transplante ndo foi uma escolha minha. Eu fiz o concurso para cuidados
intensivos, mas existia esta necessidade no transplante de medula e eu nao tinha experiéncia
com isto. Quando eu tomei posse, me disseram que eu vinha pra cd, pro transplante de medula.
E eu achei muito chic, muito legal! Eu pensei “que coisa especializada, que coisa diferente!”,
eu achava muito high tech. Realmente, ¢ tecnologico, € top, € legal, os pacientes sdo tdo graves
quanto na terapia intensiva, a diferenca est4 nos cuidados. E um cara com zero de plaqueta, que
pode sangrar a qualquer momento e¢ que td andando e falando com vocé. Sao gravidades
diferentes, que requerem cuidados diferentes, mas eu realmente nao tinha nogdo de como ¢é o

transplante, assim como a maioria das pessoas que estdo fora daqui.

Entdo, para mim, o transplante ¢ impactante. Quando a gente estd fora, a gente ndo sabe
exatamente como que ¢ tudo, mesmo sendo profissional, s6 tem uma visdo um pouco
romantizada do que seja a condi¢do disso aqui dentro. Porque ¢ um caminho longo, muito
sofrimento do paciente e neste sofrimento do paciente, o profissional também sofre. Porque,
eu comparo com quando eu entrei aqui. Eu entrei, nos primeiros meses, a minha vontade era de

sair. Na verdade, isso perdurou durante algum tempo.

Porque eu sentia que estava contribuindo para este sofrimento do paciente. Era esta a visdo que
eu tinha. Eu sempre trabalhei em CTI, trabalhei em outras unidades e quando eu entrei, eu ndo
sabia que era assim. O paciente entra conversando, falando, relativamente estavel e ao longo
do tratamento dele, vocé vé ele afundando, ndo querendo comer, ndo querendo falar e isso foi
bem impactante. Eu achava que estava contribuindo com este processo de sofrimento. Porque,
no caso, a terapéutica era instituida e estes eventos todos, este sofrimento todo, advém das doses
altissimas de medicamento, da fragilidade em que vocé deixa ele, porque vocé zera a medula
dele e deixa ele exposto a outras infeccdes. Deixa ele mais suscetivel do que ele ja ¢
normalmente. Mesmo eu ndo prescrevendo, mesmo eu ndo tendo geréncia sobre a terapéutica
médica em si, eu estava participando, porque eu estava concordando, em administrar, em fazer.
Por isso eu sou participante deste processo. E a minha vontade era de sair, de exonerar e sair.
Como eu nao podia fazer isso, porque a vida pratica exige trabalho e recompensa financeira

pelo trabalho, eu continuei.

E a maneira que eu consegui, de certa forma, organizar isto na minha cabega, primeiro, ¢ depois

no coragao, foi: “no momento, o que a gente tem de tratamento, de terapia, o que da pra fazer
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no momento, ¢ isto”. Ao longo da historia da medicina, a gente teve outros tratamentos que
hoje em dia, sdo condenaveis. Mas na época, era o conhecimento técnico da época. Assim como
o que a gente tem hoje é o transplante. E o que a gente tem hoje. E invasivo, é doloroso, mas é
o que a gente tem hoje. Talvez, daqui a 20, 30 anos, a gente tenha outras terapias disponiveis,
mais eficazes e menos agressivas. Mas, no momento, o que a gente tem ¢ isso. Essa foi a
maneira que eu encontrei de organizar isso, porque, sendo, eu acho que eu tinha adoecido.
Porque, no primeiro momento, a impressao que eu tinha era essa: que eu ia adoecer, porque eu

estava contribuindo para esse processo de sofrimento.

E também tem casos em que eu ndo sei o que fazer. Por exemplo, quando a pessoa ndo € capaz
de compreender completamente todo o processo, € ai, o quanto vale vocé submeté-la este
tratamento? Porque precisa dar continuidade e serd que ela vai vir? Sera que vai ter adesdo?
Sera que ela entendeu o que esta acontecendo? Ela nao tem nem capacidade de recusar. Nao foi
dada a ela chance de escolher. E ai eu fico pensando: ao mesmo tempo, a gente faz o que, deixa
ela morrer 14 na casa dela? Deixa ela aproveitando os tltimos dias 14 com a familia dela? O que
a gente faz? Se fosse um outro tipo de paciente, se eu tivesse um outro tipo de, se a minha voz
tivesse um outro tipo de alcance, o certo seria eu falar a verdade para a pessoa que esta se
disponibilizando para este tipo de tratamento, ser claro e deixar ela ciente. A pessoa tem que
saber o que estd acontecendo e poder escolher, se ela chegou no limite e ndo quer mais ou
insistir, quero ir até a ultima gota de vida que em foi dada. Eu realmente ndo sei, ndo sei o que

faria.

Na minha 4rea, na enfermagem, o nosso trabalho tem muita influéncia na vida das pessoas, mas
tem muitos trabalhos que falam sobre a invisibilidade do trabalho da enfermagem. Porque como
sdo, as vezes, situacdes de cuidados pessoais, a pessoa ndo valoriza tanto. Passa meio que
invisivel. Por exemplo: antes eu tomava banho sozinho e agora eu preciso de ajuda. Ai a gente
via la e realiza o banho, com técnica, tudo direitinho. Mas o banho cle fica como se fosse uma
coisa de segundo plano, em relacao as outras terapéuticas. Mas quando o paciente sai, ele nao
se lembra que estas coisas que eram normais — e que, em algum momento, nao ficaram normais,
que ele precisou de ajuda — ele ndo valoriza aquilo como uma coisa importante pra ele,
justamente por ser uma coisa do dia-a-dia. SO que as vezes, sem aquele cuidado, sem aquela
mudanga de decubito — sem aqueles cuidados mais relacionados a nossa area — ele nao tinha
saido. Quantas coisas a gente embarrera de prescri¢ao, antes de chegar no paciente. Entdo, de

fato eu acho que nosso trabalho ¢ muito importante, a gente segura muita coisa, mas de fato nao
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ha essa valorizacdo. Isso me incomodava muito quando eu comecei na profissdo: “ah, os outros
profissionais nao valorizam, o paciente nao valoriza, a caixinha de bombom nao vai pra gente!
” Mas isso eu cheguei a conclusdo: o paciente nao tem condigdes, as vezes, de entender isto,
mas eu sei 0 que eu fiz, eu sei 0 quanto teve valor pra ele e isto ja basta. E mesmo que ele
chegue aqui, lembre-se de outro profissional e ndo lembre de mim, eu sei que em varios

momentos, eu salvei a vida dele. E isso pra mim ta bom, ta tudo bem.

Eu acho que o mais deixa a gente feliz, na minha area, por mais que o plantio seja corrido, ¢
quando vocé consegue realizar tudo o que vocé se disp0s a fazer do jeito certo, mesmo que, na
correria, a gente deixa algumas falhas, algumas coisas passam e nosso colega corrige. Quando
voce da conta de realizar tudo, do jeito certo, que vocé aprendeu, isso ¢ bom. E mesmo que o
paciente ndo atribua a mim, meu trabalho influencia em sua vida sim. Teve uma situagdo em
que uma paciente chegou super introspectiva, meio que agressiva, revoltada com o diagnostico
dela. E ao longo do tratamento, e 14 foi se abrindo mais. Quando ela estava em remissao, ela
chegou pra mim e falou: eu estou estudando, e eu vou fazer enfermagem. Porque eu vejo o jeito

que voceé e a outra enfermeira em tratam e eu quero ser igual a vocés.

Eu me comparo, as vezes, com outros profissionais. Eu tento ser a mais respeitosa possivel,
mas ao mesmo tempo, eu ndo tenho... Tem gente que tem relagdo de amizade, de ter o telefone
do paciente, essas coisas... eu tento, tipo assim: quando eu estou com ele, eu sei da dimensao
de tudo que ele esta sentindo e entendo, mas eu tento ndo levar isto para casa. Isto também foi
uma das coisas que eu tentei organizar quando eu entrei aqui: sdo 16 leitos atualmente, sdo 16
historias. 16 historias que se renovam a cada més, a cada 15 dias as vezes e eu ndo posso levar
todas essas histérias para mim, porque se nao, eu também vou adoecer. Entdo, enquanto eu
estou com eles, eu os respeito, eu os entendo, mas quando eu saio daqui eu tento ndo leva-los
para casa. Tem um caso ou outro que te chama mais atencao, vocé fica mais preocupado... as
vezes, um colega manda mensagem “vocé t4 ai no plantdo? E o paciente”? Tem uns casos que
te pegam num momento mais sensivel, ou vocé se identifica mais e ai voc€ acaba extrapolando
um pouco esse limite, mas de uma forma geral, eu tento ndo levar para casa. Porque eu acho
que eu sou o tipo da pessoa que se eu levar todas essas dores para a casa, eu nao vou conseguir
acordar no dia seguinte. E a gente tem 0s nossos proprios sentimentos para lidar. E essas 16

historias, sofrer com elas todo o dia, ia ser impossivel continuar trabalhando.



149

J& a relagdo com outros profissionais ¢ super complicada. Nao sei se a situacdo dos pacientes
influencia, como vocés psicologos dizem, cada um elabora de uma forma diferente. Mas acho
que todo mundo ¢ afetado, no final das contas. E cada um tem a sua estratégia de reagir aquele
estimulo doloroso que ele sofreu e algumas pessoas que eu percebo que sdo mais mal-
humoradas — as vezes ja era uma caracteristica dela — mas eu acho que parte deste sofrimento
dos pacientes acaba influenciando sim na vida das pessoas. E se vocé ndo est4 atento — hoje eu
estou triste porque fulano faleceu e estou triste por isso € ndo tenho que culpar as pessoas por
isso. Eu acho que nem todo mundo consegue. E mesmo quem tem este discernimento, em algum
momento, um caso ou outro de um paciente que deixou ela mais afetada, pode ser que ela tenha
uma reposta ruim pra aquilo ali. Mas acho importante a gente estar atento como que iSso me
influencia. Como que estes 10, 20 30 anos em afetaram. Porque a gente vé muita historia triste.
E a tendéncia, se voc€ ndo tiver forca, € vocé ficar triste também. Ficar triste, dar ma resposta
para os outros, ser mal-educado ou ser um perfil mais deprimido, ndo esbocar felicidade. Ou
achar sempre o lado ruim das coisas. Entdo, a relagdo que eu tenho com os profissionais, tem
relacdes bem complicadas, relacdes de tensdo e acho que tem relacdo com o tipo de paciente
que a gente tem aqui. Porque isso reflete neles (profissionais) e reflete nas relagdes que eles

tém, por isso que acho que tem relagdes complicadas por isso sim.

E em relagdo ao meu proprio grupo, existem também estas questdes, mas eu percebo que
quando a gente esta num grupo que tem o perfil mais de acolher, mais de ter atitudes parecidas.
Por exemplo, o meu plantdo, que ja estamos juntos h4 uns 2 anos, eu falo para elas: se ndo fosse
por vocés, esse ano de 2020, na pandemia, teria sido impossivel de passar. Porque quando ¢ um
grupo mais coeso, um ajuda o outro. E chega num nivel de amizade que um chega pro outro e
fala “olha, ta acontecendo isso com vocé, vocé percebeu hoje”? E a pessoa “é, eu percebi, hoje
eu to diferente, mais triste, ou mais agitada”. Quando as relagdes sdo mais de unido, tudo que a
gente vive de tensdo, ou de historia ruim que a gente ouve, ou de dificuldade, acaba se tornando
um processo mais suave da gente passar do que quando as relagdes sdo muito tensionadas. Esse
periodo da pandemia, o inicio da pandemia estava todo mundo a flor da pele. Até as pessoas
pedindo calma, estavam nervosas pedindo calma. E se eu ndo estivesse no grupo do meu

plantdo, eu ndo conseguiria.

E uma coisa que eu percebo ¢ que muitas das minhas colegas vém adoecendo. O processo ¢
intenso para todo mundo, mas algumas ndo resistiram, talvez nao tiveram outras ferramentas

para poder passar de forma mais tranquila e muitas adoeceram e outras estdo no caminho do
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adoecimento. Isso me preocupa bastante porque, ndo sei se a pessoa nota ou nao, as vezes fica
dificil da gente sinalizar. Mas o que eu percebo ¢ isto: muitos de nos, ao longo do caminho,
muitos vao cair, nao vao suportar. Tanto as demandas pessoais como a pressao, as dificuldades
que a gente tem aqui. Nao que quem fique seja mais forte, mas muitas pessoas ndo vao ter

ferramentas suficientes para passar por tudo isto aqui e sair sem cicatriz nenhuma.

Ano passado eu passei 6, quase 7 meses sem pisar os pé€s dentro de casa. Quando eu pisei em
casa depois de tudo isso, eu vi que minha mae tinha uma anotagao com varias datas na porta do
quarto. Junto com o bilhetinho que eu tinha deixado para ela. Eu perguntei: “que datas sdo
essas”? E ela disse: “todas as vezes que vocé veio, entregou as coisas pra gente de compra,
remédio e vocé ndo entrou em casa”. Entdo, se ndo fosse um grupo que ndo fosse coeso, unido,
eu nao tinha conseguido passar.

Entdo foi muito pesado pra todo mundo, além do pesado normal, foi triplicada a carga

emocional que a gente teve.

Entao, estar vivo ¢ muito.... Nao sei, pode ser efémero, pode ser muito rapido. Porque quando
a gente estd sem problema nenhum, a gente acha que ¢é eterno, que vai viver por 100 anos. E
quando vocé vé a vida definhando perto de vocé — seja com ente querido seu, seja com a historia
de algum paciente — vocé vé que ndo ¢ bem assim, vocé€ vé que vocé pode ndo mais estar vivo.
Eu acho que a gente tem que fazer o que a gente tem vontade de fazer. Se vocé tem vontade de
dizer “eu te amo” para alguém, chegar e dizer. Nao ficar se tolhendo tanto das coisas, porque

uma hora vocé pode ndo mais estar vivo.

Atualmente, aquela vontade de sair correndo, amenizou um pouco no meu coracao pelas razoes
que eu falei. Outras coisas que em deixam aflita, tem mais a ver com o gerenciamento da
unidade e situagdes que advém disso, ndo tém relagdo com o transplante em si. Mas com
relacdo, ao tratamento, eu acho que eu organizei mais ou menos na minha cabega. Os outros
sofrimentos as vezes vém da condugao disto (da condugao do tratamento em certos casos). Acho

que vocé fazer o transplante a qualquer custo, ndo € o ideal.

Mas, Hoje, eu ndo sairia mais daqui.
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Narrativa - Participante C

Eu fiz concurso para outro setor, mas no dia da admissao, me perguntaram se eu teria
problema de ir pro Cemo e eu ndo sabia nem o que era Cemo. No primeiro més eu chorava
porque eu nao sabia direito qual era minha fun¢do aqui, ndo sabia direito qual era a minha
fun¢do, mas depois eu acabei encontrando uma fungao e as coisas se acertaram! No inicio, eu

me perguntava se era pra eu ficar aqui mesmo... Mas depois eu me adaptei.

Eu faco o acompanhamento clinico das criangas e adolescentes. Eu examino, converso com o
acompanhante, com a crianga, observo as principais complicacdes. Tem muitas complica¢des
infecciosas, a doenga de enxerto. Fago a parte horizontal, vejo o que muda de um dia pra outro. E
diferente o trabalho de quem ¢ plantonista de quem ¢ diarista. Vocé vendo todo dia, tem como comparar
comportamento, prostra¢do... Em crianga, ¢ um sinal importante qualquer mudancga, seja para mais
agitagcdo, ou mais irritacao. E um sinal de alerta. E também, o trabalho de diarista faz um vinculo maior

com a familia. E como “uma central de informagdes”, tanto para os colegas, como para a familia.

Eu gosto do meu trabalho. Apesar dos problemas, que toda institui¢do tem, aqui ¢ um lugar
legal. Tem muito recursos humanos, tem acesso facil a especialidades diferentes, a equipe de apoio,
trabalho de psic6logo, de fisioterapia... E as pessoas.... Bem, quem ta aqui, gosta do que faz. Nao ¢ um
emprego so pra... SO pra ganhar o dinheiro. Vejo que tem uma realizagdo das pessoas e um empenho e

um cuidado com o paciente.

Eu tenho muito prazer em cuidar do paciente. Em lidar com o paciente, com as familias, acho
que o cuidado em si. Na verdade, eu nunca tinha pensado nessas relagdoes. Acho que ¢ uma relagdo de
confianga. Até de confianca das duas partes. Porque muito da crianca e do adolescente € a percepgao do
cuidador, entdo eu confio na percepgdo do que eles me trazem. Entdo eles t€ém que confiar em mim e na
equipe. Ndo tem como vocé, trabalhando na satde, ndo influenciar. A pessoa esta entregando a vida
para vocé, a vida dela aos seus cuidados. Vocé lidar com a vida do outro € de extrema responsabilidade.
Confianca, responsabilidade, compromisso. Até porque voc€, em alguns momentos, vocé vai ter que
lidar com a finitude e cabe ao médico ver em que ponto em que vai parar. E cabe a vocé dizer que “ja

deu” e para que esta questdo va bem, a familia tem que ter confianga em vocé. Até para aceitar a finitude.

Dando um exemplo de quando a coisa estda bem encaminhada com a familia e com a equipe ndo
estava tdo bem. Ja estava conversado com a mae que ia se deixar (o paciente) descansar, e ela estava
triste, mas estava conformada com a situagdo. Ai e veio um outro profissional e ndo aceitou a situagao,
confrontando o médico que havia anunciado que o paciente estava fora de possibilidades. Também tem

a ver com o0 momento que o profissional estava passando. Era uma situagdo familiar dificil e as coisas
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se confundiram. Entdo, o médico tem que ter um jogo de cintura, porque a ultima coisa que a familia

precisa ¢ de “um barraco” dentro da equipe.

Acho que dilemas sempre vao ter. Acho que tem que escolher uma linha e seguir naquela linha

e tentar manter a coeréncia. Mas assim, certeza de qual a melhor, a gente s6 vai ter depois.

A minha relagdo ¢ boa. A equipe ¢ multi, entdo as tarefas sdo divididas. Acho que a dificuldade
maior que tem aqui é de comunica¢do. Ao mesmo tempo que ¢ bom porque tem muita especialidade, as
vezes quando tem muita gente também, fica dificil de ter uma coesdo. E assim, pode ter varias pessoas
conduzindo de maneiras diferentes, e nenhuma errada, mas fica confuso, inclusive para a familia. Cada
hora um fala uma coisa, fica meio confuso. Acho que o melhor, quando vocé estd com alguma questao,

o melhor ¢ tentar falar diretamente com a pessoa envolvida.

Ah: é muita fofoca!!! E s6 tem muita fofoca porque a gente é muito proximo. E porque tem uma
ligagdo entre a gente, tem uma camaradagem, a gente acaba que tem uma relagdo que vai além do
profissional. A gente tem uma relagcdo de amigos que sdo bem proximos. Se tiver impacto (na minha

saude) ¢é positivo, porque eu me realizo no meu trabalho.

Estar vivo... Tem uma frase que eu acho super poético “desejo fé e sonhos para vocé”,
que uma colega nossa costuma usar nos aniversarios. Acho que estar vivo ¢ acreditar em algo,
¢ ter este impeto de querer seguir em frente. Acho que ¢ a fé, ndo s6 no sentido religioso, fé de
que algo pode ser construido, fé na vida. E sonhos ¢ vocé querer alguma coisa, acho que quanto
voce ja ndo tem mais expectativa de nada, ja ndo tem projetos, acho que de certa forma, vocé
ja estd meio morto. O que acho incrivel nas criangas ¢ que elas aproveitam a vida até o
finalzinho. Acho que diferente do adulto e do adolescente, eles conseguem de certa forma, eles
conseguem lidar com naturalidade com a expectativa de morte e tentar aproveitar até o finzinho
do jeito deles. Cansou de ter varias criangas aqui assim. Tinha o X., de 06 anos, que quando
piorava, ficava mais quietinho, mas tao logo melhorava, queria brincar, queria atengcao, mesmo
em VNI. Tem muitos casos assim. A questao da naturalidade também. Tinha a M., que falava
com muita naturalidade de como ela queria ser enterrada, parece que a morte para eles... Parece
que eles conseguem perceber de outra forma, ndo ¢ com o sofrimento do adulto. O que choca
as outras pessoas as vezes, as pessoas que estdo em volta. Os pais principalmente. A mae dela
dizia: “ndo aceito, nada de natural, nada de florzinha na mao™!

E acho que os adolescentes sofrem mais. Tém mais medo, fica mais parecido com o adulto, fica

mais introspectivo. Nao tem isso da crianga, de querer curtir até o final.
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Aqui ¢ um lugar mais voltado para adulto, entdo a gente ndo consegue ter cobertura
integral para a pediatria. Da mesma forma, ndo tem uma equipe multi especifica para as criangas
e ai, quando tem uma crianca muito grave, i1sso gera um estresse muito grande na equipe. De
forma geral, quem nao ¢ da area, vé crianga porque tem que ver, ndo por escolha. E, bem ou
mal, tem uma diferenga no perfil do profissional. Entdo quando a gente tem crianga que fica
muito grave, as pessoas ficam meio descompensadas, isso gera um estresse muito grande na
equipe, isso tem um reflexo grande na equipe. O que ndo € bom, pois no momento que a familia
precisa de um acolhimento, a equipe esté tao afetada com aquilo, que ddi tanto na equipe, que
de repente ndo vai conseguir dar este acolhimento. Além disso, as pessoas tecem fantasias de
como sera o momento da morte de uma forma que as afeta no trabalho, a imaginagao vai a mil.
Um colega repetia “que ndo seja comigo, que ndo seja comigo’’; outro, tinha medo da reacao da
mae da crianga, outros profissionais choram no leito... Entdo, acho que a pessoa (o profissional)
¢ afetada também. Mas quando a pessoa vé€ que ¢ uma escolha da pessoa estar naquele lugar,
mesmo no momento do fim, se ela percebe que ela tem um papel naquela situagdo, por mais
triste que seja, acho que ¢ diferente de alguém que estd 14 sem ter escolhido, sem querer estar

vivendo aquela situacao.

E ndo tem so6 as pessoas tristes. Tem um monte de colegas que apadrinharam as criangas.
Dao festa de aniversario, fantasias de personagens inventados aqui, apadrinham as familias,
levam para conhecer seus familiares, prestam cuidado em casa, levam os pacientes para
conhecerem a cidade... Da mesma forma que a gente ndo ¢ so6 colega de trabalho, a gente ¢
amigo aqui, na relagdo profissional — uns mais outros menos — as coisas se misturam e vao pra
outro campo. A gente ¢ afetado, mas nao s6 no sofrimento, a gente ¢ afetado por coisas boas
também. Vira e mexe tem festa aqui, pessoal monta festa tematica aqui para as criangas. Entdo,

assim, tudo tem um 6nus € um bonus.
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Narrativa - Participante D

Ultima fronteira? E a Gltima fronteira, nesse tempo todo em que eu trabalho nisso, mesmo
sendo a ultima fronteira para tentar sair de uma condi¢cdo em que as pessoas as vezes ficam anos
tratando leucemias, se espoliando com quimioterapias e internagdes hospitalares, em muitas das
vezes, essa ultima fronteira é pior até do que deixar a pessoa ter os tltimos tempos de vida com
a doenga. A qualidade de vida posterior ao transplante — claro que cada paciente tem uma

experiéncia diferente — ¢ uma das piores.

A tecnologia é fundamental. E de suma importancia. Tanto tempo na carreira, vocé o quanto
as coisas evoluiram. Antigamente, a gente fazia técnicas que se achava que eram super certas,
hoje vocé vé que € uma aberragdo. Entdo a tecnologia ¢ fundamental, ela € benéfica. Mas existe
sim um maleficio. Porque o homem quer sempre evoluir, mas ndo necessariamente a evolucao
¢ benéfica para o0 homem. Tem medicagdes que vocé€ usa e, realmente, como remédio para
aquele problema ¢ bom, mas os efeitos sdo tdo negativos e ai que eu falo, a qualidade que a
gente da. A gente cura o paciente de uma doenga, mas da pra ele umas duas, trés. Hoje a
tecnologia avangou, vocé tem antibidticos. Mas um antibidtico espolia um dos 6rgdos mais
importantes na historia do corpo que € o aparelho digestivo. Entao, que qualidade de vida vocé
estd dando? O que vocé esta trocando?

E dificil isso, isso tem que ser discutido, é uma questdo ética mesmo. Vocé tem que
incessantemente discutir isso. Vocé tira um o6rgao importantissimo para sustentar a vida dele
em troca de um pouco de vida. Mas que vida?

Virias vezes eu ja passei por situagdes em que eu ndo sabia qual a melhor decisdo a ser
tomada. Primeiro, eu pego perdao a Deus, mas sdo coisas que eu teria que fazer, porque nao
depende de mim dar a solugdo. Determinar, ou nao, fazer. Sao coisas que independem de mim,
se eu pudesse, mudaria muitas coisas. Entdo eu peco perdao a Deus — porque sdo coisas que eu
ndo gostaria de fazer, que ndo acrescentariam em nada — mas ndo sou eu que determino isso, eu
estou aqui como profissional.

Por que a gente faz transplante num paciente que nao tem viabilidade nenhuma? Porque a
gente vé doenga. A gente, normalmente, nao vé a histdria social do paciente. Eu costumo ver,
eu acho interessante. Porque a histéria dele te da o direcionamento para a abordagem, mas a
gente ndo v€. Nao vé pela correria do dia-a-dia, correria até da rotina, a gente nao vé€, porque
nao ta interessado mesmo, porque t4 com problema 14 fora mesmo. Nao vé! Mas a histéria

social do doente te conta muito mais do que a historia patoldgica. Tem paciente, que o
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comportamento nao ¢ comum, frente ao acompanhante, ndo ¢ comum. Ai vocé vai ver a historia,
o tipo de emprego. Ai vocé olha diferente. Mas nao ¢ facil porque ¢ uma outra mentalidade, ¢
o além da coisa técnica, ¢ diferente. Por que a gente s6 vé doenga? Porque a gente aprendeu
isso, a gente foi ensinado a ver doenga e ndo ver pessoa.

Por que um profissional diz que a pessoa tem 1% de chance, e que vai fazer o transplante?
Quando vocé diz pra pessoa que ela tem 1%, ela pega qualquer coisa. S6 que ela pega qualquer
coisa e depois, paciente ja disse isso pra mim, “se eu soubesse, nao tinha feito”. Porque uma
coisa ¢ estar escrito no papel, a outra coisa é vocé ver que deu aquilo, o que que deu aquela
troca que ele fez. Nao cabe ao profissional jogar esta pergunta para o paciente. Cabe a ele dizer
tudo que pode acontecer, mas ele joga esta pergunta e a pessoa s6 tem aquilo. Vocé ndo quer

A

saber, vocé€ quer viver. Eu ja ouvi: “ah, é porque nao ¢ com vocé. Se fosse com tua mae, vocé
pegava qualquer coisa”. Eu ndo pegava, porque eu vivo aqui. Porque ndo € s isso, ndo € so
questdo de como eu vou ficar. Porque o sistema ¢ Unico. Isso significa que alguém perdeu uma
chance. Sistema Unico ¢ uma falacia. E impossivel vocé contemplar toda a populagio.
Impossivel! Quantas pessoas conseguem chegar? Eu faco um trabalho de exceléncia, mas
quantas pessoas conseguem chegar? “Ah, vocé estd selecionando”. Nao! O sistema ja
selecionou. Entdo quando vocé faz isso, vocé tira uma pessoa viavel, que poderia ter uma
chance melhor. Quem faz isso reage a emog¢ao, ndo usa a razao, ainda mais num sistema injusto
como o nosso. E ai vocé gasta o dinheiro de todo mundo numa pessoa sem viabilidade. No
hospital particular, tudo ¢ contado, até chumago de algodao. Aqui, abrem um pacote de gaze
estéril para limpar superficie. Nos somos socialistas. O Estado que gerencia tudo isto. As coisas
ndo estdo desligadas uma da outra. A pessoa ndo foi ensinada. Por que no particular ela faz
diferente? O dinheiro publico parece que nao tem dono. Isto ¢ um Estado socialista, que manda
em tudo. E que ndo funciona. O pobre que t4 14 fora ndo tem uma gaze para gastar. E porque a

gente ta desperdicando?

Meu papel € basicamente técnico, mas por anos de experiéncia, ja se soma mais do que uma
coisa técnica a isso. Eu trabalhei muitos anos numa clinica particular e ai, quando eu fui para o
servico publico eu vi que as pessoas sao muito carentes. E ai eu falei: “opa, ndo posso ser s6
técnica, vir aqui e fazer o que eu tenho pra fazer como profissional e s6”. E ai eu percebi que
eu tinha que dar um pouco mais de mim. A enfermagem se da, ¢ natural. A coisa do cuidar, de
origem materna, da mulher... Mas a gente tenta ndo fazer muito isso se ndo a gente se envolve
muito com o paciente e isso nao ¢ saudavel, para o seu trabalho e para vocé enquanto pessoa.

Entao hoje, eu sou técnica, eu sou paga pra isso, mas eu tento dar algo além de mim, porque a
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caréncia... Essa doenca ndo ¢ s6 uma pessoa envolvida, ¢ uma familia inteira, um grupo muito
grande envolvido nisso. E que precisa se envolver, se ndo a coisa nao anda.

Eu hoje entrei num quarto, vi uma paciente muito assustada. Ai eu fui explicar para ela o
que estava acontecendo e o que ela me disse: “ah, é porque todo mundo entra aqui assustado”.
At eu fui explicar e foi tdo bom, porque ela disse “ah, ¢ tdo bom quando alguém explica e a
gente consegue entender”. A gente é ser humano. Vocé traz seu sentimento na face. As vezes,
vocé ndo quer demonstrar aquilo, mas vocé olha e... E dificil vocé ndo expressar e o paciente
sente. E eu acho que ¢ errado vocé fazer uma cara dessa e sair do quarto. E as pessoas sdo tao
espoliadas, que quando vocé trata elas bem, nossa, para elas era o0 mundo. Ento, isso faz, faz
muita diferenca.

O que mais me emociona numa pessoa ¢ quando ela esta indo pra casa e quando um paciente
sorri. No meio daquele sofrimento todo, vocé fala uma coisa, conta uma anedota e a pessoa

sorri! Nao tem preco.

Eu sou realizada com o que eu fago. Eu sou apaixonada por cuidar, eu sou apaixonada por
gente! Cara, isso numa profissdo como esta, dificil até colocar em palavras. Se vocé nao for
apaixonada por gente, ndo faca nada na area de saude! Se vocé€ ndo gostar de gente, va fazer
qualquer coisa, mas ndo na area da satide. Principalmente as pessoas mais fragilizadas, porque
ai tudo ela vai sentir em nivel hard. Vai vir tudo top top: a raiva, o amor, tudo! E ai é muito
dificil. Porque quando vem o amor, tudo bem, mas quando vem a raiva em top top, ai ¢
complicado. Poucas pessoas conseguem entender isso. Nao estou falando que eu entenda nao!
Mas ¢ isso: ¢ 0 momento que ela estd passando, que tudo vem aflorado. A gente costuma falar
“a flor da pele”, se referindo ao amor, paixdo, tudo que estd bom. Mas o ruim também esta a
flor da pele e vocé ndo sabe como ele vai vir e como a pessoa vai se comportar frente a qualquer

coisa que ela esteja exposta.

Eu tento manter uma relacdo técnica, mas com cordialidade. A enfermagem brasileira, ela
tem muito carinho. Aqui, o paciente interna, a gente fala, a gente vai no quarto. Entdo, eu tento
manter minha condicao técnica, sempre, mas sempre respeitando as pessoas, porque eu gosto
de ser respeitada. Eu gosto de fazer o que o Evangelho manda fazer: amar a Deus sobre todas
as coisas e ao proximo como a ti mesmo. J4 escapei disso? As vezes eu escapo. Com o0s

pacientes, eu tento manter este padrdo, com os colegas ¢ mais dificil.
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Eu procuro ter uma relacdo de respeito com todo mundo, sem excecdo. Agora, faltou o
respeito comigo... J4 aconteceu, uma vez, mesmo eu sabendo que eu tinha sido ofendida e eu
fui, tirei satisfagdo, mas depois eu fui pedir desculpas. Porque, além de tudo, eu sou crista. Eu
tenho um livro que me diz que eu tenho que perdoar porque, se nao, eu ndo vou ser perdoada.
Eu procuro seguir o que esta 14. Nao ¢ facil, mas a gente estd no mundo para tentar fazer o que
¢ certo todos os dias. Por que se ndo, pra que vocé estd? E quem t4 numa area de satde, a carga

¢ maior. Tu tem que fazer o teu melhor se nao...

Eu tento fazer a minha parte para manter a minha satde fisica e mental em dia, porque vocé
passa muito tempo dentro da instituicdo. Passo mais tempo dentro do hospital do que na minha
casa, entdo eu tento manter um ambiente saudavel, porque se nao, vira um inferno. Porque, do
contrario, seu cérebro somatiza tudo. Quando vocé chega a minha idade vocé aprende um
pouco. Eu fico com muita pena da turma mais jovem, porque a cada dia fica mais dificil. Hoje
as pessoas tém opinido para tudo, ndo 1€ uma linha, mas tém opinido para tudo. Hoje, eu consigo
lidar um pouco melhor com isso, mas os mais jovens... Eles veem na internet, ¢ a verdade
absoluta! Eu estudo todos os dias! Hoje eu — aproveitando este momento “retencao caseira’ —
faco 3 cursos diferentes de inglés e dois de espanhol. Leio todos os dias, todo dia tem um livro
diferente na minha bolsa e eu acho pouco, acho que eu nio sei nada! As vezes eu tenho que dar
uma olhada no que esta acontecendo. Porque isso reflete na assisténcia aqui. A gente recebe
pessoas de todos os niveis. Vocé chega num leito, vocé precisa saber o basico do basico. Tu
nao tem que ser especialista no mundo, mas ter um basico, mas as pessoas nao se preocupam
com isso. Mas também, eu dei a sorte de estar numa instituicdo de exceléncia. Eu gosto do
conhecimento. Pra mim, o conhecimento ¢ pra mim. Nos, brasileiros, s6 queremos ter

conhecimento para ter emprego bom.

E se vocé nao for til pro mundo, entdo, pra que vocé esta vivo? Ser servido € muito bom.
Banheira de hidromassagem ¢ muito bom, mas quando vocé sai da banheira, alguém tem que
limpar. Entdo, ser servido ¢ muito bom, servir nem sempre ¢ muito bom. Mas a gratificagdo por
servir ¢ melhor do que a de ser servido. Vocé saber que a pessoa esta feliz! Cara, vocé estd ali,
dando uma agulhada, mexendo nas partes intimas dela, ela te d4, ela ¢ obrigada a dar o corpo
para um estranho mexer e ela ainda agradece no final. Olha isso! Se ela agradeceu € porque o
que eu fiz, mesmo que foi incomodo, foi ruim, que doeu, ¢ porque ela sentiu que foi servida.
Olha s6! Isso nao tem preco. Isso sim € viver. Agora, viver, trabalhar, ganhar o dinheiro no final

do més para gastar no shopping, isso ndo ¢ vida pra mim. As coisas que vem muito faceis...
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vocé tem que sofrer um pouco, sofrer lapida mais. Dentro da minha religido, o sofrimento

lapida. E como o ouro, que tem que passar pelo fogo.

Vir trabalhar aqui foi uma escolha de Deus. Hoje, eu escolheria sair, porque eu nao vejo
tanta eficacia no que eu faco. Eu vejo mais perda da qualidade de vida do que ganho. Eu ndo
ficaria. Mas o sistema ndo propicia a saida. Isto ¢ muito ruim no sistema publico. Os salarios
sdo bons e ai eu fiquei limitada a ficar naquele salario e nao quis fazer mais nenhum concurso.
No servico publico vocé fica estagnado. A maioria de nés fica acomodado no que faz, porque
ndo vai fazer diferenca. A estabilidade, se vocé olhar de verdade, é extremamente nociva,

porque o salario dela vai chegar de qualquer forma. Entdo, pra que ela vai estudar?

O meu trabalho ¢ muito complexo, muito dificil. E de verdade, deveria ter mais conversa.
Ter grupos conversando. Eu nunca fui no round! Gostaria de ir no round. Dizem que todo
mundo pode ir, s6 que assim, vocé ta tdo envolvido com a tua rotina que vocé nem consegue
estar no quarto do paciente, onde vocé queira estar! Como voceé vai estar no round? Eu trabalho
em dois empregos, vocé td tdo cansado, que sO quer terminar o plantdo para ir pra casa
descansar, como vocé vai pro round? E também vocé fica constrangido, porque no round s6
tem gente com nivel superior. Eu gostaria de saber o que estd acontecendo com o paciente.
Gostaria de dar opinido também! Eu gostaria que até o faxineiro fosse no round. Entdo, por que
ele ndo pode ir saber o que estd acontecendo? Eu acho que este round seleciona pessoas. E nao
¢ este 0 objetivo. Quem ¢ que fica com os pacientes a maior parte do tempo, ndo somos nos?
Entdo sdo as pessoas que mais deviam estar ligadas no que esta acontecendo. As tomadas de

decisdo sdo feitas sem as pessoas que mais estdo perto dos pacientes.
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Narrativa - Participante E

Caramba, hein?! (Pausa)

Parece facil... Uma coisa facil de responder, (que vida) é vocé estar respirando, o coracao
batendo, estar se mexendo. Toda noite a gente para de se mexer, mas se noutro dia vocé acordar,
voce estd vivo. O viver no sonho ndo ¢ um viver. O viver pro ser humano ¢ um viver acordado.
Viver ¢ estar neste mundo real. Todo dia vocé tem um probleminha pra resolver, vocé queria
que estivesse tudo bem, mas nao é... A gente estar vivo ndo ¢ a melhor coisa do mundo, mas...
Todo dia acordar, fazer alguma coisa. Agora viver bem...

Acho que o que aqui mais me ensinou ao longo destes anos ¢ o valor da vida pra gente, do
que parece ser viver bem. Tem paciente aqui ha anos dependente de oxigénio, ja passou por
varias intercorréncias, mais de cem dias internado e valoriza cada dia que tem. Vivendo uma
situacao que provavelmente ninguém iria querer viver. Com isto, eu aprendo a valorizar muito

bem a minha.

Tem dois tipos de transplante. O alogénico ¢ uma troca do sistema imunoldgico e tem as
possibilidades de vocé ter alguma reagdo por fazer esta troca. E tém os pacientes que vao fazer
transplante autdlogo, que eu acho mais tranquilo, que ¢ um tratamento para eliminar a doenga
que esta no sangue dele, mas que este tratamento vai acabar também destruindo a medula e a
gente vai poupar esta medula e vai devolver para ele, depois de fazer o tratamento que ele
precisa, para ela ndo ser afetada durante tratamento.

Eu diria que o transplante ¢ um bom tratamento para as doencas a que ele se propde.

E impensavel o transplante sem a tecnologia, principalmente os mais complicados, como
os que fazemos aqui. Sdo feitos muitos exames, varios ndo sao padrao, a gente repete tomografia
quase toda semana num paciente destes, PETs, o que nao se faz em outros tratamentos. S6 o
fato de vocé descobrir que uma pessoa ¢ compativel com outra, ja € uma loucura em termos de
tecnologia!

Acho que isto incorpora no tratamento um custo elevado, um dispéndio de energia de um
monte de recursos, nao s6 do dinheiro. De repente vocé deixa de fazer exames de outros
pacientes (no SUS). Entdo isto requer um comprometimento maior. Noutro dia eu estava
brincando com uma colega que isto aqui ¢ quase um casamento: estamos aqui na saude ¢ na
doenca, na riqueza e na pobreza. Isto cria um vinculo que ¢ muito grande com o paciente, que

nao ¢ s6 emocional, mas também esta amarrado com este investimento de recursos. Uma coisa
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muito importante ¢ este aspecto. Tem que racionalizar o maximo possivel. Mas sem davida
nenhuma, pelo nosso paciente ser considerado, dentro da medicina, um dos mais frageis, os
mais sensiveis aos efeitos de qualquer infecgdo, € que a gente acaba sendo mais “mao aberta”

quanto a estes recursos.

Acho que uma das coisas importantes € isto: ajudar a racionalizar este investimento que ¢
feito no paciente. Saber como este paciente vai ser abordado, o que ele ja tem previamente de
risco que ja possa influenciar no transplante, e durante o transplante ir acompanhando, procurar
ajustar o medicamento mais adequado sempre, sem ser muito agressivo. Entdo, a gente fica
sempre tentando cuidar desta parte. Mas isto, que a gente usa palavras como “agressivo”, isto
envolve uma coisa emocional também ali. As vezes vocé vé que o paciente tem um prognostico
muito ruim, mas que o estado geral dele ¢ razodvel, ou que aparentemente da pra levar uma
vida razoavel as custas deste suporte. Se eu tirar dele este medicamento carissimo, em poucos
dias ele vai morrer. Se eu manter esta medicagao carissima, ele vai viver varios dias. Talvez
sobreviva, talvez ndo, mas as custas de que outras pessoas que também precisam deste
medicamento, ndo terdo acesso. As vezes a gente sabe que quando o paciente chega aqui tem
uma chance muito pequena. E diferente de eu jogar uma moeda para o alto e ter 50% de chance
de cair uma coisa ou outra. Vocé comegar sabendo que tem uma chance muito pequena ¢ um
outro tipo. Porque este investimento ndo € s6 de coisas boas.

Vocé pode esperar que, durante um periodo, ele ndo fique tdo bem como ele estava antes de
fazer o transplante. Vocé até sabe que quando a doenga progredir vai ser muito ruim, mas
quando voc€ comega o transplante, ¢ como se as coisas se acelerassem e so depois ¢ que ele vai
recuperar. Se voc€ tem um paciente que o “s6 depois” ¢ muito provavel que aconteca, entao
vamos tentar segurar a mao dele e levar ele por este periodo que ¢ dificil. Se vocé acha que 14
no final as chances sdo poucas, sera que precisa percorrer este caminho tao dificil? Esta ¢ uma
pergunta que ninguém sabe. Nem quem ta cuidando da fila, nem o paciente que ta na fila sabe
responder por ele também. Talvez o que falte realmente aqui seja este compartilhamento destas
decisdes. Seja na equipe multidisciplinar — que avalia varias questdes — para que quando a gente
va abordar o paciente, saiba melhor como ele estd ali em seus amplos aspectos. Como por
exemplo, a condigdo social, para saber se ele tem como fazer os cuidados que ele vai precisar
agora, o que a cada dia fica mais dificil. E o proprio paciente, que as vezes eu acho que € o

ultimo a ser ouvido.



161

Aqui, fala mais alto o coracdo. No meio privado eu ndo sei, porque eu nio tenho esta
experiéncia. Mas aqui, na mentalidade do brasileiro, o recurso que se da pro transplante, mesmo
que seja uma chance de 10% para o paciente, mesmo que se gaste um milhdo de reais, “ah, eu
vou dar isto para ele”. E em circunstancias que o paciente nao tera condigdes sociais de manter
os cuidados que ele vai precisar. Acho que ¢ uma questdo cultural de pensar que o recurso ¢é
infindavel, que ¢ publico e ninguém esta pagando por ele. Vocé€ ndo sabe o orcamento que tem
para o ano, vocé ndo sabe, em setembro, se ja gastou tudo e se vai ter divida para o ano seguinte.

De forma que tem horas que acaba o recurso, acabam os remédios...

Pra mim, sempre a decisdo melhor a ser tomada é sempre a decisdo a ser tomada em
consenso, levando em consideracdo o principal interessado na coisa — seja o paciente, seja o
representante legal do paciente, caso ele esteja incapaz para decidir. J& teve situagdes muito
dificeis sim, que nem sempre foi levado neste consenso tdo abordado.

Acho que quando vocé consegue dividir sim, com a equipe € com a pessoa, essa ¢ a melhor
decisdo sempre. Quando a gente ndo consegue fazer isto, numa decisdo dificil, tem que tomar
uma atitude “tenho que fazer isto agora”, essa eu ja acho que nunca vai ser a melhor decisao.
Quando nao tem um certo e errado ¢ a gente toma uma decisdo que ndo ouviu todo mundo que

deveria ser ouvido, acho que este seria o errado.

A minha relagdo com os pacientes ¢ muito variada. Tem pacientes que a gente tem uma
relagdo muito intensa, e tem outros que a gente se relaciona menos. Aqueles que a gente acaba
precisando acompanhar um pouco mais trazem uma questao muito atual para mim: a de que eu
tenho que continuar sendo médico. As vezes eu levo muita questio que ndo deveria estar me
importando tanto. Aqui nem tanto. Em outros lugares que eu trabalho, eu preciso pensar se
estou me satisfazendo com o que eu estou fazendo e muito depende desta relagcdo com o paciente
e com o que eu consigo dar para ele. Como aqui, até 0 momento € com 0s pacientes que me
procuram, que eu preciso dar um relacionamento mais intenso, eu ainda consigo dizer que em
90% das vezes a gente consegue responder, justamente porque aqui a gente tem muito mais
recursos, mais facilidade. Mas quando vocé sente que nao tem o recurso pra dar, procura o
exame e nao tem, isso vai dando um cansacgo de saber “sera que estou fazendo a melhor coisa”?
Em relacionamento com os pacientes, isso as vezes € um pouco intenso demais, desgasta,
emocionalmente chega cansado ao final do dia, depois de ter algumas conversas. Ja tive bastante
ruim de satude, de estresse, eu atribui por conta de muito estresse no trabalho. Seja por questdes

interpessoais, seja por falta de recursos — que te limitam — seja porque a carga emocional de
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alguns pacientes ¢ bem pesada e nem sempre a gente tem como lidar com elas. Claro que, eu
por exemplo, fago a minha terapia, eu tenho uma familia que me suporta bastante. Mas as vezes
vocé esta com um problema pontual na familia, ou ndo quer fazer terapia porque estd sem grana,

ou estd de férias. Entdo tem momentos em que eu dou uma “microsurtada”.

Eu acho que todo ato, o homem ¢ um ser politico, entdo tudo o que eu fago ¢ politico, tem
uma importancia. Tem a formacao dos residentes, eu estou sempre preocupado quando chega
uma discussdo, com o minimo de chatice possivel (risos), para ndo deixar que um conceito seja
interpretado de maneira errada. Até do politicamente correto mesmo, por exemplo, alguém com
habitos que sdo diferentes do nosso, ndo significa que esta pessoa seja, ou nao seja alguma
coisa. Eu acho que tem uma responsabilidade, eu levo isto a ferro e fogo. Até na hora que vai
tomar um lanche no local que nao pode, ou entrar numa porta que tem sinal que nao pode, tudo
isso sdo coisas politicas. Vocé vé um sinal que ndo pode entrar e vocé entra, o que vocé esta
transmitindo com isto? Nao ¢ s6 aquele sinal, mas ¢ todo um contexto, ¢ sinal que vocé€ nao
reconhece uma autoridade, por exemplo. Se vocé ndo reconhece uma autoridade, isto ¢ uma
questao politica ou psicologica para ser tratada! E se vocé comeca a ver que algumas coisas se

repetem, ¢ como dar murro em ponta de faca: tem coisas que nao da mais pra mexer!

Eu acho que sou uma pessoa bem atipica, em geral, para qualquer relacdo. Acho que eu
conhe¢o muito pouco as pessoas no lado pessoal delas. Eu tenho estas fantasias na minha
cabeca, que meus colegas se conhecem mais intimamente do que eu conheco eles. Tipo: todo
mundo sabe se aconteceu tal coisa com o filho de um, com o tio, se vai ter festinha na casa de
alguém... eu me sinto um pouco fora deste circuito mais interpessoal das pessoas, mas sinto que
no trabalho eu sou bastante respeitado pelos meus colegas, me tratam com cordialidade. Sempre
tem pessoas mais complicadas em todas as equipes, que criam mais problemas, mas pela
posicao que eu ocupo, de estar sempre em destaque em muitas situagdes, tantas coisas, tantos
trabalhos passam pela minha area. Mas as vezes eu acho que as pessoas valorizam pouco. Por
exemplo, vao fazer um trabalho, poderiam falar mais comigo, mas geralmente s6 chamam
quando tem um problema realmente maior. Acho que a equipe aqui poderia compartilhar mais
as coisas, mas para isto, teria que ter um ambiente aqui que estimulasse mais este
desenvolvimento. Infelizmente aqui, acho que aqui a gente trabalha muito
compartimentalizado. Tem equipe que trabalha num momento do transplante, outra em outro,
que nao se comunica. Tem a equipe que do laboratorio basico que praticamente nao se fala com

o laboratorio clinico. Acho que a gente perde muita oportunidade de ter uma integragao maior
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entre a equipe. Acho que, as vezes, quando vocé tem uma integra¢do extramuros, as vezes vocé
consegue gerar uma coisa também produtiva ali, mas intramuros era também muito importante
vocé ter um espago de poder fazer isto. A gente tem a nossa mesa-redonda, o nosso round, mas
ndo é exatamente isto. E um ambiente que favorecesse um outro tipo de expressdo das pessoas,

acho que ndo ¢ muito estimulado isto aqui.

Eu trabalhava em outra unidade. Houve um momento critico para mim, na época eu nao era
ainda concursado, e ai pediram a minha cabega. E ai o diretor daqui disse que ndo, que era um
desperdicio e me disse pra vir trabalhar aqui no centro de transplante. Eu ja cobria também aqui
e passei a ficar direto no centro, exclusivamente.

Eu ndo sairia daqui hoje. Eu ficaria, eu até sempre me considerei uma pessoa muito sortuda,
ou abencoada, seja 1a como as pessoas queiram dizer. Sempre agradeci muito por isso, porque
realmente, num momento em que eu estava para perder o emprego, eu vim para uma posi¢ao
que eu considero o melhor lugar que eu poderia ocupar dentro desta instituicao. Nao vejo nada
que seja mais adequado que isto, ndo vejo ninguém que tenha mais “moral” numa reunido que
a gente. As pessoas escutam e acatam e se fosse uma outra unidade, ndo seria assim.

Bom, menos uma sessdo de terapia para essa semana!
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Narrativa - Participante 1

Uma coisa que eu sempre me pergunto: se um parente proximo seu adoecesse, vocé apoiaria
o transplante? Eu sempre tive uma visao romantizada. E agora eu pego: “Deus, que ndo aconteca
isso”’! Porque se minha filha precisar de um transplante, eu nao sei. Entdo ¢ uma coisa que vocé
tem sempre que se colocar no outro, voc€ tem que pensar se uma intervencao faz diferencga. Isto
me ajuda a ter clareza e a tomar algumas decisoes. Isto vai acrescentar ou vai prorrogar a vida

dela, mas sem saude, sem qualidade.

Eu caracterizaria o Transplante de Medula Ossea como um tratamento que nem sempre &
curativo, em muitas situacoes ele se torna paliativo, um tratamento que, ao meu ver, demanda
muito de um trabalho em equipe, um tratamento que ¢ muito romantizado pela midia e também
pelo paciente, que muitas vezes ndo tem as informagdes adequadas sobre o que vai acontecer
com ele e com suas familias.

Muitas vezes, a gente se coloca no lugar deste paciente.... Um tratamento que, se eu tivesse
que me submeter a ele, eu hoje pensaria umas duas ou trés vezes, ndo seria algo que seria facil
para mim, porque vejo muitas coisas associadas a ele. Eu hoje faco esta reflexdo que eu nao ha
alguns anos, porque eu ndo trabalhava neste campo.

Muitas vezes as pessoas acham que vao sair faceiras. E ligeiras e pulando... E o que a gente
vé, na verdade, ¢ que muitas vezes o paciente sai com uma qualidade de vida reduzida, no
sentido de funcionalidade, ele muitas vezes sai pior. Até na novela (“Lagos de familia) a gente
vé como ¢ romantizado. E quando a gente tem a vivéncia, a gente vé que nem tudo na vida ¢
linear. O paciente tem uma expectativa de cura, mas nem sempre sai daquela forma que a gente
queria. Isto ndo quer dizer que a gente fez algo errado, as vezes o processo ia ser daquele jeito
mesmo € a gente sO cooperou para o processo acontecer. Mas, as vezes, o paciente tem uma

visdo distorcida do que vai acontecer.

E eu me coloco também como agente, porque quando eu fago o meu trabalho, eu tento
esclarecer as duvidas de forma clara, para que a pessoa entenda o que pode acontecer e as vezes
a pessoa fica bem assustada, e eu me pergunto se aqueles pontos ndo foram tocados antes com
aquela pessoa. Quando a gente fala de coisas comuns de acontecer, como a doenca do enxerto,

e eles se assustam. Eles pensam que vao sair totalmente curados e nao ¢ isto que a gente vé na
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nossa pratica diaria. As complicagdes tendem a ser minimizadas e os beneficios, idealizados. A

minha realidade hoje € pensar muito sobre isto.

Muitos dispositivos que foram criados, muitas intervengdes que fazemos, acabam sendo
ruins. O paciente, antes (do tmo) ele tinha uma doenca, mas ele estava vivo. Ele tinha perna,
braco, olho. Até que ponto nds estamos fazendo coisas que permitam que ele continue bem, ou
que ele sobreviva com qualidade? Eu acredito que no meio do transplante isto seja muito
gritante por conta da doenca do enxerto por ser uma doenca criada pelo transplante, que nos
criamos esta doenga. Nos criamos por conta que queremos tratar o doente, as vezes eu me sinto
“por que a gente fez isto, por que a gente ndo deixou a pessoa ficar em paz e continuar a vida
dela? ” Mas, ao mesmo tempo, ¢ uma situag¢ao dificil. Por exemplo, no transplante de um
indigena, que talvez ndo tenha condigdes de se colocar, de entender as repercussoes para a vida
dele. Outro exemplo: as criangas, elas ndo sdo capazes de opinar, s30 0s responsaveis que

decidem por elas, mas sem compreender tudo. Até pela questdo de romantizar que eu falei antes.

Eu me sinto uma enxugadora de gelo. Eu ja discuti isto com alguns amigos. Porque a gente
intervém, mas como somos apenas um agente no meio de muitas varaveis, muitas vezes a gente
estd enxugando gelo, porque a gente ndo consegue ter controle de tudo. Ao mesmo tempo, eu
sinto que fui adquirindo experiéncia para que eu pudesse me tornar mais objetiva na forma de
trabalhar, na forma de passar as informagdes para os pacientes ¢ na forma de eu em blindar

quando acontecia alguma coisa com meu paciente.

Porque eu sou uma pessoa que tem um apego, eu ndo consigo me isentar totalmente de
emo¢des quando alguma coisa acontece com meu paciente. Eu tenho um carinho, eu consigo
estabelecer relacionamentos bons com meus pacientes a ponto de influenciar quando alguma
coisa nao vai bem. Entdo, com o passar do tempo, eu acabei criando uma certa carapaga, mas
ao mesmo tempo nao deixo de sofrer. Eu sofro diante de certos desfechos, mas tento sublimar
isto para poder continuar trabalhando. Tento ser uma melhor profissional para estes pacientes,
tento me atualizar, tento ser uma pessoa melhor em todos os sentidos. Mas eu vejo que eu ainda
estou num processo de crescimento disso e acho que tenho este perfil € nunca vou conseguir
ser totalmente isenta de sofrer, vou tentar sofrer menos. Porque eu ndo posso também
interiorizar tanto o problema das outras pessoas, para que eu ndo sofra tanto. Eu oro para Deus,
eu faco terapia, Yoga. Para ficar um pouco imparcial, apesar de que eu acho que nunca serei

totalmente imparcial, porque ndo consigo agir friamente como se nada estivesse acontecendo.
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Eu ndo consigo ser diferente. E aqui € um lugar em que vocé coloca tudo isso a prova. Afinal

de contas, cada um tem a sua via a cruzar.

Entdo eu me vejo como um agente participativo, apesar de que, dentro desta equipe
multidisciplinar, os especialistas nem sempre sdo ouvidos. Eu me sentia, muitas vezes, nao
ouvida pela equipe, 0 que me gerava uma série de problemas de estima. Eu agora também tento
fazer a parte e se ndo me ouvirem, eu tento ndo me chatear tanto. Muitas vezes, as outras
especialidades se acham superiores e acabam nao ouvindo o especialista que foi contratado para
isto. Mas acho que isto ¢ inerente a este meio do tmo. Talvez também tenha relagdo com a
idade, vocé ser a pessoa mais nova na equipe e vocé tem que aprender a ndo se abater pela
critica. Porque se nao, vocé vai sempre sofrer, ou nao vai se colocar nunca. Mas agora eu tenho
aprendido a ir até o meu ponto, me colocar onde eu acho que tenho que falar, saber me recolher

quando ¢ a hora e ndo sofrer por ndo estar sendo ouvida.

Acho que isto aparece no meio do tmo, da medicina, da satide e do Brasil: 0 machismo. O
que nds mulheres falamos, ¢ sempre deixado em segundo plano. Acho que também tem relacao
com a minha especialidade, eu sou uma pessoa que estd ‘colaborando’ e cuja opinido nem
sempre € valorizada. Acho que hoje eu ja consigo ter um pouco mais de voz, quando eu entrei,
eu ndo conseguia ter voz nenhuma. Acho que eu consegui construir algo legal, consigo que em
oucam. Eu levo meu trabalho com seriedade, eu levo meu trabalho com seriedade e a forma
como eu lido com meus amigos. Eu sou uma pessoa leal, eu ndo me escuso das minhas
responsabilidades. Mas o meio do transplante ainda ¢ um meio muito machista e um meio que
ainda considera os outros profissionais como ‘agregados a’, cuja opinido ndo ¢ tdo importante.
Um meio mais fechado, mais onipotente no saber, como se eles fossem os Uinicos detentores do

saber e as outras pessoas soubessem menos.

Eu tinha um sonho de trabalhar nesta institui¢do, quando eu vim trabalhar aqui eu achava
que seria de uma forma, eu achava que seria acolhida. E nao foi nada assim. Mas, a0 mesmo
tempo, tinha uma possibilidade inimaginavel de crescimento, de voc€ conviver com outras
pessoas. Nao sei se voce esta entendendo, sdo sentimento tdo assim... Uma dualidade tdo
grande, que voce fica feliz e triste a0 mesmo tempo.

O meu edital era para um centro de fototerapia, mas eu ndo dimensionava o que era um
centro de transplante. Até porque eu nunca acreditei que ia entrar nesta vaga! Nao era

exatamente intencional parar aqui. Eu ja me imaginei varias vezes trocando de setor, mas acho
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que, hoje em dia, eu sentiria falta. Eu me vi numa gangorra de emogdes desde que eu cheguei
aqui. Mas hoje, eu ja me vejo numa posi¢cdo aqui. Ai eu fico imaginando que, para algumas
pessoas, eu vou fazer falta. Eu acho que eu ja tenho meu papel aqui, adquirido. Hoje, como
estou agora, da forma como eu em relaciona com as pessoas, com 0S pacientes, com 0s
problemas, eu sentiria muita falta. Apesar de ser uma loucura, um caos, uma sessao de tretas,
eu sentiria falta. E tdo ruim, mas vocé sente falta? Ndo deve ser tdo ruim assim! Parece que o

jogo virou, nao ¢ mesmo? Hoje eu em vejo aqui, eu ocupo um papel aqui.

Entdo eu me vi, neste meio todo, no inicio, muito sozinha, depressiva. Eu me vi como uma
pessoa a parte, sem importancia. Entdo eu tive que criar um mecanismo para sobreviver. Eu me
aproximei de pessoas que me fortaleciam, que em faziam sentir bem e me aprofundei nos
conhecimentos para poder contribuir melhor.

E com tantas varidveis, se vocé nao ¢ mesmo primordial, vocé comeca a se perguntar se
vocé tem mesmo que ficar aqui ou ndo. Entdo, eu comecei a priorizar mais a minha satde
mental, se ndo, eu ia dar uma surtada. Depois que eu entrei para ca, eu vi que era muito
necessario para mim nao interromper a terapia. Além de que, neste meio, as pessoas tém uma
tendéncia a fazer muita fofoca, a um disse-que-me-disse, que vocé acabava caindo neste lugar.
E vocé tem que dizer “‘eu ndo sou isso”. Eu ndo sou coitada, eu sou feliz, eu tenho familia, tenho
satide, tenho meu dinheiro e ndo sou ruim tecnicamente. Eu s6 preciso aprender mais sobre este

meio. E agora estou colhendo o que venho plantando, estou mais segura.

Eu passei por todas estas fases. Fase em que eu ndo queria vir trabalhar, mas chegava aqui
e ficava tudo bem. Outras em que eu me isolava mais. E agora, em que estou conseguindo
manter uma certa CNPT.

Eu pensei em medicalizar, conversei com a minha terapeuta. Porque eu passei por muitos
problemas nos ultimos anos. E ai a gente analisou junto. Eu comecei a caminhar, comecei a me
cansar com outras coisas e tentei fazer outras coisas para me melhorar, inclusive pensando na
minha relacao conjugal. Meu marido também tinha questdes pessoais e ele precisava procurar
ajuda. Quando ele procurou, isso me ajudou. Porque esta rede em casa, isto me apoia. Foi ai
que eu melhorei, quando eu vi ele melhor, porque eu me preocupo muito com a minha filha.
Além de que, o meu paciente, ele ndo tem nada com os meus problemas. Entdo, quando eu
chego para trabalhar, eu esqueco dos meus problemas, eu sempre melhorei. Isso ¢ uma coisa
que também me ajudou no ultimo ano (diante da pandemia): me manter trabalhando. Todas as

vezes que eu tive que me afastar (por suspeita de covid) foi pior. Me manter ativa foi o que
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moveu este tempo todo. Ao mesmo tempo, eu também precisei encontrar momentos de

descanso, para respeitar meus limites.

Eu coloco sempre muito amor, muita paixao em tudo o que eu fago com meu paciente. Eu
acho até que eu poderia estar melhor. Mas eu sinto que na atualidade, eu estou fazendo o melhor
que eu posso. Saber que vocé tem limites, ndo pode fazer tudo, que nao ¢ a supermulher, foi
algo que eu aprendi aqui. Saber que vocé pode fazer tudo e dar tudo errado, também foi algo

que eu aprendi aqui. Acho que sou uma pessoa mais resiliente depois que entrei aqui.

Acho que tem impacto na minha satide sim, me sinto mais cansada, acho que eu somatizo,
acho que eu poderia estar melhor, poderia estar me alimentando melhor, me relacionando
melhor com as pessoas. Por outro lado, eu estou nas condicdes em que eu posso estar neste
momento, eu aceito o que tem pra hoje no meu limite. Eu ndo estou bem, mas vou aceitar que
tenho meu limite também. Se ndo, até esta tentativa de melhorar gera frustragdo, porque vocé
ndo consegue melhorar tudo o que queria. E eu ndo sou uma pessoa de me vendar: se eu

identifico um problema, eu ndo vou me vendar, eu vou 14 e resolvo.

Além disso, pra mim, ¢ fonte de felicidade conviver com meus amigos, porque eu acho que
eu fiz boas amizades. Fonte de felicidade ¢ ver meu paciente bem. Ver meu paciente bem, ver
uma pessoa que tava descreditada, e que melhorou, ¢ uma fonte de felicidade. As vezes, o
minimo que vocé faz, faz diferenca para a pessoa. As vezes, 0 paciente ndo tem dinheiro de
passagem e eu tiro do meu bolso e dou. E isso faz uma diferenca para ele. As pessoas sdo muito
frageis, vocé vé a fragilidade da vida, do ser humana. Nao ¢ s6 a doenca, ¢ a doenga junto com
questdes sociais. Nada aqui € linear. Aqui € o caos absoluto. Acho que hoje eu estou um pouco

mais forte do que eu era no inicio.

Vida é muito mais do que nio estar morto. E bem mais abrangente. Muitas pessoas acham
que € ndo estar morto. Mas hoje em dia eu vejo que € vocé poder se sentir bem, ter uma familia,
ter bem-estar. Ter condi¢des de proporcionar uma viagem, este sentido de bem-estar. Vida nao
¢ s0 auséncia de morte, como saude nao ¢ s6 auséncia de doenca. Muitas vezes o risco de morte
¢ varrido para debaixo do tapete aqui. Hoje em dia, eu valorizo muito mais isto por conta do
que eu vi aqui. Hoje em dia eu consigo analisar a vida de outra forma. Aqui foi o local que eu
parei e dei uma refletida nisto tudo, foi importante para mim. Eu sempre fui muito no

automatico: nasci, cresci, tive sucesso € s6. Mas aqui, a gente também aprende muito com 0s
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pacientes. Porque muitas vezes eu tava mal e vinha o paciente e falava alguma coisa que eu via
que fazia diferenca e ai vocé via que sua vida teve um impacto. E no inicio, eu me sentia muito

rejeitada, entdo isto fazia diferenca.

Hoje, com o passar dos anos, vocé vai ligando uma chave e ja vai prevendo o que pode
acontecer. Antes, eu ficava mais calada e deixava o grupo resolver, hoje em dia, eu acho que
eu consigo me colocar de uma forma mais objetiva, me posicionar e hoje eu escrevo em
prontuario, até para deixar claro a minha posicao.

Quando eu tinha davida, eu sempre procurava refletir um pouco e me colocar no lugar da
pessoa, que ¢ um exercicio importante que as pessoas nao fazem aqui. Eu sempre tentei me
colocar um pouco do lado do paciente, quando eu tinha este tipo de divida, na maior ia das
vezes, eu costumava ter uma opinido diferente do resto do grupo, mas eu sempre em colocava.
Inclusive, eu acho que vocé pode falar isto para o paciente — com todo cuidado ético, deixando
claro que esta € a sua opinido — mas acho que podemos falar com ele. Sao dispositivos que vocé
cria para manifestar a sua opinido, mas ndo de uma maneira afrontosa, respeitando o resto da
equipe.

E saber se a sua intervengdo vai fazer diferenca, ou ndo, por exemplo: fazer uma biopsia,
vai mudar uma conduta, ou ele ja estd com todo aparato? E importante que se faga a intervengio,
para qué? Todo procedimento tem um risco. Isto vai mudar alguma coisa a sua conduta, vai
impactar? Hoje eu consigo em colocar mais, antes eu s6 fazia o que me mandavam, hoje eu
tenho mais propriedade para falar e tenho mais autonomia também.

Mas hoje eu estou estranhamente feliz de estar aqui. Eu acho que tenho meu papel, acho
que eu importo. Eu tenho coisas boas a fazer ainda, eu sinto isso. De repente, essa coisa de

ensino, eu gosto. Enfim, eu sinto isso.
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Narrativa - Participante 3

Ué, o que ¢ vida?!

Estar vivo é vocé acordar, estar com saude, né? Fazer suas atividades diarias, ter suas atividades
de lazer, estar com as pessoas que vocé ama. Isto ¢ viver. Com saude. Agora, quando chega a
questdo da doenga, a coisa ja modifica. Acho que ¢ isso... nunca pensei na verdade! (risos e

pausa)

E um tratamento dificil, para os pacientes, a maioria, chega a ser a ultima tentativa de cura
e a gente sabe que tem muitos efeitos colaterais, nem sempre o resultado vai ser o resultado
esperado.

A enfermagem, dentro do centro de transplante, chega a ser o corpo do centro, porque tudo
passa pela enfermagem. E a Ginica equipe que fica 24h no setor. Corpo por ser a equipe maior,
a equipe que por ter mais profissionais, é a que fica 24 horas no setor. E a equipe que fica mais
proxima ao paciente, mais presente, quem chega primeiro no quarto ¢ a enfermagem.

Acho que nos temos um papel bem importante. Eu ja trabalho aqui hd muitos anos,
particularmente, eu prefiro trabalhar com o paciente do ambulatorio, porque ¢ uma coisa mais
dindmica. Aqui fora vocé v€ o paciente tanto chegando, como vé o paciente saindo, no pos-
transplante. A gente tem que star sempre estudando, se atualizando. E um tratamento dificil e
traz para equipe muito estresse. Por exemplo, 14 dentro, na internacdo. A rotina, na internagao,
¢ muito repetitiva. E isso causa um desgaste no profissional e o doente 14 dentro ¢ um doente
que as vezes agrava e a gente nao atende sé transplante. A gente atende crianga; se o paciente
agrava, a gente vira CTI. O doente que esta 14 dentro, ¢ considerado um paciente critico, entdo
os cuidados sdo muito referentes a isto, para evitar que ele pegue uma infec¢do, que pode
complicar. Também as complicagdes do transplante sao coisas que s t€ém aqui, por exemplo, a
doenca de enxerto. Eu ndo vou ver isto em outro lugar. L4 dentro, voc€ tem que saber de tudo

que acontece, entdo ¢ muito desgastante.

Hoje eu me sinto bem trabalhando aqui, mas prefiro trabalhar aqui fora (no ambulatorio/
hospital dia). La dentro (na internagao) eu até dou uns plantdes, mas eu ja dei minha cota 1&
dentro, principalmente a noite, s6 se for muito esporadico. Mas eu gosto muito daqui de fora,
essa coisa mais dindmica, o paciente vem, vai, ¢ pré, é pos. As vezes aparece doente aqui com
20 anos de transplante e ¢ bom vocé ver isto, o que deu certo. E as vezes, 14 dentro, a gente fica
muito tempo vendo sé as complicagdes e isto, as vezes, baixa um pouco a bola da equipe.

Porque vocé ndo vé tanto o paciente saindo bem.
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Eu sempre, desde novinha, quando eu comecei a trabalhar na area de satide, eu tento separar
a minha vida pessoal do meu trabalho. Entao, eu procuro deixar minhas coisas de casa em casa,
quando eu saio, e aqui € o trabalho. Tanto ndo levo daqui pra l4, como procuro ndo trazer de 14
pra cd. Cada um tem seu mecanismo de defesa. Entdo, ¢ assim: eu trato todo muito bem,
tecnicamente eu faco o que posso, mas eu procuro nao me envolver na questdao pessoal deles.
Se ndo, voceé acaba se envolvendo demais e ndo consegue tratar. Sou profissional, técnica.
Porque a gente tem que dar toda uma orientagdo de como ele vai se conduzir, como vai viver
depois que faz o transplante. A gente estd sempre repetindo, orientando. Mas procuro ndo me
envolver na parte emocional, pessoal, familiar do cliente. Eu acho que isto cria uma sobrecarga
muito grande. Tipo assim: eu vejo que as pessoas aqui tém pacientes na rede social, eu nao
gosto. Eu acho que cada coisa no seu lugar, se ndo, mistura muito.

A gente tenta fazer esta separacdo, mas nem sempre consegue, principalmente com as
criangas. As vezes, quando vocé volta de qualquer afastamento e pergunta pelo paciente, pela
crianga, todos ja plano espiritual, ai ¢ chato. A gente que acompanha a crianca, € a mae ou
responsavel, mas a gente faz o que pode. Entdo, assim, ndo me afeta em relagdo a minha satde
mental. Quando saio da porta do INCA, eu sou a mae, ¢ a que gosta de academia, € outra coisa.
Porque tem gente que mistura e ai ndo dé. E ainda sobrecarrega seu colega que tem que ficar te

ouvindo.

Eu procuro tratar todo mundo bem, com educacao. Eu trato como eu gostaria de ser tratada.
Eu acho que, no geral, eu me dou com a maioria das pessoas. E um grupo muito grande, muito
heterogéneo. As vezes, eu acho mais dificil dentro da minha prépria equipe mesmo. Acho até
que pela proximidade, porque vocé esta mais junto de seu colega do seu dia-a-dia. Eu acho que
a equipe aqui fora € menor, entdo ndo sente muito isto. La dentro, as pessoas estdo mais
sobrecarregadas e isto acaba refletindo no trabalho. As vezes vocé chega 14 dentro, d4 um bom
dia, o colega ndo te responde. E o que eu tenho com o teu problema? Entdo ¢ isto, ¢ mais dificil.
Quando eu to 14 dentro, dependendo da equipe, ¢ complicado.

Quando eu vim pra ca, anos atras, com a equipe fundadora, a equipe gostava do que fazia e
estava aqui porque queria. Porque foi treinada, projeto novo. Com estas mudangas, nos ultimos
tempos, pessoal da fundacdo que ja estava mais adaptada, teve que ir embora, ndo passou no
concurso, ai entrou outro. Ai tem gente que fez concurso pra CTI, mas acabou vindo pra cé e
nao era pra onde queria ir. Queria ir pra pediatria e acabou caindo aqui. Entdao tem muita gente

insatisfeita por conta disto, “ndo ¢ aqui que eu queria estar”. Isto reflete no trabalho, a pessoa
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j& vem pra aqui insatisfeita. Entdo mudou o perfil da equipe, a gente perdeu muita gente boa,
treinada, que gostavam do que faziam e a gente teve que aceitar os que entraram pelo concurso.
Mas eles gostam do que estdo fazendo ai? Entao eu acho que isto modificou muito a equipe,
caiu muito o padrao da equipe de enfermagem, por esta mudanga. As pessoas saindo, outras
chegando, mas as que chegaram, muitos ndo vieram porque queriam, oram pescados. Alguns
sairam, ndo suportaram mesmo e conseguiram sair. E outros ndo. Ai ficam. Ai reclamam, ndo
seguem a rotina, ai o padrdo cai, ¢ chato ter que repetir todo dia o que a pessoa sabe que tem
que fazer. Isto tudo desgasta muito e reflete na assisténcia.

Quanto a equipe multi, respeitando os limites de cada area, respeitando a area de cada um,

isto também evita muita coisa, cada um no seu quadrado.

Eu nao estou na unidade de internacao, entao eu fico sabendo do que est4 acontecendo, mas
ndo estou ali cuidando daquele doente naquela situagdo. Mas ¢é dificil! E dificil quando vocé
comegca a se colocar no lugar do outro, ndo deve ser facil ndo para a pessoa. Acho que nunca
teve, na pratica, da gente ter que dar este tipo de opinido. Acaba que estes tipos de decisdo ficam
muito com a equipe médica. Do que vai ou nao ser feito. A gente fica meio de expectador das
decisdes. E dificil, eu acho que é dificil para toda a equipe estas situagdes mais radicais. Ndo

deve ser facil ndo, nem para quem vai decidir 14, bater o martelo.

Eu cheguei aqui com 20 poucos anos de idade, eu fui da primeira turma de residéncia daqui
deste hospital. Entdo eu j& estou aqui ha muito tempo. Na época da residéncia, o tnico setor
que eu passei e pensei: “gostei, quero ficar aqui”, era o centro de transplante. Mas na época, era
um outro centro, ndo € este que estd aqui ndo. SO tinha 7 leitos, a equipe mais reduzida, a coisa
era feita com mais calma, os pacientes eram selecionados com mais possibilidade de dar certo.
Ai eu me apaixoneli, queria ficar aqui. Mas na época em que eu me formei, o governo suspende
os contratos e eu ndo pude ficar. Fui trabalhar no privado. Ai depois eu pude voltar, mas fui pra
outro setor. Ai depois, fizeram uma expansdo aqui e eu pude vir para cd, em 1996. Ai ja vim na
época da expansdo, equipe maior. Mas sempre preferi a parte de pacientes externos.

Hoje em dia, os doentes que tem chegado, sdo muito graves. A gente nao vé mais aquele
resultado que a gente via, que os doentes antigamente saiam bem. Agora a gente recebe
pacientes muito manipulados, graves, entdo nem sempre o transplante tem aquele sucesso
imaginado, esperado. Entdo, na medida do possivel, ¢ isto que a gente pode estar fazendo para

melhorar a qualidade de vida deles.
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E uma especialidade. Vocé tem que gostar do que estd fazendo, se ndo, ndo fica. Ou se fica,

fica mal.
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Narrativa - Participante 4

O que ¢ estar vivo? Eu acho que, do ponto de vista médico, estar vivo ¢ ter os batimentos
cardiacos funcionando, os drgaos funcionando, principalmente o cérebro. Mas talvez seja mais
do que isso. Para mim, talvez, seja poder usufruir do dia-a-dia, poder fazer as atividades
normais, poder conviver com as pessoas, poder fazer as coisas que vocé gosta. Eu acho que
isso, ter qualidade de vida, para mim isso € mais estar vivo do que uma coisa bioldgica, de ter
crescimento celular, de ter atividade celular, de gastar glicose na célula. Acho que estar vivo ¢

muito mais do que isso.

O transplante ¢ uma modalidade terapéutica para tratamento de doengas hematologicas e
que ¢ uma esperanga para algumas doengas que nao tém cura. Entdo, eu acho que ¢ uma grande
evolugdo no tratamento, poder utilizar as células-tronco, eu acho que foi uma evolugao e uma
opcdo de esperanca de cura para algumas pessoas.

Eu tenho um papel fora daqui do Centro — que ¢ o de encaminhar para o TMO, de identificar
quais os pacientes que se beneficiariam de um tratamento com o transplante — e eu tenho, aqui
dentro, um outro papel, que ¢ o de cuidar dos pacientes que estdo internados para realizar o
transplante. Vendo as complicagdes agudas do transplante e tratando da melhor forma possivel

para que estas complicagdes ndo sejam empecilhos para a cura da doenca.

Eu acho que tudo que estd em volta, fez com que o transplante melhorasse de forma
significativa as taxas de sobrevida dos pacientes. A quimioterapia mais agressiva, ela sempre
esbarrava num problema que era a infecg¢do, entdo, com o passar do tempo, a gente evoluiu
estratégias do tratamento precoce dos quadros infecciosos. Comecar antibioticos a0 menor sinal
de infecg¢do, como febre, por exemplo. Isto mudou de forma significativa a maneira como nos
tratamos as leucemias. Eu acho que com o transplante, foi isso também, a gente desenvolveu
novas técnicas nao s6 de controle de infec¢des bacterianas, mas de controle de infeccdes
fingicas e de reconhecimento precoce destas infecgdes. Como exames laboratoriais, através de
tomografia, através de uso mais precoce de antifungico, através da introdu¢do de novos
antifungicos — que sdo menos toxicos € mais efetivos no tratamento destas infecgdes — isto tem
mudado, de maneira significativa, a maneira como a gente trata, como a gente consegue sucesso
no transplante.

E outros pontos sdo as novas drogas, que evitam doenca de enxerto contra hospedeiro,
ou mais recentemente, com o transplante haploidéntico, que a gente conseguiu que nao fosse

tao toxico e com isso expandiu o nimero de pessoas com condi¢ao de realizar transplante. Entao
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acho que sim, acho que a tecnologia ¢ essencial no transplante.

O grande problema da tecnologia ¢ o custo. O custo, as vezes, pode fazer com que aquela
tecnologia nao seja incorporada e ai vocé sabendo que existe uma maneira melhor de tratar seu
paciente, mas que esbara num custo — principalmente no servigo publico — pode ser impactante,

pode fazer com que a gente ndo utilize, pode ser o ponto negativo.

Eu acho que escolhi a especialidade certa de hematologia, eu gosto muito. Talvez o
transplante seja uma area que eu nunca me identifiquei, mas eu acabei vindo para ¢4 no concurso
e ficando aqui no transplante. Gosto, gosto de ver os pacientes, gosto de tratar os pacientes,

acho que ¢ gratificante.

Mas eu acho que tem impacto sim na minha saude. Eu acho que todas as profissdes t€ém
algum impacto, mas eu acho que na area de saude, este impacto ¢ um pouco maior. Entdo,
assim, vocé muitas vezes, na area de satide, vocé ndo tem hora para fazer suas refei¢des, vocé
faz muitas coisas.... Vocé deveria parar um pouquinho e vocé ndo pode parar. O problema do
sono, ter que diminuir o sono, ou durante a madrugada, vocé ter que trabalhar. Isto tem um
impacto na saude, um desgaste no dia-a-dia, no relacionamento com as outras pessoas nos

outros dias, entdo eu acho que tem um impacto sim.

Eu acho que eu tenho uma boa relacao com os pacientes, eu acho que eu consigo lidar muito
bem com os pacientes, consigo explicar, eles conseguem entender o que esta acontecendo com
eles. Eu consigo explicar como vai ser a proposta de tratamento, como vai ser o desenrolar,
quais sdo os processos, 0 que pode acontecer e gerar uma confianca de que ele esteja fazendo o
tratamento da maneira correta, de estar sendo legal, estar sendo visto. Os pacientes perguntam
o que eles podem fazer, o que ndo podem. Como eles devem se comportar. Acho que a gente
tem total influéncia, principalmente quando o paciente percebe que a vida dele passa a ter
algumas restri¢des, algumas coisas diferentes. Entdo acho que sim a gente vai influenciar sim
as decisdes que eles vao tomar na vida, as atitudes que eles vao ter, os locais aonde eles irdo,
como vao se comportar na sociedade. Acho que tudo isso ¢ influenciavel sim pela equipe de

saude.

A gente nunca se acostuma com o sofrimento alheio, os problemas que a gente vé€ aqui, dos
pacientes e da familia, eu acho que esta ¢ uma dificuldade que todos nés passamos, acho que ¢

muito dificil, acho que ninguém consegue se acostumar com isso ndo. A fonte de prazer ¢
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quando vocé consegue ter um sucesso, quando consegue dar alta para um paciente, quando
consegue que um paciente se cure — entao, vocé vé um ambulatdrio pos, que o paciente tem 20,
30 anos de transplante, ¢ gratificante saber que ele s esta vivo porque foi introduzida esta
modalidade de tratamento. Quando o paciente ndo consegue a cura, € vocé consegue confortar
também, consegue controlar a dor, consegue fazer com que ele tenha uma vida tranquila, uma
vida boa, durante o decorrer do tratamento, também ¢ gratificante. Acho que isso também pode

trazer uma gratificacao para a gente. Confortar a familia também.

Eu acho que eu tenho uma boa relagdo com os outros profissionais, eu entendo a importancia
de cada profissional dentro do processo, acho que a falta de qualquer profissional tem um
grande prejuizo no processo, o transplante ¢ um tratamento completamente multiprofissional,
precisa que todos os profissionais estejam muito bem alinhados, que estejam trabalhando junto,
auxiliando um ao outro... E eu acho que aqui isso acontece muito bem, sé ver o round cheio de
profissionais que ndo sdo s6 médicos, isso j4 mostra como que a gente consegue unir todo
mundo e ter um bom relacionamento e saber que todo mundo ¢ importante dentro do processo.
Eu acho que as dificuldades existentes sdo as normais entre as pessoas, nao vejo dificuldades a
mais. Sempre tem um outro profissional que ¢ mais complicado, que ¢ mais dificil, mas no

geral, vai tudo bem.

E 6bvio que muitas vezes vocé tem que fazer escolhas e tem dois caminhos para seguir e
vocé nao sabe qual o caminho certo. Eu acho que isso existe em tudo, de uma maneira geral.
Mas na medicina, &s vezes, o caminho errado leva a problemas graves. Eu acho que a gente
vivencia isso o tempo todo no transplante tem esta questdo de as vezes, vocé tem infeccdo e
tem GVHD, e com o remédio tratar uma coisa, mas prejudicar outra. Se eu ndo der o remédio,
ajuda outra, mas prejudico uma. Entdo estas decisdes sao o tempo todo tomadas. Eu acho que
eu tenho a maturidade de, quando eu fago a escolha, eu ndo me arrependo depois. Foi aquela
atitude que eu tomei, baseado naqueles dados que eu tinha. Eu normalmente, quando algo da
errado, eu olhos retrospectivamente o que eu poderia ter feito diferente, mas com uma visao de
poder melhorar para os préximos casos, ndo com uma visao de tentar em culpar ou tentar achar
que aquilo que eu fiz foi um absurdo. Foi a decisao que eu tomei, com os dados que eu tinha
naquele momento. Eu acho que a gente tem que ter esta maturidade de ndo achar que tomou a
decisdo errado, porque fez errado, mas tentando acertar.

E isso € uma coisa que eu acho que a gente tem que ter na cabeca e devia ser ensinado na

faculdade de medicina, na faculdade da area de saude, mas principalmente na medicina, que ¢
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o profissional que meio que toma estas decisdes. E de ter este conhecimento: que vocé toma
uma decisdo, ndo ¢ para depois vocé voltar atras e ficar se lamentando porque deveria ter
tomado outra. Vocé tomou a decisdo naquele momento com aqueles dados. Eu ndo gosto
quando alguns médicos t€m esta atitude de querer voltar atras, “ah, deveria ter feito diferente”.
Eu acho que ndo, aquele profissional tomou a atitude naquele momento e ele ndo pode ser
responsabilizado se esta atitude.... Se ela foi totalmente errada, tudo bem. Mas se ele tinha duas
opgoes e ele escolheu a que deu errado, tudo bem, isto € uma coisa que acontece e vai acontecer
sempre.

Um exemplo que eu queria dar de uma situagdo de hoje no round. Um profissional tomou
uma decisdo sozinha no sabado e hoje todas as pessoas estavam criticando ela. Foi uma decisao
que ela tomou e eu achei feio isto que as pessoas fizeram. Veem retrospectivamente ¢ “Ah,
deveria ter feito isto antes”, € o tipo de atitude que envolve a pergunta anterior, eu achei que
ndo sdo legais. Expos ela na frente de outros profissionais, ndo achei legal. Nao acho que sito
seja uma caracteristica especifica deste grupo de trabalho ndo, acho que isso existe de uma
maneira geral, de querer achar um culpado para tudo. Acho que isso ¢ uma coisa do ser humano,

querer achar um culpado para todos os erros, tudo o que acontece.
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Narrativa - Participante 5

Se eu fosse explicar para alguém leigo, at€¢ mesmo como a gente faz muitas vezes no proprio
leito do paciente, eu diria que o transplante ¢ muito agressivo, o paciente vai passar por
situacdes dificeis ali apos o efeito da quimioterapia, vai precisar muito de se cuidar, cuidados
higiénicos, psicologicos, espirituais... As vezes a gente também fala para eles se animarem,
terem forga. J& chegaram até aqui, né? E muitos ficam com a cabecga cheia. Eu falo a realidade
para eles, que vao passar por momentos dificeis e as vezes eles chegam sem essa no¢do, acham
que vao fazer num dia e vao embora no outro, ou na outra semana. E conforme eles vao vendo
a realidade, vao caindo em si, a gente vai aproveitando estes momentos e vai falando para eles.
Tem pacientes que ja fizeram outros tratamentos em outros setores, com estes, a gente fala:
“olha voce ja fez quimioterapia e foi assim, aqui os cuidados sdo diferentes, as reacoes, a
pressdo € maior. Entdo ¢ importante ter alguém com vocé, ao seu lado, alguém que nio te
coloque pra baixo, mas que queira te ajudar”’. Com outras, que nunca fizeram tratamento
nenhum e acham que vao chegar e vao embora na outra semana, a gente pergunta se nao foi
falado antes como seria o tratamento e eu ndo sei se da um branco, ou se ndo falaram nada, ai
a gente faz todo aquele processo de falar o tempo que a pessoa vai ficar aqui em média, a gente
fala sobre o tempo pra pega (da medula), tenta explicar que o transplante autélogo tem menos
complicacdes... Pra tentar dar uma aliviada no paciente. Mas sempre falando o que pode
acontecer, tipo: “se voce€ tiver febre, diarreia, enjoo, salivagdo excessiva, isso ¢ normal, ndo ¢
que esteja acontecendo alguma coisa diferente”! E agora com a pandemia a gente fala até coisas
que nao estava acostumado a falar. Estava proibido acompanhante, o paciente queria, mas nao
podia ficar e a gente tinha que dar uma aten¢do maior pra ele. E a gente explicava: se o
acompanhante vier, nao vai poder sair, vai ficar aqui internado dentro do quarto junto com vocg,
isolado, se ndo pode pegar Covid e passar para voc€. A gente sugere: usa o telefone, faz
videochamada, fala com os netos, os filhos, o pai, a mae... para dar uma aliviada. E como hoje

em dia o pessoal tem facilidade de acesso, eles ficam menos preocupados.

Foi casual minha vinda para o transplante. Nao conhecia nada de oncologia clinica, nem de
transplante. De inicio, eu fiquei em outro setor. E eu também ndo fazia questdo de nenhum setor
especifico. Mas acabei vindo pro Cemo e hoje eu ndo tenho vontade de trocar de setor ndo. A
menos que acontecesse alguma coisa muito séria, de assédio, ou de perseguigao.

Meu trabalho ¢ um brago do transplante, que tem varios bragos neste corpo. A questao de

dar as informagdes nas evolugdes, prestar atencao nos cuidados, checar o que a gente faz, ¢
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importante ter as informagdes. Porque, as vezes, o paciente ndo fala tantas coisas para outros
profissionais que nao estdo ali, mas falam para gente. A gente fica mais préximo do paciente,
do acompanhante, entdo eles falam mais coisa pra gente do que pra outros. E as vezes a gente
faz 24h e daqui a pouco ta aqui de novo! E a gente vai fazendo este ambiente de trabalho mais
descontraido possivel, pra poder esquecer o problema do transplante, da doenga, que ¢ um
problemao ficar lembrando disso. Entdo eu fago como se ndo tivesse. Este momento da
explicacdo, ele ¢ unico. Depois, nao fico falando disso toda hora, ¢ mais quando o paciente
pergunta, ou quando ele tem alguma queixa. Porque as vezes, uma queixa, parece que ¢ para
atingir os profissionais. Entdo a gente equilibra a coisa, ndo deixa atingir o profissional, se ndo
fica reclamando das pessoas, ndo adianta. Eu tento resolver assim, tentando mudar o assunto,
brincar, mesmo falando do que ele quer falar, mas de forma descontraida. Por isso que as vezes,

quando eles nos veem entrar no quarto, eles se sentem mais familiarizados.

Acho que meu trabalho tem impacto sim nas pessoas, porque a gente orienta. Cuidando
delas, dando as orientacdes para que ela possa passar este periodo da melhor maneira possivel.
Acho que ¢ importante assim. Quem segue as orientagdes tem menos reagdes, nao retorna tanto

para reinternacdo.... Até acontece, mas acontece menos com quem escuta as orientagoes.

Minha relagdo com os pacientes ¢ boa. Nunca tive desavenca, nem briga. Até porque eu
tento contornar ao maximo, né? As pessoas nao conseguem brigar comigo! Porque eu levo
sempre na brincadeira, eles acabam esquecendo, perdem o foco e, na verdade, da minha parte
nunca aconteceu. Eu entro no quarto ja brincando, todo mundo rindo e pronto! Ai o paciente ja
vai sabendo o dia do nosso plantdo, vai sabendo o nome, ai vai se familiarizando e acaba que
se esquece um pouco da pressdo que €. Ficam até felizes quando vé a gente! Cria-se aquele
vinculo porque vé todo dia, € a questdo da segunda familia, a0 menos comigo. Questdo de
humanidade, de respeito. De tratar como se fosse nosso filho, nossa mae, nosso parente... Mas
¢ durante o momento, de profissional para paciente. Depois, nada de frequentar a casa, ou ir a

festa. Alguns profissionais até fazem isso, mas da minha parte nao.

Nao tenho dificuldade nenhuma em trabalhar aqui, para mim ¢ mais fécil e leve trabalhar
aqui do que em outros locais. Por exemplo: na emergéncia do hospital X, eram 150 pacientes.
Eu trabalhava de noite, com 4 colegas em revezamento de 2. Imagina! Um montdo de macas,
um paciente em cima do outro. Ai hoje aqui, por mais que a gente tenha um servigo mais

apurado, a assisténcia ¢ mais apurada. Aqui nao se deixa passar nada. E quando passa, por
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exemplo, se eu esqueco, ou erro, ai outro colega vai corrigir. E quando nao da para corrigir, sdo

tomadas as providéncias na mesma hora.

A relagdo entre o pessoal daqui, acho que o pessoal € bem técnico, tem seus conhecimentos
e trabalha para poder contribuir para o trabalho. E como ¢ muita categoria, 4s vezes falta uma
informagao. Mas nada que passe desapercebido. Mas outra pessoa vai perceber e vai avisar.
Uma vez eu tive um problema com um profissional aqui que fez queixa de mim na ouvidoria.
Ai o RH me chamou e eu estava pintado de deménio. Mas ai quando a gente conversou, a
pessoa do RH disse pra minha chefe esquecer a situagdo, disse que eu fui 14, que eu era um
amor de pessoa e acabou que ndo era nada daquilo que tinham falado de mim. Eu nao sou de

escolher nada, ndo sou de ficar de raiva, eu sou de boa.

Acontecem situagdes de cunho ético também direto. As vezes o paciente estd no leito, como
se ninguém tivesse orientado nada a ele. Ele fica lamentando no leito, “ah, seu eu soubesse,
teria ficado 14 com meus anos de vida mesmo, com dor mesmo, tomando remédio”... Ai daqui
a pouco ta morto. A gente nao fica alimentando aquela reclamagdo. Pra gente nao entrar num
local que ndo é a gente que tem que entrar, ¢ outro profissional. Porque quem seleciona o
paciente ndo sou eu. O paciente vem, a gente cuida, ele se recupera e vai embora. Agora, quem
seleciona, ndo é a gente. As vezes o paciente tem uma insuficiéncia cardiaca, vai tomar
quimioterapia, ndo aguenta... Mas do ponto de vista ético, qual € o estudo? Eu nao sei! Eu nao
posso ficar falando “ndo devia estar aqui”. Tudo aqui € um estudo, os pacientes se cuidam, mas
eles também sdo casos para estudar, ¢ um instituto de ensino para cancer. Eu ndo sei o que fazer,
eu ndo sei o proposito, entdo para nao ferir a ética, a gente fala para o paciente conversar com
quem selecionou. A gente faz s6 a nossa parte ali. E € o que eu falo: eu desvio o assunto, falo
de outro assunto... O foco ¢ mudar o assunto, porque se alimentar, s6 aumenta o buraco. Porque
vocé tem que fazer suas analises. Depende do paciente. Por exemplo, eu tenho um time, mas,
para alguns pacientes, eu sou de outro. Nao que eu diga que sou, mas eu brinco, falo bem dos
jogadores, ai ele acha que eu sou do time dele! Ainda mais quando ¢ crianga... A gente tem este

recurso.

Estar vivo € ter uma oportunidade, cada dia, de fazer algo melhor. Aqui no trabalho, pra
sociedade, em casa, pra familia. Temos a oportunidade todo dia, de fazer o bem pra alguém.
Mesmo que vocé ndo faca aquilo no dia, mas tendo a oportunidade, vocé fazer. Fazer um bom

uso das oportunidades.
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Me sinto realizado fazendo meu trabalho. Quando eu ndo trabalhava aqui, e estava
estudando para concurso aqui, o pessoal de outros hospitais me perguntava: vocé tem coragem
de trabalhar 18”? E eu dizia: “tem que trabalhar, ndo tem que ficar misturando sentimento”. E
um dos melhores lugares para trabalhar. Fornecimento de condigdes para trabalhar, eu ja
trabalhei em hospitais — publicos e até particular mesmo — em que faltavam muitas coisas. Entao
eu sonhava: “trabalhar 14 deve ser muito legal”. Eu nem sabia questao de salario, mas sabia que
pagava bem. E ai, de repente, num estalar de dedos, a gente ta trabalhando aqui... Sonho que se

realizou!
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Narrativa — Participante 6

O tratamento do transplante ¢ uma possibilidade de cura pra a grande maioria das doengas
oncohematoldgicas de alto risco de recaida, ¢ um procedimento extremamente toxico, mas a
gente tem que ponderar risco beneficio, porque sem divida nenhuma, pra grande maioria das
doengas transplantadas, € a Unica terapia curativa. Mas ¢ um tratamento extremamente custoso,
ndo sO para o paciente, mas para toda a estrutura familiar, acompanhante. Porque ¢ um
tratamento de longo prazo, ele ndo ¢ um tratamento finito e isso gera grandes chances de
complicacdes, de reinternacdes. E isso mexe muito com toda a estrutura familiar dessa pessoa.
Por isso que a equipe multidisciplinar ¢ fundamental neste procedimento. Mas ele ¢ um
tratamento extremamente agressivo € o paciente tem que estar muito certo que ele esta
preparado para isso.

A biotecnologia ¢ importante, a gente trabalha com alta complexidade e hoje ela ¢ uma
realidade. Nao acredito que o transplante vai deixar de existir por conta o surgimento de novas
drogas, como o CarT, mas acho que tudo € ponte. Sdo aliados. Acho que a biotecnologia ajuda,
quando ela pode ser usada, para dar menos toxicidade para o paciente antes do
condicionamento, entdo ele consegue ter menos complicagdes. Entdo a biotecnologia é uma
ferramenta que ¢ importante para a nossa especialidade, que talvez ndo tenha o mesmo avango
em outras especialidades. Mas para todas as que trabalham com alta complexidade, a
biotecnologia ¢ importante. Nao acho que seja mais importante aqui do que em outra
especialidade. O que atrapalha ¢ a impossibilidade do uso. A biotecnologia ¢ uma realidade no
mundo, mas ndo no servico publico, por exemplo. Mas isto atrapalha até na conversa com o
paciente. Porque ¢ muito complicado vocé fazer um tratamento que ndo ¢ mais o standard,
porque vocé ndo tem ainda a aquisi¢ao da biotecnologia no servigo publico. Entdo ela atrapalha

quando ela falta.

Eu fico responsavel pelo pré-transplante, que tem o objetivo de explicar para este
paciente todas as etapas que ele vai passar. Apresentar esta estratégia terapéutica, detalhar,
dentro do possivel e do grau de entendimento dele, fazer ele entender todas as possiveis
complicagdes e as etapas. Entdo eu percebo que quando vocé estratifica em tempo — primeiros
30 dias isso, primeiros 100 dias estas outras complicag¢des, com 6 meses tende a melhorar — a
compreensdo do paciente fica melhor. Ele consegue colocar etapas em curto prazo. Mas o meu
papel ¢ tentar esclarecer o maximo possivel para o paciente € 0 acompanhante e tentar viabilizar

a chegada dele quando o leito esta disponivel.
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Quando a gente tem um paciente no privado, a gente € responsavel por todo o processo, nao
existe essa coisa setorizada. Acho isso melhor pro paciente, porque vocé consegue intervir em
todas as etapas. Porque o transplante ¢ um processo Unico, nao € um processo fragmentado.
Entdo o suporte e a assisténcia ficam muito mais integrados quando vocé€ acompanha o doente
em todas as etapas do processo. Mas ¢ isso, ¢ orientar, ¢ quando estd internado, vocé segurar a
mao e dizer “vai passar” e quando ele tem alta, acompanhar as possiveis complicagdes € o
retorno dele a vida normal. Integra-lo a sociedade de novo. Ele fica muito tempo investindo
neste processo e precisa desta reintegracdo. Eles ficam com muito medo: “posso fazer isso,
posso ir ao mercado, posso namorar”’? Entdo acho que o médico tem um papel muito grande
neste processo inteiro. Por isso, o ideal ¢ que ele fosse o responsavel em todas as etapas. Mas
aqui, por uma questdo de organizagdo do servigo, fica um pouco fragmentado.

Esse papel ¢ de uma responsabilidade muito grande. Até porque a gente fala de mortalidade.
A indicagdo ¢ discutida dentro de um colegiado. Porque o hematologista que acompanha o
doente traz o caso e dai todos os transplantadores opinam, num coletivo, se o caso tem indicagdo
ou ndo. Existem indica¢des muito claras, quando ndo se tem dividas da indicacdo. Aqui € raro
ter uma indicagdo duvidosa. O que pode acontecer € o doente vir com uma indicacgdo e a gente
rever a historia e ndo era bem assim. E uma responsabilidade muito grande, porque vocé vai
colocar pro doente que o procedimento, apesar de curativo, ele tem uma chance de morte de sei
14, em torno de 30, 35%, dependendo da doenca. E ¢ um momento extremamente dificil, em
que eu coloco a gravidade, mas eu coloco o percentual de chance de dar certo. Porque ¢ muito
dificil vocé optar por um procedimento em que tem tantas chances de complica¢des. Mas eu
procuro ressaltar pro paciente que a gente estd seguindo nesta linha porque a gente ndo tem
outro caminho a seguir se ndo este e isto d4 uma sensa¢do na hora da conversa que o paciente
entende isto e entende “olha, estamos juntos”.

Querendo ou ndo, a gente tem que se colocar como muito proximo dele, porque € o que
acontece. Nao tem como estar isento disto, pelo contrario, ¢ uma caminhada junto com ele. E
eu até brinco: somos almofadas, estaremos jogando almofadas ao longo de seu processo. Mas
este caminhar ¢ dele, a historia € dele. E eu friso muito a importancia do acompanhante deste
processo, porque o paciente ja tem todo o peso do sentir, se ele ainda tiver que tomar conta das
medicagdes... Entdo ele tem que estar muito ciente desta escolha e eu digo sempre “nds”, “nds
estamos fazendo isto, escolhendo isto”, ¢ muito compartilhado. Ele vai estabelecendo esta
confianga. O vinculo vai se estabelecendo aos poucos.

Eu ndo conseguiria ser feliz se eu nao tivesse o paciente, se eu nao lidasse direto com

paciente, se eu nao tiver o paciente neste meu formato de trabalho. Essa relagdo ¢ quase que
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familiar, ela ¢ talvez o meu padrio ouro. E uma relagio de confianga mutua e isso é muito sério,
eu tenho muita responsabilidade com ele, com o que eu fago. Por exemplo, nao tenho leito pra
internar, eu digo ‘nossa, como eu vou dizer isso pra ele”? E como se fosse um filho nosso, eu
sei separar, obviamente, mas eu tenho tanta responsabilidade com ele como eu tenho com uma

filha. Em graus diferentes, mas na intensidade, igual.

Pra mim, o paciente ndo padrao ¢ um doente que a gente tem que trabalhar mais
intensamente. O paciente padrido ¢ aquele que vocé liga as questdes automadticas do pré-
transplante, vai ter o leito, ele vai ficar pronto, vai internar, e acabou. O fora do padrao, eu acho
que ele requer um cuidado maior multidisciplinar, acho que ele tem que ser acolhido em todos
niveis de assisténcia, em sua problematica. Todo mundo tem que conhecé-lo e tentar ajudé-lo.
Geralmente sdo pessoas mais desconfiadas, menos entregues, entdo dia mais trabalho,
geralmente tem que ter uma outra consulta. Ele tem que criar confiangca em vocé da mesma
forma que o paciente padrio. E ele leva um pouco mais de tempo, d4 mais trabalho ele criar
confianga. Até porque também tem a questdo do acompanhante. Me geral, este ja te d4 um sinal
que tem alguma coisa errada, ja te olha, ja baixa cabeca, ja d4 um sinal que tem alguma coisa
errada. D4 mais trabalho, mas ¢ igual. Mas a equipe toda tem que estar junto, ndo da pra uma

pessoa so cuidar daquilo. Porque eu nao posso fazer o trabalho do outro, ¢ um caminhar junto.

Obviamente, a medicina deve ser baseada em ciéncia, em questdes técnicas, mas a gente
nao pode negligenciar o teu feeling pessoal. Por isso que eu acho que quando vocé ¢é responsavel
pelo doente em todo processo... E estas questdes dificeis, quem eu acho que decide pelo
caminho x ou y, ¢ exatamente essa sua relacdo com o doente e vocé ter aquele feeling de dizer
“vamos por este caminho”. Isto vocé nao adquire vendo ele em pedagos. Vocé tem que ter esta
relagdo, pra poder dizer “este doente eu conheco”, ¢ feeling. Se nao, daqui a pouco, pode botar
um robo pra cuidar do paciente. Se isso nao for valorizado... Isso ¢ importantissimo. A decisao
dificil ela ¢ tomada por este feeling. Por isto que as vezes alguém pergunta alguma coisa sobre
o paciente pelo WhatsApp, eu nao opino. Eu ndo estou vendo ele, como € que eu vou opinar?!
Entdo, estas decisoes dificeis, o médico que acompanha o paciente regularmente, ele que tem

que bater o martelo.

Eu espero estar contribuindo para o paciente, mas ndo ¢ uma coisa que eu pare para pensar,
se estou contribuindo com outro ou nao. Devo estar, quando eu vejo um sorriso, um

agradecimento, quando eu escuto dizer “ai que bom que vocé em ajudou neste processo”. Eu
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acho que na profissdo médica, a gente tem que tomar muito cuidado com a vaidade. Porque ¢
muito ténue esta coisa da vaidade. Entdo sempre quando vem um elogio eu agradeco e
rapidamente mudo de assunto. Porque eu ndo quero sentir vaidade, porque eu estou fazendo
meu trabalho. E a gente tem que fazer o que quer que seja bem. Meu pai me dizia: “minha filha,
voceé pode fazer o que quiser de profissao, mas se vocé escolher ser gari de rua, eu quero escutar
assim ‘olha, depois que a sua filha resolveu varrer rua, as ruas da cidade ficaram mais limpas”.
Entdo ¢ isto, a gente tem que fazer, da melhor forma possivel, o que a gente se propde. E o que

vai vir de consequéncia disto, realmente, eu nunca parei pra pensar.

Eu fiz residéncia em outro lugar, mas por um problema familiar eu precisei largar. Mas ai
o problema amenizou e eu acabei vindo pra ca fazer hemato. Quando estava terminando, eu
pedi para rodar trés meses no centro de transplante — porque nao existia residéncia em
transplante, ndo tinha nenhum programa de formagdo nesta area, mas eu pedi pra ficar aqui
porque eu podia fazer isso e ai deixaram. Por isso que eu te falo: quando tem uma coisa que ¢
pra ser sua, ela vai ser sua, independentemente de qualquer coisa. No meu ultimo dia aqui, uma
plantonista pediu demissdo, e como eu me dedicava direto, me chamaram para esta vaga. E ai
eu pedi para ficar contanto que eu pudesse cumprir uma carga horaria de pds-graduagao e que

eu receba uma declaragdo do que fiz e eles concordaram. E ai eu acabei ficando.

Eu adoro o que eu faco. Eu faria tudo de novo. Se “vamos voltar no tempo e reescrever”:
eu nao mudaria uma linha! Eu tenho muito prazer em trabalhar no servigo publico, acho que a
gente consegue fazer muita diferenca ainda! Até pela falta das biotecnologias, a gente precisa
resolver o problema e eu continuo porque acho que eu ainda consigo somar. Eu ndo sairia daqui.

Mesmo a gente trabalhando num periodo ruim, com muito desgaste, mas eu... E a missao.

Eu acho que estar vivo ¢ aprendizado. Enquanto eu estou viva, eu tenho que estar
aprendendo alguma coisa. Ai entra um pouquinho com a espiritualidade. Acho que aqui ¢ um
lugar de prova, eu vim nesta vida para melhorar alguma coisa, ou varias, que eu precisava
melhorar, € eu acho que o outro € a nossa escola. O outro ¢ colocado na minha vida — talvez
aquele que mais me irrita € aquele que eu mais precise entender — porque eu acho que € espelho.
Por que ele me irrita? Talvez tenha alguma coisa em mim que reverbere, que ele traz. Entdo
acho que ¢ isso, que ¢ uma questdo muito de aprendizado. Enquanto eu estiver aprendendo.
Acho que na hora em que eu estiver s6 admirando a paisagem, ndo tiver nada mais acontecendo,

acho que estd na hora de eu partir.
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Se o ambiente as vezes desfavoravel, eu me estresso, mas nada que eu nao durma e no dia
seguinte comeca tudo de novo! Quando isto impacta numa satde emocional ¢ até melhor,
porque ai te d4 um gatilho para vocé€ procurar alguma coisa. Mas isto ndo me desgasta
emocionalmente a ponto de me levar a um problema de depressdo, de ansiedade, isso ndo. Mas
deve ter impacto sim. Alguma coisa deve estar sendo mexida aqui dentro, eu vou descobrir
quando alguma doenga aparecer! Porque ndo da tempo de a gente fazer um periddico direito,
mas isso também ¢ um problema de organizacdo pessoal, a gente se organizaria e daria tempo

de fazer tudo.

O que mais me estressa dentro deste hospital ¢ a relacdo com os colegas. Eu ndo tenho
problema com eles, acho que sdo pessoas, pensamentos diferentes, mas acho que a gente tem
que trabalhar esta coisa plural. Quando a gente amadurece, a gente entende que o tempo do
outro ¢ diferente do seu tempo e a gente tem que respeitar isto. Vou brigar sempre pelo que eu
acredito, independente do que o outro t4 dizendo, mas eu respeito a opinido do coletivo. Porque,
eu pelo menos espero que, quando vocé esta aqui, vocé vestiu a camisa e quer o bem daquilo.
A gente aqui tem a missdo de transplantar doentes no melhor tempo possivel. Entdo, quando eu
vejo que, as vezes pode ser até impressao, mas que a pessoa dificulta isto, isto me causa estresse.
E porque eu fui bem-educada, porque a vontade é jogar um telefone na cara do outro, te
confesso! Vocé chega a ter 6dio! Depois passa. Mas eu fico triste, eu penso “coitada desta
pessoa, como ela pode dizer isto”? Porque podia ser alguém conhecido desta pessoa neste lugar.
Eu s6 lamento. Mas o maior estresse, hoje, aqui, € de recursos humanos. Eu lido com isto com
um plano b. Quando eu chego em casa, fagco uma coisa prazerosa, uma atividade fisica, ou vejo
uma televisdo, leio um livro. Eu vivo o que eu tenho que viver naquele lugar. Entdo eu saio
daqui, levo o trabalho um pouco na minha cabecga, por um periodo, mas depois eu vivo o que
eu tenho que viver no ambiente em que eu estiver depois. Nao carrego isso pra minha vida. Nao
tenho peso. Ou seja: se eu tomaria um chopp com alguém que em estressa aqui? Provavelmente

sim!

Acho que a gente tem que ser grato de ter a oportunidade de poder trabalhar num lugar que
nem esse. Porque a gente tem muita oportunidade de aprender, seja com o doente, seja com o
colega, seja —na grande maioria das vezes — com a dificuldade. Nao ¢ fécil trabalhar aqui. Vocé
tem que ter um amparo psicologico, ou voc€ tem que ter uma estrutura emocional para vocé vir

aqui. A gente percebe, sao muitos que trabalham aqui e a gente v€ que estao adoecidos e a gente
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ndo tem que so criticar, a gente tem que tentar ajudar. De que forma, eu ndo sei. Mas aqui ¢ um
local que a gente tem que agradecer todos os dias de ter esta oportunidade. Por que, quantas
pessoas e familias passaram pela sua vida? Inimeras! As vezes, eu sinto saudades dos pacientes
que ja morreram. Da conversa, da troca... Penso: “poxa, essa pessoa era tdo bacana”! Entdo a

gente tem que aproveitar esta oportunidade.
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Narrativa — Participante 7

Meu trabalho, o objetivo principal, é sempre promover qualidade de vida ao paciente através da
reabilitacdo respiratdria e motora dele. Atingir a melhoria funcional dos pacientes e, também, mais
importante, a qualidade de vida que este trabalho esteja promovendo na vida deles; reduzindo na verdade
a carga de sintomas. Aliviar uma nédusea, por exemplo, uma falta de ar... Eu acho que este ¢ o principal
objetivo, embora a gente atenda também casos graves, mas sempre importante, sempre bom dentro
daquela situagdo adversa, a gente saber o que a gente esta gerando de beneficio para ele, a importancia
da gente estar sempre pensando no bem-estar fisico e emocional. O objetivo da fisioterapia é o bem-
estar fisico, principal, mas isto também gera para eles um bem-estar emocional, pelas conquistas que
eles atingem, pela sua reabilitacdo, sua independéncia funcional, ter capacidade de se movimentar
sozinho...

Todo exercicio tem uma indicagdo e uma contraindicacio. As vezes, por exemplo, eu preciso
esperar uma transfusdo, para poder continuar, ou realizar aquilo que eu me proponho a fazer com ele.
Entdo, as questdes hematologicas, elas geram uma limitagdo da nossa atuacdo. A gente ajusta as
condutas, mas nem sempre a gente vai querer, vai poder alcangar o principal objetivo com o paciente.
Com certeza alguns objetivos a gente precisa adiar, de reabilitacdo por exemplo.

Eu venho refletindo muito sobre este papel dentro do contexto do transplante. Que a gente vé
situagdes em que os pacientes entram com um perfil funcional e muitas vezes eles perdem isso; entram
independentes e saem dependentes. Mas a gente entende que eles sdo graves do ponto de vista clinico,
a doenga, o cancer hematologico, ¢ grave. Entdo a gente transforma essa visdo. A gente quer que ele
tenha alta vivo e, as vezes, alguns objetivos vao ser alcancados posteriormente. Mas eu acho que o
principal objetivo é gerar esta melhora, ou manutencao funcional com melhoria da qualidade de vida,
dentro de um contexto adverso. Isso ai para mim estd cada vez mais claro.

O tratamento ¢ adverso para eles. Adverso porque ele traz muitas repercussdes clinicas e
funcionais na independéncia funcional do paciente. Ele vai gerar descondicionamento fisico,
cardiovascular, dificuldades respiratérias, perda de for¢a muscular, perda equilibrio, perda de massa
muscular. O contexto de isolamento e o tempo de internacdo, todos estes efeitos.... Os efeitos da
quimioterapia, a dificuldade de se alimentar, as dores.... As complicagdes da quimioterapia que geram
perda das suas habilidades funcionais.

Entdo se ele consegue alcangar alguns objetivos e se ele consegue ter uma qualidade de vida
dentro da internagdo prolongada, por exemplo, que alguns vao sofrer, a gente ja estd alcangando o
objetivo dentro desta proposta de recuperagdo funcional destes pacientes. Entdo acho que este € o

principal, eu vejo isso como meu papel.

Eu amo bastante a area, eu sou bastante apaixonada pela area de oncohematologia e transplante.
Ai em alguns momentos, eu me sinto impotente, porque as vezes, as contraindicagdes clinicas sdo

maiores do que eu posso fazer. Eu tenho um limite, as vezes existe uma sensagdo de impoténcia, de que
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noés ndo conseguimos realizar o que a gente quer para eles, porque eles t€ém uma série de elementos
adversos dificeis. Algum desconforto orgéanico, que impede a gente de alcangar alguns objetivos. Entdo
essa ¢ uma dificuldade para a gente.

Eu me sinto muito esgotada fisicamente, energética também. E um esgotamento fisico. Para
vocé atender estas demandas, vocé precisa estar bem, precisa estar fisicamente bem. Entdo as vezes eu
fico com um cansago fisico aumentado, emocional também, mas mais fisico. Emocional as vezes pesa
de acordo com o que a gente vé do paciente, mas principalmente fisico, eu acho bastante desgastante
sim.

Ja o prazer ¢ quando a gente tem um feedback positivo dos pacientes. Paciente diz: “ah, o
trabalho de vocés foi muito bom, eu consegui respirar melhor, as vezes uma conduta simples, vocé faz
um exercicio respiratdrio com uma paciente e a paciente se sentiu bem com aquele exercicio. Sdo os
efeitos ndo esperados da nossa intervengdo. Por exemplo, as vezes um exercicio respiratorio pode gerar
uma melhora da ansiedade do paciente em algum nivel. As vezes a gente tem o objetivo de alcangar algo
e as vezes o feedback do paciente é “Nossa, uma conduta simples gerou o bem-estar, promoveu uma
melhoria, trouxe para ele um alivio”! Entdo isso € um ponto positivo do trabalho. Uma sensag@o de que
a gente esta fazendo diferenca na vida dele.

Acho que isso € o mais importante, fazer alguma diferenga. Embora a gente seja uma gota no
oceano, ndés somos apenas instrumentos que estamos nos ajustando para gerar este bem-estar. Entdo isso
¢ gratificante. Entdo acho que tem esse feedback positivo, quando eles olham, para a gente, o sorriso
deles, o carinho deles serem bem tratados. Sentirem que todo o cuidado, toda a demanda que eles

exigiram, por eles mesmo e pela situagdo clinica, isso ¢ interessante sim.

Alguns pacientes vao ter mais indicacdo, entdo o tempo vai ser mais prolongado com
eles, ¢ uma caracteristica do trabalho. Isso faz que a gente tenha essa relagdo com alguns
pacientes mais vinculados. Isso gera também um vinculo emocional porque quanto mais
contato, e vocé€ participar das conquistas ¢ uma relagdo que exige, tem toda aquela forma de
vocé envolver o paciente naquele processo. Entdo aquilo gera uma relagdo de empatia maior,
de uma ligagdo. E dificil as vezes, a gente separar... A gente fica triste quando o paciente fica
grave. A gente tem uma dificuldade as vezes de separar um pouquinho isso, porque ele € o
paciente teoricamente que exige mais, que demanda mais da fisioterapia. Muito dificil a gente
ndo gerar um vinculo até mesmo emocional com o paciente, até mesmo pela caracteristica do
trabalho.

Como a gente fica muito em contato, eles mudam muito o estilo de vida, eles se tornam mais
ativos. Muitos querem continuar os exercicios, ou aquele nivel de atividade, ou caminhada.... Entdo,

eles mudam aquele estilo sedentario que eles tinham, porque eles mudam um estilo para tratar a doenga.
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Eles mudam quando estdo aqui querem continuar no pos-alta. Eles mudam aquela forma de ser que era
antes, que era sedentario.

E muito interessante.... Estar vivo é estar ativo, ¢ estar transformando o meio em que a gente
esta, de alguma forma, gerando algum beneficio. Estar vivo é a capacidade que a gente tem de agir sobre
aquele meio, ndo s6 estar vivo organicamente, mas vocé ser vivo ¢ ser capaz de realizar aquilo que vocé
pretende fazer com menos sofrimento, com mais qualidade, sua atividade, aquilo que vocé deseja. E
atingir os seus desejos, as suas vontades, dentro daquele contexto, porque as vezes vocé pode estar vivo
e ndo estar ativo, ou ndo poder estar com aqueles que vocé€ ama, ou fazendo uma atividade prazerosa

para vocé. Entdo acho que é essa relagdo entre estar vivo, estar ativo e feliz com o que vocé esta

conseguindo realizar, isso ¢ importante. Acho que estar vivo ¢ ter esta relagao ai.

Eu sempre procuro, essa € minha caracteristica, eu gosto de poder fazer parte do grupo e ajudar
a equipe em alguma demanda do paciente. De sentir assim, fo adicionando também, fo ajudando também
a equipe de alguma forma. Eu tento me inserir desse jeito com as pessoas a minha volta. Uma
informacao.... Porque nos estamos entrelacados. Uma avaliacdo minha pode interferir no trabalho dos
demais. Eu acredito que eu tento fazer essa correlagdo. Eu ndo tomo atitudes sozinha, eu tento discutir
algumas condutas. Essa discussdo, eu tento trocar essas ideias e também ouvir aqueles que em
perguntam as coisas. Eu me vejo com uma pessoa que tenta ser companheira desta equipe.

As vezes eu observo que as pessoas tendem a ver aquilo que a gente ndo faz, mais do que aquilo
que a gente faz. Entdo esta ¢ uma, um panorama geral. Entdo as vezes se observa mais as nossas falhas,
do que aquilo que efetivamente a gente realiza. Existe um foco um pouco negativo, pode estar sendo
mais destacada a auséncia de algo do que a gente de fato consegue fazer e atingir. O que a gente observa
de conquista ndo € o que os colegas conseguem enxergar, tem uma dissociacdo de percepgdes, entre o
que a gente esta realizando, do que eles acham que a gente deveria estar realizando.

Eu sou muito de falar aquilo que eu sinto, entdo eu exponho muito aquilo que eu ndo gosto. Eu
sou muito sincera. E muito ruim vocé chegar num servico em que as pessoas ndo veem o que vocé esta
realizando, € como se vocé estivesse nadando contra a maré. Eu exponho falando o que eu sinto, ja me

perguntaram e eu ja falei.

Eu sempre fico fazendo estas reflexdes: “vou ou ndo, fico ou ndo fico, estou fazendo menos do
que deveria, deveria estar fazendo mais, onde serd que eu errei”? A gente entra neste conflito, que a
gente podia estar realizando e ndo esta conseguindo realizar, podia estar fazendo mais, estd sempre nesta
analise de consciéncia. Vocé tem que medir, porque o paciente ja esta sofrendo, e vocé vai fazer alguma
coisa que faca ele sofrer mais? Nao né? Vocé€ tem que promover alivio, do que gerar consequéncias. O
seu trabalho tem que aliviar e ndo gerar sofrimentos. Quando eu me vejo num dilema destes eu prefiro
repensar. Na duvida, eu prefiro ndo fazer e pensar se pode ser feito de outra forma. Refletir se tem outra

alternativa. Um paciente grave, pra gente, as vezes ele te desafia. Eu encaro como um paciente que vocé
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tem que reunir forgas, rever tratamentos clinicos, ele mobiliza a gente em varios aspectos,
principalmente do ponto de vista clinico. Eu entendo que nao é o que eu acho, € eu entendo que tem que
ser o que € melhor para o paciente. Muitas vezes o que vocé acha ndo é o melhor. O problema ndo ¢é a

sua opinido, mas o que vai gerar melhor resultado para o paciente.
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Narrativa — Participante Omega

Eu quero ser médica desde os 05 anos, mas eu ndo entendia muito bem porque, nao tenho
parentes médicos. A1 minha mae conta que ela perguntava: voc€ quer ser médica porque quer
cuidar dos bebezinhos? E eu respondi: “nao, quero ser médica porque eu quero cuidar do mogo
quando ele esta doddi, indo pro céu”. Ai, anos depois, quando eu soube disso, ja adulta, eu achei

que eu era uma crianga com problemas psiquiatricos, eu até levei isso para terapia!

O transplante ¢ uma area da medicina de alta complexidade. Entdo a gente utiliza recursos
tecnoldgicos que sdo compativeis com a proposta que a gente tem. Eu ndo vejo problema nisso.
Mas por a gente viver num pais de terceiro mundo e dentro de um hospital publico do SUS, a
gente tem que lidar com a discrepancia entre aquilo que se aprende como uma oba medicina,
porque hoje em dia uma pessoa que publica alguma coisa na Tasmania, ou em Israel, a gente
1€, entdo existe a compreensao do que ¢ a melhor pratica em biotecnologia, e existe a realidade
com a qual se lida. Entdo o grande desafio para mim hoje, ¢ fazer a omelete com o ovo que me
da. E a gente tem que ser muito realista. Porque se vocé ficar s6 grudado naquilo que se 1€, vocé
nao faz medicina. E se eu ficar também muito terrena e achar que nada eu consigo, eu também
nao vou ganhar o beneficio que a biotecnologia hoje em traz. Entdo ¢ este equilibrio, para a
gente que faz medicina de alta complexidade neste pais de terceiro mundo, neste momento em
especial, ¢ um desafio muito grande. S6 d4 um pouco mais de trabalho, mas eu ndo vejo isso

como ruim. Pelo contrario. Se tem, vamos usar.

A visao do médico ou do cuidador que ta tracando o tratamento do transplante € uma visao
que varia muito de um caso para outro. Entdo, tem momentos em que o transplante acaba sendo
uma terapia em que nem a gente mesmo acredita muito, porque os dados da literatura apontam
para que, naquele caso em especial, ndo seja um tratamento de sucesso e vai até o outro extremo
quando, para aquela pessoa e naquele momento, o transplante tem bons resultados e ¢ de se
esperar que ele venha a curar aquele paciente. Entdo essa experiéncia, ela ¢ bem diversa,
depende de muitas varidveis. Tem a que eu mencionei e tem as relacionadas a outros aspectos
do paciente. Entdo as experiéncias podem ser bem diferentes, por mais que seja uma terapia na
qual eu acredite e que tenha sido sempre a que eu quis fazer, desde que eu me formei.

Eu sempre gostei dessa visao de o que o transplante traz e a experiéncia do transplante pelo
lado do paciente, o que eu observo, ¢ que normalmente € visto como um tratamento de final de
linha, onde as pessoas colocam todas as fichas delas. E isso traz, evidentemente, uma

expectativa muito alta. E um nivel de sofrimento e estresse relacionado que eu acho dificil que
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a pessoa nao tenha, a ndo ser nos casos em que a compreensdao daquilo ndo exista e ai nestes
casos, a ignorancia pode ser uma bencao. Nao se fala em percentual com paciente. A gente fala
de percentual quando se estuda, mas ndo ao tratar com uma pessoa. Existe um nivel de incerteza
no tratamento e a gente tem que lidar com ele da melhor forma possivel. Nao esperar respostas
absolutas, mas procurar ao maximo, as evidéncias para poder se calgar nelas para tomar as

decisGes. Mas mesmo assim, tem muita incerteza em varias areas.

Eu adoro o meu trabalho. A minha fonte de prazer sempre esteve ligada ao paciente. Eu
adoro minha relagdo com os pacientes. Cada um ¢ de um jeito e a gente ¢ médico para cada um
de forma diferente. Meu desafio sempre ¢ saber a forma que que um paciente quer o médico.
Ele quer um médico que verbalize as coisas, ou um que s6 mande fazer as coisas sem dizer
porqué. As vezes eu me vejo falando um pouco mais, ai eu percebo que aquela pessoa ndo quer
saber tanto detalhe, ai eu calo a boca e tento desacelerar para ser o médico que ele quer. Eu
tento ser um médico para cada paciente diferente. Uma vez que a gente encontra este ponto, a
gente atinge o objetivo do cuidar e eu fico mais confortavel naquela relagao e eu acho que posso

ser um médico melhor para cuidar daquela pessoa. Se vocé estabelece uma via de comunicacgao.

Eu acho muito impossivel que numa relacdo de medico com paciente... a politica esta
implicita em tudo. E ndo ¢ aquela coisa maniqueista. Nao suporto rétulo, dicotomia absurdas,
nao admito isso nem para mim, nem para os outros. Mas a politica estd em todas as relagdes.
Evidente que estard aqui também. Principalmente no momento em que o caos externo se faz,
como agora. Porque a experiéncia que eu tinha como profissional, até¢ agora, era s6 viver com
o caos do microcosmo causado pelo cancer, em que uma pessoa vé€ o seu mundo se irromper.
Mas do lado de fora existia uma certa harmonia, uma certa continuidade. Mas de um tempo pra
cd, o caos interno se mistura com o externo. E naquele externo esta incluida a familia, as
esquinas por onde a pessoa anda, e tudo o mais. Entdo ndo tem como vocé dissociar questdes
como “eu ndo acredito nesta doenca — quando estd falando de covid e de uma pandemia que
esta assolando o mundo ha um ano”. Eu nao tenho como nao entrar na questao do politico, mas
tento me ater aos fatos, mas sem entrar em detalhes, para evitar que aquela pessoa venha a me
tachar. Eu me atenho aos fatos. Eu digo: “olha, tem um ano que a gente esta olhando para isto,
e o mundo inteiro também, mas infelizmente ainda ndo tem um remédio. Se tivesse, a gente
dava”. Neste momento eu tento trazer um pouco da minha experiéncia pessoal: “eu tive hd um
ano, minha familia ndo teve. Estou usando mascara este tempo todo, direto. Vocé€ acha que se

tivesse um remédio eu ja ndo teria dado ele para a minha familia™?
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E nao falo em nome de partidos, nem de pessoas, se ndo isto desqualifica minha fala e eu
ndo vou permitir que isto atrapalhe minha relagdo com o paciente. Isto ja aconteceu em outros
contextos que questdes religiosas trouxeram problemas. E ai eu agi de forma ruim. Eu fiz de
um jeito muito tranquilo e muito ingénuo e acabou ndo sendo uma coisa boa. E ao invés de eu
antever que seria uma coisa dificil — porque o paciente ia precisar de uma nova doag¢ao do irmao
que havia entdo mudado de religido — eu achei que se eles estivessem sentados, tranquilos, junto
a mim, eu achei que a minha explicagdo bastaria. Nao me cerquei de um outro profissional para
isto e ndo soube lidar com a negativa do doador. Eu acabei, eu simplesmente falei “sua posi¢ao
¢ essa”? E o cara tentou argumentar, eu ndo quis discutir e s disse: “pode ir embora”. Eu
deveria ter percebido, ter antevisto que aquilo ia ser dificil e ter me cercado de mais instrumento,
de um outro profissional que pudesse assumir na hora, porque eu fiquei com raiva daquela
recusa e aquilo ndo foi bom. Eu fui muito ingénua de achar que eu poderia convencer uma
pessoa assim. Entdo j& aconteceu de algum tipo de preconceito me atrapalhar no trabalho. Entdo
depois desta experiéncia, eu tento me cercar o tempo todo, para ndo deixar que essas variaveis
pessoais — minhas e do outro - intervenham no tratamento. Foi bem ruim. Deve ter uns 15 anos.
Eu tive que passar por uma experiéncia ruim, para em vacinar quanto a isto. Eu ndo dei atenc¢ao
aquilo. Entdo, quando eu antevejo algum conflito, eu fico tentando pensar em como minimizar

aquele viés, porque ele vai existir mesmo.

Eu sempre lidei com ambientes de trabalho diferentes. As vezes vocé trabalha com amigos,
as vezes, sO com colegas. Entdo a minha satisfagdo, hé trinta e dois anos que eu estou formada,
¢ com o doente. A minha relagdo ¢ com ele, olho no olho. Eu gosto disto. O meu retorno vem
do doente. De um tempo pra cd, veio um outro nivel de satisfagdo que ¢ o de hoje, que eu posso
ter instrumentos para ensinar. E ensinar ¢ uma coisa que me da prazer, porque eu aprendo muito.
Entdo eu hoje tenho duas fontes de prazer principais no trabalho: na assisténcia, com o doente

e com a questdo do ensino.

E estranho falar isso sendo eu, talvez fosse mais facil ouvir isso de outra pessoa. Mas hoje,
com quase 30 anos de pratica, eu me vejo com uma pessoa que, dentro da estrutura do servigo
hoje, sou uma das que mais tem experiéncia. Isso ¢ bom, por um certo lado, por outro lado, me
cansa um pouco, porque a gente ndo ¢ s6 uma instituicdo de tratamento. A gente ndo faz so6
assisténcia, mas a gente também faz ensino e faz pesquisa numa instituicdo que nao sobrevive

sem este tripé. Entdo tentar exercer todas estas fungdes — eu, pelo menos, que me cobro bastante
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— isto me cansa. Porque eu gostaria de, num mundo ideal, eu gostaria de dispensar para cada
uma destas atividades, o que eu acho que posso oferecer de melhor. Entdo a minha sensagao,
muitas vezes, ¢ de cansaco e uma certa sensagdo de impoténcia. Até meia-hora atras, eu estava
tentando fazer trés coisas a0 mesmo tempo, o que pode ser muito bom para algumas pessoas,
mas pra mim nao. Entdo, isto em traz estresse e impoténcia que eu ndo gostaria de estar sentindo
numa hora dessa da minha vida.

Mas eu estou tentando lidar com isso porque eu sei que existe limite e eu tenho que respeitar
o meu. Mas eu acho que o meu papel hoje, eu gosto de ensinar, eu gosto de passar conceitos.
Eu me vejo fazendo isso o tempo todo, porque tenho que formar pessoas, de equipe
multidisciplinar, de drea médica. Gosto demais de fazer pesquisa, porque isto alimenta nossas
decisdes, fazer sempre perguntas. Apesar de que, aqui, ndo tenho tido oportunidade de fazer,

porque estou sobrecarregada pela assisténcia.

O estresse do dia-a-dia, infelizmente, tem um impacto na satide também. Porque eu pelo
menos tento, muito, ndo fazer escandalo. Em alguns momentos, quando o ambiente esta
esquizofrénico e as pessoas estdo todas se matando, ¢ muito dificil vocé segurar e ser uma voz
tranquila. Eu falo até mais devagar, mais pausadamente, e eu faco isso para além de me
organizar, dizer: “olha vamos tentar este tom, porque aqui ¢ trabalho”. Nao da pra todo mundo
fazer sua catarse coletiva. E neste tempo de pandemia isto estd pior. E isto me estressa. Ai a
minha pressdo sobre, geralmente depois de um dia mais tenso, eu ndo durmo bem. Tenho
pesadelos sucessivos. E a noite expressa o seu dia. Ai vem o subconsciente, eu escrevo, quero
lembrar o que sonhei, ai ndo lembro mais... e s3o sonhos interessantes porque sao horrorosos...
ratos gigantes que querem invadir a minha casa.... Se 1sso ndo estd mexendo com a minha saude,
eu ndo sei o que esta! O corpo ndo fala devagar e nem baixo. Eu falo, ¢ célebre. Mas o corpo

nao.

E, olha, eu fico tentando me controlar. Eu tenho uma tendéncia horrivel, mas eu ndo tenho
muito problema em tomar uma decisdo. Eu percebo que ndo tenho problema em ser lider. Eu
nunca vou acertar sempre. Mas também ndo vou errar sempre. Mas me d4 que eu vou resolver.
S6 que, com isso, a gente pode assumir uma postura muito déspota. Entdo eu fico o tempo todo
tentando me controlar para ndo ficar muito mandona e nem antipatizada pelos meus colegas.
Porque se ndo, eu ndo vou ser uma pessoa legal e as pessoas nao vao gostar de mim e eu quero
continuar tendo amigos no trabalho. E eu fico assim, nesta divisdo, porque se deixar, eu trabalho

muito facil sozinha. Mas isto todo mundo faz, o desafio ¢ trabalhar com outras pessoas. Aqui,
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como eu trabalho muito com meus amigos, eu gosto muito das pessoas com quem eu trabalho
aqui, eu acho que fica até mais dificil porque, em outros lugares, que vocé nao tem amigos,
apenas pessoas que vocé preza, ¢ muito mais facil trabalhar. Porque, para mim, eu separo
trabalho de amizade, mas eu ndo seis € 0 meu amigo vai separar isto. Quando eu tenho alguma

duvida, eu falo diretamente e com franqueza, mas tem que separar as lojinhas.

Eu vivo pensando no que significa estar vivo. Isso ¢ uma pergunta que eu sempre me fiz
muito. Tem mais de uma vez que eu falo para os pacientes: “vocé veio fazer isso para voltar a
viver, para readquirir a vida”. E isso volta, isso bate para mim: “o que que ¢ a vida”? Eu acho
que a vida é sempre uma busca, daquilo que ¢ o melhor possivel. E ela ta muito linkada com a
questdo da esperanga, entdo eu nunca consigo tirar a esperanca de alguém. Porque eu também
tenho muita esperanca. Porque eu acho que o momento pode ser ruim, mas a esperanga do dia
seguinte ¢ tudo. E se vocé tirar esta esperanca de alguém, sendo taxativa nos seus diagnosticos,
ou tirando totalmente as chances, a ndo ser em situagdes muito excepcionais, quando o paciente
te pede para ser muito verdadeiro. Mas se vocé percebe que ainda tem alguém brigando, a gente
nao tem o direito de tirar a esperanca. Porque ficar lutando pela vida também ¢ viver. Mesmo
que nao seja exatamente os 100% daquilo que ela tinha antes. Mas se ela tiver 70%, ela continua
viva! Entdo eu acho que vida ¢ isso, € um processo continuo, que ¢ alimentado pela esperanca
e pela chance do dia seguinte, eu vejo assim. Eu tenho muita esperanca na vida e tento passar
1SS0 para as pessoas, mas nunca vou saber o que ¢ até estar no lugar dela. Entdo eu respeito
muito o doente. Porque por mais que eu trabalhe ha 30 anos com cancer, eu nunca vou saber o

que €, a menos que um dia eu fique com cancer. Vida ¢ ter pelo que lutar.

Eu cheguei a pensar em ser psiquiatra, fui fazer monitoria, mas pensei que era muito dificil
a mente humana, que eu nunca ia conseguir curar as pessoas ¢ desisti. Resolvi “vou fazer
cancer”! Entdo, eu estava ainda com algumas duvidas, quando teve a aula inaugural do sexto
ano e veio um professor dar a aula magna. Ai cheguei e o0 médico ja estava dando aula. Era o
diretor do Centro de Transplante do INCA. Aquilo para mim fez tanto sentido, vocé erradicar
0 cancer com outro organismo, com as bases imunologicas que eu ja conhecia um pouquinho,
que eu levantei e falei: “vou fazer isto”! Nunca trocaria minha especialidade. Ah, eu ndo teria

feito nada diferente. Eu fiz as coisas do jeito que elas vieram, fiz o melhor que eu podia fazer!

skokskokosk
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Ele era uma pessoa com a idade proxima a minha e com outras caracteristicas também muito
parecidas comigo, que descobriu a doenga num momento especial da vida profissional. Ele
tinha um nivel cognitivo muito bom e tentava racionalizar demais as coisas. Eu tive uma
identificagdo muito grande com esse paciente e isso ndo foi muito bom. Eu cheguei a pedir a
outro profissional para tentar acompanha-lo, porque eu pensei: “talvez ndo esteja conseguindo
me isentar, porque estou tendo uma identificagdo muito grande”. Mas ndo adiantou nada!
Porque o paciente pediu que eu continuasse cuidando dele.

Eu queria fugir. Mas o paciente quis ficar. Porque se sentia ouvido. E porque eu falava.

Ele queria dados, eu dava. Ele sabia que tinha voltado a doenga. Eu falei: “tudo bem, eu vou
cuidar de vocé€”. Quando ele tomou a coragem de fazer o transplante, (em outro centro
transplantador, onde veio a falecer) eu sabia que ele ndo ia viver. Ele também sabia, mas ele
tomou a decis@o. E a mae depois veio me procurar, veio me agradecer porque eu tomei conta
dele. Eu tenho até hoje um cartdo que ele escreveu e sua mae veio me trazer. Neste cartdo esta
a sintese de tudo que eu quero ser como profissional. Porque eu fui o profissional que ele
precisou. E a mae me agradeceu sabendo, porque nao tinha mentira ali. E era uma hora que eu
queria ter fugido, mas eu fiquei. Eu cuidei. Entdo, se eu cuidei estd bom! Se eu tivesse ouvido
s6 a mim, eu teria fugido. Mas ele me escolheu e me dizia: vocé € o tinico que me ouve. Entao
ndo adianta, vai ser eu. Mesmo assumindo que era um caminho sem volta. Mas ter conseguido
estar ao lado dele foi a melhor recompensa que eu podia ter tido. Porque ¢ o cuidar que eu
sempre vi em oncohematologia. E vocé cuidar, independente do fruto que aquilo leva. Mesmo
que nao dé certo. Porque para ele, deu, entdo para mim, também. A doenca nao ter sido curada

¢ apenas um pequeno aspecto da questao.
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APENDICE B - Roteiro das Entrevistas

1)

2)

3)

4)

S)

6)

7)

8)

Como vocé descreve seu trabalho no Centro de Transplante de Medula Ossea?

E como vocé se sente realizando o seu trabalho? Existem dificuldades? Quais? E fontes de

prazer? Isto tem impacto no seu corpo?

Como vocé percebe a sua relagdo com os pacientes? E com os outros profissionais?

a) Como vocé lida com estes acontecimentos?

Vocé acha que seu trabalho influencia na vida das pessoas que vocé atende? De que

maneira?

Para vocé, o que significa/ caracteriza estar vivo?

Vocé ja vivenciou situacdes aqui em que nao sabia qual era a melhor decisdo a tomar? Como

foi 1sso?

Como foi que voce veio trabalhar aqui, foi uma escolha sua?

Gostaria de falar algo que nao foi perguntado?

2° ENCONTRO

Como foi, para voce, participar da produgdo desta narrativa?
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (entrevista)

Vocé estd sendo convidado (a) a participar da pesquisa A biotecnologia do transplante de
medula ossea e os afetos que atravessam a equipe de assisténcia: Precisamos falar sobre isso
conduzida pela psicéloga Daphne Rodrigues Pereira, doutoranda em Satide Publica da Escola
Nacional de Satide Publica Sérgio Arouca da Fundagdao Oswaldo Cruz (ENSP/ FIOCRUZ), sob
orientagao da Professora Dra. Marilene de Castilho S4. Esta pesquisa faz parte do curso de
doutorado da pesquisadora responsavel em co-parceria com o Instituto Nacional de Cancer.
Para que vocé possa decidir se quer participar ou ndo, precisa conhecer os beneficios, os riscos
e as consequéncias pela sua participagao.

Este documento ¢ chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e vocé s6 deve
aceitar participar desta pesquisa depois de ter lido e entendido este documento. Leia as
informagdes com atengdo e converse com a pesquisadora responsavel sobre quaisquer duvidas
que voceé tenha. Apds receber todas as informagdes, e todas as duvidas forem esclarecidas, vocé

podera fornecer seu consentimento por escrito, caso queira participar.

PROPOSITO DA PESQUISA
O objetivo deste trabalho ¢ conhecer os afetos que atravessam o profissional do CEMO/ INCA

no exercicio de seu trabalho e a realiza¢do da pesquisa se dard em cinco (5) etapas.

PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

A etapa 1 se refere a apresentagdo do projeto pela pesquisadora e proposta de participacdo na
pesquisa, com a assinatura deste TCLE. A etapa 2 consistird na observagdo e descri¢do de
situagdes vivenciadas pela pesquisadora durante sua permanéncia no campo. Tais descri¢des
sdo chamadas de vinhetas, que consistem em relatos de fatos que ilustram situagdes cotidianas
atravessadas pela equipe. A Etapa 3 se refere a realizacdo de entrevistas com profissionais da
equipe, que deverdo acontecer em dois encontros individuais para cada participante. No
primeiro encontro, serd realizada uma entrevista aberta, a ser respondida oralmente, que podera
ser gravada ou ndo, de acordo com a autorizacao do participante e com duracdo maxima de 1
hora. Esta entrevista serd transcrita e, no segundo encontro, submetida ao participante, visando
o reconhecimento do que se produziu e a consequente anuéncia do participante para sua
publicagdo. Vocé participa da pesquisa nesta etapa e por isto € solicitado que vocé avalie e, caso
concorde, assine este TCLE. A etapa 4 sera a analise dos dados colhidos ¢ a etapa 5 consistira

na elaboracdo da tese de doutorado e sua apresentacao para as instituigdes participantes, assim
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como em congressos € artigo cientificos. Ao final da pesquisa, todo material serd mantido
permanentemente em arquivos digitais, com acesso restrito, sob a responsabilidade do
pesquisador coordenador, para utilizacdo em pesquisas futuras. Mas caso este material seja

utilizado para novas pesquisas, um novo TCLE especifico devera ser assinado futuramente.

BENEFICIOS

Apesar de nao haver beneficios diretos a serem recebido, o beneficio indireto € possibilitar que,
no futuro, os resultados alcangados com esta pesquisa colaborem para o desenvolvimento de
um tratamento cada vez mais atento as necessidades de seus profissionais, de forma a contribuir

para o aprimoramento da assisténcia, posto que esta também engloba a atengdo a equipe

RISCOS e TRATAMENTO MEDICO EM CASO DE DANOS

Nao existem riscos fisicos adicionais a vocé pela sua participacdo nesta pesquisa. Em relagao
aos riscos psicoldgicos: considera-se que falar sobre a vivéncia de sua pratica de trabalho pode
trazer efeitos para os participantes da pesquisa. Caso seja observada alguma indicagdo, o
participante sera acolhido em sua demanda e podera ser encaminhado ao setor de psicologia da
Divisdo de Satde do Trabalhador do INCA, para suporte e/ou encaminhamento pertinente a
cada caso. Se houver algum dano, comprovadamente decorrente da presente pesquisa, voce tera
direito a indenizagdo, através das vias judiciais, como dispdem o Coddigo Civil, o Cédigo de
Processo Civil, na Resolu¢ao n® 466/2012 e na Resolucao n°® 510/2016, do Conselho Nacional
de Saude (CNYS).

CUSTOS
Vocé ndo terd quaisquer custos ou despesas pela sua participagdo nessa pesquisa. A sua

participagdo sera nos mesmos dias em que vocé estiver na unidade do CEMO.

CONFIDENCIALIDADE

Se vocé€ optar por participar desta pesquisa, as informagdes e seus dados pessoais serao
mantidas de maneira confidencial e sigilosa. Os dados obtidos na pesquisa somente serao
utilizados depois de anonimizados (ou seja, sem sua identificagdo). Apenas a pesquisadora
autorizada e sua orientadora terdo acesso aos dados individuais. Mesmo que os resultados da
pesquisa sejam utilizados para propositos de divulgacdo e/ou publicagdo cientifica, sua

identidade permanecera em sigilo.
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BASES DA PARTICIPACAO

E importante que vocé saiba que a sua participacio neste estudo é completamente voluntéria e
que voceé pode recusar-se a participar ou interromper sua participagdo a qualquer momento sem
penalidades. Em caso de vocé decidir interromper sua participagdo no estudo, a pesquisadora
responsavel deverd ser comunicada e os dados obtidos serdo desconsiderados e ndo serdo
utilizados. Nao haverd qualquer prejuizo, puni¢do ou constrangimento decorrente de sua

escolha.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

A pessoa responsavel pela obtencdo deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido lhe
explicou claramente o contetido destas informagdes e se colocou a disposi¢ao para responder
as suas perguntas sempre que tiver novas duvidas. Sobre qualquer esclarecimento e inclusive
para tomar conhecimento dos resultados desta pesquisa, por favor, ligue para a psicologa
pesquisadora Daphne Rodrigues Pereira no telefone (021) 3207-1818 de 09 as 17hs.

Esta pesquisa foi aprovada pelos Comités de Etica em Pesquisa (CEP) da FIOCRUZ e do INCA,
que estdo formados por profissionais de diferentes areas, que revisam os projetos de pesquisa
que envolvem seres humanos, para garantir os direitos, a seguranca ¢ o bem-estar de todos as
pessoas que se voluntariam a participar destes. Em caso de divida quanto a conducgao ética do
estudo, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da ENSP ou o Comité de Etica
em Pesquisa do INCA. O Comité ¢ formado por um grupo de pessoas que t€m por objetivo
defender os interesses dos participantes das pesquisas em sua integridade e dignidade e assim,
contribuir para que sejam seguidos padrdes éticos na realizagdo de pesquisas. Vocé pode
contatar o CEP/ENSP na Rua Leopoldo Bulhdes, 1.480, Térreo, Manguinhos - Rio de Janeiro
- RJ/ CEP. 21041-210 - no telefax: (21) 2598-2863, pelo emaill: cep@ensp.fiocruz.br, ou no
site: http://www.ensp.fiocruz.br/etica. Vocé€ pode também entrar em contato com o CEP do
INCA na Rua do Resende N°128, Sala 203, de segunda a sexta de 9:00 a 17:00 hs, nos telefones
(21) 3207-4550 ou 3207-4556, ou também pelo e-mail: cep@inca.gov.br.Este termo esta sendo

elaborado em duas vias, sendo que uma via ficara com vocé€ e outra sera arquivada com a

pesquisadora responsavel.

CONSENTIMENTO

Li as informagdes acima e entendi o proposito da solicitacdo de permissdo para o uso das
informacgodes. Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas foram respondidas, sendo assim,

ficaram claros para mim quais sdo procedimentos a serem realizados, riscos e a garantia de
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esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que a minha participacdo ¢ isenta de
despesas e que tenho garantia do acesso aos dados e de esclarecer minhas duvidas a qualquer
tempo. Entendo que meu nome ndo serd publicado e toda tentativa sera feita para assegurar o
meu anonimato. Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar o meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidade ou prejuizo ou

perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu autorizo a gravacdo da entrevista:

[ ]sim [ |ndo

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar desta pesquisa.

/ /

Nome e Assinatura do participante Data

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta pesquisa ao
participante indicado acima. Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o

Consentimento Livre e Esclarecido deste profissional para a participagdo desta pesquisa.

Nome e Assinatura do Responsavel pela obten¢do do Termo Data
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APENDICE D - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (vinheta)

Vocé estd sendo convidado (a) a participar da pesquisa A biotecnologia do transplante de
medula dssea e os afetos que atravessam a equipe de assisténcia: Precisamos falar sobre isso
conduzida pela psicologa Daphne Rodrigues Pereira, doutoranda em Satide Publica da Escola
Nacional de Satide Publica Sérgio Arouca da Fundagdo Oswaldo Cruz (ENSP/ FIOCRUZ), sob
orientacdo da Professora Dra. Marilene de Castilho Sa. Esta pesquisa faz parte do curso de
doutorado da pesquisadora responsavel em co-parceria com o Instituto Nacional de Cancer.
Para que vocé possa decidir se quer participar ou ndo, precisa conhecer os beneficios, os riscos
e as consequéncias pela sua participacao.

Este documento ¢ chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e vocé s6 deve
aceitar participar desta pesquisa depois de ter lido e entendido este documento. Leia as
informagdes com atengdo e converse com a pesquisadora responsavel sobre quaisquer duvidas
que voce tenha. Apos receber todas as informagdes, e todas as dividas forem esclarecidas, vocé

podera fornecer seu consentimento por escrito, caso queira participar.

PROPOSITO DA PESQUISA
O objetivo deste trabalho ¢ conhecer os afetos que atravessam o profissional do CEMO/ INCA

no exercicio de seu trabalho e a realizagcdo da pesquisa se dara em cinco (5) etapas.

PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

A etapa 1 se refere a apresentacao do projeto pela pesquisadora e proposta de participacao na
pesquisa, com a assinatura deste TCLE. A etapa 2 consistird na observacao e descricdo de
situacdes vivenciadas pela pesquisadora durante sua permanéncia no campo. Tais descri¢des
sdo chamadas de vinhetas, que consistem em relatos de fatos que ilustram situac¢des cotidianas
atravessadas pela equipe. Vocé participa da pesquisa nesta etapa e por isto € solicitado que vocé
avalie e, caso concorde, assine este TCLE. A Etapa 3 se refere a realizacao de entrevistas com
profissionais da equipe, que deverdo acontecer em dois encontros individuais para cada
participante. No primeiro encontro, serd realizada uma entrevista aberta, a ser respondida
oralmente, que poderd ser gravada ou ndo, de acordo com a autorizacdo do participante € com
duragdo méxima de 1 hora. Esta entrevista sera transcrita e, no segundo encontro, submetida ao
participante, visando o reconhecimento do que se produziu e a consequente anuéncia do
participante para sua publicacdo. A etapa 4 sera a andlise dos dados colhidos e a etapa 5

consistira na elaboracdo da tese de doutorado e sua apresentagdo para as institui¢des
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participantes, assim como em congressos € artigo cientificos. Ao final da pesquisa, todo
material serd mantido permanentemente em arquivos digitais, com acesso restrito, sob a
responsabilidade do pesquisador coordenador, para utilizacdo em pesquisas futuras. Mas caso
este material seja utilizado para novas pesquisas, um novo TCLE especifico devera ser assinado

futuramente.

BENEFICIOS

Apesar de nao haver beneficios diretos a serem recebido, o beneficio indireto € possibilitar que,
no futuro, os resultados alcangados com esta pesquisa colaborem para o desenvolvimento de
um tratamento cada vez mais atento as necessidades de seus profissionais, de forma a contribuir

para o aprimoramento da assisténcia, posto que esta também engloba a atencdo a equipe

RISCOS e TRATAMENTO MEDICO EM CASO DE DANOS

Nao existem riscos fisicos adicionais a vocé pela sua participagdo nesta pesquisa. Em relagao
aos riscos psicoldgicos: considera-se que falar sobre a vivéncia de sua pratica de trabalho pode
trazer efeitos para os participantes da pesquisa. Caso seja observada alguma indicagdo, o
participante sera acolhido em sua demanda e podera ser encaminhado ao setor de psicologia da
Divisdo de Satde do Trabalhador do INCA, para suporte e/ou encaminhamento pertinente a
cada caso. Se houver algum dano, comprovadamente decorrente da presente pesquisa, vocé tera
direito a indenizagdo, através das vias judiciais, como dispdem o Cddigo Civil, o Codigo de
Processo Civil, na Resolu¢ao n® 466/2012 e na Resolucao n° 510/2016, do Conselho Nacional
de Satude (CNS).

CUSTOS
Vocé ndo terd quaisquer custos ou despesas pela sua participagdo nessa pesquisa. A sua

participagdo sera nos mesmos dias em que vocé estiver na unidade do CEMO.

CONFIDENCIALIDADE

Se vocé€ optar por participar desta pesquisa, as informacdes e seus dados pessoais serdao
mantidas de maneira confidencial e sigilosa. Os dados obtidos na pesquisa somente serao
utilizados depois de anonimizados (ou seja, sem sua identificagdo). Apenas a pesquisadora
autorizada e sua orientadora terdo acesso aos dados individuais. Mesmo que os resultados da
pesquisa sejam utilizados para propositos de divulgacdo e/ou publicacdo cientifica, sua

identidade permanecera em sigilo.
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BASES DA PARTICIPACAO

E importante que vocé saiba que a sua participagio neste estudo é completamente voluntaria e
que vocé pode recusar-se a participar ou interromper sua participacao a qualquer momento sem
penalidades. Em caso de vocé decidir interromper sua participagdo no estudo, a pesquisadora
responsavel devera ser comunicada e/os dados obtidos serdo desconsiderados e nao serao
utilizados. Nao havera qualquer prejuizo, punicdo ou constrangimento decorrente de sua

escolha.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

A pessoa responsavel pela obtencao deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido lhe
explicou claramente o conteudo destas informagdes e se colocou a disposi¢ao para responder
as suas perguntas sempre que tiver novas duvidas. Sobre qualquer esclarecimento e inclusive
para tomar conhecimento dos resultados desta pesquisa, por favor, ligue para a psicologa
pesquisadora Daphne Rodrigues Pereira no telefone (021) 3207-1818 de 09 as 17hs.

Esta pesquisa foi aprovada pelos Comités de Etica em Pesquisa (CEP) da FIOCRUZ e do INCA,
que estao formados por profissionais de diferentes areas, que revisam os projetos de pesquisa
que envolvem seres humanos, para garantir os direitos, a seguranga € o bem-estar de todos as
pessoas que se voluntariam a participar destes. Em caso de divida quanto a conducgao ética do
estudo, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da ENSP ou o Comité de Etica
em Pesquisa do INCA. O Comité ¢ formado por um grupo de pessoas que tém por objetivo
defender os interesses dos participantes das pesquisas em sua integridade e dignidade e assim,
contribuir para que sejam seguidos padrdes éticos na realizagdo de pesquisas. Vocé pode
contatar o CEP/ENSP na Rua Leopoldo Bulhdes, 1.480, Térreo, Manguinhos - Rio de Janeiro
- RJ/ CEP. 21041-210 - no telefax: (21) 2598-2863, pelo emaill: cep@ensp.fiocruz.br, ou no
site: http://www.ensp.fiocruz.br/etica. Vocé pode também entrar em contato com o CEP do
INCA na Rua do Resende N°128, Sala 203, de segunda a sexta de 9:00 a 17:00 hs, nos telefones
(21) 3207-4550 ou 3207-4556, ou também pelo e-mail: cep@inca.gov.br.Este termo esta sendo

elaborado em duas vias, sendo que uma via ficara com vocé€ e outra sera arquivada com a

pesquisadora responsavel.

CONSENTIMENTO

Li as informagdes acima e entendi o proposito da solicitagdo de permissao para o uso das

informacgodes. Tive a oportunidade de fazer perguntas e todas foram respondidas, sendo assim,
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ficaram claros para mim quais sdo procedimentos a serem realizados, riscos e a garantia de
esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que a minha participagao ¢ isenta de
despesas e que tenho garantia do acesso aos dados e de esclarecer minhas duvidas a qualquer
tempo. Entendo que meu nome ndo sera publicado e toda tentativa sera feita para assegurar o
meu anonimato. Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar o meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidade ou prejuizo ou

perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar desta pesquisa.
/ /

Nome e Assinatura do participante Data

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta pesquisa ao
participante indicado acima. Declaro que obtive de forma apropriada e voluntiria o

Consentimento Livre e Esclarecido deste profissional para a participagdo desta pesquisa.
/1

Nome e Assinatura do Responsavel pela obtengdo do Termo Data



