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Resumo

E relatada a experiéncia de uma psicdloga frente a doencas neurodegenerativas na infancia no
setor de neuro estimulacdo de uma instituicdo de reabilitacdo. Trata-se de uma pesquisa
qualitativa, amparada pelos pressupostos tedrico-metodolégicos da Neurociéncia, relatando a
experiéncia profissional diante de dois casos especificos. O profissional de psicologia precisa
ter traquejo tedrico metodoldgico para lidar com as diversas nuances de atendimentos
complexos com a facticidade da morte presente sem, no entanto, distanciar-se de sua natureza
humana elaborando seus proprios lutos reconhecendo suas limitagdes diante de doencas
progressivas que culminardo na maioria das vezes na morte do seu paciente.
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Abstract

Psychologist and neurodegenerative diseases in childhood

The experience of a psychologist on childhood neurodegenerative diseases in the neuro
stimulation sector of a rehabilitation institution is reported. This is a qualitative research,
supported by the theoretical-methodological assumptions of Neuroscience, reporting the
professional experience in two specific cases. The psychology professional must have a
theoretical methodological approach to deal with the various nuances of complex attendance
with the facticity of the present death without, however, distancing himself from his human
nature by elaborating his own mourning, recognizing his limitations in face of progressive
illnesses that will culminate in the death of his patient.

Keywords: Psychology; Death; Progressive Diseases.
experienciadas durante o trabalho de
Introducéo estimulacdo neuro-sensorial realizado em
uma instituicdo de reabilitacdo fisica e

O interesse em relatar a experiéncia intelectual no municipio de Arapiraca

intitulada, O psicélogo frente a doencas
neurodegenerativas na infancia: Uma
experiéncia diante de doencas progressivas

e a morte, surgiu mediante as vivéncias

Alagoas.
Essa experiéncia despertou a
iniciativa de relatar enquanto psicéloga o

impacto na vida profissional em ter que
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lidar com criangcas em  processo
progressivo de uma doenca neuroldgica
incuravel e sua consequente morte, além de
ter que lidar com as mudangas na vida dos
familiares desde o diagnostico, tratamento
e morte desses entes. Torna-se interessante
relatar qual a visdo do profissional ao
conviver com a realidade de atendimentos
marcados pelo sofrimento psicoldgico
vivido por criangas e familiares destas que
apresentam o quadro clinico supra, devido
as mudangas severas causadas em suas
vidas geradas pelo adoecimento das
mesmas.

Quando se fala em doencas
neurodegenerativas infantis temos que
lembrar que as mesmas compdem um
grupo variado de entidades em que 0s erros
inatos do metabolismo induzem a defeitos
enzimaticos intrinsecos as células com
eventual acimulo de material intracelular.
E um processo irreversivel e quanto mais
avancam os estudos cientificos sobre o
assunto mais descobertas sdo realizadas
sobre a diversidade de patologias que essa
destruicdo neurolégica  causa  ao
organismo. A cura da maioria dessas
patologias € pouco provavel e 0s
tratamentos escassos, 0 que leva a morte
das pessoas diagnosticadas com essas
doencas antes do inicio da fase adulta
(Torres et al., 1997).

Todas as patologias

neurodegenerativas englobam um

tratamento especifico a favor da melhor
qualidade de vida possivel, no entanto ndo
é nulo o fato de que pode gerar estresse,
trazendo sinais e sintomas como: apatia,
depressdo,  desanimo, sensacdo de
desalento, hipersensibilidade  emotiva,
raiva, ansiedade e irritabilidade (Lorencetti
e Simonetti, 2005). Com 0s avangos
terapéuticos, muitas pessoas acometidas
pela doenca passaram a ter a possibilidade
de se tratarem em casa, logicamente com
acompanhamento clinico, ou até mesmo
realizar seus ciclos terapéuticos nos
hospitais, mas podendo voltar para casa no
mesmo dia, sendo esta uma comodidade
proporcionada pelo avanco cientifico.

No entanto, a depender do estagio
da doenca e a depender de alguns fatores
de risco que a pessoa foi exposta, ela ira
precisar de cuidados mais intensos, de
maneira que 0s procedimentos terapéuticos
podem ser realizados de forma composta, 0
que geralmente ocorre na maioria dos
casos, ou ainda as pessoas terem que ser
hospitalizadas por algum periodo e, com
isso, alguns fatores que desencadeiam
certos estressores estardo presentes, como
o afastamento da familia e de sua rotina,
aléem da despersonificacdo, perda do
controle das situacGes e muitas vezes do
poder de decisdo (Imanishi & Silva, 2016).

O homem dificilmente ird encarar
abertamente o seu fim, apenas

eventualmente com certo temor € que
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cogitard a possibilidade de sua propria
morte, fato que ocorrera possivelmente ao
se deparar com uma doenca que ameaca
sua vida. No entanto, o adoecer reflete para
o0 individuo, a familia e o profissional a
verdade irrefutavel da ndo invencibilidade
do homem, além da racionalizacdo das
suas fraquezas e limites na fase mais
avancada da doenca, também chamada de
fase terminal, em que a pessoa se depara
com a realidade de sua existéncia humana,
a finitude.

Desse modo, Kovéacs (1992) afirma
que 0 medo da morte é temido de formas
diferentes, considerando os diferentes
niveis de desenvolvimento da pessoa
acometida pela doenca. A crianca tem
medo da morte, mas cré que pode desfazé-
la, no entanto, a medida que o
desenvolvimento se processa, ela passa a
compreender que a morte € irreversivel, e
esta passa a ser aterrorizante. Diante do
que foi exposto, faz-se imprescindivel uma
atencdo consideravel as dores sofridas por
essas pessoas que estdo nesta fase, dores
referentes a cunhos multiplos, como ja foi
discutido. Assim, deve-se ter uma
sensibilidade aos desejos, preocupacdes e
aos medos da pessoa em fase final, sendo a
desesperanca, a morte e 0 morrer questdes
a serem trabalhadas por um profissional
que devera ter essa competéncia de lidar

com as dores subjetivas e objetivas da

pessoa em processo de adoecimento e
morte, propiciando-lhe conforto e alivio no
seu momento final, e este encargo cabe aos
profissionais da Psicologia.

Para tanto, se faz importante
estudar quais sdo 0s impactos na vida de
uma crianga com uma doenca rara
neurodegenerativa e buscar compreender
quais as dificuldades e a importéncia do
atendimento psicoldgico as criangas e aos
familiares destas durante o processo de
adoecimento. Diante desse contexto
desafiador, torna-se essencial a producgéo
de novos conhecimentos para nortear
algumas posturas dos profissionais de

Psicologia e outros profissionais da saude.

Metodo
Experiéncia investigada

Este estudo aborda de forma
longitudinal, descritiva e exploratdria, a
vivéncia de uma psicéloga dentro de um
enfoque de pesquisa qualitativa apoiada no
referencial tedrico da Neuropsicologia e da
Neurociéncia (Cagnin, 2010). A natureza
investigativa da Neuropsicologia merece
aqui destaque, pois sdo as hipoOteses
teoricamente guiadas que fornecem a linha
base norteadora na pesquisa, avaliacdo e
reabilitacdo neuropsicologicas. Optou-se
pela adocdo dessa estratégia metodologica

por que a mesma possibilita uma
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compreensdo particular do objeto de estudo
a partir da percepcdo da pessoa (o
profissional) que vivencia uma dada
situacdo (a funcdo de observador, e agente
dentro caso). Sendo assim, este é um
estudo de carater fenomenoldgico acerca
de uma experiéncia profissional na area da
neuropsicologia clinica.

Atualmente existe uma interacéo
crescente entre neurociéncia e psicologia
clinica. E possivel observar que algumas
escolas psicoterapicas procuram incorporar
0 conhecimento produzido pela
neurociéncia as suas teorias, e a0 mesmo
tempo, a neurociéncia busca tambem
subsidios na psicologia clinica, para
compreender como e quais intervencgdes
psicoterapéuticas tém a capacidade de
aliviar determinados transtornos mentais
(Callegaro e Landeira-Fernandez, 2007). A
psicologia e suas intervencoes
psicoterapéuticas atuam no tecido neural,
sendo capaz de criar mudancas no padrdo
de comunicacdo sinaptica, efeito esse que é
similar a forma como as drogas
psicotropicas agem no organismo. Logo, o
sistema nervoso central constitui o local
comum as intervengdes psicologicas e

farmacoldgicas.

Casos citados

Dois casos clinicos de uma

instituicdo de reabilitacdo fisica e

intelectual na cidade de Arapiraca, Alagoas
serdo discutidos, os mesmos sofrem de
alguma doenca neurodegenerativa.
Matheus, onze anos, esteve em tratamento
na instituicdo durante seis anos, foi
diagnosticado aos cinco anos com a ataxia
rara de Freidreich. José de sete anos de
idade é acompanhado pela instituicdo
desde os trés, a crianca foi diagnosticada
com Ataxia de Duchenne. Na perspectiva
assumida por este estudo — o postulado de
que o observador ndo € neutro, é
considerado também um participante —,
incluimos nesse cenario Thayse, psicologa
clinica com 2 anos de experiéncia na area
de estimulacédo e reabilitacédo
neuropsicologica. A excecdo da
profissional, todos os outros nomes citados
sdo ficticios em respeito as disposicdes

éticas.

Instrumento e coleta de dados

Utilizou-se o diario de campo, uma
espécie de "diario de bordo™ no qual o
observador anota, dia apds dia, com estilo
telegrafico, os eventos da observacao,
documentando a progressao da pesquisa
(Beaud & Weber, 1998). E o relato escrito
daquilo que o investigador V&, ouve,
experiencia, sente e pensa no decurso da
coleta de dados. Esta investigacdo colocou
em foco a experiéncia do observador,

sistematizada em anotagdes de diério de
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campo. Esse diario continha os relatos
escritos das observacOes realizadas ao
longo de um ano de trabalho na referida
instituicdo de setembro de 2015 a agosto
de 2016. Os registros foram elaborados
logo apds as observagbes. Ao desenvolver
esses relatos, manteve-se a atencdo aos
pressupostos do método de observacao
utilizado, que afirma que é interessante que
0 observador reserve lugar para a sua
vivéncia pessoal e ndo apenas forneca um
relatorio descritivo e superficial a respeito
do que aconteceu (relato dos fatos, do que

foi visto, do que foi ouvido).

Procedimento de analise dos dados

Nesse estudo foi utilizada uma
abordagem qualitativa, pois 0 maior
interesse era entender 0S processos, oOu
seja, saber como os fenémenos ocorrem
naturalmente e como sdo as relacOes
estabelecidas entre esses fendmenos. A
abordagem qualitativa nada mais € do que
o estudo de significados, significaces,
ressignificacOes, representacfes psiquicas,
representacdes  sociais, simbolizagdes,
simbolismos, percepc¢des, pontos de vista,
perspectivas, Vvivéncias, experiéncias de
vida e analogias. Tem abordado, entre
outros temas: mecanismos de adaptacéo;
adesdo e ndo adesdo a tratamentos;
estigma; cuidados; reacBes e papéis de

cuidadores profissionais e familiares;

fatores facilitadores e dificuldades frente a
profissdo / frente ao tratamento / frente as
condicdes de trabalho (Turato, 2003).

Desenvolvimento dos casos

Matheus passou por uma rotina
extensa de acompanhamento com uma
equipe  multiprofissional, em estado
avancado da doenga, quadro clinico
progressivo, de cadeira de rodas, ndo anda
desde os seis anos, com escoliose severa
sente dores constantes, dificuldade para
respirar e falar, no que concernem aspectos
psicoldgicos tem dificuldades em lidar com
frustracdo, quando se decepciona apresenta
crises de choro, ndo aceita nem um
estimulo que lhe proporcione desafios, pois
ndo suporta lidar com suas perdas, mesmo
que seja ficticio, por exemplo um jogo. Sua
fala é bastante pontual devido a dificuldade
em respirar limitando assim, ainda mais a
sua expressividade, Matheus mostra-se
inconformado e por vezes nega sua prépria
situacdo. A cuidadora relata por vezes aos
terapeutas que a crianca esta cada vez mais
“aleijada”, tocando-0 e mostrando as
deformidades do corpo do neto, isso leva a
crianca a um estado depresso, até porque
Seu cognitivo consciente esta intacto e o
mesmo tem uma Otima compreensdo do
que ocorre ao seu redor.

Os atendimentos de Matheus no
processo de reabilitacdo tinham foco na
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qualidade de vida da crianga, muitos
atendimentos eram realizados em conjunto
com a terapeuta ocupacional para poder
favorecer um melhor posicionamento e
para na unido dos saberes criarmos um
ambiente  propicio para a neuro
estimulagao.

Diversas foram as situacfes em que
foi necessario confrontad-lo com suas
frustracOes e decepgdes para que 0 mesmo
entrasse em contato com sua problematica
e assim elaborasse seus sentimentos, que
por vezes eram de negacao da sua condigédo
fisica, choro e irritabilidade, talvez essa
fosse a forma de negar suas mortes, pois
como afirmam alguns autores, o ser
humano nega suas experiéncias dolorosas,
tais como as mortes do cotidiano
(Medeiros e Lustosa 2011). O traquejo das
emocoOes da crianca favorecido durante as
sessOes, permitia a expressividade dessas
angustias internas em relacdo ao seu
processo de adoecimento de maneira que a
crianca  entrasse numa busca de
homeostase, substituindo o comportamento
voluntarioso por um comportamento
colaborativo viabilizando a aceitacdo das
atividades propostas permitindo que o
processo de neuro estimulacdo tivesse
andamento, garantindo a manutencdo dos
aspectos cognitivos. E importante ressaltar
que o0s atendimentos acabavam se
estendendo ao cuidador também em forma

de orientagdo e acolhimento.

Como de praxe, as doengas
neurodegenerativas, como a ataxia de
Freidreich, condicdo neurobiolégica de
Matheus, leva a morte. Depois de alguns
meses de atendimento recebemos a noticia
da morte da crianga por faléncia
respiratoria, e &€ nesse momento que 0
profissional é forcado a aceitar suas
limitagbes em termos profissionais e
pessoais.

E importante ressaltar que mesmo
enquanto  profissional, portando seu
arcabouco tedrico, metodologico e técnico
esses aspectos ndao o afastam de sua
condicdo humana, e cada individuo deve
encontrar sua maneira de expressar a dor
de suas perdas. Naturalizar a dor diante de
uma perda como essa pode ser muito
perigoso, pode favorecer uma politica de
atendimento fria e distante, afastando o
profissional do feeling necessario para
compreender e priorizar as problematicas
latentes de cada individuo, impedindo-o de
ser pleno em sua atuacéo.

Além de elaborar seu proprio luto,
é primordial que o psicélogo forneca apoio
a familia, proporcionando um acolhimento
adequado e especializado, além de um
reforco dos vinculos e da rede de apoio
familiar, para que a superacdo do luto
possa ser mais provavel e menos
"devastadora”, evitando, dessa forma, o

luto patolégico e suas previsiveis
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consequéncias  fisicas e emocionais
(Medeiros e Lustosa 2011).

José estd em estagio avancado da
sua patologia, ainda deambula, mas com
bastante dificuldade, se recusa a participar
de muitas brincadeiras para ndo ter que
enfrentar suas fragilidades ao executa-las,
isso limita a atuacdo do profissional de
psicologia no processo de reabilitagdo uma
vez que o universo ludico é a principal
ferramenta nesse processo, no entanto esse
mesmo comportamento deixa visivel seu
estado emocional nos possibilitando uma
ponte até o problema latente, suas questdes
emocionais, € que estas também
necessitam de reabilitacdo pois interferem
na politica de enfrentamento da crianca
diante da sua doenca, deixando complexo o
processo de reabilitacdo fisica e intelectual
da mesma. Jose apresenta quadros labeis
emocionalmente, irritacdo e descontroles,
comportamento agressivo e ofensivo sédo
suas principais ferramentas no momento de
gerar escape para suas dores psicoldgicas
diante de sua condicdo fisica. A crianca
mora com 0s pais e jad perdeu dois tios
maternos pela mesma doenca e convive
com outro tio materno, o terceiro, a ter a
mesma condi¢cdo genética, no entanto em
um nivel mais avancado, 0 que ndo
favorece sua auto percepgéo.

José vive a saga dolorosa de

conviver com a Distrofia Muscular de

Duchenne, essa condi¢cdo tem permitido
uma confusdo de sensacdes, devido ao fato
de ser algo vivido em sua familia, os
cuidadores envolvidos demonstram uma
inconformidade impar em relagdo ao
processo da crianca e a mesma é criada
com mimos e permissividade, esse
comportamento dos cuidadores dificulta o
tratamento, permitindo que a crianca seja
voluntariosa e resistente ao processo de
reabilitacdo, que visa na realidade manter
uma qualidade de vida favoravel diante de
suas dificuldades mas sem muito sucesso
uma vez que Jose so faz o que tem vontade
e quando quer.

O comportamento de José exige
que a psicologia seja atuante, que além de
acolher suas dores, o ajude a elabora-la e
trabalhar sua relacdo com a doenca, alem
de adotar uma conduta pontual e firme de
orientacdo aos pais, incluindo a elaboracao
do luto por parte dos familiares e da
propria crianca diante das perdas que o
adoecimento tem lhe proporcionado. Essa
abordagem permite uma melhor elaboracao
das condicbes necessarias para que O
processo de neuro estimulacdo seja eficaz e
cumpra seu propdésito dentro dos limites
que a condicdo genética de José permite.

O  profissional  precisa  ter
sensibilidade de perceber o que de fato é
necessario ser trabalhado em cada caso e

que a conduta do neuropsicélogo precisa
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favorecer todas as esferas do individuo,
pois como um ser global, precisa ser
compreendido em seus aspectos fisicos,
cognitivos, comportamentais e emocionais
e cada parte dessas se relaciona para
formar um todo, complexo, que chamamos
de SER, ser humano, e que independente
da minha conduta enquanto profissional,
abordagem de atuacdo ou politica
profissional, esse status ndo anula o meu
SER, e que este é determinante na minha
atuacdo enquanto psicélogo, pois ndo nos
impede de fazer ciéncia, na verdade nos

impulsiona a fazé-la.

Consideracoes Finais

Durante os atendimentos foi
possivel entender como a psicologia € rica
em sua atuacdo, repleta de saberes que se
agregam, mas nao despersonalizam sua
esséncia maior, a escuta, proporcionam ao
profissional um viés criativo mesmo diante
de um processo progressivo que culminara
na morte maior do paciente, mas que
intensifica com destreza uma politica tipica
da profissdo, mesmo diante das perdas,
como alguns possam chamar, ou
fechamento dos ciclos da vida como outros
acreditam, essa ciéncia preza pela
qualidade de vida, independente do
processo ou condicdo salutar de cada
paciente ou que circunstancias sua vida se

apresente. A condicdo de cada paciente

relatada possibilita vislumbrar a vivencia
do profissional da psicologia diante da sua
pratica, que apesar de tefrica e
metodolégica como deve proceder sua
atuacdo, é importante destacar que esse
fato ndo inviabiliza sua condigdo humana e
como tal, necessita dos aspectos
emocionais que compde 0 comportamento
pessoal de cada ser humano para nortear
sua conduta e dosar o teor técnico da
profisséo.

Negligenciar esse aspecto da
natureza humana é negar a propria ciéncia
a qual nos referimos hoje e que se encontra
em franca expansdo, que € a neurologia e
que tem contribuido de maneira impar para
0 desenvolvimento epistemologico de
diversos saberes. A dinamica de vida de
cada paciente acompanhado em seu
processo de adoecimento permite que o
profissional tenha que lidar com uma
realidade pouco remediavel, e confrontar o
paciente com suas perdas e as perdas do
proprio psicélogo ao lidar com um
processo de reabilitacdo que ndo reabilita e
nem se mantem, o recursos acabam ficando
escassos e o profissional embora criativo
precisa respeitar o limite de cada individuo
e muitas vezes precisa ampliar a atuacao da
sua melhor ferramenta de trabalho, a
escuta, proporcionando momentos de
aceitacdo e acolhimento ao sofrimento do

paciente e dos seus cuidadores.
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