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RESUMO:

Para uma pessoa acometida por sintomas que a levam a crer que esteja doente, conhecer o nome
da doenca que Ihe causa sofrimento € algo de grande importancia e que muda a maneira como
ela se relaciona com seu adoecimento. Frente a escassez de estudos que abordem
qualitativamente como a auséncia de nomeacdo de uma doenca pode influenciar a vivéncia de
adoecimento préprio ou de um familiar, buscamos explorar essa questdo. Utilizamos a
metodologia da Histdria Oral para construir entrevistas com pacientes e familiares de pacientes
internados na enfermaria de Neurologia do Hospital Sdo Paulo. Posteriormente, as entrevistas
foram analisadas por meio da anéalise de conteudo proposta por Laurence Bardin. Foram obtidas
categorias teméticas relacionadas as questdes de causalidade, culpa, dificuldade de acesso a
recursos, expectativas ambivalentes e sentimento de esperanca ao chegar no hospital. Esses
temas se mostraram de acordo com a experiéncia pratica e com a literatura estudada.
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ABSTRACT:

For a person with symptoms that leads him or her to believe to be ill, knowing the name of the
disease that causes suffering is very important and changes the way that he or she relates to
being ill. Facing the scarcity of studies that approach qualitatively how the absence of naming
of a disease may influence the experience of one’s own illness or that of a family member, we
look to explore this question. We used the Oral Story method to elaborate interviews with
patients admitted at the Neurology ward at the Hospital S&o Paulo and their family members.
Afterwards, the interviews were analyzed through Bardin’s content analysis. We obtained
theme categories that relate to the matters of causality, blame, difficulty of access to resources,
ambivalent expectations and feelings of hope when admitted to the hospital. These themes were
in accordance with the practical experience and the studied literature.
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Quero aqui enfatizar que praticamente sempre este é o principal e mais imediato
problema; a necessidade de um nome para a doenca, um diagndstico. E apenas na
segunda instancia que o paciente pede por terapia, isto , o que pode ser feito para
aliviar seus sofrimentos por um lado e as restri¢des e privacdes provocadas pela
doenca por outro. (BALINT, 1975: 22)

O ato de se diagnosticar uma doenca de certa forma organiza a experiéncia de
adoecimento de um individuo, mas ndo a inaugura (BALINT, 1975). Antes do encontro
médico-paciente, 0 sujeito ja vivencia sintomas com o0s quais ndo est4 acostumado e comega a
suspeitar, por vezes junto de familiares e pessoas proximas, que algo esta errado consigo mesmo
(MORSE et alii., 1991). E a crenca do sujeito (e/ou de seus familiares) de que a causa desse
mal-estar é de ordem meédica, e ndo de qualquer outra ordem, que o leva a buscar o
conhecimento e a autoridade do médico. Este encontro também se da gracas a inabilidade do
sujeito leigo de traduzir seu desconforto em um diagndstico, e é o poder de explicacdo do
diagnostico que ele busca por meio do conhecimento médico (JUTEL, 2011).

A importancia conferida pelo (agora) paciente a nomeacao de sua doenca ndo deve ser
menosprezada. Pode-se argumentar que o objetivo do diagndstico seja justamente o de propor
uma terapia, o que ndo deixa de ser verdadeiro para o médico e, em muitos casos, de fato
aparece como uma aflicdo expressa por pacientes e seus familiares. Segundo Balint (1975), no
entanto, a primeira necessidade do paciente que busca ajuda médica na maioria das vezes nao
é, como podem supor os medicos, o estabelecimento de uma conduta terapéutica, mas a
nomeacao de sua doenga, ou seja, “(...) a fungdo do diagnodstico € a de suprir o nome pelo qual
este algo [a doenca] desagradavel, malevolente e assustador possa ser chamado, pensado e
talvez elaborado.” (BALINT, 1975: 36). Nota-se ai, portanto, a importancia do nome da doenca
para a maneira como o paciente e sua familia irdo enfrentar essa experiéncia de adoecimento.

E possivel supor que a auséncia de um diagndstico ndo seja uma experiéncia tdo
emocionalmente desgastante quanto a presenca de um diagnostico desfavoravel. No entanto,
ndo € 0 que apontam pesquisas feitas no contexto do diagndstico de cancer. Segundo Flory et
Lang (2011), em uma pesquisa em que foram medidos parametros de bem-estar psicol6gico em
uma sala de espera para diferentes procedimentos radioldgicos, constatou-se que mulheres que
aguardavam uma bidpsia de mama apresentavam nivel de ansiedade significativamente maior
do que aquelas que aguardavam procedimentos invasivos para tratamento de tumores benignos,
bem como de tumores malignos. Nota-se no estudo, portanto, que a situacdo de incerteza diante
da possibilidade de diagnostico de cancer gerou maior ansiedade do que a situacdo de um

diagnostico de cancer ja confirmado nas mulheres que estavam passando por um tratamento.
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Esses achados védo ao encontro do que afirma Schiller (2000: 130):“Em qualquer tempo, em
qualquer cultura, toda pessoa deseja dar a sua doenca um nome e um sentido. A angustia pela
auséncia de um diagndéstico € maior do que a angustia que se vive apos o esclarecimento das
causas ¢ dos sintomas, ainda que eles revelem uma patologia grave.”

O poder da autoridade médica no processo de investigacdo diagndstica foi
descentralizado na atualidade, devido a uma série de mudangas associadas, principalmente, ao
acesso as informacdes médicas disponiveis ao individuo leigo (JUTEL, 2015). O presente
trabalho, no entanto, propde-se a explorar a experiéncia do paciente e seus familiares no
processo de investigacdo diagndstica especificamente no ambito hospitalar, onde a figura do
médico ocupa uma centralidade maior do que no contexto domiciliar, em uma situacdo nao
agudizada. A hospitalizacdo pressupde que o paciente apresentou algum motivo para ser
internado, seja pela magnitude/agudeza de seus sintomas, seja pela necessidade de se realizar
exames e/ou tratamentos especificos. A vida cotidiana € momentaneamente suspensa e
substituida por uma vida de permanéncia no hospital, fora do ambito familiar, onde o sujeito é
destituido de seus papéis sociais e é submetido a rotina padronizada da instituicdo e aos
cuidados dos profissionais de saude (ROMANO, 2007). Durante a hospitalizacéo, portanto, o
adoecimento tende a se tornar um fator central na vida do sujeito internado.

Observa-se que nos servi¢os de neurologia hospitalar hd casos em que a investigacao
diagndstica pode prolongar-se por algum tempo, dada a singularidade da apresentacdo dos
sintomas em alguns pacientes. Chowdhury et alii. (2014) encontraram que, dentre os pacientes
avaliados por neurologistas em um hospital geral universitario, 9% deles ndo tiveram um
diagnostico definido ap6ds a primeira avaliagéo clinica. Em um estudo conduzido em contexto
ambulatorial, Aitchison et alii. (2020) encontraram que, dentre 200 casos avaliados por trés
neurologistas, houve concordancia diagnostica total em 111 casos, concordancia entre dois dos
trés especialistas em 62 casos e discordancia total em 27 casos.

Kornelsen, et alii. (2015) conduziram um estudo que explorou a experiéncia de
pacientes vivendo com sintomas fisicos sem explicacdo médica (em inglés, Medically
Unexplained Physical Symptoms, ou MUPS). Os principais achados referentes ao periodo de
investigacao diagnostica indicaram a prevaléncia de altos niveis de ansiedade, a crencga de que
o0 diagnostico poderia gerar opgdes de tratamento, a importancia conferida a nomeagéo do
diagndstico como uma maneira de validar socialmente sua doenca e o papel central da qualidade
da relacdo estabelecida entre paciente e médico.
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Diante desse cenario, nos pareceu interessante propor uma tentativa de compreender um
pouco melhor como € a vivéncia de pacientes e familiares de pessoas que, durante uma
internacao, apresentam sinais e sintomas de um adoecimento neuroldgico que, no entanto, ainda
nédo foi diagnosticado. Optamos por incluir familiares como colaboradores, uma vez que a
experiéncia do adoecimento ndo envolve apenas a diade paciente-médico, mas acomete também
de maneira significativa os familiares e pessoas préximas ao paciente no que diz respeito a
vivéncia de sofrimento, dor e ameaca a vida (MORSE et alii., 1991).

A metodologia da Histéria Oral foi utilizada, como um caminho privilegiado para o
contato com a subjetividade e a maneira como os colaboradores da pesquisa elaboraram a
experiéncia vivida (COSTA, 2015). Nesse sentido, mais do que um levantamento dos fatos e
acontecimentos associados a questao investigada, nos interessou o proprio convite a narrativa
oral, como um processo de interpretacéo e atribuicdo de sentidos a realidade (PORTELLI, 2003,
SOUZA, 2017). Buscamos, com esse percurso, poder contribuir para a compreensdo do
fendmeno em si, na esperanca de fornecer dados para os profissionais de satde que cuidam
dessas pessoas, bem como reconhecer, legitimar e ouvir a narrativa de pessoas que de alguma
forma vivem o adoecimento ndo nomeado, apostando no poder terapéutico do préprio ato
narrativo, que permite a emergéncia de significados para a doenca e para o sofrimento
(BENEDETTO et alli., 2010).

Método

Foi realizado um estudo qualitativo, exploratorio transversal baseado na historia oral de
vida desses pacientes e seus familiares e analise de contetdo dos resultados obtidos de acordo
com a proposta de Bardin (2011).

O projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da UNIFESP/EPM
e aprovado sob o nimero de Certificado de Apresentacio para Apreciacdo Etica
47406115.3.0000.5505.

Os colaboradores foram selecionados entre pacientes e familiares de pacientes
internados na Unidade de Internacdo de Neurologia do Hospital Sdo Paulo no periodo entre
Julho e Outubro de 2015. Para a inclusdo no estudo, foram selecionados pacientes que se
mostraram cientes da indefinicdo de seu diagnéstico ou de seu familiar e que aceitaram
participar do estudo. Ndo foram convidados a participar aqueles que, apds uma abordagem
inicial da pesquisadora, foram considerados impossibilitados de compreender e significar a

experiéncia de adoecimento propria ou de seu familiar ou de travar didlogo com fluéncia, fosse
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por deficit cognitivo ou alteracdo psiquiatrica. Foram realizadas quatro entrevistas, dentre elas
trés com familiares de pacientes e uma com um paciente internado.

Foram realizadas entrevistas abertas com o0s colaboradores dentro da tradicdo da
Historia Oral de Vida, aqui entendida como “[...] uma pratica de apreensao de narrativas feita
através do uso de meios eletrnicos e destinada a: recolher testemunhos, promover analises de
processos sociais do presente, e facilitar o conhecimento do meio imediato.” (MEIHY et alii.,
2007: 18).

O disparador para a fala dos participantes foi um esclarecimento inicial sobre o interesse
da pesquisadora por ouvir sobre a experiéncia de se estar internado (ou acompanhando um
familiar que o estivesse) sem um diagndéstico definido. Ele era, entdo, seguido por um convite
para que o participante falasse sobre sua experiéncia nesse contexto. As entrevistas foram
audiogravadas e, posteriormente, transcritas. O texto resultante da transcricdo foi entdo
transcriado, ou seja, submetido a um processo de traducgéo da linguagem oral para a linguagem
escrita, de acordo com a proposta de Meihy et alii. (2007). Considerou-se esse um processo
que, assim como a traducéo entre diferentes idiomas, implica um certo nivel de criacdo para se
atingir um resultado mais fiel e representativo, o que se perde em uma transposicao estritamente
literal do texto (PORTELLI, 2003). Dessa forma foram obtidos textos escritos em primeira
pessoa a partir da transcricdo das entrevistas, os quais foram enviados aos colaboradores para
conferéncia, com o intuito de salvaguardar a fidelidade do contetdo transmitido originalmente.
Dois dos colaboradores ratificaram os textos finais. Ndo se obteve uma resposta dos demais
colaboradores.

Os dados obtidos a partir das entrevistas de historia oral de vida foram entéo analisados
de acordo com a metodologia de Anélise de Contetdo conforme proposta por Bardin (2011).
Essa metodologia indica um conjunto de procedimentos (pré-analise, exploracdo do material e
tratamento dos resultados) que permitem uma leitura de conteddos contidos nos discursos
analisados, podendo se extrair deles categorias tematicas, conforme realizado no presente
estudo.

Resultados

Dou uma pequena pista para quem quiser escutar: N&o se trata de ouvir uma série de
frases que enunciam algo; o que importa é acompanhar a marcha de um mostrar.
(HEIDEGGER, 1999: 252)

Departamento de Psicologia Social e Institucional/ UERJ



A experiéncia do adoecimento neurolégico ndo diagnosticado: um estudo exploratério. 483

A primeira colaboradora € avé de uma paciente de 25 anos, internada com sintomas de
rebaixamento do nivel de consciéncia, vémitos, solucgos, turvamento visual e fraqueza, tendo
sido mais tarde diagnosticada com Esclerose Multipla. O discurso aborda o tema da culpa
diversas vezes, sendo que a colaboradora oscila entre acusar a mée da paciente de negligéncia
e assumir uma responsabilidade pelo adoecimento da neta, por ndo a ter socorrido antes. A avo
revela uma sensacdo de ter subestimado as queixas da neta e estabelece um vinculo entre o
adoecimento da paciente e outras situacdes geradoras de sofrimento em sua histéria de vida.
Expressa receio de que possa ser confirmada a hipo6tese diagnostica de Esclerose Mdltipla, o
que alimentaria seu remorso por ndo ter dado maior importancia aos sintomas da paciente. A
fala se encerra com considerag0es da colaboradora que expressam algumas preocupacdes em
relacdo a sua prépria saude.

A segunda colaboradora é filha de uma paciente de 66 anos que vinha sofrendo quedas
ha cerca de um més, tendo sido mais tarde diagnosticada com Sindrome de Guillain-Barré, o
que explicaria uma fraqueza dos membros e quedas frequentes. A colaboradora descreve uma
sensacao de impoténcia e de humilhacdo diante do periodo em que buscou atendimento médico
para sua mde por ndo se sentir devidamente contemplada nos cuidados oferecidos pelos
profissionais. Ela conta que foi apenas em uma consulta particular que as queixas foram
devidamente ouvidas, legitimadas e a paciente encaminhada para exames e cuidados
adequados, tendo entdo acesso ao tratamento, apds ser avalizada pelo profissional e pelos
exames realizados. Alem da sensacdo de desamparo, a colaboradora relata que a familia
também chegou a questionar a pertinéncia das queixas apresentadas pela paciente. O processo
médico de investigacdo diagnostica e explicacdes etioldgicas € contraposto as hipdteses
familiares para o adoecimento da paciente, que giram em torno de comportamentos e habitos
inadequados e repreendidos pelos familiares proximos. A narrativa se encerra com um relato
em primeira pessoa da colaboradora de ter passado por um periodo prolongado de investigacdo
diagnédstica para uma condicdo ortopédica e estar, no momento, aguardando acesso ao
tratamento cirdrgico adequado.

O terceiro colaborador é esposo de uma paciente de 62 anos internada ap6s um AVC
isquémico. Na investigacdo etiologica, foram vistas, em exames de imagens, massas
intracranianas, sendo que duas delas foram diagnosticadas como benignas e a outra foi mais
tarde identificada como uma infeccédo fungica. Desde o inicio, a metafora que predomina é de
um embate entre o sujeito e a doenga. O colaborador se mostra otimista, mas manifesta aflicéo

ao afirmar que, para obter a vitoria, é preciso conhecer seu oponente pelo nome. Surge, aos
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poucos, um sentimento ambivalente, que oscila entre a confianga e a impoténcia quanto ao
desfecho da situacdo. Essa situacdo se mostra geradora de sofrimento ao narrador. A fala se
encerra com uma atribuicdo de sentido a situacdo que parece atuar como uma espécie de
resolucdo para o conflito que foi posto: uma doenca ndo nomeada é a manifestacdo de um
espirito maligno, contra o qual é possivel lutar e vencer, por meio da fé religiosa.

O quarto colaborador é um paciente de 56 anos que foi internado com dor na coluna e
fraqueza na perna, tendo sido mais tarde diagnosticado com um sangramento medular
relacionado a doengas pré-existentes. Ele faz um relato sobre experiéncias anteriores de
adoecimento grave, onde ja passara pela situacdo de desconhecer seu diagnoéstico durante sua
internacdo. Inicialmente, ressalta que o diagnostico em si é pouco importante e que estd
confiante na possibilidade de seguir tocando sua vida, como das outras vezes. Entretanto,
gradualmente revela um receio de receber informacdes desfavoraveis dos meédicos e uma
atitude de evitacdo em relacdo a sua condicdo de satude. O colaborador parte, entdo, para

consideracdes sobre sua finitude e a fragilidade diante dos acontecimentos da vida.

Discussao
A partir da anlise das transcriacdes, foram observadas categorias tematicas relevantes
para a observacdo de conteudos que dizem respeito & vivéncia do adoecimento néo-

diagnosticado.

a) Causalidade

Diante de uma experiéncia de adoecimento, ha duas narrativas: a do paciente e a do
médico (JUTEL, 2011). Enquanto a narrativa médica toma a doenca em termos de uma
alteracdo no organismo do paciente causada por fatores especificos e reconhecida dentro da
comunidade médica, a narrativa do paciente leva em conta sua individualidade, sua cultura e
sua vivéncia do adoecimento (MANSO, 2014).

Na fala de um mesmo colaborador, € possivel acompanhar uma alternéncia entre as duas
narrativas. Por um lado, se assume a legitimidade do discurso médico e, por outro, se
introduzem também outras abordagens para a doenca. Conciliam, dessa forma, ambas as

narrativas, que nao se apresentam como mutuamente excludentes:

“Séo uns nominhos complicados, as doengas! Mas é a mesma coisa que o0 outro médico

tinha falado, entdo eles falaram que teriam que fazer outros exames, para ver se ndo
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eram outros virus [...] A gente tem vérias hipoteses do que poderia ter causado o
adoecimento dela. Uma é da queda que ela sofreu, que deve ter inflamado algum 6rgao,
ter dado alguma complicacédo e passado para 0s nervos. A gente também leu sobre
medicacdo, e ela é danadinha; ela tomava muita medicacdo sem a prescri¢cdo medica.
[...] E também, o ndo-cozimento, ou o alimento ficar um pouco cru, que pode causar
isso. [...] Tem varias hipoteses. E ela acaba contribuindo para todas elas. Eu ja até falei
para ela que € uma licdo que ela esta tendo. N6s vamos aprendendo, ndo vamos fazer

mais certas coisas.”

Nas situa¢Ges em que a etiologia do adoecimento de um individuo néo é clara, aspectos
e elementos neutros de sua vida sdo imbuidos de uma suposta capacidade de exacerbacdo da
doenca (MISHEL, 1990). Segundo Jutel (2011), o diagndstico fornece estrutura, definindo
quais elementos sdo considerados reais, validos ou significativos e quais sdo considerados
imaginados, simulados ou insignificantes do ponto de vista médico.

A maior parte dos colaboradores langou mdo de um modelo racional para explicar a
origem do adoecimento (LAPLANTINE, 1986, apud FIGUEIREDO, 2007), uma vez que 0
associam a causas organicas. Foi observada, em menor frequéncia, a recorréncia ao modelo
benéfico/maléfico (LAPLANTINE, 1986, apud FIGUEIREDO, 2007), que atribui a doenca a
forcas benéficas ou maléficas, que interferem no organismo.

No caso da entrevista 3, onde 0 esposo da paciente atribui 0 adoecimento sem nome a
um espirito maligno, isso fica claro e ilustra a afirmacdo de Balint (1975: 35): “Em outras
palavras, estar doente é ainda frequentemente pensado, e é certamente sentido, como ser
possuido por algum demdnio, e € crenca geral, ndo apenas entre 0s pacientes, que o demonio

possa ser expulso apenas pelo fato de se conhecer seu nome.”

b) Culpa

Duas colaboradoras abordaram de maneira significativa sentimentos de culpa
relacionados a experiéncia narrada. Ambas iniciam suas falas atribuindo a outras pessoas
grande parte do sofrimento provocado pela historia de adoecimento das pacientes. Entretanto,
chegam gradualmente a confissdo do proprio sentimento de culpa por terem, em algum

momento, subestimado as queixas referidas por suas familiares.
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Em ambos os casos, hd um relato de diversas consultas médicas antes da internacdo
hospitalar, onde o quadro apresentado pelas pacientes ndo foi considerado significativo, e
tratado apenas com intervencdes voltadas para amenizar sintomas.

As condicOes de agravo a saude carregam intrinsecamente contetdos de culpa, que sdo
amortizados através de um contrato implicito estabelecido entre o médico e o paciente
(HILLMAN, 2014), mas os sintomas que ndo sdo facilmente encaixados em uma categoria
diagnostica, ainda que sejam devidamente levados em consideragédo pelos médicos, podem com
frequéncia prejudicar o estabelecimento desse contrato. Essa experiéncia pode estar relacionada
a crenca de que os sintomas tenham sido produzidos mentalmente ou a um questionamento
quanto a legitimidade das queixas do paciente (TRUNDLE, 2014).

Nas sociedades ocidentais de tradicdo crista, é corrente a associacdo entre adoecimento
e punicdo ou expiacao de contetdos relacionados ao sentimento de culpa (AQUINO et alii.,
2007, MANSO, 2014). Nesse sentido, cabe ressaltar ainda uma convergéncia entre as duas
entrevistas supracitadas: apOs descreverem sentimentos de culpa, ambas as colaboradoras
concluem suas falas fazendo referéncia a preocupacdes, dificuldades e ameacas a propria saude,
estabelecendo, por meio da sequéncia discursiva, uma relacao entre o sentimento de culpa e a

preocupacao com a propria saude.

) Acesso a Recursos
No modelo médico tradicional, o paciente busca o profissional relatando um conjunto
de sinais e sintomas que serdo traduzidos pelo médico em uma categoria que reconhece e
legitima socialmente sua doenca (MANSO, 2014). O diagndstico é, portanto, a porta de entrada
da experiéncia do adoecimento no mundo médico, garantindo, dessa forma, acesso ndo somente
ao tratamento em si, mas ao reconhecimento, beneficios e legitimidade do sofrimento do
paciente (JUTEL, 2011, TRUNDLE et alli., 2014). Esse tema emerge entre os discursos dos
colaboradores, que falam sobre a ansiedade para que se possa ter acesso a um tratamento
certeiro:
“Para tudo quanto ¢ doenca, tem um remédio. Agora, como ¢ que vocé vai tomar o

remédio se vocé nao sabe que doenga que vocé tem?”

Longe de ser simples, a busca por acesso ao sistema de satide é um percurso permeado
por expectativas e interacGes imbuidas de significados socialmente compartilhados, no qual
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pacientes e familiares se veem na incumbéncia de justificar sua necessidade por tratamento
(HILLMAN, 2014). Nas palavras de uma das colaboradoras:

“(...) vocé bate numa porta, bate em outra e parece que as pessoas pensam que vocé
esta brincando, eu acho que eles pensam que todo mundo gosta de estar no médico
sem necessidade, sem precisdo. Nossa, nesse ultimo més eu me senti muito humilhada,

muito menosprezada”.

d) Expectativas ambivalentes

O adoecimento que ndo tem um diagnostico definido assume a possibilidade de uma
infinidade de desfechos, e essas possibilidades se diversificam tanto mais quanto menos se sabe
a respeito da doenca. Durante o periodo de espera para o esclarecimento do quadro diagnaostico,
€ comum que as pessoas proximas do paciente figuem apreensivas também e oscilem entre
considerar a possibilidade de uma noticia devastadora e reassegurar-se de que essa possiblidade
é improvavel (MORSE et alii., 1991). A ambivaléncia quanto a progressdo da doenca pode

surgir em uma so frase, como vemos na entrevista 1:

“Eu acho que ndo ¢ grave, mas tudo indica que ¢, que pode voltar. Tudo que ¢ na
cabega assusta, porque ¢ a cabega que domina todo o nosso corpo.”
“Mas se Deus quiser, ela volta. Eu acredito. Serd que isso ai pode repetir? SO a

ressonancia que pode dizer.”

Segundo Amir (apud ROMANO, 2007), na falta de um diagnostico definido, as
fantasias subjetivas dos pacientes sdo ocupadas por sentimentos negativos de medo. As
entrevistas 3 e 4 apresentam uma semelhanca na maneira como os colaboradores enfaticamente
negam qualquer tipo de preocupacdo quanto ao adoecimento a principio, mas ao longo da
entrevista comegam a se contradizer e evidenciar preocupac@es em relacdo ao progndstico da

doenca. Ambos formulam frases negativas ao falar de sua preocupacéo:

“Eu nao fico preocupado com esse momento em que eles estdo investigando as causas
dos meus males nem me incomodo com a internacdo, o que quero € cuidar da minha

saude.”
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“Mas eu sou uma pessoa que nao me preocupo com as coisas, eu deixo as coisas

acontecerem. Eu ndo perco o sono por nada nesse mundo.”

Medo e tristeza sdo emocdes que, a0 menos nas culturas ocidentais, homens
tradicionalmente evitam expressar (JANSZ, 2000). E curioso que haja essa semelhanca na
maneira como 0s dois colaboradores do sexo masculino lidam com os receios e preocupagdes
que a situacdo do adoecimento Ihes causa. Os colaboradores negam no discurso manifesto
qualquer tipo de preocupagdo, mas por isso mesmo parecem revelar um sentimento latente. A
negacao pode ser considerada como um fenémeno que supde uma relagéo dialdégica com outro
discurso (GUIRADO, 2000). Dessa forma, a frase “Eu ndo estou preocupado” pressupdoe um
didlogo com a afirmacédo contraria. Se essa afirmacao ndo foi diretamente inserida no dialogo
pela entrevistadora, podemos supor que de alguma outra maneira o tema da preocupacao foi

suscitado pelo contetdo do discurso em si.

e) Esperanca ao chegar no hospital

Observa-se que, ao longo das narrativas, os colaboradores descrevem uma posicéo de
passividade e impoténcia. A contrapartida € um depdsito de confianca na institui¢cdo hospitalar
e nos profissionais de saude enquanto aliados nos cuidados a partir do ponto em que o caso é

admitido para internagéo:

“Por enquanto, eu sO posso aguardar, ndo sei o que dizer, por que segundo os médicos

nem eles sabem. O que me tranquiliza € que estou sendo bem cuidado.”

“Desde que ela veio para ca, eu pelo menos achei que ela ficou mais animada. E nos
também. (...). NOs sentimos que pelo menos agora ela esta tendo tratamento adequado
para o que elatem. (...) pelo menos a medicacao de que ela precisava, ela estd tomando.
Entdo n6s estamos mais animados, porque em casa mesmo, era um desanimo total e
um desespero, sem saber o que tinha, o que podia fazer, nés queriamos tentar forcar

ela a andar, mas tinha medo de que acontecesse algo.”

“(...) a gente estava la em Sao Miguel com ela e ¢ horrivel 14, ndo tinha médico... A
gente entende, era sabado. Ai nds trouxemos ela para ca e deu certo, gracas a Deus.

Agradeco a todos vocés, pela atengdo, eu sei que aqui ¢ bom demais.”
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O estado incerto durante o qual o paciente ndo se sente bem, mas ao mesmo tempo nao
é considerado como alguém que estd doente, pode ser estressante, de modo que a defini¢do de
um diagndstico e o reconhecimento de que ha uma doenga em curso pode ser um alivio
(MORSE et alii., 1991). O fato do paciente ser admitido em um hospital pode legitimar seu
adoecimento, a despeito da auséncia de um diagnostico, bem como alimentar expectativas de

que ele recebera os cuidados de que precisa.

Podemos concordar com Balint (1975) quando ele refere que, em geral, o que pode
confortar o paciente e seus familiares diante de uma situacdo de incerteza ndo € tanto a exclusao
de um diagnostico considerado ruim, mas a nomeacao e, de certa forma, dominacéo do que esta
acometendo o paciente. A experiéncia pratica mostra, inclusive, que, diante da incerteza, o
paciente pode até mesmo manter o medo de um determinado desfecho, mesmo que ele jé tenha
sido descartado pela equipe médica. Pudemos observar, de fato, como a auséncia de diagndstico
abre espaco para uma série de hipoteses e contetdos de culpa, além do receio quanto ao futuro
incerto.

A autoridade profissional do medico esta intimamente ligada a confianca que o paciente
tem nos seu uso do repertdrio epistemoldgico para definir doencas (HERITAGE, 2019), de
modo que a experiéncia prolongada de investigacdo diagnostica pode provocar sentimentos de
desconfianca em relacdo a comunidade médica (TEEL et alii., 2003).

E fato que, diante de uma situacéo de incerteza que ndo € s6 do paciente e sua familia,
mas também dos profissionais de saude, as respostas podem ndo estar disponiveis. Nesse
cenario, nos parece relevante o achado de Kornelsen et alii. (2015), que aponta para a
importancia do estabelecimento de uma relacdo médico-paciente que preconize uma boa
comunicacdo, compartilhamento da tomada de decisbes e a possibilidade do paciente ser
ouvido.

A legitimacdo do sofrimento do paciente e seus familiares parece ser algo que gera
algum conforto e sensacdo de confianca, ao menos pelo fato do paciente ter chegado a
instituicdo hospitalar. Sabemos também que a maneira como os profissionais de saude
interagem com o0s pacientes e seus familiares pode legitimar ou ndo esse sofrimento.

O modo como o proprio profissional de saide lida com a incerteza exerce influéncia
sobre a elaboracéo feita pelo paciente diante da situacdo, de forma que uma visdo de mundo

gue contemple a incerteza como um elemento natural da vida possibilita uma experiéncia menos
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aversiva de situacBes como a do adoecimento ndo diagnosticado (MISHEL, 1990). E
necessario, portanto, reconhecer — e ndo recusar — a incerteza enquanto constitutiva das
experiéncias humanas de busca de conhecimento (MORIN, 2019), como é o caso do processo

de investigacdo diagndstica.

O presente trabalho, que se prestou a fazer uma exploragéo inicial sobre a experiéncia
de pacientes e familiares que vivenciam o adoecimento nao-diagnosticado, mostra uma riqueza
nesse objeto de estudo. 1sso se mostra especialmente relevante para o profissional da salde, que
cotidianamente lida com incertezas geradoras de angustia. Mitiga-las nem sempre é possivel ou

até mesmo desejavel, mas o cuidado, sim, sempre é. E ndo requer certezas.

Considerac0es finais

Durante o periodo de elaboragdo do projeto para realizacdo do presente estudo, uma das
autoras do artigo atendeu a mée de uma paciente que fora admitida no hospital onde se deu a
coleta de dados. Em consonancia com o tema estudado, a moga apresentava uma série de
manifestacdes de agravo ao sistema nervoso, mas ndo tinha um diagnostico definido. No
atendimento a familiar, emerge justamente o sofrimento intenso diante dessa situacdo tao
impactante e, a0 mesmo tempo, povoada de desconhecimento. Entre prantos, a mée faz uma
pausa e busca verificar se é de fato possivel expressar sua angustia, dizendo que talvez seja
dificil compreender por que essa incerteza Ihe causa tanto sofrimento. Como falar, narrar e ser
ouvida em relacdo a algo que ndo se nomeia? Esse é um exemplo irretocavel tanto da motivacgéo
para, quanto das contribuicbes promovidas pelas reflexdes desenvolvidas no presente artigo:
alguém que esteja acometido por um adoecimento repleto de desconhecimentos e incertezas
deve poder ser legitimado, acolhido e cuidado. Mais do que nunca, entendemos aqui o cuidado
como aquela atitude ética que integra tanto a cura, o emprego de conhecimento técnico-
cientifico e de respostas advindas deles, quanto o ouvir, acolher e acompanhar. E consideramos,
a partir das provocagdes incitadas pelo estudo, a importancia de se poder reconhecer e lidar
com atributos humanos como a incerteza, a impoténcia, a divida e a angustia, para que
possamos nos aliar com as potencialidades criativas e saudaveis de cada sujeito no seu caminho

de elaboracdo de processos de adoecimento.
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