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Cotidiano

Num quarto de apartamento
Sitiada por fora e por dentro
Meu mundo é um vai e vem
Das coisas que o0 quarto contém

Além dos livros musicas e televisao
Que procuram distrair minha solidao
Ha a paisagem da janela

Por sinal, nada bela

E assim a vida vai me levando
Pra onde ou até quando

E num quarto de apartamento
Espero chegar meu momento

MOREIRA, 2008.



RESUMO

SILVEIRA, M.C. ELA: Esclerose Lateral Amiotréfica e o Luto de Si Mesmo.
Monografia de Concluséo de Curso de Aprimoramento. 4 EstacOes Instituto de Psicologia.
Sédo Paulo, 2011.

O presente trabalho teve como objetivo geral compreender as questdes psicoldgicas
envolvidas no luto antecipatdrio de pacientes com diagnéstico de doenca neurodegenerativa
— Esclerose Lateral Amiotréfica, a partir do relato da experiéncia de adoecimento feito no
livro de Mitch Albon (1998): “A Ultima Grande Ligdo”. Foi realizada uma revisdo
bibliogréafica sobre o tema Luto, Paciente Terminal e Cuidados Paliativos e uma articulacao
desta teoria com alguns trechos da historia relatada no livro de Albon. Concluimos que o
acometimento neurodegenerativo traz limitacdes e incapacitacbes e é uma vivéncia
potencialmente desestruturante tanto para o paciente que sofre com a enfermidade, quanto
para os familiares e/ou cuidadores que assistem de forma impotente a morte de um ente
querido. H& particularidades neste adoecer, especialmente, no que tange as perdas
irreversiveis e na forma como o sujeito ja fragilizado pelo diagnostico podera enfrenta-las.
Vemos o papel do psicdlogo como agente organizador da vivéncia, tanto para o paciente,
qguanto para as familias, ja que oferece sua escuta ativa, facilitando a expressdo dos
sentimentos ambiguos que podem ser sucitados e, devido a isso, colaborando para a
vivéncia do luto antecipatdrio ser realizada de maneira mais saudavel dentro das limitac6es
de cada caso.

Palavras-Chaves: Luto Antecipatorio, Perdas, Paciente Terminal, Cuidados Paliativos e
Esclerose Lateral Amiotrofica.
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APRESENTACAO



| - APRESENTACAO

Quando busquei o curso de Aprimoramento em Teoria e Intervengdes em Luto, o fiz
motivada pelos meus pacientes em consultorio que sofreram perdas importantes em suas
vidas e estavam necessitando de auxilio psicoldgico para se reorganizarem. Durante estagio
hospitalar realizado no ano de 2009, também, vivenciei a necessidade de acolher algumas
familias que perderam seus entes queridos e estavam em processo de elaboragdo de luto.

Neste mesmo hospital, conheci a historia da paciente de uma colega que tinha 26
anos e era portadora de uma enfermidade neurodegenerativa cujo nome é: Esclerose Lateral
Amiotrofica, ou somente ELA, como também é conhecida. Acompanhei de perto a angustia
da minha colega psicologa que tentava propor, sem sucesso, formas alternativas de
comunicacdo ja que a referida paciente ndo mais poderia falar. Durante nossas supervisoes,
conversadvamos muito sobre as perdas desta jovem e, sobretudo, pensavamos sobre a
capacidade cognitiva e intelectual da mesma que mantinha-se preservada, ou seja, as
pessoas portadoras desta doenca, ficam totalmente consciente, enquanto as perdas fisicas
véo acontecendo, tal informagdo me fez questionar, qual o peso emocional do “ver-se
morrer”? Que significado teria a experiéncia do “assistir-se” todos os dias perdendo
funcdes e tornando-se incapaz de realizar as mais simples tarefas e, até mesmo, perdendo a
possibilidade de comunicar-se? Como era para aquela paciente aderir a um tratamento
sabendo da impossibilidade de cura? Foram todas perguntas sem respostas... Percebi, nesta
ocasido, que os profissionais que lidavam com a referida paciente (equipe de enfermagem e
0s proprios médicos), pouco sabiam como lidar com as limitacdes da mesma e como
orientar os familiares e/ou cuidadores sobre o progndstico negativo nestes casos.

Jé realizando o curso no 4 Estacdes, em meados de 2010, quando fomos informados
sobre as escolhas dos temas de monografia de conclusdo de curso, logo me remeti aos
questionamentos do ano anterior, com a intencdo de me aprofundar nos mesmos. Tinha um
objetivo inicial de fazer um estudo de caso, com uma pessoa conhecida da familia que
acabara de receber o diagndstico de ELA, porém, isso ndo possivel, pois, em poucos meses,
devido & répida evolucdo da doenca e ainda, ao diagndstico feito tardiamente, a paciente
veio a obito.



Foi entdo, que entrei em contato com a obra de Mitch Albom — A Ultima
Grande Lig&o: O Sentido da Vida (1998) que relata a experiéncia de Morrie Schwartz desde
0 momento do diagnostico até seus Gltimos dias. Essa leitura, para mim, teve um peso
muito especial, pois, Morrie consegue passar pela enfermidade de forma muito positiva,
resignificando de uma maneira corajosa a triste doenca e o seu inevitavel fim. Além disso,
propde para os seus leitores, uma reflexdao a cerca da vida e sobre o que estamos fazendo
enquanto a temos. Desta leitura, surgiu a idéia de fazer da historia relatada, um estudo de
caso ja que nele contém a vivéncia da experiéncia do adoecer abordando aspectos do inicio
das perdas até a finitude.

Entendo como relevante o assunto, pois, ha, primeiramente, um desconhecimento
sobre o que é ELA, seus sintomas, caracteristicas e evolucdo, além, das particularidades
deste adoecer que precisam ser entendidas pelos profissionais da area da salude que deverdo
acompanhar tais pacientes e seus familiares / cuidadores, bem como ajuda-los a suportar tal
experiéncia de perda. Segundo estatisticas do site ABRELA (Associa¢do Brasileira de
Esclerose Lateral Amiotréfica) atualizada no ano de 2008, ha no Brasil a incidéncia de
2.500 novos casos de ELA por ano, um numero consideravel de pessoas que necessitardo
de acolhimento e cuidados especificos ao longo da sua enfermidade.

Enfatizo que devido as proporcGes limitadas desta andlise, ndo houve a
possibilidade de responder todos os questionamentos iniciais, afinal, ficamos limitados ao
que foi descrito pelo autor da obra.

Essas foram as motivacdes para o trabalho que segue e que esta dividido em:
| — Introducdo, composta pelos seguintes capitulos:

1 — Esclerose Lateral Amiotréfica aonde fundamento a doenga em questao;

2 — Perdas e Lutos no qual ha um breve discorrer sobre a teoria das rea¢fes emocionais
diante de perdas e como se d& a elaboragdo ou nao dos lutos;

3 — Paciente Terminal em que é pensado a questdo da terminalidade e as particularidades
das doencas sem progndstico de cura;

4 — Cuidados Paliativos, aonde abordo uma descri¢éo deste modo de cuidar;

5 — Luto Antecipatorio no qual falamos da teoria deste tipo especifico de luto e,

6 — Lutos Familiares em que tentamos vislumbrar as rea¢bes emocionais e o luto dos

cuidadores de pacientes graves.



I1 — Objetivos, aonde descrevo as intencdes deste trabalho;
Il — Método, no qual descrevo o caminho percorrido para alcancar os objetivos propostos;
IV — Discussdo, em que ha a articulacdo de trechos do livro trabalhado com a teoria

estudada;
V — Conclusao, no qual had uma reflexao a respeito do estudo construido.



INTRODUCAO
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1 - ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA

Dilema

“Minha vida se esvaindo

Nao sei se vou chorando ou sorrindo

Sorrindo,

Pondo fim a uma agonia que eu ndo agiento mais
Chorando,

Por deixar para tras pessoas que amo demais”
MOREIRA, 2008

De acordo com Borges (2003) esclerose lateral amiotréfica (ELA) € uma patologia
neuroldgica crbnica, degenerativa e letal caracterizada pela atrofia progressiva dos
musculos do corpo. Caracteriza-se como primeiro sintoma da doenca a fraqueza muscular
progressiva e deterioracdo dos masculos, geralmente, de um lado do corpo. Usualmente,
podem ocorrer, caimbras, fasciculacdes (tremores nos musculos), atrofias e diminuicdo da
sensibilidade.

Ao visitar o site da ABRELA — Associacdo Brasileira de Esclerose Lateral
Amiotréfica — que tem como missao promover qualidade de vida aos pacientes portadores
desta patologia por meio de informacdo e apoio social aos pacientes e sua familia,
conhecemos o histérico da ELA:

Os primeiros sintomas da doenca foram percebidos por Charles Bell, cirurgido
britdnico em 1830 que ja relacionava as células nervosas com o movimento do corpo.
Entretanto, somente em 1869 que a literatura médica reconhece tais caracteristicas como
pertencentes a doenca referida, isso se deu através dos estudos realizados pelos medicos
franceses Alexis Joffroy e Jean-Martin Charcot.

No Brasil, o primeiro registro desta enfermidade ocorreu em 1909 identificado pelo
Dr. Cypriano de Freitas, professor da Faculdade de Medicina do Rio de Janeiro. Em 1925 o
médico e professor catedratico Dr. Gongalves Viana, de Porto Alegre caracterizou e

descreveu os sintomas da doenca em dois pacientes.

1.1 - Terminologia
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Quando se trata da terminologia, através dos estudos de Nordon e Espdsito (2009)
temos que o termo esclerose significa endurecimento e cicatrizagdo. Esclerose lateral
refere-se ao endurecimento da porcdo lateral da medula espinhal decorrente de morte dos
neurdnios motores superiores (neurdnios da regido cortical — area motora).

A, significa ndo. Mio, refere-se a musculo. Atrofia € um termo médico usado quando
alguma coisa torna-se menor ou enfraquecida, desta forma, a palavra amiotréfica, quer
dizer fraqueza dos musculos que tornam-se atroficos devido & morte dos neurdnios motores
inferiores.

Em resumo, Esclerose Lateral Amiotrofica significa fraqueza muscular devido

comprometimento dos neurdnios motores.

1.2 - Quadro Clinico

Segundo Oliveira e cols (2008), dois tipos de neurdnios sdo afetados na ELA: os
motores superiores (NMS) que estdo localizados na area motora do cérebro e 0s neurdnios
motores inferiores (NMI) localizados no tronco cerebral e na porgdo anterior da medula
espinhal.

Os NMS regulam a atividade dos NMI através do envio de mensagens quimicas
(neurotransmissores). A ativacdo dos NMI permite a contracdo dos musculos voluntarios do
corpo. Os NMI do tronco cerebral ativam os musculos da face, boca, garganta e lingua. Os
NMI da medula espinhal ativam todos os musculos voluntarios do corpo, inclusive, tronco,
pescoco e diafragma.

A disfuncdo do NMS provoca fraqueza e reflexos anormais. A do NMI provoca,
também fraqueza, fasciculagdes (tremores), atrofia e atonia. A disfuncdo do NM de tronco
cerebral causa disfagia e disartria.

A disfagia atinge 60% dos casos e se refere a perda da capacidade de mastigar,
impulsionar a comida com a lingua, formar o bolo alimentar e engolir, como resultado ha
desidratacdo e perda de peso, aspiragdo, infeccBes pulmonares recorrentes e piora na
capacidade respiratoria. A presenca da sialorréia é algo que causa extremo constrangimento
ao paciente e merece ser controlada para reduzir seus efeitos emocionais e sociais.

Disartria afeta 80% dos portadores da ELA e é causada por atrofia e fraqueza da

lingua, dos labios, dos musculos faciais, da faringe e da laringe. Apresenta-se, inicialmente,
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com rouquiddo, dificuldade na vocalizacdo e, na sua fase final, anartria. O auxilio
terapéutico com a fonoaudiologia faz-se necessario precocemente para que se possa
desenvolver estratégias alternativas de comunicacao.

Outro ponto que merece atencdo nos cuidados ao portador de ELA € em relacédo a
dor que atinge cerca de 45% a 65% dos pacientes. E causada por cdibras musculares,
espasticidade, rigidez nas articulagdes e colicas abdominais. O manejo dessa situacdo pode
ser medicamentoso ou com sessdes de fisioterapia.

As capacidades mentais e psiquicas permanecem, geralmente, inalteradas. A ELA
ndo afeta as fungdes corticais superiores como a inteligéncia, juizo,memoria e 6rgaos dos
sentidos, bem como, as fung¢bes autondmicas que incluem: funcdo cardiaca, digestdo,
miccdo, defecacdo, manutencdo da pressdo sanguinea e temperatura (OLIVEIRA e cols,
2008).

1.3 - Etiologia

Os determinantes da doenca sdo desconhecidos, entretanto, estudos apontam causas
multifatoriais, tais como: genética (5% a 10% dos casos), idade, sexo (a doenca aparece
mais em pessoas do sexo masculino) questdes do ambiente que versam por desempenho de
atividades fisicas intensas, traumas mecanicos ou ter sido vitima de choque elétrico.

Para Nordon e Esposito (2009) a teoria multifatorial é convincente, eles entendem
que uma exposicao ambiental deletéria em individuos suscetiveis geneticamente, levaria a
lesbes neuronais. As questdes ambientais se relacionam com infecgdes virais e reacOes
inflamatdrias causadas por microtraumas gerados pelo esporte de alto desempenho que
levaria a uma reacdo autoimune contra a propria célula nervosa.

N&o héa registro de incidéncia de ELA em criancas, somente em adultos jovens
(ELA juvenil), adultos abaixo dos 40 anos (ELA de inicio precoce) e, mais comumente em
adultos acima dos 40 anos e idosos (VALERIO, 2007).

1.4 - Diagnostico

O diagnéstico, de acordo com Esposito e Nordon, é complexo. Geralmente o
portador sé chega ao especialista depois de um tempo relativamente longo de doenca ja que

0 tempo entre os primeiros sintomas e o diagnostico é, em média, de doze meses, ou seja,
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qguando praticamente 50% dos neurbnios motores ja foram perdidos. Temos hoje a
estatistica de que cerca de 10% dos diagnosticos sdo errdneos, especialmente, porqué o
curso da doenca é especifico para casa portador, com relagdo aos sintomas, gravidade e
tempo de progresséo (2009).

De acordo com o site da ABRELA, o exame de eletroneuromiograma é fundamental
para a caracterizacdo do diagnostico.

Na América do Norte sabe-se que hd 5000 novos casos diagnosticados por ano, na
Europa ha 2,4 casos de ELA para cada 100.000 habitantes. A estatistica sobre o Brasil,
aponta a incidéncia de 1,5 caso para cada 100.000 habitantes/ ano o que d& um namero de

2.500 novos casos por ano.

1.5 - Consequéncias gerais

Devido a atrofia muscular, esta patologia leva a perda total da independéncia
funcional, acarretando uma chocante situacéo para o individuo, que se vé prisioneiro no seu
proprio corpo, podendo desenvolver contetdos de depressdo e ansiedade (NORDON e
ESPOSITO, 2008).

Os pacientes vao gradualmente perdendo a capacidade de se alimentar por via oral,
pois, vao tendo a musculatura responsavel pela degluticdo atrofiada, precisando recorrer a
gastrostomia. Da mesma forma, os disturbios respiratérios comecam a se manifestar,
geralmente na fase final da doenca, devido as lesdes bulbares que afetam a musculatura
pulmonar. Observa-se dispnéia progressiva, que acaba sendo a causa mortis, na maioria dos
casos, fazendo-se necessaria a assisténcia respiratoria (uso constante de oxigénio).

Enfrentam também uma progressiva paralisia / atrofia dos membros superiores e
inferiores, que em pouco tempo impossibilita a locomogdo e a realizagcdo de qualquer
atividade que envolva o uso da musculatura corporal como um todo. No entanto,
geralmente, observa-se a preservacdo das capacidades cognitivas, ou seja, 0S pacientes
permanecem licidos e cognitivamente preservados ao longo de toda a progressdo da

doenca.

1.6 - Tratamento
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Infelizmente ainda ndo existe a possibilidade de cura nem de estacionar a
progressdo da doenca. Dessa forma, o tratamento oferecido consiste basicamente no
atendimento neuroldgico, visando medidas paliativas (no caso, alivio e controle sintomatico
e combate as intercorréncias), aléem da preservacdo das capacidades ainda existentes,
através da intervencdo dos técnicos em fonoaudiologia e fisioterapia (Borges, 2003).

A média de sobrevivéncia apds o inicio dos sintomas é de 3 a 5 anos. Ha cerca de 24
agentes quimicos que foram identificados com potencial para retardar a evolugdo da doenca
e tais medicacBes encontram-se, atualmente, em processo de estudo (ABRELA, 2007).

A fisioterapia motora e respiratoria assume grande importancia no contexto do
tratamento da ELA, lembrando que exercicios prolongados ou excessivos poderiam levar a
fadiga ou até maior degeneracdo do neurénio.

1.7 - Questbes Emocionais Ligadas as Perdas

As perdas vividas por acometimento de doenga ou acidentes sdo vistas como morte
simbdlica, ou seja, morte de partes de si, de uma condicdo ativa que se acaba diante da
limitacdo que passa a ser a condicdo atual do ser humano (KOVACS, 1992).

De acordo com Salgueiro (2008) as perdas de uma pessoa com ELA é um processo
diério e consciente que causa intenso sofrimento. As primeiras perdas fisicas caracterizam-
se pela dificuldade de movimento nos bragos, pernas e fala. Na maioria dos casos, com a
evolucdo da doenca, a pessoa sO consegue manter 0 movimento dos olhos o que a torna
prisioneira em seu proprio corpo. Além de vivenciar perdas irreversiveis, a pessoa, por estar
cognitivamente preservada, reconhece que as mesmas serdo cada vez maiores.

Entende-se que ndo somente a forma do sujeito com ELA lidar com as situacdes e
manter o contato com as coisas precisam ser desconstruidas e reconstruidas, mas, também,
a relacdo com os outros é modificada quase que diariamente devido ao aparecimento de
sintomas que acarretam as perdas. Isso, porque, ndo se pode considerar somente as perdas
fisicas, mas, também, as sociais, afetivas e financeiras que um portador de uma doenca
neurodegenerativa vivencia.

Nestes diferentes ambitos, observa-se um grande sofrimento psicoldgico aos
pacientes, familiares e cuidadores (SALGUEIRO, 2008).

FRANCA, et al diz (2009, p. 217):
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A presenca da doenca modifica ndo somente a percep¢do do modelo
postural do corpo, mas, também, sua estrutura como um todo. Com isso, a
vivéncia emocional leva o individuo a alteracdes na percepcdo de sua
identidade e o conceito de si mesmo (...). Em geral, os pacientes de ELA
falecem mantendo integras as funcGes cognitivas, gerando uma situagdo
chocante para o individuo, que se vé perfeitamente conectado ao seu meio
ambiente e prisioneiro em seu proprio corpo.

Torres (2001) nos lembra que ndo apenas 0s sobreviventes, mas também o paciente,
vivem um processo de luto antecipado, que tem inicio desde o0 momento em que ele percebe
sua morte como inevitavel, envolvendo angustia e dor da separacdo, que se manifestam
através de reacdes emocionais diversas - hostilidade, culpa, depressao, tristeza, 6dio, etc, as
quais de alguma forma vao possibilitar o desapego ou dissolugdo dos lagos. Esses lutos
antecipados, do paciente e dos sobreviventes, ttm um processo cujas dinamicas estdo
paralelamente vinculadas entre si e que, em muitos casos, pode ser disfuncional para o
paciente e para a propria familia se tais elaboragcdes ndo ocorrerem simultaneamente. No

decorrer do trabalho, falaremos especificamente destas questdes emocionais.
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2-PERDASE LUTO

O Viajante

“Viajante segue e caminha
Pelos atalhos da estrada

Eu também sigo sozinha
Pelas angustias do nada
Entre eu e o viajante

H& uma grande diferenca
Engquanto ele segue distante

Eu paro na minha descrenga (...)"
MOREIRA, 2008

Segundo Kovacs (1992) as perdas e sua elaboracdo fazem parte do cotidiano ja que
podem e sdo vividas em todas as fases da vida do ser humano.

Simples mudancas relacionadas ao desenvolvimento normal da espécie, como:
evoluir da infancia para a adolescéncia e desta para a vida adulta despertam sentimentos
como: anguUstia, medo, inseguranca e tristeza e por ter tal conotacdo, carrega em si aspectos
relacionados a morte / perda o que implica na elaboracdo de um luto.

Bowlby (2004) entende o luto como sendo uma resposta ao rompimento de um
vinculo significativo e geralmente, pode vir acompanhado de sintomas como tristeza,
desanimo, falta de interesse no mundo externo, dificuldade em esbocar sentimentos,
inibicdo das atividades, diminuicdo da auto-estima, culpa e punicao.

O mesmo autor (2004) diz: “A perda de uma pessoa amada ¢ uma das experiéncias
mais intensamente dolorosas que o ser humano pode sofrer. E penosa ndo sé para quem a
experimenta, como também para quem a observa, ainda que pelo simples fato de sermos téo
impotentes para ajudar.” (p. 04).

Kluber-Ross (1969), destacou a existéncia de algumas fases no processo de luto dos
pacientes:

- Negacdo: E uma protecdo da psique no sentido de ganhar tempo para viabilizar outros
recursos emocionais para o enfretamento daquela situagéo inesperada;
- Raiva: Pode surgir quando o sujeito ndo consegue mais manter a negacdo. Esta fase esta

carregada de outros sentimentos como revolta e ressentimento. Geralmente ¢ uma fase
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dificil, pois, por projeta-la no ambiente externo, o paciente acaba afastando algumas
pessoas que ndo suportam tais agressividades;
- Barganha: Esta diretamente relacionada com a forma que o sujeito se coloca na vida.
Muitas vezes, a barganha aparece pela relacdo de troca, ou seja, 0 sujeito pensa que
conseguira melhoras a partir dos seus bons comportamentos ou boas acoes;
- Depresséo: Vem juntamente com a maior conscientizacéo a cerca da evolucgdo da doenca e
das limitagGes impostas por ela e, sobretudo, aceitagédo da morte;

Franco (2002) completa o conceito falando das diferentes dimensGes atingidas no
processo de luto:
- Dimensao Intelectual: desorganizacéo, falta de concentracdo, desorientacdo e negacao;
- Dimensdo Emocional: choque, entorpecimento, raiva, culpa, alivio, tristeza, medo,
confuséo;
- Dimenséo Fisica: alteracdo do apetite, do sono, do peso;
- Dimenséo Espiritual: sonhos, perda ou aumento da fé;
- Dimenséo Social: perda da identidade, isolamento, perda da habilidade de do interesse em
se relacionar socialmente.

A autora ressalta, ainda, que cada pessoa vivencia o luto a sua maneira, sendo uma
experiéncia Unica e particular devido caracteristicas subjetivas de personalidade e a forma
de vinculacdo em relacdo a pessoa perdida.

E como é para uma pessoa com diagnostico de uma doenca letal e degenerativa
como a Esclerose Lateral Amiotréfica a vivéncia do seu préprio luto? Se situacdes de
perdas de terceiros ja s@o consideradas desestruturantes, como pensar em assistir e interagir
com este processo em si mesmo?

Nas palavras de Salgueiro (2008, p. 31):

A vivéncia de uma pessoa com ELA pode significar uma morte de si em
vida, porque as perdas sucessivas fazem com que a pessoa doente tenha
que reestruturar frequentemente a sua vida, por meio da elaboracdo de
perdas de partes de si e do outro, em funcdo das limitacGes que se
intensificam. E a vivéncia da morte em vida.
Kovéacs (1996) pensa o processo do adoecer de forma degenerativa, como uma
situacdo que tras profundas modificacdes na vida dos pacientes que sdo influenciadas pelo

grau de energia investida na atividade ou funcdo que ndo poderd mais ser executada,
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estagio de desenvolvimento do sujeito, caracteristicas de personalidade, as experiéncias
vividas e os recursos de enfrentamento: “Quanto mais o individuo procurar viver, mais
ficard em evidéncia as suas dificuldades e restri¢Bes (...).” (PRIZANTELI et al, 2005, p.
25).

Acresce-se a isso as seguintes condigdes:

- Alteracdo da imagem fisica que exige ao sujeito uma nova organizacao corporal;

- Perda da sensibilidade que interfere na forma como a pessoa ira se relacionar;

- Imobilidade que gera impoténcia pelo impedimento de realizar tarefas que antes
eram comuns e importantes;

- Dependéncia, que pode gerar sentimentos de degradacdo e vergonha, sobretudo,
por estar relacionada a cuidados intimos e pessoais que necessitam ser delegados a uma
outra pessoa;

- Isolamento, ja que as pessoas se afastam por ndo saberem como se relacionar com
quem adoece e, 0 sujeito também prefere este ndo contato para evitar constrangimentos.
Além disso, a condicdo fisica ndo favorece o ir e vir o que implica que 0s pacientes passem
muito tempo em casa ou em internacdes hospitalares.

Para Prizanteli, et al (2005) o sujeito quando recebe o diagndstico de uma doenca
degenerativa como a Esclerose Lateral Amiotrofica se vé diante de duas questdes: enfrentar
a progressao e as conseqiiéncias de portar tal enfermidade e o seu proprio fim:

N&o podemos esquecer que para 0 paciente conviver com esta realidade,
ou seja, a inevitabilidade da propria morte quando ainda se encontra
relativamente sadio, pode ser extremamente angustiante e provocar
periodos de depressdo, revolta, sentimentos de desamparo, falta de
controle sobre a propria vida, etc. (p.23).

Vemos a vivéncia de sentimentos paradoxos e sensa¢des ambiguas, é 0 viver e 0
morrer a0 mesmo tempo, como psicologicamente administrar tais inquietagdes?

“(...) a morte constitui ainda um acontecimento pavoroso, um medo universal (...)”

(KLUBER-ROSS, 2002, p. 09).

A forca de ser pessoa significa a capacidade de acolher a vida assim como
ela é, em suas virtualidades e em seu entusiasmo intrinseco, mas também
em sua finitude e em sua mortalidade. A forca de ser pessoa traduz a
capacidade de conviver, de crescer e de humanizar-se com estas
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dimensdes de vida, de doenca e de morte (BOFF apud PRIZANTELI et
al, 2005, p. 33).

2.1 - Caracteristicas das Perdas Especificas em Pacientes com ELA

2.1.1 - Fala

“Como vai ser quando eu ndo puder mais me expressar?” (...) Ndo sei com0 vai
ser. Mas vou descobrir um meio de tirar vantagem do siléncio porque talvez esse seja o
caminho para realmente ouvir a si mesmo.” (SCHWARTZ, 1999, p. 21).

“A linguagem ¢ uma habilidade em se relacionar com o outro, ¢ partilhar com
alguém informac@es, pensamentos, idéias e desejos por meio de codigos comuns, sendo a
comunicac¢do oral a mais utilizada entre os seres humanos.” (SALGUEIRO, 2003, p. 97).

Outra forma de comunicacdo considerada sdo os sinais que manifestamos através
das nossas expressoes faciais, postura corporal, olhar, forma de se vestir e de tocar o outro.
Como podemos pensar essa comunicagao para uma pessoa com diagnostico de ELA se o
Seu corpo ja ndo consegue realizar os atos que estabelecem contato com o mundo externo?

Kluber-Ross (2002) indica dois tipos de depressdao que ocorrem em pacientes
gravemente enfermos: a depressdo reativa que se relaciona as perdas ja ocorridas e a

depressdo preparatoria referente as perdas iminentes:

No pesar preparatdrio, ha pouca ou nenhuma necessidade de palavra. E
mais um sentimento que se exprime mutuamente, traduzido, em geral, por
um toque de carinho na m&o, um afago nos cabelos, ou apenas por um
silencioso ‘sentar-se ao lado’. (...) Este tipo de depressdo é necessario e
benéfico, se o paciente tiver de morrer em um estdgio de aceitagdo e paz.

(p.94).

Com reduzidas possibilidades de se expressar e se fazer compreender, o paciente
corre o risco de ficar subentendido, pois, o que é falado sobre ele, é dito pelos outros, desta
forma, também, corre o risco de ser excluido de importantes decisbes que o atinge
diretamente, e principalmente, manifestar-se sobre o que considera melhor para si, etc.
(PRIZANTELI et al, 2005, p. 27).

2.1.2- Seguranca

O adoecer provoca uma verdadeira fragilidade no paciente, em algumas fases ha

comportamentos de dependéncia nos quais a pessoa solicita carinho e seguranga. As
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doencas degenerativas tém como caracteristicas deixar o ser doente dependente de terceiros
0 que gera um grande sofrimento pela dificuldade de se colocar na posi¢éo de ser cuidado

em todos 0s ambitos praticamente.

(...) aqueles que possuem uma rede social mais participativa sdo os que
expressam uma qualidade melhor na assisténcia, tanto em nivel orgéanico
(cuidados, contatos, visitas, passeios), quanto emocional que, permitem
um pouco de lazer, afetividade e atencdo, fazendo muita diferenca na
qualidade de vida. (BORGES, 2003, p. 27).

Para Kluber-Ross (2002) quanto mais as chances da familia e do paciente
partilharem suas preocupacdes e medos, mais conseguirdo estar preparados para o futuro.
Este contato favorece a aceitacdo e o processo saudavel de cooperacdo, solidariedade e
despedida. A comunicacdo torna-se fundamental para facilitar o enfrentamento da doenca
por todos os membros da familia e, ainda, pelo ser adoecido. Através do didlogo muitas
fantasias, medos e angustias podem ser compartilhadas, aliviando a dor e facilitando o
contato.

Seguranca é uma prioridade para o enfermo, muitas vezes, até a frente do conforto
com por exemplo o de usar uma cadeira de banho, o mais importante para ela ¢ a
possibilidade de ter autonomia e o “fazer sozinho”.

A tristeza pelos impedimentos progressivos e 0 medo da dependéncia e das

limitacBes futuras evidenciam a presenca dos mecanismos emocionais da vivéncia do luto.

2.1.3 - Dependéncia

Em alguns periodos é necessario ser dependente, sobretudo, nos casos de
adoecimento no quais a pessoa precisa se deixar cuidar, porém, essa permissdo acontece
causando um grande estresse para quem passa por tal situagdo. Tudo isso porque o conceito
de dependéncia pode estar ligado a idéias de subordinacdo e sujei¢do, como se a pessoa que
se dependesse estivesse assinando um atestado de incapacidade.

O sentimento de estar dependente de outras pessoas, parelhos ou equipamentos é um
desafio que mostra caracteristicas da personalidade da pessoa e do ambiente no qual ela
vive. Implica em mudanca, inclusive, de papel social.

Durante o periodo final da doenca: “A ajuda mais significativa que podemos dar a

qualquer parente, crianga ou adulto, é partilhar seus sentimentos antes que a morte chegue,
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deixando que enfrente estes sentimentos, racionais ou nao.” (KLUBER-ROSS, 2002, p.
185).

Segundo Kovéacs (1998), mesmo que 0 paciente esteja proximo ao processo de
morrer, ainda esta vivo e € uma pessoa que tem seus proprios desejos, 0s quais devem ser
resgatados para que haja uma significacdo da vida, mesmo nos momentos finais. Neste
sentido, a escuta é muito importante, pois, se pode com facilidade favorecer que alguns
desejos sejam realizados e, mesmo que ndo sejam vidveis, a0 menos se deu atencdo

valorizando e legitimizando a vontade do outro.

O sujeito fica impedido de realizar coisas por si préprio; vestir-se,
alimentar-se sdo verbos que deixam de ser conjugados desta forma, pois,
depende agora da agdo e disponibilidade do outro, o “meu jeito” vai
desaparecendo aos poucos, 0 eu vai dando lugar a nés. O querer e o fazer
passam a ser cada vez mais mediados pelo outro, surgindo, entdo, a
necessidade de se estabelecer consenso entre 0 seu desejo e a
compreensao deste desejo pelo outro. A autonomia vai tendo que dividir
espago com a renuncia e a resignacéo, pois, a necessidade de ajuda vai se
impondo ao desejo. (PRIZANTELI et al, 2005 p. 26).
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3- PACIENTE TERMINAL

“Aqueles que tiveram

a forca e 0 amor para ficar ao lado

de um paciente moribundo,

com o siléncio que vai além das palavras,
saber&o que tal momento néo é assustador,
nem doloroso, mas,

um cessar em paz do funcionamento do corpo.”
(KLUBER-ROSS, 2002).

De acordo com Franga (1995):

“Considera-se paciente terminal aquele que, na evolugdo de sua doenca, é incuravel ou sem
condicdes de ter prolongada a sua sobrevivéncia, apesar da disponibilidade de recursos,
estando, pois, num processo de morte inevitavel”(p. 247).

O paciente, nessa situacdo, tende a manifestar sofrimentos secundarios, ou seja,
medo do abandono, da soliddo, da autonomia, entre outros, que suscitam angustia,
desespero, dor e raiva, tipicas reacdes do luto.

Nestes casos esta presente grande medo pela incerteza do qué pode acontecer e de
quando vai acontecer.

Pelas palavras de Fonseca (2004, p.101): “Ao receber um diagnostico de
terminalidade, a experiéncia de enlutamento é alavancada por perdas que ocorreram no
passado, pelas perdas atuais que estdo ocorrendo ¢ também por aquelas que virdo.”

“O ser humano de defronta com a i1déia do nada, do deixar de ser, e a
impossibilidade de representar esse nada ¢ desesperante.” (CASSORLA, 2009, p. 59).

“(...) o adoecer vai ficando muito parecido com o motrrer, ou seja, a fase final da
evolugdo da doenga torna a morte mais presente (...)” (PRIZANTELI et al, 2005, p. 28).

“A mote, inerentemente, envolve perda e esta ¢ a situacdo que traz algumas
experiéncias de trauma ao enlutado” (FONSECA, 2004, p. 109).

Para Kovacs (2003) um dos principais objetivos do trabalho psicolégico neste
momento € estar junto do paciente e sensivel as suas necessidades prioritarias. Pode-se
estimular que o sujeito: deseje coisas boas, descubra aspectos de si mesmo, aprofunde o
vinculo das relagdes significativas, resolva pendéncias relacionais ou mesmo profissionais e
financeiras, conclua assuntos inacabados, faga uso dos seus recursos internos, re-signifique

experiéncias da vida e que tenha autonomia e dignidade até os ultimos dias.
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Quando o futuro parece estar comprometido a simples passagem do tempo
pode adquirir novo significado. Coisas antes consideradas sem
importancia, passam a ser extremamente importantes, 0 que era imutavel
pode ser visto como transitério, descarta-se o supérfluo e concentra-se no
essencial. (PRIZANTELE et al, 2005, p. 25).

Podemos perceber que, em alguns casos, ha uma certa dificuldade da familia e até mesmo
da equipe médica de usar o termo “paciente terminal”, especialmente, pela conotagdo pejorativa
como se é entendido. Entretanto, hoje, com o advento da Medicina Paliativa, vé-se uma mudanca de

paradigma sobre este conceito.

Houve, inclusive a elaboracdo de um escrito que foi chamado de Carta dos Direitos do
Paciente Terminal, com objetivo de disseminar tais idéias e fazé-las valer sem preconceitos
(Serpa, 2003, p. 12-14):

Carta dos Direitos do Paciente Terminal

a) Ser tratado como pessoa humana até a morte;

b) Ter esperanga, ndo obstante as mudancgas que possam ocorrer;

c) Ser cuidado por pessoas que mantém o sentido da esperanca;

d) Expressar, a sua maneira, 0 sentimentos e as emoc¢0es diante da morte;

e) Participar das decisdes referentes aos cuidados e tratamentos;

f) Receber cuidados médicos e de enfermagem mesmo que os objetivos de ‘cura’
mudem para objetivos de ‘conforto’;

g) Na&o morrer sozinho;

h) Ser aliviado na dor e no desconforto;

i) Que suas perguntas sejam respondidas honestamente;

J) Na&o ser enganado;

k) Ao aceitar a morte, ser ajudado por seus familiares, e que estes também sejam
ajudados neste momento;

I) Morrer em paz e com dignidade;

m) Conservar a individualidade e ndo ser julgado pelas decisbes que possam ser
contrérias as crencas dos demais;

n) Discutir a aprofundar sua religido;
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0) Que seu corpo seja respeitado; e
p) Ser cuidado por pessoas sensiveis, humanas e competentes que, compreendam suas

necessidades e o0 ajudem a enfrentar a morte garantindo sua privacidade.

“Além da preocupacao com o curar deve existir a preocupacdo com o cuidar, ja que a
morte faz parte da condigéo de ser humano e, sendo assim, todos 0s seres humanos estio
sujeitos a esta condi¢do imutavel de mortalidade, a qual ndo pode ser vencida ou curada”.

(Serpa, 2003, p. 139).
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4 - CUIDADOS PALIATIVOS

“Eu me importo pelo fato de vocé ser vocé,

Me importo até o dltimo momento da sua vida e
Faremos tudo que esta ao nosso alcance,

N&o somente para ajudar a vocé morrer em paz,
Mas, também, para vocé viver até o dia da morte.”
Dame Cicely Saunders

O termo palliare tem origem no latim e significa proteger, amparar, cobrir, abrigar.
A Organizacdo Mundial da Saude definiu o conceito de Cuidados Paliativos da

seguinte maneira (2000):

Abordagem que aprimora a qualidade de vida dos pacientes e familias,
gue enfrentam problemas associados com doencgas ameacadoras de vida,
através da prevencdo e alivio do sofrimento, por meios de identificagdo
precoce, avaliagdo correta e tratamento da dor e outros problemas de
ordem fisica, psicossocial e espiritual.

Segundo Salgueiro (2003) a proposta fundamental dos cuidados paliativos esta em
oferecer conforto, calor e protecdo ao doente favorecendo a sensacdo de seguranca.

O desenvolvimento dessa area iniciou-se em 1967 na Inglaterra com o advento de

instituicbes como os Hospices fundados por Kluber-Ross e Cicely Saunders.

Os cuidados paliativos retratam a importancia de cuidar dos sintomas
fisicos, sem esquecer o isolamento social, o sofrimento psiquico e
espiritual que a doenga provoca, uma vez que, antes da doenca se instalar,
existe uma pessoa com seus valores e necessidades, que devem ser
respeitados em todos os momentos da vida mesmo diante da possibilidade
da morte proxima. (p. 44 — 45).

De acordo com a mesma autora (2003), os hospices ndo sdo vistos como somente
local no qual se exerce a pratica dos cuidados paliativos, mas, como uma filosofia de
trabalho que objetiva dar suporte & pacientes e familiares durante a fase final da doenca

combinando a especialidade de um hospital com as hospitalidade de uma casa.

Com este movimento, comegou a ser introduzido um novo conceito de
cuidar e ndo sé curar, focado no paciente até o final de sua vida. Diante
deste momento, um novo campo foi criado, o da medicina paliativa,
incorporando a essa filosofia equipes de salde especializadas no controle
da dor e no alivio de sintomas. (MELO, A.G.C., CAPONERO, R., 2009,
p. 257).
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De acordo com estes mesmos autores o foco da Medicina Paliativa € cuidar, escutar
0 paciente e aprender a reconhecer pequenas realizacdes e ter consciéncia de que sempre ha
alguma coisa que pode ser feita. Objetiva-se a diminui¢do do sofrimento causado por
doencas degenerativas ndo se propondo a realizar tratamentos com alta tecnologia, mas sim,
oferecer alivio aos sintomas incapacitantes, melhorando a qualidade de vida (Kovacs,
1998).

E favorecida a participagdo do paciente durante todo o processo dando-lhe a
possibilidade de escolha sobre ficar no hospital ou continuar o tratamento em casa para que
ele possa ter dignidade e sinta-se resgatando parte da autonomia que a doenca lhe tirou.

Cuidar dignamente de uma pessoa gravemente enferma, ndo significa esperar pela
cura, mas sim, respeitar a integridade pessoal, garantir que as necessidades basicas sejam
estabelecidas, aliviar a dor e o sofrimento, possibilitar que o paciente tome decisdes sobre o
seu tratamento, acolher medos, sentimentos e legitimizar o sofrimento e a sua dor e
favorecer despedidas.

A Medicina Paliativa ndo rejeita a morte, ndo a encara como fracasso, mas sim, a
aceita como um processo que faz parte da trajetoria da vida dos individuos.

Né&o se apressa a morte e nem a prolonga com sofrimento, a preocupacao € tornar
vivo todos os momentos do paciente com qualidade e conforto, mantendo as suas
capacidades funcionais.

Ndo estamos falando de um processo de desinvestimento e desligamento do
paciente, mas sim, que nao se busca mais a eliminacéo da doenca ou a cura fisica do corpo,

busca-se o controle dos sintomas e a qualidade de vida dos pacientes.
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5-LUTO ANTECIPATORIO

“Sente raiva do passado

que o0 mantém acorrentado.
Sente raiva da corrente

a puxa-lo para a frente

e a fazer do seu futuro

0 retorno ao chéo escuro

onde jaz envilecida

certa promessa de vida.”
Carlos Drumonnd de Andrade.

O termo Luto Antecipatério foi utilizado pela primeira vez por Lindemann (1944)
quando este observou que as esposas de soldados que iam para a guerra experimentavam
reacOes de luto pela separacédo fisica de seus maridos e, especialmente, pela iminéncia da
morte. (FONSECA, 2004).

De acordo com Rando apud Fonseca (2004), o luto antecipatério € um processo de
construcdo de significado e possibilidade de elaboracdo das perdas a partir de um
adoecimento, € um luto quando o paciente ainda se encontra vivo. O sujeito, nessa condicao
representa dois papeis: o de doente e o de enlutado.

E ainda considerado um luto pelo sujeito que ndo apresenta mais as mesmas
caracteristicas de quando era saudavel (KOVACS, 1992).

Inclui sintomas do luto normal: choque, negacdo, ambivaléncia, revolta, barganha,

depressao, aceitacdo e adaptacao.
“A antecipagdo da perda devido uma doenga fisica pode ser tdo perturbadora e dolorosa
para as familias quanto a morte efetiva de um dos seus membros”. (ROLLAND, 1998, p.
167).

Pereira e Dias (2007) nos dizem que 0s motivos e a ocasido em que a morte ocorre

influenciam no processo de elaboragdo ou nao do luto:

Durante semanas e dias anteriores a morte as relagdes entre familiar e
paciente que via morrer pode ir de intima e afetuosa a distante e hostil.
Opadréo assumido pela relacdo nesse periodo reflete tanto o padrédo de
relacionamento que existia antes devido a interacdo entre o familiar e o
paciente terminal, como o grau de elaboracdo da familia em relacdo a
perda deste (p. 02).
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Quando falamos das doencas neurodegenerativas como € o caso da Esclerose
Lateral Amiotréfica (ELA), referida neste trabalho, vemos a vivéncia deste tipo de luto que
caracteriza-se pela possibilidade de se compreender as perdas e o grau de irreversibilidade
das mesmas e, desta maneira, preparar-se para a morte.

Torres (2001) entende o luto antecipatorio como vivenciado em quatro fases:

- Aceitagdo do diagnostico e inevitabilidade da morte;

- Vivéncia da dor e das suas inUmeras perdas;

- Adaptacdo a nova condic&o;

- Introspeccao e reflexdo sobre a prépria vida.

Ressaltamos que a vivéncia destas fases ndo acontecem de forma linear, mas sim,
entendemos como momentos de superacdo, outros de desanimo, nos quais ha a alternancia
das mesmas.

Quando o sujeito consegue vivenciar este luto de forma legitima pode estar
disponivel a finalizar situagdes incompletas, resolver problemas econdmicos pendentes,
administrar resolucdes necessarias, bem como, despedir-se das pessoas queridas, perdoar
ou pedir perddo, entre outros (FONSECA, 2004):

Desta forma vemos o luto antecipatério como um fenémeno adaptativo no
gual é possivel tanto ao paciente como aos seus familiares, se preparar
cognitiva e emocionalmente para o acontecimento iminente que é a
morte.(...) ndo substitui o processo de luto do periodo p6s-morte e nem se
refere ao luto pds-morte transferido no tempo para antes da morte. (p.
165).
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6 - PERDAS FAMILARES

“Um dia o infortunio entra em nossa casa.
Ficamos assustados, sufocados,

talvez revoltados e

nao sabemos como lidar

com aquela infausta situacao.

Mas, ela é real,

e de acordo com 0 modo

que reagiremos a ela,

iremos sucumbir

ou nos tornar sobreviventes.”
(D"ASSUMPCAO, 2007, p. 01).

Ao falar de uma pessoa gque adoeceu, ndo podemos esquecer que antes da descoberta
da doenga ela tinha uma vida: estava inserida em uma familia, apresentava uma
representacdo social e profissional, enfim, geralmente, as pessoas ndo ficam isoladas nos
seus contextos. Desta forma, entendemos que ha uma familia de cuidadores ou mesmo que
seja um unico cuidador, mas que assiste “de camarote” as perdas do seu ente querido
sofrendo, também, inimeras conseqiiéncias pela enfermidade. “As familias devem fazer o
luto pela perda da vida costumeira que tinham enquanto unidade familiar antes da doenga”.
(ROLLAND, 1998, p. 171).

Mediante este contexto, devemos ter em mente a organizacdo na qual o sistema familiar

encontra-se, fase do ciclo de vida da pessoa adoecida, papel desenvolvido dentro da
dindmica familiar pelo doente, grau de reorganizacdo necessdria para manter o
funcionamento da familia na auséncia daquela pessoa, grau de solicitacdo que a doenca
impbe aos membros nos cuidados com o paciente e as caracteristicas individuais de cada
pessoa, entre outros (FONSECA, 2004):
“Muitas familias, raramente, vivenciam situacdes vinculadas ao Luto Antecipatorio. Este
evento ocorre geralmente pelo fato destas pessoas ficarem paralisadas na fase da negagéo
e/ou na crenga de que o paciente possa vir a melhorar de seu estagio terminal.” (p. 167). Tal
questdo implica em um luto pés morte mais sofrido e complicado.

De acordo com Rolland (1998) as familias atravessam trés fases distintas comuns ao
estagio terminal da perda antecipada:

- Fase da chegada
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Trata-se da conscientizacdo da irreversibilidade da doenca do seu ente querido. Fase
carregada de sentimentos de culpa ja que a familia pode sentir-se fracassada por ter perdido
a luta contra a doenga;

- Fase aqui e agora

E o periodo de espera pela morte eminente que se mistura com o cansago do paciente e da
familia e surge com sentimentos ambiguos: querer a morte (entendido como descanso) X
evitagdo da morte (culpa);

- Fase da partida

Periodo no qual as familias devem ser encorajadas a despedirem-se do ente querido,
fazendo uma elaboragdo dos assuntos pendentes e um resgate dos bons feitos até aquele
momento.

As doencas progressivas envolvem uma série de perdas inevitaveis e irreparaveis.
Os membros da familia sofrem com cada fase das perdas e precisam se organizarem para
suportar a condigdo daquele ente querido.

O Luto Antecipatério do cuidador pode variar em grandes medidas, dependendo do
grau de envolvimento afetivo e do nivel do significado do relacionamento dele com o
paciente (FONSECA, 2004).

De acordo com o mesmo autor (2004) embora a realidade da auséncia da pessoa
amada ndo possa ser completamente vivenciada até que a morte, realmente se efetive, a
familia ja vive sem aquela pessoa, pois, os planos para o futuro ficam estagnados,
dependendo do estado do paciente, ele jA ndo consegue participar dos eventos sdcias da
familia e nem dar sua opinido sobre as decisdes importantes. E o estar presente, porém
ausente. Entretanto, ndo significa que ndo haja um relacionamento ou um investimento

afetivo no sujeito.
“O desapego e a separagdo num Luto Antecipatorio saudavel ndo se refere ao doente no

presente, mas sim, a experiéncia intrapsiquica na relacdo com o futuro que esta por vir,

aonde a morte vai se aproximando cada vez mais.” (FONSECA, 2004, p. 103).
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I —-OBJETIVOS
1 - Geral

Este trabalho visa compreender algumas questdes psicologicas envolvidas no
processo luto antecipatério de pacientes diagnosticados com a doenga neurodegenerativa
Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA), a partir do relato da experiéncia de adoecimento feito
no livro de Mitch Albon (1998): “A Ultima Grande Ligio”.

2 — Especificos

2.1 — Verificar como, emocionalmente, lida-se com as perdas fisicas;
2.2 — Estudar o processo de adaptacdo a atual condicéo;
2.3 — Observar recursos de enfrentamento utilizados;

2.4 — Compreender aspectos do luto dos familiares e/ou cuidadores;
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11l - METODO

Trata-se de uma revisao bibliografica sobre o tema luto e as especificidades do
adoecimento através de um acometimento neurodegenerativo, especificamente, Esclerose
Lateral Amiotrofica (ELA).

A pesquisa foi realizada, primeiramente via Internet em busca de artigos e
periddicos cientificos sobre o tema com o uso das seguintes palavras-chaves: luto; luto
antecipatdrio; teoria do apego; cuidados paliativos; terminalidade; perdas; esclerose lateral
amiotrofica.

A leitura dos artigos foi realizada e, em um segundo momento, houve a busca por
livros sobre os mesmos temas relacionados nas palavras chaves. Algumas vezes essa
pesquisa foi realizada na biblioteca da PUC-SP e na do 4 EstacOes Instituto de Psicologia.
Também foram utilizados livros préprios.

Em determinado momento da producdo do trabalho, surgiu a idéia de fazer um
estudo de caso, porém, diante da dificuldade em encontrar um colaborador com as
caracteristicas necessarias, preferiu-se trabalhar com uma vivéncia relatada no livro “4
Ultima Grande Li¢do” de Mitch Albon (1998).
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IV — DISCUSSAO

A ULTIMA GRANDE LICAO: O SENTIDO DA VIDA

“O assunto era

O Sentido da Vida.
Alicdo era

tirada da experiéncia.”
(ALBON, 1998, p. 11).

A idéia é que aqui, através da vivéncia subjetiva de Morrie Schwartz, portador de
Esclerose Lateral Amiotrofica, descrita no livro de Mitch Albon A Ultima Grande Lic&o
(1998), possamos a partir dos conceitos tedricos sobre o processo do luto refletir sobre a
forma como foi vivenciada a doenca, as perdas e o luto antecipatério do mesmo.

Ha trechos, também, de uma obra escrita pelo préprio Morrie Schwartz (LicGes
sobre Amar e Viver: Reflexdes do Professor de A Ultima Grande Licdo, 1999), enquanto
vivenciava o processo do adoecer.

Morrie Schwartz nasceu em 20 de Dezembro de 1916, formou-se no New York City
College, e ganhou uma bolsa para a Universidade de Chicago, onde fez seu Mestrado e
Doutorado em Sociologia. Em 1959 comecou uma longa carreira de ensino na
Universidade Brandeis, Continuou a ensinar até ser diagnosticado com Esclerose Lateral
Amiotrofica aos 79 anos, vindo a falecer em 1995.

Mitch Albon, seu ex aluno e admirador, soube sobre o adoecimento através de um
famoso programa de TV e 16 anos depois, resolveu fazer uma visita ao professor. Nao
supunha ele que tal visita se tornariam quatorze encontros semanais, todas as terca-feiras, o
que os denominou “terca-feirinos” depois disso e que estes momentos ficariam
imortalizados nesta obra que escreveram juntos.

Nos EUA foi publicado em 1997 com o titulo: “Tuesdays with Morrie” e logo
passou a fazer parte da lista dos mais vendidos do USA Today. No Brasil foi traduzido
com o titulo de "Licdes Sobre Amar E Viver - Reflexdes Do Professor Da Ultima Grande
Licao".

Segue trechos literais e discussao:

A teoria sobre a ELA exposta no site da ABRELA nos informa que 0s primeiros

sintomas do aparecimento da doenca séo as fraquezas musculares:
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“Morrie comegou a ter dificuldades para andar. Numa festa de aniversario de um amigo,
ele cambaleou inexplicavelmente. Outra noite, caiu ao descer os degraus de um teatro (...)
atribuiram o acidente a velhice (...) Mas, Morrie, que sempre estava em contato com o seu
organismo mais do que estamos com 0 nosso, sabia que alguma coisa se desarrumara
nele.” (p.15).

“Finalmente, num dia quente e umido de agosto de 1994, Morrie e a esposa Charlotte
foram ao consultorio do neurologista, que os convidou a sentarem antes de ouvirem o
diagnostico: Morrie sofria de Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA), (...) enfermidade
implacavel do sistema nervoso. Doenca ainda incuravel. (...)

- Quer dizer que eu vou morrer?

O médico confirmou e disse que lamentava muito.” (p.16).

“Pela cabeca de Charlotte passavam milhares de pensamentos. Quanto tempo nos resta?
Como administraremos? Como pagaremos as contas?
Entretanto, 0 meu velho professor estava admirado da normalidade do dia em torno dele.
O mundo ndo deveria parar? Ignoram eles o que me aconteceu?” (p.17).

Nas passagens acima, estamos em contato com o momento da descoberta da doenca
por Morrie e sua esposa e toda a sensacao de desestruturacdo, desamparo e choque com o
recebimento da noticia / diagnostico. Ambos se mostram mergulhados na incompreenséo e
porque ndo dizer, revolta, com a vida das outras pessoas que mantém o curso normal diante
da informacdo que mudara para sempre a vida do professor e sua familia. Podemos aqui
identificar uma das fases de luto descritas por Kluber-Ross (1969), a raiva e o
ressentimento.

Segue agora, escritos que descrevem algumas das perdas iniciais de Morrie e 0

impacto emocional que sofreu com elas:

“Enquanto ele buscava respostas, a doenca avancava dia a dia, semana a semana. Uma
manha ao dar marcha & ré no carro para sair da garagem, ndo teve forca para acionar a
embreagem. Terminava ai a sua vida de motorista.

Para néo cair, comprou uma bengala. Assim terminou o seu tempo de andar livremente.
Nadava regularmente na ACM, mas descobriu que ndo conseguia mais se despir. Assim,
contratou seu primeiro ajudante pessoal (...) Ai terminava a sua privacidade. Mas, a idéia
de desistir ndo ocorreu a Morrie” (p. 17).

“«

. e a alma, perfeitamente alerta, fica aprisionada numa casca inerte, podendo talvez
piscar, estalar a lingua (...) a pessoa congelada no proprio corpo...” (p. 18).

VVemos, com a leitura destes trechos, a necessidade da elaboracdo de uma sequéncia

de perdas em si mesmo que inclui a capacidade de ir e vir livremente que entendemos como
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liberdade, a autonomia e a privacidade. O sujeito que vivencia tal situacdo deverad ser
forcado a lancar maos dos mais potentes recursos de enfrentamento psiquicos para evitar a
descompensacdo emocional. No relato seguinte, Morrie demonstrou lidar, na medida do

possivel, de forma consternada as suas perdas fisicas:

“Perguntei-lhe se tinha pena de si mesmo.

- As vezes, de manha. E quando lamento. Apalpo o corpo, mexo os dedos das m&os — o que
ainda posso mexer — e lamento o que perdi. Lamento o meu processo lento e insidioso de
morrer. Mas logo suspendo as lamentacdes (...) Choro bastante se sinto necessidade. Mas
depois penso em todas as coisas boas que me restam.” (p. 61).

“O lamento é importante parte da vida porque a vivéncia da perda é inevitavel para todos
nés. Quanto mais vocé envelhece, mais perdas sofrerd.(...) Lamentar por mim mesmo

representou uma contribui¢cdo importante para minha serenidade.” (SCHWARTZ, 1999,
p. 47-48).

“.. posso parar de ruminar sobre as coisas de que fui privado e sentir gratidao pelo que
tenho...” (SCHWARTZ, 1999, p. 59).

Mesmo com as perdas que passaram a serem comuns e frequentes, Morrie
continuou mantendo 0s seus compromissos com seus cursos e aulas até quando lhe foi

possivel:

“Entrou na sala de aula, onde vivera durante mais de trinta anos (...) olhou para o rosto
dos jovens, que o fitavam silenciosamente.

- Meus amigos, imagino que estejam aqui para aula de Psicologia Social. Venho
ministrando esse curso ha 20 anos, e esta é a primeira vez que posso falar do risco que
existe em segui-lo, porque estou sofrendo de uma doenca fatal. Posso morrer antes de
terminado o semestre. Se acharem que isso € um problema, podem desistir do curso; eu
compreenderei.” (p.18).

“Apesar de tudo por que passava, a voz de Morrie era forte e estimulante, e sua mente
trepidava com um milhdo de pensamentos. Estava empenhado em mostrar que a palavra
‘morrente’ ndo é sinénimo de ‘inutil’.” (p. 20).

Podemos entender que para suportar tais vivéncias Morrie manteve-se
intelectualizado, como se fortalecesse o que nédo seria prejudicado pela a doenca, ou seja, a
sua cognicéo.

Vemos que ele buscou se fortalecer e resignificar a sua existéncia a partir do
diagnostico, de uma forma ldcida e firme, decide por viver o tempo que lhe restaria de
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maneira aproveitavel e que pudesse servir de exemplo aos outros — como possibilita a
vivéncia do Luto Antecipatorio (FONCESA, 2004):

“Estudem- me em meu lento e paciente processo de extingdo. Observem 0 que acontece
comigo. Aprendam comigo.
Morrie ia atravessar a ponte entre a vida e a morte e narrar a travessia.” (p. 19).

’

“Para seu proprio bem ndo torne sua vida mais dificil do que ela precisa ser.’
(SCHWARTZ, 1999, p. 36).

Aproveitou a vivéncia do luto antecipado para ter a oportunidade de despedir-se das

pessoas:

“O Ano Novo veio e se foi. Mesmo sabendo que aquele seria o Ultimo ano da sua vida,
Morrie ndo disse isso a ninguém. Ja precisava de uma cadeira de rodas, e lutava contra o
tempo para conseguir dizer as pessoas que amava tudo o que tinha para lhes dizer. (...)
teve uma idéia. Deu uns telefonemas, escolheu uma data. E numa tarde fria de domingo
reuniu a familia (...) em sua casa para um ‘funeral ao vivo’ (...) Morrie chorou e riu com
eles (...). O ‘funeral ao vivo’ foi um sucesso.

S6 que Morrie ainda ndo tinha morrido.” (p. 21).

“- S0 é horrivel se encarada por este prisma — disse ele. — Ver o meu corpo definhando
lentamente pra o nada. Mas também é maravilhoso porque me concede muito tempo para
me despedir.

- Nem todos tém essa sorte — acrescentou sorrindo.” (p. 62).

“Lamento o meu tempo que se extingue, mas, aprecio a oportunidade que ele me da de
fazer acertos.” (p. 162).

Porém, também houve momentos que a sua lucidez o levaram pensar sobre a sua

doenca e sua condicéo e constatar sua finitude de forma sofrida:

“- Vou morrer sufocado. Devido a asma, meus pulmdes ndo vao aguentar a doenga. Ela
esta subindo pelo corpo, essa ELA. Ja pegou minhas pernas. Ndo demora muito, vai pegar
bracos e maos. E quando chegar aos pulmdes...

Deu de ombros.

- ... estarei acabado.” (p. 42).

“Quando tudo isso comegou... perguntei-me se ia me retirar do mundo... ou continuar
vivendo. Decidi que continuaria vivendo — ou pelo menos tentaria, do jeito que quero, com
dignidade, coragem, bom humor, compostura. Em certas manhas choro, choro, e lamento
por mim. Em certas manhas. Em outras, sinto-me muito irritado e revoltado. Mas isso nao
dura. Depois me levanto e digo que quero viver (...)" (p. 29).
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“- Mas tem dias que me sinto deprimido. Ndo vou enganar vocé. Vejo certas coisas
acontecendo e me vem a sensagdo de pavor. O que € que vou fazer sem as mdos? Como
sera quando eu ndo puder mais falar? Nao engolir ndo me preocupa muito, posso ser
alimentado por um tubo. Mas a minha voz? As minhas maos? Fazem parte essencial de
mim. Falo por meio da minha voz. Gesticulo com as maos. E assim que me dou as
pessoas.” (p. 74).

“As vezes, entro em depressdo e ela simplesmente domina minhas emogoes, como a ELA
domina meu corpo.” (SCHWARTZ, 1999, p. 55).

Como nos apontou Franco (2002), aqui vemos a dimensdo emocional de Morrie
abalada, diante das perdas ja acontecidas e das que ainda estariam por vir. Pelos estagios de
Kluber-Ross (1998), aqui vemos a vivéncia da depresséo, na qual ha a elaboragdo dos lutos.
Lutos pelos entes queridos, pelas vivéncias agradaveis e pelas oportunidades néo vividas.

Apesar dos momentos de angustia, Morrie conseguiu se deixar cuidar, a questao da
dependéncia dos outros para ele ndo foi vista como somente uma condi¢do constrangedora,
mas também, como algo pelo qual ele poderia se beneficiar o que facilitou a passagem por
este processo (PRIZANTELI et al, 2005):

“«“

orrie perdeu a sua batalha. Alguém ja limpava a bunda dele.

Ele enfrentou isso com a sua bravura tipica (...).

Leva um tempo para acostumar, ele admitiu, porque de certa maneira representa uma
completa rendicdo a doenga. Os atos mais pessoais e basicos foram-lhe retirados — ir ao
banheiro, assoar o nariz, lavar as partes intimas. Com excecdo de respirar e engolir a
comida, ele agora dependia de outros para quase tudo (...).

Comecei a gostar da dependéncia (...).

Me deleito com isso.” (p. 114, 115).

“Aceitar o que se é capaz de fazer e também o que ndo se é capaz.” (p. 26).

Para ele a familia e as pessoas que ele gostava tinham papel fundamental no
enfretamento da sua doenga. Aqui fica claro a forgca da rede de apoio para quem vive a
fragilidade do adoecer:

“Disse aos amigos que, se quisessem mesmo ajudad-lo, N80 0 tratassem com pena, mas,
com visitas, telefonemas, dividissem com ele os seus problemas...” (p. 20).
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“- Se eu fosse divorciado, ou vivesse sozinho, ou néo tivesse filhos, essa doenga seria muito
mais dificil de suportar. Nem sei se conseguiria. Claro que receberia visitas, amigos,
colegas, mas ndo seria o mesmo que ter pessoas que ndo vao embora.” (p. 92).

“- No comego da vida, quando somos criancinhas, precisamos de outros para viver, certo?
E no fim da vida, quando chegamos no estado em que cheguei, precisamos de outros para
viver, certo?

A voz dele reduziu-se a um murmdrio. — Mas o segredo é que, entre a infancia e o fim,
também precisamos de outros.” (p. 152).

Quando percebe que a morte esta cada vez mais perto, comeca a trabalhar esses

conceitos refletindo sobre as idéias de vida e finitude:

“Todo mundo sabe que vai morrer, mas, ninguém acredita. (...) Saber que vai morrer e
preparar-se para receber a morte a qualquer momento. (...) Assim, podemos ficar mais
envolvidos com a vida enquanto vivemos (...) Quando se aprende a morrer, aprende-se a
viver.” (p. 83, 84 e 85).

“Quem encontra um sentido para a vida ndo deseja voltar atras. Deseja ir em frente. Quer
ver mais, fazer mais (...) Todas as pessoas mais jovens precisam saber disso. Quem passa o
tempo batalhando contra o envelhecimento sempre sera infeliz, porque o envelhecimento é
inexoravel... — 4 verdade é que vocé vai morrer um dia.” (p. 117).

“A noite passada... — disse ele em voz baixa — tive um acesso terrivel (tosse). Durou horas.
Achei que ndo ia aguentar mais. Faltou-me folego. O sufoco parecia ndo acabar. Em dado
momento fui ficando zonzo... e, quando senti uma certa paz, achei que estava pronto para
partir.” (p. 166).

A questdo da espiritualidade foi citada em alguns momentos:

“Essa doenga estd mexendo com meu espirito, Ted. Mas ndo vai derruba-lo. Derruba o
meu corpo, mas ndo derruba o meu espirito.” (p. 158).

Através das suas falas conseguimos perceber que Morrie conseguiu resignificar sua

vida pensando na morte e valorizando o que ele deixou como ensinamento.

“- Enquanto pudermos amar uns aos outros, e recordarmos a sensacdo de amor que
tivemos, podemos morrer sem desaparecer. Todo o amor que criamos fica. Todas as
lembrancas ficam. Continuamos vivendo. Nos coracfes daqueles que tocamos e
acalentamos enquanto estivemos aqui.” (p. 167).

“- A morte é o fim de uma vida, mas ndao de um relacionamento.” (p. 168).
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A possibilidade da aceitacdo da prépria morte e a rede de apoio esclarecida
possibilitou que ele participasse da escolha dos rituais do seu funeral, segundo Kovécs
(1998), tal fato é importante para que o sujeito ainda se sinta sujeito da sua vida e, por mais

que esteja debilitado, tem voz ativa no seu processo, tem sua vontade respeitada:

“Morrie queria ser cremado. Discutiu 0 assunto com Charlotte e concluiram que assim
seria melhor.” (p. 165).

“... queria morrer com serenidade. E citou o seu ultimo aforismo: ‘Ndo ir tdo cedo, mas
ndo se agarrar por muito tempo.’” (p. 157).

Soube, tambeém, em outras leituras sobre Morrie na Internet (2011) que ele teve a

possibilidade de escolher o seu epitafio: “Mestre até o fim”.

Na aceitacdo o paciente parece desligado, pois, dorme mais. H&4 a sensacdo de

missdo comprida, na qual ele ja se despediu dos entes queridos e agora aguarda tranqilo:

“Charlotte telefonara no dia anterior comunicando que Morrie ‘ndo estava bem’. Era a
maneira de ela dizer que os Gltimos dias haviam chegado. Morrie cancelara todos os
compromissos e passara a maior parte do tempo dormindo, o que nédo era habitual. Nao se
preocupava com sono quando havia pessoas com quem conversar.” (p. 173).

De acordo com o livro, quatro dias depois desse relato, Morrie faleceu. Entre o
diagnostico e a sua morte se passaram sete meses sendo que deste periodo, trés meses e
meio foram acamados. Teve seu funeral realizado conforme conversado anteriormente com
a esposa.

Através dos trechos da obra apresentados, podemos verificar que Morrie, através da
descricdo feita por Albon, sobre o seu processo de adoecer e morrer decidiu passar pela
experiéncia de forma a enfrenta-la.

Existiram as fases de chogue, no momento do diagndstico, revolta e raiva com as
perdas fisicas e papel social advindos com a doeng¢a, medo pelo desconhecido das perdas
que ainda estariam por vir e depressdo quando ha a efetiva aceitacdo das limitacdes e da sua
finitude. Todas essas reagdes, sdo naturais a este processo, porem, o que ficou mais
marcado na vivéncia de Morrie foi o repensar sobre a vida e a sua existéncia.

Ele conseguiu manter-se lucido até o fim dos seus dias e manteve-se articulando e

fazendo reflexdes acerca do que teve e conquistou em sua vida fazendo um balango da sua
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existéncia. Tinha como objetivo que as pessoas ao seu redor ndo precisassem estar na
situacdo que ele se encontrava de “fim da vida” para ter os mesmos pensamentos,
acreditando que este repensar e a reavaliagdo da existéncia fosse importante para todos em
qualquer circunstancia.

Encontramos na teoria serem estes 0s preceitos da vivéncia do luto antecipatorio
que da oportunidade a quem o vivencia de maneira saudavel a saber mais de si e se
desenvolver subjetivamente ainda que nos ultimos dias de vida. (FONSECA, 2004 e
PRIZANTELI et al, 2008).

Em relacdo a familia de Morrie, pouco podemos dizer, pois, ndo ha um grande
destaque no livro, entretanto, na passagem que Morrie pede para ser cremado e escolhe o
local, vemos uma familia respeitosa, continente e que lhe deu seguranca até os seus Ultimos
dias.

Entendemos, no geral, que houve uma elaboracdo de luto adequada na vivéncia de
Morrie, sobretudo, pelo fato de ele ter aceitado sua condicdo e resignificado a sua
existéncia a partir de entdo, como nos diz Kovacs (2007): “aceitacdo da modificagdo do
mundo externo ligada a perda e consequente alteracdo do mundo interno com reorganizacao
da vida e das relagdes.” (p. 223).

E como disse ele mesmo em sua obra realizada enquanto estava doente:

“«“

eu argumento é que, desde que dispomos de outras faculdades — as emocionais,
psicoldgicas, intuitivas -, ndo estamos perdidos, nem mesmo inferiorizados. (...) Nao pense
que vocé é inferior em decorréncia das suas condicOes fisicas. Na realidade, sinto que
agora sou ainda mais eu mesmo do que antes de sofrer dessa doenca, porque pude superar
muitas das limitacbes psicologicas e emocionais que eu tinha antes que a ELA se
manifestasse. ” (SCHWARTZ, 1999, p. 31).
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V — CONCLUSAO

“Eu ndo consigo mudar

a direcdo do vento,

mas posso ajustar minhas velas

para sempre chegar ao meu destino.”
(SCHWARTZ, 1995).

Ao término deste trabalho reconhecemos que ser acometido por uma doenca
neurodegenerativa que traz limitacGes e incapacitaces € uma vivéncia potencialmente
desestruturante e que tanto o paciente que sofre com a enfermidade, quanto os familiares
e/ou cuidadores que assistem a morte de alguém querido merecem atencdo e cuidados de
profissionais da area da satde mental.

Lidar com as perdas fisicas é algo desorganizador ja que obriga o sujeito a
reformular a sua imagem corporal, além, de ter que se adaptar diante das limitacGes
adquiridas e necessidades que tornam-se outras neste estagio.

Entendo o papel do psicologo em duas frentes. Uma, diante do paciente que
necessitara de auxilio para compreender suas perdas e se posicionar diante da vida, para
além das mesmas. Acredito que possamos facilitar essa vivéncia dando acolhimento aos
sentimentos que vierem, legitimizando o sofrimento e oferecendo suporte emocional de
seguranca, inclusive, através da escuta e do “estar ao lado” verdadeiramente.

Com as familias penso ser um papel parecido no sentido de também oferecer
acolhimento aos sentimentos ambiguos que podem ser sucitados, bem como, servir de
agente organizador diante do caos que podera ser instalado na dindmica familiar depois de
um diagndstico como este.

Para ambos, vejo o papel do psiclogo como um facilitador do processo de
elaboracdo do luto antecipatdrio através do estimulo a expressao de quaisquer sentimentos e
acolhimento realizado pela escuta ativa dos mesmos.

Ter entrado em contato com o livro: “A Ultima Grande Li¢do” de Mitch Albon
(1998), foi um grande presente. Tocou me de forma bastante especial a maneira com a qual
Morrie Schwartz resignificou a sua existéncia e a sabedoria que conseguiu manter ao longo
da sua degradacédo fisica. Para mim foi um verdadeiro exemplo de superacdo e tentarei

levar um pouco da sua genialidade para minha vida.
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Todavia, confesso uma certa frustracdo, pois, acredito que Morrie experenciou o
adoecer de uma forma muito singular, ndo podendo servir de base para os profissionais da
salde que queriam se instrumentalizar para lidar com pacientes nas mesmas condices.
Entendo que ndo sdo todas as pessoas que apresentam 0s recursos psicologicos que Morrie
usou para vivenciar tal infortinio. O ‘“assistir-se” morrer de forma impotente e
incapacitante exige uma enorme demanda emocional de superagdo e acredito ndo serem
todas as psiques capazes de passar por isso sem grandes seqiielas emocionais, ou melhor,
no caso de Morrie, com tanta lucidez emocional.

Enquanto profissional, acredito que para realizar um trabalho de forma mais
fidedigna no que tange aos aspectos emocionais dos pacientes terminais, penso que deveria
acompanha-lo pessoalmente, vincular-me a ele para entdo, poder falar sobre as suas reagdes
emocionais com mais propriedade.

N&o podemos deixar de levar em consideracdo que, por mais encantadora que tenha
sido a leitura do livro de Mitch Albon, é uma obra literdria e que pode nos deixar com a
fantasia de que aspectos ou passagens do sofrimento de Morrie possam ter sido
“maquiados” ou, simplesmente, ndo citados.

Sinto-me transformada enquanto pessoa apdés a leitura do livro. Enquanto
profissional, apds a realizacdo deste trabalho, sinto-me preparada para estar disponivel as

particularidades da vivéncia singular de cada um que necessitar do meu “estar ao lado”.
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