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RESUMO: O paciente que se submeterd ao transplante de medula 6ssea (TMO) permanece internado em uma
enfermaria onde, além de cuidados especiais, necessita de um acompanhante em tempo integral. Sobre esta pessoa,
em quem j4 pesou o impacto do diagndstico € a decisdo do transplante, agora recai a responsabilidade de auxiliar o
paciente no seu tratamento. Na tentativa de amenizar as angustias desencadeadas por esse processo no acompanhante
do transplantado foi instituido, na Unidade de TMO do Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto, um grupo de apoio
psicoldgico. O presente estudo foi realizado com o objetivo de descrever o processo grupal e averigiiar os seus
efeitos nos acompanhantes. O corpus foi constituido por 40 sessdes, transcorridas no perfodo de seis meses, envol-
vendo 17 participantes. Estas sessdes foram transcritas e analisadas de acordo com uma abordagem qualitativa,
aplicando-se uma andlise de conteiido temadtica nos segmentos dos relatos verbais. O material foi submetido a avali-
agdo independente de dois juizes. Os resultados apontam a efetividade do grupo como recurso para apoio psicol6gi-
o, Uma vez que permite aos acompanhantes compartilharem suas emogdes com pessoas que vivenciam uma situa-
¢do semelhante, a0 mesmo tempo em que se sentem compreendidos e amparados por um profissional da equipe.
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SUPPORTIVE GROUP FOR CAREGIVERS OF BONE MARROW TRANSPLANTATION
RECIPIENTS: A CONTRIBUTION TO GROUP PRAXIS

ABSTRACT: The patient who will go through a BMT stays in a ward where, besides special care, he needs
a full-time caregiver. The diagnosis impact and the decision to have the transplantation done have already
weighted, and weighted a lot on this person and now he has to cope with all the responsibility that comes on
him. Aiming to relief the caregiver anguish unchained by the BMT process, a psychological supportive group
was established, at BMT Unit at Hospital das Clinicas, in Ribeirdo Preto (Brazil). In order to describe the
group process and check its effects on caregivers, the present study was carried out. The corpus was formed
by 40 sessions, developed in a period of six months and having 17 participants. These sessions were transcribed
and analyzed in a qualitative approach. Further, a thematic content analysis was applied to the oral report
segments. The material was submitted to two, independently, judge evaluation. The results show effectiveness
of the group as a psychological support resource, once the group allows caregivers to share their emotions
with people who go through similar situation and at the same time they feel understood and supported by the
professional staff.

Key words: caregiver, family supportive group, bone marrow transplantation, psycho-oncology.

O fato de ter um familiar com o diagndstico
de cancer traz obviamente imimeras repercussoes do-
lorosas, atingindo ndo somente o individuo que é
acometido por tal enfermidade, como toda a sua uni-
dade familiar (Rivera, 1997). Nesse momento, as
familias enfrentam a perda da vida “normal”, tal
como era antes do diagnéstico, sendo obrigadas a

fazerem o luto pela perda da condi¢do de vida que
tinham enquanto unidade familiar antes da doenga,
bem como o luto decorrente da perda dos sonhos e
da esperanga depositada no futuro. Além disso sdo
obrigados a encarar a dissolugio do mito familiar de
que as doengas fatais s6 acontecem com os outros
(Rolland, 1998).
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E nesse momento do impacto gerado pela
comunicagdo do diagnéstico que inicia-se, para a
familia, o processo de perda do ente querido, espe-
cialmente tratando-se da descoberta de uma doenga
com um progndstico tdo reservado como € o cancer.
Em uma situagio como esta, o diagndstico traz con-
sigo o temor da possibilidade da morte. Para muitos
essa possibilidade transforma-se em certeza e,
consequentemente, o diagndstico converte-se em
sentenca de morte.

Esse processo de descoberta e posterior
acompanhamento pela familia do tratamento do pa-
ciente é de tal modo estressante, que em muitas cir-
cunsténcias as suas necessidades excedem as do pa-
ciente, tornando a ansiedade familiar um dos aspec-
tos de mais dificil manejo para a equipe profissional
(Higginson, 1993),

Em um paciente com indica&co para o Trans-
plante de Medula Ossea (TMO), tratamento especi-
alizado indicado para as diversas neoplasias e do-
en€as hematolédgicas, essa ansiedade é ainda maior,
uma vez que, apos o impacto do diagndstico, os fa-
miliares, juntamente com o paciente, devem decidir
entre a realizag¢o ou n¢o desse procedimento.

Essa op¢do torna-se extremamente dificil,
tendo-se em vista que é transmitido para os familia-
res, pela equipe de profissionais, a informagdo de
que o transplante € um procedimento intenso, envol-
vendo consideriveis riscos, e que complicagdes de
dificil controle podem acontecer. Mas, se por um lado
essas informagdes assustam, por outro trata-se da
possibilidade da cura, muitas vezes visualizada como
a unica e ultima salvagéo.

Uma vez vencido esse conflito e prevalecen-
do a op¢@o pela realizagdo do procedimento, o paci-
ente ficard internado em uma enfermaria em isola-
mento protetor € necessitard de um acompanhante
em tempo integral, sendo essa uma exigéncia do ser-
Vigo.

Trata-se de uma tarefa muito dificil e desa-
fiadora para quem mantém vinculos afetivos estrei-
tos com o enfermo. Essa pessoa, que na condigdo de
familiar e acompanhante do paciente, ja sofrera o
impacto do diagnéstico e da decisdo do transplante,
agora se vé diante de ouira responsabilidade, que é
auxiliar o paciente no decorrer do tratamento.

Os acompanhaiites, tomados muitas vezes
pela ansiedade e pela incapacidade de absorver to-
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das as informagdes técnicas que lhe sdo passadas,
freqlientemente acabam nio desempenhando satis-
fatoriamente seu papel, de acordo com as necessida-
des da equipe e do préprio paciente.

O dispositivo grupal

Na tentativa de amenizar o sofrimento
vivenciado pelo acompanhante do paciente de cén-
cer internado na enfermaria da Unidade de Trans-
plante de Medula Ossea do Hospital das Clinicas de
Ribeirdo Preto, foi instituido um grupo aberto de
apoio ao acompanhante, composto por no maximo
cinco e no minimo trés componentes, coordenado
por uma psicéloga e observado por uma psicéloga-
estagidria. Com a duragio de uma hora e freqiiéncia
semanal, o grupo vem sendo realizado desde janeiro
de 1999, segundo procedimento descrito em estudos
anteriores (Torrano-Masetti, Oliveira, Santos,
Voltarelli e Simoes, 2000).

Optou-se pela modalidade terapéutica grupal,
uma vez que, de acordo com Chiattone (1998), os
procedimentos realizados em grupos oferecem diver-
sas vantagens, 4 medida que os integrantes podem
vivenciar experi€ncias semelhantes as do seu dia-a-
dia, generalizar com maior rapidez os ganhos adqui-
ridos, entrar em contato com um maior nimero de
situacdes-problema e visualizar saidas mais condi-
zentes que podem gerar solu¢des adaptativas. Segun-
do a autora, o grupo ainda é importante por induzir
uma intensa sensag@o de universalidade, a medida
que seus componentes experimentem alivio ao per-
ceberem que ndo estdo sozinhos com seus proble-
mas. Zimerman, Osério e cols. (1997) chamam a
atenc@o para a relevancia da pratica com grupos no
contexto institucional, mostrando as vantagens des-
sa estratégia de atendimento em servigos de satde,
entre outros.

Desde o nascimento, o individuo estd habi-
tuado a ser integrante de diferentes grupos, a come-
car do familiar. Um grupo pode ser definido como

“...um conjunto restrito de pessoas que, li-
gadas por constantes de tempo e espago, e
articuladas por sua miitua representagdo
interna, se propdem de forma explicita ou
implicita a realizagcdo de uma tarefa que
constitui sua finalidade, interatuando para
isso através de complexos mecanismos de
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adjudicagdo e assungao de papéis” (Osorio
e cols., 1989, p. 127).

O dispositivo grupal reproduz uma situagio
de aprendizagem (de papéis, relacionamentos
interpessoais, etc.) que o individuo realiza cotidia-
namente em seu processo de adaptagdo ativa a reali-
dade. A técnica que utilizamos, inspirada no modelo
de Grupo Operativo elaborado por Pichén Riviere
(1994), constitui um tipo de intervengio psicoldgica
no campo grupal que se centra na tarefa. A tarefa
corresponde ao motivo explicito da constituigdo do
grupo (tarefa explicita) e inclui a elaboragdo das an-
siedades béasicas que operam como resisténcia a
mudanga (tarefa implicita). Essas ansiedades basi-
cas emergem em todo processo ativo de apreensdo
da realidade quando surgem os primeiros indicios
de mudanca. As ansiedades sdo de dois tipos: omedo
de perda do equilibrio j4 conquistado (pautas de con-
duta internalizadas e estruturadas, que organizam os
padrdes de interagdo) e medo do ataque da nova si-
tuagdo que esté por vir, para a qual o sujeito ndo se
sente instrumentalizado.

O grupo objetiva mobilizar as dificuldades
de aprendizagem e comunicagao produzidas pelas an-
siedades despertadas por todo processo de mudan-
¢a, dentre os quais se inclui a adaptagdo a situacdo
de enfermidade. Essa técnica ndo estd centrada nos
componentes considerados individualmente, mas no
grupo, entendido como

“..um sistema de agoes que surge a partir
das necessidades dos integrantes, o que de-
termina a defini¢do de objetivos e de uma
tarefa em marcha para alcan¢d-los. O com-
partilhar necessidades em fun¢do de um
objetivo comum é um processo contradito-
rio que faz surgir obstdculos na comunica-
¢do, nas relagdes interpessoais e no conhe-
cimento elaborado pelos integrantes de um
grupo. Os obstdculos precisam tornar-se
conhecidos para serem resolvidos na agdo
dos integrantes” (Gayotto, s/d, p. 3).

O processo de mudanga inclui ainda a pré-
tarefa e o projeto. A pré-tarefa corresponde a “situ-
agcdo defensiva que estrutura a atitude de resistén-
cia a mudanga, mobilizada pelas ansiedades de per-
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da e ataque” (Gayotto, s/d, p. 5). J4 o prajeto é “a
integragdo que transforma o trabalho grupal em uma
criagdo que vai além do dmbito da tarefa e produz
novas possibilidades de a¢do aos integrantes, situa-
dos em seus contextos, comprometidos e inseridos
ativamente na realidade” (Gayotto, s/d, p. 5).

Por processo grupal entende-se a dindmica
de funcionamento de um determinado grupo, consi-
derando-se seus marcos referenciais prévios, o
interjogo constante de papéis e projecdes, e os siste-
mas de defesa mobilizados para enfrentar os confli-
tos. Esse conjunto de fatores determina os recursos
pessoais que sdo utilizados na resolugio de proble-
mas, incluindo-se af as atitudes frente a situagdes de
mudanga (por exemplo, as resisténcias que pertur-
bam a aprendizagem a partir das experiéncias de
vida). A apropriacdo dadimensdo processual do gru-
po € bastante instigante do ponto de vista do contex-
to da prdxis hospitalar porque o préprio conceito de
saide implica, segundo Pichén-Riviere (1994, p. 3),
uma nogiio de processo: “A saiide mental consiste
nesse processo, em que se realiza uma aprendiza-
gem da realidade através do confronto, manejo e
solugdo integradora dos conflitos.”

O presente estudo surgiu da necessidade de
sistematizar o processo de intervengéo proporciona-
do pelo grupo de acompanhantes, baseada em uma
postura de revisdo critica permanente a respeito do
estatuto das préticas institucionais. Dentro desse
contexto, procuraremos caracterizar 0 processo
grupal, descrevendo suas etapas e averiguando seus
efeitos sobre os participantes do grupo. Buscaremos
captar no aqui-agora-comigo de cada encontro o con-
junto de afetos, experiéncias e conhecimentos com
0s quais os integrantes do grupo pensam e atuam ao
abordarem as questdes desencadeadas pela doenca,
identificando as estratégias empregadas para a co-
municacgio, a aprendizagem, a busca de esclareci-
mento e a resolugdo das tarefas que cada etapa do
TMO exige.

Método

Amostra

Os sujeitos que integraram a amostra do pre-
sente estudo foram os acompanhantes dos pacientes
da Unidade de Transplante de Medula Ossea, do
Hospital das Clinicas de Ribeirdo Preto, que inte-
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graram o grupo durante o ano de 1999.

Dos 17 participantes, a maior parte era do
sexo feminino (n=11, aproximadamente 65%). Em
relagdo ao grau de parentesco, observou-se uma mai-
or concentragdo de esposas (cinco, o equivalente a
29% dos componentes do grupo), seguida por maes,
pais e esposos (trés participantes, ou 17%, em cada
uma dessas categorias). Aparecem ainda, embora
com uma fregii€ncia bem mais discreta, uma tia, uma
namorada e uma filha.

A relagio dos acompanhantes de acordo com
faixa etdria e sexo do paciente acompanhado apare-
ce na Tabela 1.

Como se pode verificar na Tabela 1, a supe-
rioridade numérica do sexo feminino observada en-
tre os acompanhantes ndo se estende aos pacientes,
j que 59% destes eram do sexo masculino. Todos
0s pacientes que se encontravam casados — ou vi-
vendo em unido estivel com um(a) parceiro(a) — ou
mesmo compromissados de alguma forma (namoro),

contaram com a presenga de seus/suas
companheiros(as), independentemente de terem ou-
tras pessoas que também poderiam executar tal pa-
pel (filhos, irm3os, pais...). Os pacientes que foram
acompanhados pela mae eram de uma faixa etéria
menor, sendo duas criangas e dois jovens (ambos
solteiros).

Procedimento
No decorrer de cada encontro, uma psicéio-

a4

ga exercia a fungdo de coordenadora, enquanto ou-
tra atuava como observadora do grupo, registrando
as verbalizagdes emitidas pelos acompanhantes e pela
coordenadora, bem como atitudes e comportamen-
tos ndo verbais. Logo depois de encerrado o grupo,
era efetuada a transcrigao do material.

As sessdes que constituiram o corpus esta-
belecido no presente estudo transcorreram entre o
més de janeiro de 1999 e o més de outubro desse
mesmo ano. O corpus foi constituido por 40 sessdes.

Foi empregada uma metodologia qualitativa
de avaliac@o do processo grupal, aplicando-se uma
andlise de contevido temética nos seg-
mentos dos relatos verbais, tomados
como unidades de significado, de
acordo com os critérios definidos por
Bardin (1977), Trivifios (1987) e
Minayo (1992). O material foi sub-
metido a avaliagdo independente de
dois juizes, ambos profissionais de
psicologia com experi€ncia na 4rea,
sendo uma psicéloga ligada a Uni-
dade de Transplante de Medula Os-
sea e um psic6logo nio vinculado a
institui¢@o hospitalar.

Essa andlise permitiu a
elucidagio do movimento evolutivo
do grupo ao longo das sessdes, que
serd apresentado através de alguns
recortes que incluem “tépicos/temas”
que emergiram durante as sessdes como significati-
vos para os componentes. Foram selecionados os
temas mais representativos do fendmeno grupal, to-
mados como eixos norteadores da tarefa do grupo.
Desse modo, as falas foram organizadas em torno de
alguns niicleos temdticos, que foram posteriormente
distendidos ao longo de um continuo temporal, per-
mitindo identificar as “etapas” de acordo com a ta-
refa que emergia espontaneamente do grupo.

Resultados

No decorrer dos grupos pdde-se perceber que
algumas questdes levantadas refletiam preocupagdes
comuns a todos os participantes e seguiam até mes-
mo uma determinada ordem de ocorréncia, inserida
na dinamica grupal. Estes dados aparecem sistema-

Paidéia, FFCLRP-USP, Rib. Preto, junho/99.



tizados no Quadro 1.

Em seguida, serd discutida cada uma das eta-
pas, que no presente trabalhc funcionam como
vetores de andlise do processo grupal.

1- Fase de adaptacio

Os primeiros encontros tinham a fungio
precipua de fornecer esclarecimentos técnicos. Nes-
se momento, os acompanhantes verbalizavam o fato
de ndo terem conseguido “guardar” (reter na memo-
ria) todas as informagdes que eram passadas pela
equipe de profissionais e se justificavam, ora se res-
ponsabilizando, ora responsabilizando a equipe:

“Eu estava tdo nervoso, querendo que essa

internagdo saisse de uma vez, que mal con-

seguia ouvir o que o doutor me dizia... Mi-

nha cabega ndo anda muito boa ultimamen-

te...” (I, esposa)

“Eu prestei atengcdo, mas o doutor falou tan-

ta palavra dificil que eu ndo entendi...” (N,

mae)

Nesse momento as informagGes que mais
procuravam era a respeito da especificidade do seu
papel ali: o que exatamente caberia a eles estarem
fazendo? Foi de imprescindivel importincia aqui a
presenca de outros acompanhantes, que ja haviam
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superado essa fase de “adaptacio” ao papel de acom-
panhante e que conseguiam,
na maioria das vezes com ex-
trema habilidade, auxiliar
seus novos colegas, através
do relato de suas préprias e
similares vivéncias.

2- Repercussoes do diagnos-
tico
Incluem-se nesta categoria
as reacOes, sentimentos, ati-
tudes e condutas suscitadas
no acompanhante e demais
familiares, ap6s a comunica-
¢do do diagnéstico.
a) Impacto do diagnéstico
Esse era sempre
apontado como o pior mo-
mento, sendo que a descober-
ta da doenga se colocava
como uma linha diviséria em
suas vidas. E muito freqiiente aqui o surgimento da
metdfora de uma BOMBA, bomba esta que veio do
nada, destruiu tudo o que havia sido construido e o
que se planejava construir.
“Parece que uma bomba caiu na minha
vida, sabe bomba mesmo, dessa que des-
troi tudo, deixa s6 restos, fica tudo em ca-
cos... e a gente olha aquela bagunga e nao
sabe nem por onde comegar a arrumar as
coisas...” (A, tia)

b) Aceitacdo da doenca

A aceitagdo da doenga € um processo gradu-
al, que em geral evolui desde a negagdo da condigio
patolégica até sua assimilagdo e resignacgido. A co-
municagdo do diagnéstico era acompanhada sempre
de sentimentos de revolta ou indignag@o. Em algu-
mas falas, fica patente a referéncia a idéia de casti-
go:

“...fico pensando por que com a gente? Com

tanta gente ruim no mundo... por que nos?

Nunca fizemos mal a ninguém. Isso ndo é

justo!” (L., esposa)

O fato de atribuirem ao paciente qualifica-
¢es predominantemente positivas € outra caracte-
ristica dessa etapa.
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“...por que isso foi acontecer com ele, sem-
pre tdo bom? Ndo tinha vicio nenhum, tra-
balhador, vai ver que pegou essa doenga de
tanto trabalhar.” (P, filha)

Superada essa fase de revolta, geralmente
vinha a aceita¢@o propriamente dita da enfermidade,
0 que possibilitava partir para a construgdo de estra-
tégias de enfrentamento:

“Também agora ndo adianta pensar no por-

qué das coisas, do porqué que foi ele... te-

mos é que fazer alguma coisa, é hora de lu-
tarmos contra isso.” (K, esposa)

¢) Mudancas decorrentes do diagnéstico

Segundo os sujeitos, as modificagdes decor-
rentes da doenga foram tanto positivas como negati-
vas. As mudangas positivas mais freqiientemente
referidas se deram no plano psicoldgico, uma vez
que a doenga contribuiu para uma maior aproxima-
¢do entre os familiares:

“Sabe que essa doenga dele acabou unindo
mais a familia... No inicio foi muito dificil,
mas agora parece que estamos mais juntos,
mais unidos. Agora acho que somos uma
familia mesmo, sabe?” (F, esposa)

O episédio da doenga também levou os fami-
liares a repensarem e modificarem seus valores € até
receberem apoio de pessoas de quem jamais espera-
riam tal atitude solidéria. Essas mudangas eram téo
profundas que as vezes chegaram a interferir em
questdes até entdo tidas como dogmas, verdades in-
contestdveis, como o exemplo de uma paciente que
fez a seguinte colocagio:

“Eu me decepcionei muito com o pessoal de
minha igreja... vieram me dizer que eu néo
podia deixar o meu marido tomar sangue.
Vé se pode? Eu é que vou perder meu mari-
do, quero ver o que essas pessoas fariam se
estivessem em meu lugar... Na hora que mais
precisava deles me fazem isso... Depois de
tudo isso passado eu vou repensar essa mi-
nha decisdo... vou conversar com eles... ndo
sei se quero continuar... justo eu que era tdo
fandtica.” (C, esposa)

3- Repercussoes do transplante de medula dssea

Essa categoria engloba a decisdo de se reali-
zar o TMO e as implica¢des decorrentes desse pro-
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cedimento:
a) Decisio de realizar o TMO

A decis@o de se fazer o transplante era sempre
permeada por conflitos, sendo que o acompanhante
se sentia muito responsével pela decisdo do pacien-
te, independentemente de ter expressado sua opiniéo.
Se opinava, acreditava ter induzido o familiar a to-
mar tal decis@o:

“Eu falei para ela que no seu lugar eu fa-
ria... agora fico pensando: serd que eu
devia ter falado isso? E se ndo der certo?”
(M, marido)

Evitava emitir sua opinido, sentia que fora
omisso e acreditava (caso sua opinido fosse contra-
ria a fazer o TMO) que poderia ter impedido o “pior”.
Deste modo, independentemente de se posicionar
frente a realizagdo do TMO, o acompanhante se sen-
tia, de algum modo, responsével (“culpado”) pelo
destino do paciente.

“...eu desde o inicio tinha a minha opinido,
por mim ndo fazia. Mas eu ndo falei isso para
ele ndo. Mas se algo der errado eu também
vou ficar me sentindo culpada, porque eu
podia ter evitado isso...” (F, esposa)

Essa decisdo tornava-se ainda mais dificil nas
situagdes em que o doente era menor de idade, ca-
bendo aos pais a responsabilidade total.

“Nunca vi uma coisa tdo dificil de se fazer...
a gente tem que decidir pela vida de uma
crianga, filho da gente... E o pior é que a
gente ainda coloca outro filho nessa estoria
(o doador)... Se eles fossem maior, a gente
ndo tinha tanta responsabilidade...” (G,
mae)

Em suma, nota-se uma profunda ambivaléncia
diante de um procedimento que pode tanto “dar” a
vida (“curar”), quanto a morte.

b) Complicagdes e implicacées do procedimento
O aparecimento de tais complicagdes era res-
ponsdvel por manifestagdes de arrependimento por
parte dos familiares, que acreditavam que o paciente
estava muito melhor, fisicamente, antes do procedi-
mento. Nesses momentos, o tratamento amedronta-
va mais do que a prépria doenga.
Além dessas possiveis complicagdes, o uso
de uma quimiocterapia intensiva acarretava também
o aparecimento de alguns efeitos colaterais, tais
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comid:

> Alopecia: A reagdo inicial a queda do cabelo
era muito negativa, principalmente se o pacien-
te fosse do sexo feminino. Mas, devido talvez
ao fato deste ser o efeito colateral mais conheci-
do e esperado da quimioterapia, era uma reali-
dade com a qual os acompanhantes adaptavam-
se com uma certa habilidade.

“...quando eu vi ele daquele jeito levei um

susto... mas eu me acostumei logo. Jd tinha

visto pessoas aqui carecas, e depois o cabe-

lo cresce de novo e isso ¢ o de menos...” (Q,

namorada)

» Mucosite: Trata-se da ndo renovagdo das
mucosas oral, esofdgica e géstrica, como efeito
colateral da quimioterapia em altas doses. Os
acompanhantes desde o inicio do tratamento te-
miam muito o aparecimento dessa fase. Quando
essa enfim surgia, ficavam muito ansiosos e se
sentiam muito impotentes, uma vez que em nada
poderiam ser tteis ao paciente, que ndo conse-
guia falar, nem ingerir nada. Lembravam dessa
fase como sendo um dos mais dificeis momen-
tos do tratamento.

“...que desespero... e se eu pudesse fazer
alguma coisa... ver um filho assim sem po-
der comer, sem beber, com muita vontade
de beber dgua, sem falar.. e a gente fica
assim, sem poder fazer nada... Se pudesse
eu pegava para mim todo esse sofrimento
dele” (E, pai)

Os acompanhantes relatavam mudangas em
alguns de seus valores, colocando que a partir da-
quele momento passariam a valorizar mais alguns
aspectos do cotidiano:

“...eu depois dessa experiéncia vou pas-
sar a valorizar coisas que antes eu fazia
toda hora e ndo sabia da importdncia de-
las... Agora toda vez que eu beber um copo
de dgua, toda vez que eu comer alguma
coisa que eu tenha vontade, eu vou lem-
brar de agradecer a Deus por isso.” (A,
tia)

c) Ansiedade pela pega

No periodo da aplasia, entre a infusdo € apega
da medula, o risco de infecgéo € elevado. Devido ao
fato de perceberem o paciente extremamente
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fragilizado e indefeso, esse eraum momento de gran-
de tensdo para os acompanhantes, sendo freqiientes
as manifestacdes de ansiedade, acompanhadas por
reagdes de choro, insonia, impaciéncia e medo.

O fim desse tormento vinha com a noticia da
pega ou enxertamento da medula §ssea, momento
em que comegam a aparecer 0s primeiros indicios
do funcionamento da medula: inicialmente um pro-
gressivo aumento dos granul6citos, seguido pelo
aumento de plaquetas e o reaparecimento de
reticuldcitos. A confirmagdo da pega é obtida por
meio de estudos citogenéticos ou através de detec¢io
de marcadores genéticos no sangue, com caracteris-
ticas de proliferagio de células do doador (Pasquini,
1991).

Com a confirmacio da pega, as mudangas
ocorridas nos acompanhantes eram evidentes. A sen-
sagdio que relatavam era a de terem sido recompen-
sados por um enorme sacrificio:

“...Hoje foi o dia mais feliz da minha vida...

O doutor falou que a medula pegou... Até

que enfim, eu jd ndo agiientava mais essa

espera...” (G, mae)

d) Ambivaléncia frente a possibilidade da alta
Apds a noticia da pega, os acompanhantes
tratavam de providenciar os Gltimos preparativos para
a saida dos pacientes da enfermaria e aguardavam
ansiosamente esse momento. Depois de passada a
euforia inicial da possibilidade de se libertarem do
isolamento imposto pelo tratamento, a noticia da alta
ndo soava mais como algo tdo positivo: vinha a inse-
guranga de nao serem capazes de cuidar do paciente
sem o apoio da equipe. Os conflitos aqui vivenciados
eram semelhantes aos da primeira fase.
“... agora nds vamos para a casa do Grupo
de Apoio ao Transplantado de Medula Os-
sea (GATMO)... eu estou feliz pelo fim do
tratamento... mas dd um medo de ndo con-
seguir controlar ela, dar os remédios para
ela, fazer ela seguir as ordens dos médicos.”
(M, marido)

A ambivaléncia frente & possibilidade
da alta € representada, assim, pela presenca simulta-
nea de duas tendéncias antagénicas: desejo versus
medo de deixar o ambiente hospitalar, que ¢
vivenciado, a um sé tempo, como sufocante e prote-
tor.
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4- Medo da recaida
Essa era uma questdo que preocupava imen-
samente todos os acompanhantes e que, apesar de
aparecer desde os primeiros encontros, manifesta-
va-se com uma freqiiéncia crescente 2 medida em
que o tratamento se aproximava da reta final. Isto
porque depois de terem vivenciado todas as dificul-
dades decorrentes do transplante, nio suportavam
pensar na possibilidade do tratamento néo ser efeti-
vo. Aqui eram freqlientes as colocagOes de que, se
fosse necessdrio, ndo sabiam se suportariam tudo
novamente.
“...depois de ter passado por tudo isso, nem
quero pensar que ainda existe uma chance
das coisas ndo darem certo... da doenga vol-
tar.. ndo sei se eu conseguiria passar de
novo por isso...”(N, mae)
A possibilidade de recidiva da doenga desen-
cadeava, muitas vezes, sentimentos persecutorios:
“...agora qualquer dorzinha que ele tenha
ja vou ficar aflita pensando que a doenga
voltou, que vai ter que internar de
novo...” (0, pai)

5- A questao da morte

Nio se trata de um trabalho de elaboragdo
f4cil para o acompanhante, principalmente por se ter
que lidar o tempo todo com a questdo da morte, que
segundo Becker (1973) assombra o animal humano
como a nenhum outro.

Segundo Kiibler-Ross (1992), as atitudes dos
pacientes diante da morte e do morrer atravessam
cinco estdgios: (1) a negagdo e o isolamento; (2) a
raiva; (3) a barganha com Deus, entendida pela au-
tora como uma tentativa de adiamento da morte, que
seria obtida através de uma espécie de “prémio por
bom comportamento”; (4) a depressdo; e o tltimo
estdgio: (§) a aceitagéo.

Ainda de acordo com essa autora, os mem-
bros da familia experimentam diferentes estagios de
adaptac@o, semelhantes aos descritos para os paci-
entes, sendo que em determinados momentos as rea-
¢des emocionais dos familiares e dos pacientes sdo
semelhantes.

Esses estdgios de adaptagdo dos acompa-
nhantes, a partir do momento em que a morte se
mostrava iminente, foram detectados e serdo anali-
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sados no presente estudo. Nesses momentos, dife-
rentes recursos/mecanismos de defesa eram recruta-
dos para lidar com os conflitos: no inicio, uma cren-
¢a onipotente no poder de cura da equipe, seguida
do apego a religiosidade e, por fim, a resignagao di-
ante do inevitavel.

a) Crenca no poder de cura da equipe

Apesar de, desde o inicio, 0 acompanhante
estar ciente do risco de vida que o paciente corria, a
questdo da morte s6 aparecia quando um dos pacien-
tes corria risco iminente de vida.

Em um primeiro momento, os demais acom-
panhantes acolhiam e tentavam reconfortar o acom-
panhante com colocagdes do tipo:

“...€ assim mesmo, eles pioram mas depois

melhoraram... Isso faz parte do tratamen-

to... Confia nos médicos, eles sao bons... Jd
ouvi dizer que sdo os melhores, acredita ne-
les...” (Q, namorada)

E se essa crenga no poder da equipe, por
ventura, fosse abalada, restava um sé recurso, a sa-
ber:

b) Apego a religiosidade

Mesmo nas fases terminais, os familiares
precisam manter a esperanga. E muito comum que
busquem apoiar-se na fé como forma de conviver
com o sofrimento. A decis@o quanto ao futuro € co-
locada nas méos de um poder superior: Deus ou al-
guma outra entidade suprema, que tudo sabe e que
tudo pode. Valle (1991) nota que o apego a religido
e ao poder da fé podem, por outro lado, assumir um
papel de aliviar a angiistia e contribuir para a aceita-
¢do da realidade pessoal.

No grupo investigado, a questdo da religio-
sidade aparecia com toda €nfase, nos momentos de
“crise” mais agudos, principalmente se o paciente
ndo dava indicios de melhora. Era como se, esgota-
dos os ultimos recursos médicos, fosse necessario
“apelar” para uma forca maior. A vivéncia de de-
samparo fortalecia a crenga em um poder supremo,
reforgando o apelo que a religiosidade assume nos
momentos de crise:

“... € hora de ter f¢, confia que Deus pode
tudo...” (G, mae)

¢) Espera pelo milagre
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Se mesmo assim a situagcio ndo melhorasse,
o nivel de ansiedade crescia e a necessidade de se
acreditar em um poder superior aumentava na mes-
ma proporgdo: era 0 momento da espera do MILA-
GRE:
“...as pessoas sem fé ndo acreditam, mas eu
sei de muitos casos de pessoas que recebe-
ram verdadeiros milagres... aqui mesmo tem
uma senhora que falou que o marido dela
estava nas ultimas, mas ela rezou muito e
ele melhorou... até os médicos ficaram as-
sustados...” (H, mae)

d) Resignacio: Deus sabe o que faz

Se por acaso o “milagre” ndo se consumas-
se, 0 ltimo recurso utilizado era o da resignagio. E
como se a luta tivesse cessado e fosse chegada a hora
do repouso derradeiro do guerreiro-paciente (Kiibler-
Ross, 1992):

“... foi tentado tudo, vocés fizeram o melhor,

os médicos também... mas Deus sabe a hora

de levar o seu filho...” (J, mie )

O acompanhante que estava sofrendo a per-
da do familiar deixava-se consolar pelo grupo, aca-
bando por aderir também ao argumento de que:

“..Agora é entregar na mdo de Deus, Ele

quem sabe... Vai ver que Ele precisa mais

dele do que eu, vai ver que estd faltando
anjos ld no céu.” (E, pal)

Esse mesmo pai, logo apés o 6bito do seu
filho, fez a seguinte colocagao:

“...essas coisas ndo deveriam ser assim, um

pai nunca devia viver mais que um filho...

Mas quem sou eu para questionar os planos

divinos, pelo menos esse meu filho seguiu o

que Deus tinha reservado para ele, foi uma

morte natural, de uma doenga que ele ndo
procurou. Deus deu para ele essa doenga
porque queria ele junto Dele...” (E, pai)

Nesses momentos penosos de luto, nao fo-
ram poucas as demonstragdes de carinho, conforto e
gratiddo dirigidas a equipe e aos demais acompanhan-
tes pelos familiares que acabavam de sofrer a perda.

Através dos resultados acima descritos pode-
se constatar que o processo grupal segue um percur-
0 “cronolégico”, que se inicia com a questdo da
adaptacdo 2 nova condigdo de vida introduzida pela
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enfermidade — nessa etapa, € freqiiente o0 medo de
ndo se conseguir desempenhar o papel de acompa-
nhante, sendo comum nesse momento a busca de
informagdes e apoio. A seguir aparecem questdes
referentes ao impacto do diagnéstico e a dificuldade
de aceitacdo da doenca do familiar. Nesse instante
sdo amplamente discutidas as mudangas de vida, tan-
to positiva como negativas, decorrentes do
“enfrentamento” dessa situagido, a0 mesmo tempo
nova e extremamente delicada. Em um terceiro mo-
mento, discutem-se as repercussées da decisdo de
fazer o transplante e as vivéncias da enfermaria
(complicagdes e implica¢Ges do procedimento, sen-
timentos de isolamento e desamparo potencializados
pelo confinamento no ambiente hospitalar, ansieda-
de frente a pega da medula e posteriormente frente 2
alta hospitalar). Ao término do tratamento aparece,
em geral, o medo da recaida, despertando muitas
vezes sentimentos de cunho persecutério.

Um outro tema amplamente trabalhado nos
grupos foi amorte, questdo geralmente desencadeada
pela piora ou ébito de algum paciente. Frente a um
assunto tdo delicado, os membros dos grupos utili-
zaram-se de alguns recursos € mecanismos defensi-
vos: inicialmente se apegavam a crenga no poder da
equipe, depois buscavam conforto na religiosidade.
Nesse momento, era muito freqiiente que a esperan-
ca se traduzisse em uma expectativa de um milagre;
caso este niio se materializasse, fazia-se uso da re-
signagdo como iltimo recurso para aplacar as an-
gustias macigas de aniquilamento desencadeadas pelo
contato com o inevitdvel da morte.

Discussao

Através dos resultados obtidos foi possivel
constatar que os acompanhantes sofrem angustias se-
melhantes as vivenciadas pelos pacientes, comparti-
lhando com estes cada uma das dificuldades do trans-
plante. Esse dado estd de acordo com os achados de
Kronenberger e cols. (1998), que detectaram a exis-
téncia de uma fntima relag@o entre o bem-estar de
familiares e pacientes, de modo que as complicagdes
no tratamento afetavam intensamente os membros
familiares.

No caso do presente estudo, os resultados
sugerem que um acompanhamento psicolégico sis-
tematico junto aos familiares mostrou-se de enorme
importancia, proporcionando um espago de confor-
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to psiquico e elaboragdo dos intensos sentimentos
de culpa, desamparo e revolta que o adoecer de um
ente querido normalmente desencadeia.

A técnica grupal utilizada mostrou-se valio-
sa como instrumento de trabalho e como recurso de
aprendizagem que permite mobilizar e transformar
estruturas estereotipadas ou dificuldades que surgem
como processos obstrutivos na comunicagdo e na
aprendizagem, devido as ansiedades que impedem a
mudang¢a. O acompanhamento sistematico ao acom-
panhante e a oferta de um espago de continéncia para
sua fala acaba repercutindo nas trés pecas bésicas
do processo do tratamento: acompanhante - equipe
médica — paciente, uma vez que estas se encontram
intimamente interligadas.

No que concerne aos acompanhantes, o gru-
po auxiliou-os na elaboragio da dolorosa experi€n-
cia do adoecimento de uma pessoa querida, o que,
segundo Rolland (1998), pode desencadear respos-
tas emocionais de ansiedade, soliddo, tristeza, desa-
pontamento, raiva, ressentimento, culpa, exaustio e
desespero, reagcdes amplamente observadas entre os
participantes dos grupos. -

Ainda de acordo com Rolland (1998), uma
forma de os profissionais apoiarem os familiares é
auxilid-los no restabelecimento de crencgas de que a
situac@o ndo se encontra totalmente fora de seu con-
trole, uma vez que a perda da sensagdo de controle
pode ser uma experiéncia debilitante para a famflia,
produzindo ansiedade ou imobilismo. Dessa forma,
ajudé-la a priorizar tarefas e a tomar providéncias,
tais como reunir informagdes sobre a doenga e reco-
nhecer os recursos disponiveis na comunidade, mos-
trou-se ttil para o restabelecimento da sensacéo de
dominio sobre os rumos de seu existir. O grupo mui-
tas vezes supria essa necessidade, servindo como
provedor de informagdes, a0 mesmo tempo em que
permitia reparar conceitos e idéias incorretas a res-
peito do procedimento (TMO).

Além de prover tais informagdes, o grupo
funcionava como um espago para a ventilagéo e
catarse dos sentimentos dos participantes, ajudando
os familiares a discriminarem suas manifesta¢des
afetivas e seus temores de loucura, o que de acordo
com Rolland (1998) pode diminuir a reatividade
emocional que caracteriza esse estdgio. De fato, ob-
servou-se que permitir aos participantes falarem li-
vremente de suas tensdes e dificuldades, comparti-
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Iharem suas emogdes com pessoas que vivenciavam
a mesma situag@o vital e sentirem-se compreendidos
e amparados por alguém da equipe, ajudava a miti-
gar as reagdes emocionais intensas préprias desse
estdgio (Rolland, 1998). De acordo com Hallm
(1990), esses sdo alguns dos principais beneficios
que um grupo de apoio pode fornecer a um familiar.

A observagdo de Romano (1999) de que um
grupo de apoio a familiares traz também beneficios
para a equipe pdde ser inteiramente comprovada no
presente estudo. A equipe pdde usufruir dos benefi-
cios da redugdo do nivel de ansiedade do familiar
que acompanha o paciente, uma vez que, de acordo
com Higginson (1993), a ansiedade familiar é um
dos componentes de mais dificil manejo para a equi-
pe profissional. Dessa forma, através do apoio psi-
colégico oferecido sistematicamente através do dis-
positive grupal, acreditamos que seja possivel au-
mentar a possibilidade de o acompanhante efetiva-
mente se tornar um aliado da equipe, em vez de um-
problema-a-mais-para-a-equipe.

Finalmente, os préprios pacientes parecem
ter se beneficiado indiretamente dessa intervengio,
uma vez que os acompanhantes se colocavam me-
nos inseguros € menos ansiosos no contato com os
mesmos. Segundo Kiibler-Ross (1992), no periodo
de doenga os familiares desempenham um papel pre-
ponderante e as suas reagdes contribuem de maneira
decisiva para as proprias reagdes dos pacientes. Isso
poderia ser traduzido, no contexto do presente estu-
do, da seguinte maneira: uma vez que 0 grupo pare-
ce favorecer no acompanhante a apropriagdo ativa
da realidade que ronda o processo do adoecer e do
tratamento, tal progresso se transfere gradualmente
para o relacionamento fntimo que ele mantém com o
paciente, potencializando sua capacidade de conti-
néncia as necessidades emocionais do mesmo.

O fato de os acompanhantes se sentirem aco-
lhidos aumentava sua sensibilidade s necessidades
emocionais dos pacientes, favorecendo o desempe-
nho da tarefa do cuidar e acolher, contribuindo as-
sim para o reforgo de atitudes firmes (ndo ambigiias)
e de uma atitude mais empdtica diante do sofrimen-
to alheio. Esses dados vao ao encontro da constatagdo
de Dracup (1982) de que o grupo de apoio ao famili-
ar desencadeia modificagdes no cuidado oferecido,
beneficiando em tltima instincia o préprio pacien-
te.
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Nio se trata, obviamente, de um trabalho
facil, uma vez que envolve a questio delicadissima
da possibilidade de perda de um membro da familia.
Por outro lado, cria-se um celeiro fértil de possibili-
dades tanto no sentido da desconstrucdo de mitos e
preconceitos relacionados aos cuidados dispensados
ao portador de doengas crdnicas e potencialmente
fatais, como também de construgdo de novas narra-
tivas familiares que permitam acolher e elaborar os
afetos mobilizados pelo processo do adoecer. Valen-
do-se das potencialidades oferecidas pela préxis
grupal, ofertamos um dispositivo onde os cuidados
terapéuticos se voltam para o cuidar de quem cuida,
uma dimens@o freqlientemente negligenciada nos
esquemas convencionais de tratamento.

Para arrematar essas notas finais, talvez cai-
ba aqui uma citagdo do poeta irlandés W. B. Yeats,
que a0 nosso ver permanecera sempre atual.

“O Homem ama

E ama o que desvanece

O que mais pode ser dito?”*

Uma possivel resposta a esta pergunta e que
s6 foi capaz de ser formulada apds o atravessamento
da experiéncia do grupo de apoio, € a de que o que
desvanece € o objeto amado e ndo a capacidade de
amar. Podemos ilustrar essa hipétese com o depoi-
mento da esposa de um paciente terminal, colhido
na enfermaria do Hospital das Clinicas, em outubro
de 1999:

“Aprendi que o amor e o companheirismo
ndo adoecem nunca.” (X, esposa)
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