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"} corpo ndio ¢ o exterior, sendo a mente o seu interior. Os
processos pstquicos ndo sdo "dentro” do homem. O “corpo”
ndo lhe é um mero veiculo ou uma veste, ou um calcado. O
corpo e @ mente interpenetram-se, como desde sempre se
sabe. N@o ha processos puramente orgdnicos, ¢ nem
unicamente mentais, Embora se devam respeitar as
gspecificidade dos regisivos, havendo assim uma esfera
biologica, uma esfera fisico-quimica, dimensdes simbolicas
organizadas por esferas socigis e culturais, e uma esfera
propria ao psiguismo, além de outras, hd, contudo, uma

evidente continuidade no fenémeno humano ™.

" sofrimento humano é uma extraordindria manifestagdo
da unidade da vida humana, Ndo se sofre 56 no corpo, nem
apenas psiquicamente. O umico corpo puro, isolado de

mente, ¢ o do caddaver.”

(Lazlo Antonio AVILA, 1997, p. 38-39)
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A Doenga de Crohn caracteriza-se por wm processo inflamatério de fator
etiologico ndo definido, que pode acometer qualquer parte do tubo digestivo. Possui cardter
impactante para o paciente, principalmente devido 3 sua cronicidade, complexidade e
quadro sintomatologico limitante ¢ doloroso.

Para TEIXEIRA, HABR-GAMA & PINOTTI (1994), a Doenca de Crohn
representa um aspecto importante para a sa(de publica, pois, além de atingir
preferencialmente adultos jovens, tem apresentado aumento de incidéncia, seu tratamento
freqlientemente implica um ou mais procedimentos cinrgicos ao longo de sua evolugdo e

pode estar associada a neoplasia.

Com isso, destaca-se o valor da realizagfio desta pesquisa, a0 mesmo tempo em
gue se busca uma compreenso da vivéneia do processo de adoecer, segundo o relato das
experiéncias de pacientes portadores dessa enfermidade, considerando os aspectos
psicossociais envolvidos, Este estudo possibilitou a reflexfio sobre a maneira de lidar com o

paciente a partir de uma Interagfio bio-psicossocial.

Como método de pesquisa, optou-se pelo Método Clinico-Qualitativo. Quanto
aos procedimentos da investigacio, foram realizadas entrevistas semi-estruturadas de
questes abertas, aplicadas a pacientes portadores de Doenca de Crohn, acompanbados no
Ambulatério de Doenca Inflamatéria Intestinal do Servigo de Colo-Proctologia do Hospital
das Clinicas da UNICAMP. O levantamento dos prontudrios médicos fornecen dados

complementares & compreensdo das falas dos pacientes, bem como dados clinicos.

O tratamento dos dados teve como base os nos conceitos da charnada ‘Andlise

de Conteudo’.

O referencial tedrico para interpretagio dos resultados foram os conceitos mais
usuais na psicologia médica.

A analise dos dados ap6ia a conclusdo de que os sentidos e os significados que
pacientes com doenga de Crohn atribuem aos fendmenos associados a essa doenga estéo em
relaghio intima ndio s6 com aspectos psicossociais, mas também com as necessidades de
cada um. Isto posto, torna-se imprescindivel uma atuacfio interdisciplinar integrando
tratamento clinico, cirGrgico, psicoterdpico, de assisténcia social, & outros que se fizerem

NECessarios.

Resumo
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PREAMBULO







E importante , neste momento, salientar alguns pontos com relagfc a
apresentacéio deste projeto.

Primeiramente, o leitor podera observar ¢ estranhar - principalmente, os leitores
acostumados com trabalhos cientificos objetivos, padronizados, proprios da pesquisa
guantitativa - a maneira como me propus a desenvolver ¢ a apresentar este trabatho,
caracterizado j4 do inicic por uma abordagem subjetiva e interpretativa, buscando descrever

detalhadamente todos os pontos e acontecimentos envolvidos.

Isto também poderd ser visto pelo estilo literério, isto ¢, pelo modo como
discorro e construo meu trabatho: linguagem clara, simples ¢ nfio muito técnica, 4 medida
que busco atingir nfio sé os profissionais das diversas 4reas envolvidas, mas também os

proprios pacientes ainda swito carentes de informagio sobre sua enfermidade.

Com relagio ao detalhamento, justifico-o também através da metodologia
empregada, uma vez que uma das formas de garantir a validagio dos resultados qualitativos
¢ a propria descricBio das varidveis envolvidas ¢ o caminho tomado pelo pesquisador ao
longe do projeto.

Deste modo, preocupei-me em trazer definicles de termos e explanacBes que,
embora resumidas, possam esclarecer as varias concepedes tedricas envolvidas, facilitando
a apreciacio do leitor, lembrando que o ponto fundamental desta pesquisa cientifica € a
busca de interpretagdo dos sentidos e significados dos fatos, sendo a singularidade de cada
caso o desejavel. Como bem colocado pelo orientador, "... sentido € para onde uma idéia,
uma fala, uma atitude humana apontam, e significado, o que quer dizer uma idéia, uma fala,
uma atitnde humana ou outra coisa que estd por tras do fato [...] Mesmo que cada sentido
ou significado nio seja igual para todos, conhecer a singularidade j4 vale a pena enquanto

postura para um clentista, aquele que busca entender ¢ compreender o ser.”

Quanto ao capftulo de metodologia, ¢ pertinente dispensar-the um espago maior
peste trabalho, uma vez que, além de ser de findamental importﬁncié, fascinou-me pela
rigueza do conhecimento que fui obtendo acerca dessa metodologia. Metodologia que ainda
desperta questionamentos ¢ da qual ainda nfio ha real conhecimento dentro do meio

cientifico.

Predmbudo
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Se se levar em conta o crescente aumento de conhecimentos técnicos oferecidos
pela alta sofisticaclio tecnoldgica, ver-se-fo trabalhos altamemte desenvolvidos ¢ a
existéneia de instrumentos valiosos para diagnéstico e terapia. Estes, por outro lado,
parecem reforcar a dicotomia entre uma abordagem individvalizada (voliada para os
aspectos psicossocials do enfermo, considerando-o como interlocutor com suas

caracteristicas préprias) e uma abordagem de cunho mais geral.

Minha discussfio inchy, ainda, uma gama de temas, tais como: - a conceituagdo
de personalidade (na psicologia geral); - inconsciente, mecanismos de defesa, ganhos
secundarios, € outros (na psicandlise); - de familia, sociedade, cultura; - métodos
psicologicos de abordagem do paciente, entre outros (nas concepgdes da medicina
psicossomdtica). Essa abordagem tornou-se possivel pelo fato de este trabatho estar inscrito
no campo da psicologia médica, que os incorpora teoricamente: “Trata-se de considerar na
relacdo meédica o papel de tudo o que esta no ambito da psique, quer dizer, tudo o que diz
respeito ao funcionamento mental do doente e do médico ou de todos 08 que ocupam uma
fungdo terapéutica.” (JEAMMET, REYNAUD & CONSOLI, 199-, p.5)

Predmbuic
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1.1. CONSIDERACOES SOBRE A DOENCA DE CROHN

1.1.1. Aspectos clinicos

Neste trabalho, pretende-se estudar aspectos psicossociais dos pacientes
portadores da doenga de Crohn. Torna-se necessdrio, entdo, introduzir alguns dados clinicos

relativos 4 enfermidade.

A doenga de Crohn caracteriza-se por um processo inflamatério cronico,
transmural, granulomatoso, nfo gazeificante, podendo atingir qualquer parte do tubo
digestivo. Foi descrita como entidade clinico patolégica por "CROHN, GINZBURG &
OPPENHEIMER (1932). A doenga é marcada por episddios de exacerbacio e renssdo e,
em fases mais avangadas, podem ocorrer dores fortes e contfnuas, vomitos, diarréia, perda
de peso, disfagia, presenga de abcessos e fistulizaghes, além de lesfies perianais ¢
perirretais. Dentre as manifestagbes extra-intestinais, sfo relatados problemas oculares,
dermatologicos, articulares e do trato urimdrio (WEINER, 1977, MAGALHAES, 1993:
TEIXEIRA ef al, 1994;). A dor abdominal, uma caracteristica freqiiente, pode ser
suficientemente grave e intensa, a pomto de levar 3 suspeita de nma apendicite aguda
(GOLIGHER, 1990).

As lesbes provocadas pela doenca localizam-se, preferencialmente, no ileo
terminal e, a seguir, no c6lon, mas podem ocorrer em qualquer segmento do tubo
digestivo- 4nus, duodeno, estémago, esbfago, faringe ou boca - ou ainda em localizagbes
remotas ndo relacionadas ou ndo contiguas ao sistema alimentar, como ¢ o caso da pele da
regifio submamdria, do umbigo, da bolsa escrotal € do prepicio (CELLO & MEYER, 1981;
GOLIGHER, 1990; TACLA & PONTES, 1993). Existem dois picos de incidéncia etédria de
manifestacdo da doenga: o primeiro, entre 15 e 25 anos; e o segundo, entre 55 e 60 anos
(TEBIXEIRA er al., 1994). Segundo GOLIGHER (1990), a maior parie dos pacientes
encontra-se entre 20 e 49 anos de idade. A etiologia da doenca permanece desconhecida,

mas existem vdrias hipdteses sobre sua identificacfio, dentre as quais as mais viaveis

" CROHN, GINZBURG & OPPENHEIMER (1932) apud TEIXEIRA, M.G.; et al. - Doenga de Crohn. In:
PINOTT, HW. Tratado de clinica cirirgica do aparelho digestivo. Vol. II, Sfo Paulo, E4. Atheneu,
15094, p. 1187-1208.
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parecem ser as apresentadas por WEINER (1977) e DONALDSON (1981), que consideram

n3o haver um Gnico agente etiolégico, mas uma multiplicidade de fatores.

TEIXEIRA et al. (1994), em um estudo tedrico sobre o tema, elencaram as
vdrias hipbteses etiolégicas possiveis. Destacam-se, enire elas, fatores genéticos, agentes
transmissores ¢ distirbios dos mecanismos mmunolégicos. Outros fatores também
levantados sfo; estado de deficiéncia nutricional, alteragbes vasculares, mecanismos

psicogénicos e defettos metabdlicos.

GRECO (1993), por sua vez, ressalta a importdncia de considerar os
mecanismos imunologicos e auto-imunes na patogénese dessa doenga. De acordo com
DONALDSON (1981) e MAGALHAES (1993), pode-se observar que 0s sintomas iniciais,
ou a exacerbaglo da doenga, aparecem freqgiientermente associados a crises emocionais,

apesar de ainda permanecer indefinido o papel das emogBes na sua patogenia.

Q diagnostico baseia-se principalmente no quadro clinico, além de exames
radiolégicos e exames endoscopicos. A confirmaciio diagnéstica é fregiientemente
fornecida pelos achados histopatoldgicos, € a presenga do granuloma € ¢ aspecto roais
caracteristico, porém nem sempre esta presente. (GOLIGHER, 1990; TACLA & PONTES,
1993),

O tratamento, que tem como objetivo o alivio dos sintomas, o conforto dos

doentes a resolugfio de complicagdes decorrentes da doenga, pode ser clinico ou cirtrgico.

O tratamento clinico tem sido em geral insatisfatdrio, na medida em gue nfio ha
nenhum agente terapéutico especifico disponivel que possa ser confidvel no sentido de
influenciar a evoluglio da doenca (GOLIGHER, 1990; TACLA & PONTES, 1993). Um
dado importante quanto ao tratamento cirfrgico € que a recidiva pode chegar a indices de
100%, em doentes seguidos por periodos longos (GOLIGHER, 1990; HABR-GAMA,
1995). Assim, a ocorréncia de recidivas apés tratamento cirdrgico {com até 50% a 60% dos
pacientes apresentando o reaparecimento da moléstia) aumenta com o periodo de tempo
pés-operatdrio, podendo ser um fator importante na determinacfo das manifestagBes apos a
cirurgia. (GOLIGHER, 1990, p.1078; TACLA & PONTES, 1993, p. 194).
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E importante ressaltar que esse risco significativo de reaparecimento da doenga
tem sido discutido pelos autores como fator Hmitante para mdicagdio da cinmrgia. Porém,
muitos pacientes evoluem de forma assintomdtica ¢ com controle clinico satisfatorio, por
longos periodos de tempo apds a cirurgia. Se necessdrio, as recidivas futuras podem ser
tratadas por nova resseccio, com praticamente os mesmos prospectos de alivio sintomatico
oferecidos pelo primeiro procedimento (GOLIGHER, 1990, p. 1098 — 1099; TACLA &
PONTES, 1993).

Por outro lado, pode haver sérios problemas relacionados com o tratamento
cirrgico da doenca de Crohn (GOLIGHER, 1990). Do ponto de vista do paciente, o
principal problema € a possibilidade de realizacio de derivagio fecal
(leostomia/colostomia). Além deste, o autor destaca ainda a demora da cicatrizaglo da
ferida perianal e as complicagles relacionadas ao procedimento como fistulas e abcesso

perianal,

Para o sucesso da cirurgia para doenga de Crohn, GOLIGHER (1990) ressalia a
mporténeia do estado nutricional, a presenca ou ndo de efeitos colaterais mérbidos
decorrentes da operacio, como € ¢ caso da diarréia, da anemia, da desnutricBio e da
colelitiase (que podem ou nfio ser corrigidos pela administragio medicamentosa), € o estado

de sanide geral do paciente.

Quarto aos métodos cirGrgicos disponivels, as operagbes que t€m sido

realizadas sfo, principalmente;

. Plastias de estenoses / enterectornias;
. Ileostomia (fregiientemente com algum tipo de resseccdo ileal);
. Proctocolectomia total;
. Colectomia subtotal ou total.
Introducdo
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Dependendo da localizagiio e da extensiio da doenga, pode haver ainda uma

combinagfo entre os métodos cirirgicos.

Alguns pacientes, amda com relaglio ao tratamento clinico, podem, algumas
vezes, entrar em fase de remissdo dos scus sintomas e apresentar melhora nas anomalias
radioldgicas e nos aspectos retossigmoidoscépicos, quando submetidos a um regime clinico

com uso da corticoterapia, com ou sem sulfassalazina.

SILVA et al (1990) ¢ TACLA & PONTES (1993) propéem incluir no
tratamento, além das condutas fammacolégicas (metilpredisona, sulfassalazina,
corticosteréides, metronidazol, terapia de imunossupressiio — azatioprina/ ciclosporing) ¢
indicagdes cirirgicas especificas, um suporte nutricional {dieta com elevado teor de
proteinas e calorias), um suporte psicoldgico, repouso, administracdio de antidiarréicos,
administracfio de antiespasmoddicos e antibiticos, jA gue acreditam na mmitiplicidade de
fatores atuando na origem dessa enfermidade, além do fato de sua etiologia ainda nfio ter

side esclarecida.

Quanto a haver ou nfio uma predisposi¢io da doenca de Crohn, particularmente
do imtestino delgado e grosso, para transformar-se em neoplasias, existemn evidéncias de
peso gue indicam haver uma pequena mas significativa elevagiio no risco do surgimento do
cancer (GOLIGHER, 1990, p. 1062).

No que se refere 4 interagSo mitua da doenca de Crohn e da gravidez,
DOMBAL ¢ ef al. (1972), identificaram que a doenga de Crohn ndo exerceu efeito muito
grande sobre a evolugBo da gravidez. Quanto ao efeito da gravidez sobre a lesfio intestinal,
achou-se que talvez ela exercesse um efeito benéfico, porém, apos o parto, a recidiva dos
sintomas intestinais era comum. Em outro estudo, GOLIGHER (1990) também identificou
a prevaléncia dessa interagfo, observando que algumas de suas pacientes referiram o

surgimento da doenga apds on durante a primeira gravidez.

" DOMBAL e et ¢i. apud GOLIGHER, J. - Doenga de Crohn. In: Cirurgia do inus, reto ¢ colo, Sz ed.,
$&0 Paule, Manole, 1990.
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Quanto 4 epidemiologia, tem ocorrido um aumento aparente da incidéncia, o
que pode, no entanto, ser atribuido, em parte, a0 diagndstico mais répido e diferencial da
Retocolite Ulcerativa, apesar de ainda existirem dificuldades no estabelecimento do
diagnéstico, seja devido a fatores sécio-econdmicos da populagfo, seja devido a médicos
menos experientes. {(TACLA & PONTES, 1993)

1.1.2, Aspectos psicossociais

Apresentam-se agora algumas consideragOes acerca dos aspectos psicossociais
do adoecer. Dentre os textos consultados, destacam-se os trabalhos ligados 4 psicologia

médica e psicossomatica,

Nos trabalhos pautados pelo referencial tedrico da psicossomdtica,
encontraram-se algumas diferencas, ora determinadas por diversidade de concepedes
tedricas, ora pela temporalidade dos estudos. Assim, torna-se relevante introduzir os
achados dessa literatura que apresentam uma relagfio com os achados deste estudo, embora
ndo se busquem correlacBes explicativas, comprovacbes ou fundamentacio de algum

pensamento tedrico especifico.

Desde épocas remotas, os estudos na Medicina levam em conta fatores
psicologicos  associados ao desenvolvimento de determinadas doencas orgénicas,
evidenciando mitua infludneia entre as dimensBes psigue ¢ soma. Platfo, Anstételes e
Hipdcrates ja defendiam em sua época uma abordagem de corpo ¢ mente como unidades

indivisiveis, considerando o homem como um todo.

Embora a relagio entre essas duas dimensSes seja conhecida desde a
antigitidade, s6 em periodo relativamente recente € que se estabeleceram os fundamentos da
chamada “correlaco psicossomética”. Torna-se necessdrio que se fagam algumas
colocagBes sobre o campo de saber psicossomatico, uma vez que ¢ desenvolvimento deste
trabatho se den sob inspiracfio desse referencial tedrico, especificamente no que se refere
articulaciio dos dados obtidos. Assim, "LAIN ENTRALGO, descrevia:

" ENTRALGO, L. apud EKSTERMAN, A. - Introducio. In: PERESTRELLO, D. A medicina da pessoa. 4°
ed., Rio de Janeiro, Ed. Atheneu, 1996.
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“Deve-se chamar patologia psicossomatica, em sentido rigoroso, o intento de
cophecer cientificamente a enfermidade humana, do ponto de vista de condigdio “humana’
ou ‘pessoal’ do paciente. De um modo ou de outro, em uma ou outra medida, a medicina
prética sempre foi psicossomética™. (ENTRALGO, 1961, p. 113)

PARA MARTY (1993), o homem ¢ somdtico por definicdo, confirmando a
existéneia da indissolivel unidade mente-corpo, buscando o enfoque no homem e nio mais
na doenca. Essa idéia € reafirmada por PERESTRELLO, ao dizer que se¢ impde "a nocdo do
homem como unidade psicossomaética™. (1996, p.87) Propde-sc a medicina da pessoa e no
da doenga, considerando entfo a importincia de uma atuagio multiprofissional para

assisténcia ao doente.

Supbe-se, entfio, a noglio do processo de adogcer a partir de uma unidade
somato-psiguica. A doenga passa a ser vista como manifestagio do organismo come um
todo, transcendendo a noglio etioldgica. Dos fundamentos da ligac8o psicossomdtica com as
doengas do aparctho digestivo, * BICHART, j4 em 1800, referenciava a influéncia de
estados das paixGes sobre o aparetho digestivo. Ao estudar pacientes com doengas
ulcerosas, o pesquisador descreveu a existéncia de sintomas fisiopatol6gicos em funggo de

perturbagles emocionais.

A partir da primeira metade do séeulo XTX, também comecam a ser citadas nos
textos a associagdo entre ansiedade e crises diarréicas (SULLIVAN & CHANDLER, 1932).

Varios autores t€m citado ainda, pelo seu pioneirismo, os estudos de
"BEAUMONT, em 1833, sobre as conseqiiéncias de tensfes de vida em individuos com

alteragbes em varios segmentos do intestino.

™ BICHARD apud ARQUIOLA, E.; et al. — A Ulcera Gastroduodenal: Fistoria de uma doenga. Rio de
Janeiro. Rev, Glaxo do Brasil. Fasciculo 5, s.p.: 102-116

* BEAUMONT apud PARDINI, F. - Abordagem e correlagio psicossomética no enfoque clinico das doengas
funcionais do aparetho digestivo — aspectos psicofisiolégicos. Rev. Bras. Med. Psicossomatica, 2 (2): 51-57,
1998,
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Outros estudos também surgivam com © imtuito de investigar o padrio de
motilidade coldnica e estresse experimental. Eo caso, por exemplo, do trabatho de ALMY
(1951), em individuos com sinmioma do ‘mtestino irritivel e individuos normais’,
identificando alteracbes de meotilidade col6nica. Nos que manifestaram reages de defesa
ou estratégia ativa de enfrentamento e hostilidade, ocorreu aumento da motilidade coldnica,
enquanto  sujeitos que manifestavam um comportamento que indicava desamparo,
frustragio ou aceitaclio reprimida, apresentavam diminuicio da motilidade.

ALMY (1981) também aponta para a existéncia de vérios estudos cuidadosos,
gue revelam evidéncias de problemas de adaptagfio de vida preexistentes ao aparecimento
dos sinfomas; problemas estes que - associados ainda 4 complexa interacio de fatores
constitucionais (caracteristicas genéticas, alteracles relativas ao desenvolvimento do 6rgho-
alvo, nutricdo, habitos higiénicos, etc.), familiares e culturais - seriam suficientes para

aumentar a susceptibilidade as doencas gastrointestinais.

Dentre os estudiosos da teoria psicossomatica que relacionam a ocorréncia entre
problemas gastrointestinais ¢ fatores psicolégicos, cabe citar os trabalhos de DUNBAR
(1947), ALEXANDER (1989) ¢ MARTY (1993), pelo pionelrismo nesse campo de
investigacdo,

Flander Dunbar descreveu, nas décadas de 40 e 50, “Perfis psicologicos”, numa
tentativa de estabelecer correlagdes entre doencas especificas, dentre elas a tilcera, e certos
tipos de personafidades. Segundo o autor, a maioria dos sintomas psicossematicos se devia

a descarga da energia instintiva dentro do sistema vegetativo.

Na década de 50, Franz Alexander, apoiando-se na “Teoria da Especificidade”,
correlacionou cada doenca a um tipo de conflito emocional. Ou seja, os distirbios
vegetativos seriam resposta-padrio a determinadas situacbes de conlitos internos, € tais
respostas também seriam as mesmas para cada uma das patologias que estudou. Constato,
por exemplo, em pacientes com problemas digestivos, uma relagio de dependéncia e de
fixacdo na mie nutriente.
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Ja PIERRE MARTY (1993), através do conceito de mentalizagdo, procurou
explicar o desenvolvimento de diversas afeccBes, imclusive do aparcthe digestivo, a partir

de certos traumatismos emocionas.

De uma maneira geral, pode-se dizer que tais autores ressaltam a importéncia
de pensar as patologias somdficas com base em uma perspectiva de continuidade evolutiva

e funcional entre o orgnico e o psiquico.

Na lbteratura nacional, dois trabalhos, o de VASCONCELLOS (1977) e o de
PARDINI (1998), abordam os aspectos psicossomaticos das patologias digestivas. Os
autores apresentam a rela¢fo existente entre os fatores psicoldgicos ¢ a gastroenterologia.
Embora o enfoque maior esteja npas alferacBes gastrointestinais (de motricidade e
fisiologia), buscaram identifica-las e cormrelaciond-las a estimulos emocionais

precipitadores.

Trazendo uma seqiiéncia histérica sobre o tema, PARDINI (1998) cita as
observacbes de BEUMONT, em 1833, que tecen observagBes sobre a demora do
esvaziamento gastrico provocada pela irritaclio; e de ~ WOLFFE, que em 1947, identificou
os conflitos de agresso como responsaveis pela hiperfungio e as reagSes de fuga como

provocadoras de hipofungio.

Com base nesses estudos acima citados e em outros, ndo se poderia realmente
suspeitar de que a correlacdo entre estados emocionais e distiirbios fisiolégicos do aparelho
digestivo poderiam, em ultima instdncia, influenciar a precipitagiio ¢ a intensificagiio de
sintomas de doengas clinicas tais como a doenca de Crohn?

“ BEAUMONT apud PARDINI, F, - Abordagem e correlagio psicossomdtica no enfoque clinico das doengas
funcionais do aparelho digestive - aspectos psicofisiolégicos. Rev. Bras, Med. Psicossomatica, 2 {2): 51 -
57, 1998,

“ WOLFF apud PARDINI, F. - Abordagem ¢ correlagiio psicossomatica no enfoque clinico das doencas
funcionais do aparelho digestivo - aspectos psicofisioldgicos. Rev. Bras. Med. Psicossomdtica, 2 {2): 51
— 57,1998,
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MELLO FILHO (1992) em seu estudo sobre as enfermidades mais graves, cita
a retocolite como “rainha das doencas psicossomédticas”, e destaca a importéncia do

componente psicossomético na génese da doenca gastrointestinal,

Sobre alguns enfoques psicossomdticos e psicossocials mais encontradicos na
literatura, especificamente com relagfo & doenca de Crohn, inimeros trabathos tém sido
realizados. A maioria desses frabalhos tem avaliado essa relacfio a partir da etiopatogenia ¢
do curso dessa enfermidade, demonstrando um predominio de temas, tais como; avaliag8o
de anstedade e depressdo nos pacientes, avaliacdo de pardmetros fisioldgicos, estados
emocionais e etiologia da enfermidade, sendo poucos os que buscaram, tal como no
presente projeto, identificar e compreender a percepgdo de pacientes portadores dessa
enfermidade. Hé predominio de temas como a avaliacio de procedimentos de enfermagem
ou terapéuticos, ¢ avaliacio de parfmetros fisiologicos, sendo ¢ tema percepciio dos
pacientes, muito pouco pesquisado.

Para methor compreensfio, pode-se dividir tais estudos em trés frentes:

1) os trabathos cujo objetivo foi levantar um perfil psicolégico efou fazer a
associacdo de estados emovionals, etiologia e manifestagfo da enfermidade;

2) os gue buscaram estabelecer correlagio com eventos de vida estressantes ¢
qualidade de vida;

3} 0s que buscaram avaliar estados emocionais através de escalas psiquidtricas.

Dentre os trabathos aue buscaram avaliar o estado emocional dos pacientes com
doenca de Crohn, ha:

s NORTH & ALPERS (1994), que, em uma revisfio tebrica sobre o tema,
constataram que a maioria dos artigos demonstrava significativa associagio entre a

doenga de Crohn e desordens psiquidtricas.

« Dentre as alteragles psicopatolégicas freqlientemente presenies nos
pacientes portadores de doenga de Crohn, estfio, segundo SONG er ol (1993), GARCIA-
VEGA, FERNANDEZ-RODRIGUES & SANCHEZ-LOMBRANO (1994), PORCELLI et
al. {1994}, a ansiedade ¢ a depressio.
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« HELTZER ef al (1884), por sua vez, buscando examinar a associacio entre
doenga de Crohn ¢ doengas psiquidtricas, obtiveram wm resultado significativo de
diagnéstico de depressio nos pacientes com doenga de Crohn, em algum momento de suas
vidas, quando comparados ao grupo-controle, Embora os autores ndo tenham encontrado
uma associaco entre severidade da doenca de Crobn e desordens psiquiatricas, e vice-
versa, destacam a importdncia do fato de que 50% dos pacientes apresentaram desordens
psiquidtricas diagnosticiveis, mas, infelizmente, segundo evidéneias, a depressfio nfio foi
devidamente reconhecida pelos clinicos e, quando reconhecida, nio foi tratada
adequadamente. Por fim, os autores salientam a importincia de se estar atento para o
diagnéstico de depressfio ¢ a necessidade de tratamento para esses pacientes, ndo s6 pelos
sintomas de uma doenga psiquidtrica, que em si jA sdo Hmitantes, &s vezes incapacitantes e
eventualmente perigosos (risco de suicidios), mas também por possiveis implicagdes na
doenga de Crohn.

» SONG et al (1993), comparando um grupo de pacientes com problemas
infestinais (distensfio ¢ dores abdominais), pacientes com doenca de Crohn e um grupo da
populagdo normal, identificaram wuma incidéncia maior de sintomas psiquidtricos,
especificamente depress@o e ansiedades, nos pacientes com doenga de Crohn; apesar de
salientarem as restricdes metodoldgicas do estudo, destacam a importincia da consideracio

desses fatores na compreensiio da doenga.

»  ANDREWS, BRACZAK & ALLAN (1987), em um estudo sobre doencas
psiquidtricas em pacientes com doenca mflamatoria intestinal, identificaram uma
prevaléncia desses distiirbios em pacientes com retocolite ulcerativa inespecifica ¢ doenga
de Crohn, através da escala de avaliagio HAD e do DSM-HI (34% e 33%,
respectivamente). Outro dado interessante foi que as doengas psiquidtricas forém Nais

comuns nos pacientes fisicamente doentes e nagueles com doenca de Crohn, comparados
& populagio fisicamente sadia (50% versus 8%). 'MCKEGNEY er ol (1970), e

" MCKEGNEY et al. apud ANDREWS, H.; BRACZAK, P.; ALLAN, R.N. - Psychiatric iliness in paticents
with inflammatory bowel disease. Gut., 28 (12): 1600-1604, 1987.
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de“SHEFFIED & CARNEY (1976), também encontraram tal prevaléncia. Em sua
experiéneia clinica, os autores constataram também uma incidéncia de pacientes com

Crohn que ja baviam estado em tratamento devido 2 depressio.

Outros estudos se¢ desenvolveram pa tentativa de se levantar um perfil

psicologico dos pacientes portadores de doenga inflamat6ria intestinal:

» PORCELLI et al (1995), por exemplo, avaliaram a associagdo entre
alexitimia e pacientes com Crohn e retocolite, através de um estudo com grupo-controle.
Identificaram que aqueles paceentes eram significativarente mais alexitimicos do que os
sujeitos considerados normais. Nessa mesma linha, SMITH ef ol (1995), correlacionando o
perfil psicologico com tipo ¢ localizagio da doenga, constataram que pacientes com doenca
de Crohn hmitada ao célon eram mais alexitimicos do que o grupo de pacientes com

doenga de Crohn e os pacientes com retocolite uleerativa inespecifica.

e Discorrendo sobre doentes com Crohn, BITELMAN (1997) observa que
parece haver nesses pacientes uma presenca de ‘estruturas mal mentalizadas® ou de
‘mentalizagio meerta’ que os tornam mais predispostos a desenvolver o quadro clinico ante
as apgustias gque ndo puderam ser elaboradas mentalmente. Essa deficiéncia elaborativa,

segundo o autor, pode ser verificada pela pobreza associativa e ondrica desses pacientes.

s Baseando-se em uma vasta série de estudos de referéneia, ALMY (1981}
relata que tanto os pacientes com retocolite ulcerativa inespecifica quanto os pacientes com
Crohn pareceram apresentar uma incapacidade de sentir ou de expressar livremente
emoches intensas, principalmente ressentimentos, porém, o0s .sujeitos do estudo
demonstraram-s¢ mais capazes de hidar com conflitos interpessoais que de ‘entregar-se’.
Ermbora ¢ mesmo autor considere que os resultados de comparagBes com grupos-controle
ainda ndo apresentaram consisténcia suficiente, enfatiza que “(...) o reconhecimento da
estrutura de personalidade de pacientes com doenca inflamatéria intestinal possui
implicagGes importantes para o seu tratamento”. (ALMY, 1981, p. 10)

“ SHEFFIED & CARNEY apud ANDREWS, H.; BRACZAK, P.; ALLAN, RN, - Psychiatric illness in
patients with inflammatory bowel disease. Gut., 28 (12): 1600-1604, 1987.
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e ROBERTSON et al (1989), em um estudo com 80 pacientes portadores de
doenga inflamatéria intestinal (44 com doenca de Crohn e 36 com retocolite ulcerativa),
buscaram levandar um perfil de personalidade e de estados afetivos desses pacientes,
observando um percentual elevado de comportamentos neurdticos e de miroversdo,
comparados ao grupo-controle (pacientes portadores de outra doenca cronica). Além disso,
verificaram que tais comportamentos também eram observados em pacientes que nfo
tinham ainda o diagnostico estabelecido, o que poderia sugerir que esses tragos ndo sdo
exclusivamente consegiientes & mstalagiio da doenga. Outro dado interessante, levantado
nesse estudo, foi que os pacientes acreditavam haver uma ligagfo estreita entre estresse,
personalidade ¢ atividade da doenga, reconhecendo como causa da doenca um evento
esiressante ou uma ‘personalidade pnervosa.” Esses autores identificaram ainda outros dois
fendmenos que julgam poder ser secundirios 3 enfermidade inflamatdria intestinal: esses
pacientes tendiam a se tormar mals introvertidos & medida que a doenga progredia, € a

depresséo ocorreu somente naqueles pacientes com atividade persistente da doenca

Dentre os trabalhos que buscaram avaliar eventos de vida estressantes e
qualidade de vida, destacam-se os de:

» DROSSMAN, et al. (1991), em estudo com amostra de 997 pacientes com
retocolite ¢ doenga de Crohn, avaliaram uma ampla gama de fatores. Os autores concluiram
que: “os prévios esforcos para desenvolver escalas de atividades da doenca, que nfo
incluem varidveis psicossociais, podem nfo abarcar o amplo espectro de problemas

experimentados pelos pacientes.” (p. 1746).

Os resultados obtidos em seu estudo indicam que: a respeito do mimero de
sintomas e complicactes relatadas com a doenca inflamatdria, o estado de satide dessa
populacdo foi geralmente bom, e pode ser resultado de um efetivo estilo de adaptacfio. Os
pacientes com doenca de Crohn apresentaram mais dificuldades psicossociais, as guais
parecem relacionar-se ao auwmento da severidade dos sintomas. Ambas as varidveis, satde
fisica e psicossocial, foram relacionadas com o mimero de visitas médicas, enquanto
primariamente, varidveis de satde fisica foram relacionadas ac ntimero de hospitalizacfes e

cirurgias. Entretanto, os autores advertem quanto a necessidade de se determinar a
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representatividade dessa amosira auto-selecionada em relagio a oufras amostras, de pessoas
que tenbam doenga inflamatoria intestinal. Finalmente, sugerem, a partir dos dados, gue um
esforgo mais dirigido para intervencbes psicolégicas (como exemplo, citam: atividades
educacionais, grupos de apoio, além do uso de téenicas comporiamentais para reducdio de
estresse, € estratégias de adaptagfio) pode otimizar a freqgiidneia das visitas médicas,
possibilitar o reconhecimento precoce da doenga ¢ o tratamento além de prevenir o

desenvolvimento de complicages.

Tomando como base 0s achados acima relacionados, os autores apontam para a
necessidade de acompanhamento psicolégico, nfio so pela associagfo dessa enfermidade
com desordens psiquidtricas (ansiedade, depressdo), mas também porque podem causar
uma ruptura na vida profissional, familiar e social.

s A partir de um estudo prospectivo de uma amostra de pacientes com
doenga mnflamatéria intestinal, contando entre eles com pacientes de Crohn, NORTH er al
(1991) identificaram wma associacdio significativa entre eventos de vida estressantes,
depressio ¢ sintomas intestinais, embora nfo diretamente relacionados a4 ocoréncia de
exacerbacdo dos sintomas. Tal associacio pode trazer implicagBes importantes, uma vez
que médicos e pacientes costumam atribuir a exacerbagfio dos sintomas a adventos
estressantes e, conseqlientemente, os pacientes tendem a se culparem. Apesar de outros
estudos terem identificado essa associagio, os autores relatam nfio serem estes dados ainda
conclusivos ¢ consistentes, pois existiriam muitas falhas metodologicas em alguns dos
estudos anteriores. Assim, ressaltam que a associagio enire depressdo e exacerbagio da

doenca deve ser melhor avaliada em estudos prospectivos futuros.

H4 ainda estudos gue buscam avaliar a qualidade de vida desses pacientes apos
a instalagiio da doenga:

s TURNBULL & VALLIS (1993) identificaram qgue o fincionamento
psicoldgico, juntamente com as manifestacdes clinicas (atividade da doenca), eram

determinantes para a qualidade de vida dos doentes.
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s Também GARCIA-VEGA et al. (1994), em sen trabalho com 92 pacientes
com doenga de Crohn, identificaram que uma elevada porcentagem desses doentes
associavam o desajuste emociopal s proprias caracteristicas da doenga - cronicidade,
sintomatologia e o prognéstico incerto sem tratamento definitivo ~ confirmando a influéncia
no seu estilo de vida. Esses autores sugerem que o mais importante seria talvez considerar
os transtornos psicologicos como uma conseqliéncia da propria enfermidade, mais do que

como um fator etiologico potencial

Entre os trabathos mais preocupados com uma visdo integradora da

enfermidade, seguindo uma abordagem bio-psicossocial, destacam-se:

« KUCHENHOFF, MANZ & MATHES (1995) consideraram que o curso da
for¢ca de uma doenga nfo ¢ definitivamente medido por meio de fatores somaticos, € sim
por fatores mentais, particularmente durante os periodos de remissfio. Ressaltam, para
tanto, que fatores mentais desempenham um papel importante para o curso da doenga
somatica, no caso, a doenca de Crohn. Como exemplo, identificaram que reagbes de
enfrentamento  (“coping™) tais como estilo de enfremtamento depressivo grave sdo
mportantes fatores preditivos do curso da doenca.

Para os autores, que sublinham a importdncia das teorias sobre aspectos
subjetivos da doenga de Crohn, os significados subjetivos dessa doenga interferem nas
variaches das formas de enfrentamento, ou seja, os doentes seriam moldados pela influéncia
de historia de vida, dos aspectos pesscais e também de outras dimensdes, tais como as
relacGes sociais, a relacfo meédico-paciente, etc. Propdem, por exemplo, que o médico
possa trabalbhar junto ao paciente, a partir da forma como este interpreta o destino de sua

doenga.
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2. JUSTIFICATIVA
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TRABALHO
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A decisfio de realizar este trabalho certamente nfio foi casual. Um dos fatores
que me levaram a estudar pacientes crbnicos fol o interesse pessoal pela area de Saide
Mental, interesse este que ja vinha despontando desde a minba formagio académica,
reafirmado posteriormente pela prética na area de Psicologia Hospitalar.

A vivéneia no contexto hospitalar, colocando-me diretamente no convivio com
pessoas portadoras de enfermidades fisicas, aumentou minha crenga na necessidade de
considerar a interacéio bio-psicossocial, ou seja, a totalidade dos aspectos interrelacionados
a satde ¢ & doenga. Neste sentido, diz SZASZ (1976) que: “Cada viver ¢ vivido nfio apenas
com o pensamento, o sentimento ou com os orgdos, o coraglo, o figado, mas ¢ vivido com

todo ser {...)".

Propus-me a estudar, sob uma vertente psicossocial, as pessoas portadoras de
doenca de Crohn, uma vez que possui um cardter impactante para o paciente,
principalmente, devido a suas caracteristicas clinicas, tais como a complexidade das
manifestaches, em que emerge um quadro sintomatoldgico limitante ¢ doloroso; sua
cronicidade, além do prognéstico incerto. Considerando a literatura atual, como lembra
WEINER (1977), os estudos existentes ainda nfo apresentam conhecimentos satisfatorios
sobre a doenga de Crohn, fato que leva os novos estudos, em destaque 0s que apresentam
vertentes psicossociais, a terem muito a contribuir para uma maior compreensio de todos 08

fenbmenos que a acorpanham.

A doenca de Crobn tem uma relevincia clinico-epidemiolégica, sustentada
pelas colocagdes de TEIXEIRA et al (1994) e HABR-GAMA (1995), ao considerarem que
tal "enfermidade representa um importante fator da Satde Publica”, uma vez que atinge
adultos jovens em idade produtiva, pela incidéncia em ascensfo, pelo fato de o tratamento
poder implicar um ou varios procedimentos cirfirgicos a0 longo de sua evolugio e pela
possibitidade de associagdo com a neoplasia.

Qutro fator que pode implicar a importdncia de se conduzir um estudo
psicossocial da doenca de Crohn é a possivel associagio da doenga com mecanismos
imunolégicos e auto-imunes, comentados por GRECO (1993) ¢ BITELMAN (1997).

Justificativa Para o Fresente Trabalho
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Com este estude, tenho como objetivo nfio sd responder a essas inquietagdes,
mas, principalmente, tentar descobrir novos caminhos para a compreensio desses pacientes
¢ para sua abordagem dos mesmos, de maneira a colaborar para uma atua¢30 mais efetiva
dos diferentes profissionais da satde. Assim, destaquei a pertinéncia deste projeto,
considerando que a pesquisa proposta procura estudar o relato das vivéncias sob os prismas
psicodmamicos e psicossocials do paciente, nos vérios dmbitos de sua vida, salientando em
especial sua doenga e o processo de adoecer, a partir da escuta de suas queixas ¢ de
inferéncias feitas por nés. O alvo sfo os diversos significados que os pacientes atribuem aos

fenémenos correlatos que ocorrem em suas vidas.
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44



3. PRESSUPOSTOS E
OBJETIVOS

45







3.1. PRESSUPOSTOS PARA ESTA PESQUISA

Optou-se pelo termo "pressuposios” ao termo "hipbiese”, entendendo o
primeiro como significando “alguns parAmetros bésicos que permifem encaminhar a
investipacBo empirica qualitativa”, conforme discute MINAYO (1996), deixando o
segundo mais para as abordagens quantitativas, com suas conotagdes bastante formais e
positivistas e, portanto, mais voltado para a crenga na possibilidade do conhecimento
objetivo da realidade. PropSem-se, entfio, trés pressupostos basicos:

a) A doenga de Crohn, devido a suas caracteristicas, tais como cronicidade,
quadro sintomatologico grave ¢ prognostico incerto, associar-se-ia de uma forma pecubiar
com 0s aspectos gerais da vida do paciente, provocando reagdes emocionais e sociais

durante todo o desenvolvimento da enfermidade;

b) A percepeiio do paciente em relaclio A gravidade das manifestacbes clinicas
e a adesfio ao seguimento médico estariam mutuamente associadas, de modo peculiar, em

cada fase, as condicBes emocionais dos pacientes;

¢) A condigfio de acometido pela doenca de Crohn implicaria uma séric de
problemas de natureza emocional e social, na relagfio com os diversos aspectos/ditmensdes
de sua vida, como é habitual em condigdes adversas de salide. Esses problemas levam o
pagiente a recorrer a uma mescla de mecanismos psicossociais adaptativos, segundo a

necessidade do doente e conforme a sua personalidade.

3.2. OBJETIVOS
3.2.1. Geral

Entender/mterpretar os sentidos e significados que pacientes com doenga de
Crohn atribuem aos fendmenos associados 2 sua doenga, bem como discriminar quais 0s
aspectos psicossociais adaptativos mais freqlientes e/ou relevantes encontrados, recorrendo
4 estratégia de um estudo qualitativo de entrevista semi-estruturada realizadas com uma
amostra de pacientes sob tratamento médico ambulatorial em nosso meio € o objetivo geral

deste estudo.

Pressuposios € Objetivos
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3.2.2. Especificos
Os objetivos especificados e os decorrentes esto assim colocados:

a) Levantar e discutir aspectos emocionais ¢ eventuais fases psicoldgicas que

acompanharam, ¢ acompanharm, o processo de adoecer do paciente com doenga de Crohn.

b) Levantar ¢ discutir hipoteses psicodindmicas de mecanismos psicossociais
adaptativos dos pacientes usados para a manutengio de seu desempenho pessoal frente &
demanda da vida familiar; conjugal/sexual; ocupacional/profissional e nas relagbes

socials/amizades.

¢} Detectar, interpretar e discutir, a partir dos relatos e reagdes
comportamentais dos pacientes estudados, como eles dizem que lidam com os aspectos
psicolégicos que se associam A evolugdo das manifestagbes clinicas da doenga ¢ ao
seguimento médico (adesfio as orientacdes/recomendacdes do tratamento, aspectos da

relacio médico-paciente, entre outros).

d) Possibilitar aos profissionais de saide que trabalham com tais pacientes
wma melhor compreensio das vivénelias e angistias desses pacientes, contribuindo para o

desenvolvimento da relagfo profissional-paciente.

Pressuposios ¢ Objetivas
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4.1. DA LITERATURA SOBRE METODOLOGIA DA PESQUISA CIENTIFICA -
APRESENTACAQ E FUNDAMENTACAO

4.1.1. O método de pesquisa clinico-qualitativa

Para atender ao objetivo deste irabatho, buscou-se um método que
contemplasse a relagiio sujeito-entrevistador, e que melhor evidenciasse as dimensfes
bio-psicossociais ¢ psicodindmicas dos pacientes, privilegiando o estudo em profundidade
dos individuos abordados. Por isso, optou-se pelo que se denomina Pesquisa
Clinico-Qualitativa.

O método qualitative envolve wma abordagem interpretativa, naturalistica e
subjetiva, usada para descrever a experiéncia de vida e dar-lhe significados. Isso equivale a
dizer que os pesquisadores qualitativos estudam as coisas em seu "setting" patural, temtando
dar sentido ou interpretar fendmenos em termos dos significados que as pessoas trazem
para eles. (KOIZUMI, 1992; DENZIN & LINCOLN, 1994)

MORSE & FIELD (1995, p.243) trazem de maneira clara a seguinte defini¢io
para o método qualitativo: “Método de pesquisa indutivo, holistico, emic, subjetivo e
orientado para o processo, usado para compreender, interpretar, descrever ¢ desenvolver

teorias relativas a fendmenos ou a settings.”

Privilegiando as pesquisas qualitativas em Psicologia, MARTINS & BICUDO
descrevern-nas como agquelas em que “busca uma compreensio particular daquilo que se
quer estudar.” (1994, p.23-24)

Assir

A generalizaciio é abandonada e o foco da sua atengo passa a ser centralizado
no especifico, no peculiar, no individual, almejando sempre a compreensdo e ndo a
explicitagio dos fendmenos estudados. [Para os autores], A metodologia da pesquisa

qualitativa deve ser de natureza tedrica e prtica concomitantemente.

Recursos Metodologicos
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Ao explorarem as implicagdes e limitacSes da pesquisa gqualitativa em saide,
BRITTEN er al. (1995) afirmam que os métodos qualitativos contribuem de forma especial
para ¢ surgimento de novas hipdteses, novos “insights” e novas descobertas, e para a
construgdo de novas teorias, uma vez que permitem acessar dados jamais alcangados pela

pesquisa quantitativa.

O foco dos métodos desse tipo de pesquisa tem relacdo com o tipo de questdo
que se coloca, especialmente quando envolve a necessidade de buscar compreender as
coisas como realmente sio, ou seja, buscar descrever a forma e a natureza dos fendmenos,
valorizando o ‘processo’ ¢ ndio tanto o produto (BRITTEN et al., 1995; TRIVINOS, 1987;
BOGDAN & BIKLEN, 1998).

Mesmo sendo bem defendida e desenvolvida tal metodologia, devo admitir que
trabalhar com pesquisa qualitativa tem representado para mim um grande desafio pessoal e
académico. Em primeiro lugar, pela complexidade teGrica desse tipo de investigacio; em
segundo, porque tal empreendimento ainda nfo obteve justo reconhecimento dentro de
nosso meio académico. E notéria a hegemonia dos métodos quantitativos na drea da saide,
ainda mais porque seguem os paradigmas positivistas: o importante sio os fatos e a
imaginagdo deve ser suprimida. Em levantamentos bibliograficos em periédicos das dreas
biomédicas, constata-se a predomindneia de trabalhos experimentais, seguindo discussdes

explicativo-causais,

Desde Galileu, no século XVI, tem-se a delimitacio dos métodos da ciéncia
moderna que se ocupam em conhecer as leis e as teorias do que convencionou-se chamar de
Ciéncias da Natureza. A pesquisa qualitativa, no entanto, bem se sabe, possui apenas cerca
de um século de teorizagfo, e se ocupa sobretudo das Ciéncias do Homem, dentro de cujos

paradiginas desenvolve-se o presente projeto.

Para as pesquisadoras MORSE & FIELD (1995), fazer pesquisa qualitativa
requer do pesquisador versatilidade em metodologia cientifica, persisténcia, cuidado e
COmpToOImIssSe com a pesquisa; enfim, ele deve “prender sua prépria alma e intelecto”. As
autoras consideram como elementos essenciais dentro dessa abordagem: 1- uma adequada

coleta de dados, incluindo o papel participativo do pesquisador qualitativo, ressaltando a

Recursos Merodoldgicos
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importincia de se considerar, entre suas caracteristicas pessoais, suas habihidades ¢
familiaridade com o método ¢ sua capacidade cognitiva, dentre outras; 2- a criatividade na
andlise dos dados; novamente ressaltando a importincia da participacfio do pesquisador em
todo 0 processo; 3- por {ltimo, sugerem que todos os aspectos do problema e interferéncias
que surgem do contexto devam ser considerados e explorados como parte do problema,

como também as atitudes e relagOes estabelecidas dentro do contexto.

POPE & MAYS (1995, p.42) ressaltam o valor das técnicas qualitativas. Para
pssas autoras, tal abordagem deveria ser um componente essencial nas pesquisas de

servicos de satde:

(...) nfio apenas porque elas facilitam o acesso a dreas dificilmente investigadas
na pesquisa quantitativa, mas também porque as descrigdes qualitativas sdo um pré-

requisito de uma pesquisa quantitativa,

Por outro lado, os autores BRITTEN e al (1995) apontam também para
algumas criticas a pesquisa qualitativa, nos casos em que ha, por exemplo, falta de registro
e detathamento da metodologia e andlise dos dados. Partindo do principio de que cada
situagfio de pesquisa qualitativa € tnica e sugere flexibilidade ¢ mudanca, deve-se, entdo,

exemplificar e descrever exatamente o que foi feito.

Segundo REUCHLIN, deve-se caracterizar o método clinico em Psicologia
mais “pela adogfio de uma certa atitude do que pelo acionamento de técnicas especificas”
(1986, p.119). Tal atitude fmplica tomar o propric individuo como quadro de referéncia,
compreendendo por intuigho, considerando-o como pessoa total e respeitando-se sua
individualidade. De acordo com o autor, o campo de aplicaciio desse método deve ser o da
mtersubjetividade, brotada da relagfio entre entrevistador-entrevistado e do contexto no qual

8¢ mserem,

Sobre o significado etimol6gico do termo clinico, consideremo-lo a partir de

uma ampliagio, entendendo seu significado de ‘junto ao leito’, numa atitude de

* Clinico deriva do latim climicus, em que tera o sentido de pessoz acamada, ¢ do grego Kiinikos, relativo 2
cama, leito (Webster, 1997, CD-Rom). Assim, etimologicamente o termo se referiria a procedimentos
executados “junto ao leito”, numa relaglo interpessoal préxima, numa posicio tambeém de escuta e incluindo
a troga afetiva.
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*debrucar-se sobre o paciente’, como um ‘debrucar-se sobre suas palavras’, em uma relacfo

de empatia, intuigio e sensibilidade.

De todos estes estudos obtidos através de leituras e de discussGes em grupos,

chegou-se a uma lista de caracteristicas dos métodos qualitativos.

1) Significado dos fenémenos

E o cerne da preocupagiio do pesquisador.

2) Ambiente patural

E o local certo para coleta dos dados, constituindo,
entdo, uma abordagem nanwalistica. (BOGDAN &
RBIKLEN, 1998; TRIVINOS, 1987)

3} Valorizacio da angistia como fundamental

 pesquisador acclhe-s e valoriza-a numa atitude

clinica.

4} Perspectiva dos participantes

O significado gue as pessoas diio 2s coisas e 4 sua vida
e a maneira como ancaram as guestdes que estio sendo
focalizadas sdo centro de atenglo especial do

pesquisador.

5) Pesquisador como instrumento

Tem a si como meio principal para efetuacio da
pesquisa {Morse & Field, 1993)

6} Pesquisador como bricolenr

Aquele que faz um obigto novo a partir de fragmentos
de cutros.

7} Natureza tedrica e pratica simultfineas

O pesquisador parte tanto de teorias como de

experiéncias.

8} Forca na validade A medicio reflete verdadeiramente o fendmeno sob
exame,
9 Processo Mais que o produto, ¢ o que dirige ¢ interesse do

pesquisador.  (BOGDAN &  BIKLEN, 1998;
TRIVINOS, 1987)

10y Dados descritives com  subseqiiente
interpretagio

Sdo as fases do tratamento dos dados da pesquisa,
(BOGDAN & BIKLEN, 1998; TRIVINOS, 1937)

11) Indutiva

A analise dos dados tende a seguir um processo'
indutivo. O pesquisador nfic se preocupa em buscar
evidéncias que comprovem hipdteses definidas antes do
inicio do estudo. As abstragdes se formam a partir da
inspecio dos dados nurn processo de baixo para cima.
(Koizume, 1992; pp36)

12} Generalizagies dos pressupostos conclusives

O leitor pode generalizar as conclusdes para novos

Cas08,
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Quanto ao rigor metodolégico, este deve ser também medido durante todo o
processo de qualificaciio da pesquisa. Ele pode ser analisado com relagfo: 4 pesquisa, ou a0
modo como o assunto foi pesquisado; e ao pesquusador, como aquele que conduziu a

pesquisa.

As caracteristicas de personalidade, habilidades, empatias ¢ a intuicle do
pesquisador sdo elementos essenciais para o estabelecimento do rigor metodolégico
(devendo ser estas além de auto-reconhecidas, estimuladas, desenvolvidas e valorizadas no
processo de pesquisa, ou seja, sua personalidade deve ser usada no processo de pesquisa).
(KOIZUME, 1992)

KOIZUME (1992, p.41) apresenta alguns critérios de medidas para a avaliagio
do rigor metodologico. Assim, tem-se:

s A credibilidade, que é obtida quando sfio apresentadas interpretagles ou
descrigdes fiéls da experiéncia humana, de tal forma que a pessoa, uma vez diante delas,
possa reconhecé-las como suas proprias. O que no método quantitativo eqlivaleria a

veracidade.

s A adequacfo é encontrada quando os achados da pesquisa ajustam-se em
contexto fora daquela situagio de estudo, ou quando esses achados sio vistos como
significativos e aplicdveis em termos de suas préprias experiéncias. O que no método

quantitativo seria medido pela aplicabilidade.

« A verificabilidade é alcangada quando outro pesquisador pode claramente
seguir a ‘trilha’ de decisfio usada pelo investigador. Além disso, um outro pesquisador
poderia chegar as mesmas conclusdes, ou a conclusdes compardveis, pelos dados,
perspectivas e situagbes daquele pesquisador. E o mesmo que obter consisténeia em

pesquisas quantitativas.

e A confirmacio ou conformabilidade é atingida quando os trés critérios
anteriores estéio bem estabelecidos. O que, em pesquisas quantitativas, seria equivalente a

obter a objetividade e a neutralidade.
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KOIZUME (1992) ¢ SANDELOWSKI (1995), dentre outros autores, também
destacam que ¢ essencial para a verificabilidade um relatério de pesquisa contendo todas as
fases do estudo qualitativo, sendo necessria a descriciio & a explanacio dos seguintes

pontos:
s como o pesquisador interessou-se pelo sujeito do estudo;
e como ele vé o que foi estudado;
s os objetivos do estudo;

e como foram abordados e incluidos nos estudos os sujeitos ou as pecas de

evidéncias;
¢ arelac8o sujeito X entrevistador;
* como ¢ onde os dados foram coletados e quanto tempo durou a coleta;
*  como os dados foram valorizados, analisados ¢ interpretados;
» como se deu a formaglo de categorias;

* quais as técnicas para a determinagio da credibilidade e da adequaciio dos
dados.

Para que a credibilidade ¢ a adequacgio sejam alcangadas, os autores propdem:

® checar a representatividade dos dados como um todo, as categorias

codificadas e os exemplos usados para reduzir e apresentar os dados;

s cruzar as fontes de dados e 0s procedimentos de sua coleta para determinar

a congruéncia dos resultados;

o checar as descrigBes, as explanagBes e as teorias, de forma a assegurar a

presenca dos elementos tipicos e atipicos;

¢ obter vahdacfo pelos proprios sujeitos do estudo.
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Contudo, ao mesmo tempo em que deve estar intensamente envolvido com as
experiéneias do sujeito, a fim de interpretd-lo, o pesquisador deve também “permanecer
aberto s percepgbes do sujeito, mais do que tentar compor o significado pelas suas
proprias experiéneias”. (KOIZUME, 1992, p.42)

Autores como LUDKE & ANDRE (1986) apontam também outras sugestdes
para se alcancar a validade dos dados qualitativos ¢ do estudo:

s ter cuidado no que se refere & subjetividade do pesquisador, buscando
controld-la através da revelagdo, pelo pesquisador, de seus preconceitos,

valores, e pressupostos;

¢ 0 pesquisador deve deixar claros os critérios utilizados para selecionar
certo tipo de dados, para observar certas situagBes e ndo outras, e para

entrevistar certas pessoas € ndo outras;
»  permanecer um maior periodo no campo;

o coletar os dados em uma variedade de situagbes, em momentos variados e
com fontes variadas de informaces, revelando, no relatorio do estudo, os
diferentes pontos de vista dos diferentes grupos sobre o fendmeno

estudado;

e promover uma intensa comunicac3o entre o pesquisador € as pessoas do

grupo estudado;

e revelar as apreciagdes dos informantes sobre a acuidade ¢ a relevancia das

informagBes selecionadas pelo pesquisador.

Concluindo, SMITH (1984) aponta uma questdo basica quanto ao método de
pesquisa clinico-qualitativa: sobre este ndo existem critérios absolufos, neutros ¢ nio-
arbitrarios para determinar o que & vilido e o que ndo 0 ¢, 0 maximo que se pode exigir,
tendo em vista os proprios pressupostos da pesquisa qualitativa, € que haja um certo
consenso, num determinado momento, sobre a veracidade daquilo que foi apreendido e

relatado.
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4.1.2. A técmica da eatrevista semi-estruturada de questoes abertas

Para a coleta de dados, servi-me de uma entrevista semi-estruturada de questdes
abertas. Segundo descriciio de "HONINGMANN (1954}, esse tipo de enfrevista permite
combinar perguntas fechadas (ou estruturadas) e abertas, em que o entrevistado tem a
possibilidade de discorrer sobre o tema proposto, sem respostas ou condigdes prefixadas

pelo pesquisador.

Para LUDKE & ANDRE (1986, p.34), trata-se de uma entrevista que se
desenrola a partir de um esquema bésico, porém nfio aplicado rigidamente, permitindo que

o entrevistador faca as adaptacdes necessarias.

A entrevista em pesquisa qualitativa consiste em uma ‘conversa a dois® (uma
conversagio de natureza profissional), feita por iniciativa do entrevistador, destinada a
fornecer informagGes pertinentes para um objeto de pesquisa, e introduzida {pelo
entrevistador) em tema igualmente pertinente com vista a este objetivo ((KAHN &
CARRNELL (1962), LAKATOS & MARCONI, 1991).

BLEGER acrescenta a esse conceito o fendmeno psicolégico inerente a esse
processo, € que se devemos considerar, na medida em que a entrevista nfio deixa de ser um
fenbmeno humano e dindmico entre duas pessoas, colocando que: a entrevista € a ‘situacdo
natural’ em que se da o fendmeno que precisamente nos interessa estudar: o Fendmeno
Psicologico. (1993, p.19)

Para MARTINS & BICUDO (1994, p.53), a entrevista é um “recurso da
pesquisa qualitativa”, ¢ € vista como um “encontro social™, possuidor de caracteristicas
peculiares, tais como: empatia, intui¢do e imaginagdo, daf a importéncia de ndo se perder de

vista a nogdo de processo, evitando transforma-la numa situacio estatica ¢ mecanica.

* HONINGMANN zpud MINAYQ, M.C S, ~ O desafio do conhecimento: pesquisa qualitativa em sadde.
4° ed., 8do Paulo, Rio de Janeiro, HUCITE/ABRASCO, 1996.

" KAHN & CARRNELL apud MINAYO, M.C.S. - O desafio do conhecimento: pesquisa qualitativa em
satde, 4° ed., S3o Paulo, Rio de Janeiro, HUCITE/ABRASC, 1996.
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Embora ndo se objetive tecer comentdrios sobre as outras formas de utilizagiio
de entrevista, € importante considerar alguns pontos descritos por TRINCA (1983, p.21-22)
com relagio 3 “entrevista climca em diagnodstico psicolégico”, mas que podem ser
transferidos para esta sifuagio de pesquisa e reforcam a importéncia de considera-la como

fenbmeno global, independente de sua utilizacHo.

Para o autor, a entrevista clinica, “além de constituir uma situago disposta para
obtencio de informacdes sobre ccorréneias externas, propicia a observagiio de fendmenos
nela prépria emergentes”, permitindo, portanto, identificar: contelidos manifestos ¢
cometidos latentes, verbais e nfo verbais, contelidos internos da vida mental do paciente,
contetidos relativos ac ambiente do paciente, conteddos de fatores sbcio-culturais,
conteddos da relagio entrevistador-entrevistado (mecamismos tramsferenciais e
contratransferenciais), que servem como indicios de grande significado para a compreenséo

glohal de todo o processo.

Para LUDKE & ANDRE (1986), a grande vantagem da entrevista € que ela
permite a captaghio inédita e corrente da informacio desejada, praticamente com qualquer

tipo de informantie ¢ sobre os mais variados topicos.

As vantagens de uma entrevista bem feita incluem, segundo LUDKE &
ANDRE (1986), LAKATOS & MARCONI (1991, p.198) e MARTINS & BICUDO (1994,
p.54-35):

s a possibilidade de tratamento de assuntos de natureza estritamente pessoal
e {ntima, temas relevantes, ¢ de natureza complexa, sobre o mundo e a vida

dos respondentes;
¢ a possibilidade de as descrigbes ingénuas do pesquisador;

+ permitir a0 entrevistado situar-se junto aos objetivos e 2 utilidade social do
projeto, podendo assim tornar-se um elemento mais atil no estudo, capaz

de emitir opinides sobre as questdes que estéo sendo investigadas.

» escolhas nitidamente mdividuais;
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aprofiundamento de pontos levantados por outras técnicas de coletas de

alcance mais superficial;

atingir informantes com pouca mstrugSio formal, para os quais, por

exemplo, putras técnicas como questionarios escritos seriam invidveis;

corregdes, esclarecimentos e adaptagdes, que tornam a entrevista eficaz na
obtenco das mformacles desejadas (uma vez que € realizada de maneira
exclusiva com o entrevistado), ou seja, permitindo a obtengiio de
informacGes 1mais precisas, além da comprovagdo imediata das
discorddncias (acredito ser esta também uma das formas de garantir a
fidedignidade dos dados);

maior flexibilidade, o que permite ao entrevistador repetir ou esclarecer
perguntas, ou reformuld-las (acredito que esta seria uma das grandes
vantagens de tal técnica, visto que, em populacdes cOmoO a nossa, existe
uma diferenca marcante cultural, social e regional. Lembro também que um
contato prévio com o entrevistado pode ser fundamental para identificar a
maneira de este se comunicar, sua inguagem regional, para que as questies

sejam formuladas de maneira a serem entendidas facilmente);

a possibilidade de serem utilizadas para todos os segmentos da populacio,

fornecendo assim uma amostragem representativa da populagiio geral;

oferecer maijor oportunidade para avaliar atitudes, condutas, permitindo
observar ¢ entrevistado naquilo que diz e como diz: registro de reagbes,

gestas;

possibilitar que os dados sejam quantificados e submetidos a tratamentos

estatisticos.
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Para LUDKE & ANDRE (1986) ¢ LAKATOS & MARCONI (1991, p.198), as

desvantagens ¢ limitagOes do uso da entrevista estariam:

s ser uma das técnicas de coleta de dados mais dispendiosas, especialmente

pelo tempo ¢ pela qualificagio exigidas do entrevistador.
s as dificuldade de expresséo de ambas as partes;

e & incompreensdo, por parte do informante, do significado das perguntas da
pesquisa, que pode Jevar a uma falsa interpretagéo;

» g possibilidade de o entrevistado ser influenciado, consciente ou
inconscientemente, pelo pesquisador (idéias, atitudes, opinides, expressies

faciais, etc., manifestadas no momento da entrevista);

¢ a2 retencio de alguns dados importantes, receando o entrevistado que sua
identidade seja revelada;

¢ o pequeno grau de controle sobre uma situacdo de coleta de dados;
e o fato de ocupar muito tempo e ser de dificil realizaggo.

Para os autores, porém, tais limitagdes podem ser minimizadas ou superadas se

o pesquisador tiver experiéncia e/ou bom senso.

No que se refere a0 contetido, a entrevista, segundo o apontado por SELLTIZ
(1965), apresenta 6 tipos de objetivos, dentre os quais trés fazem parte deste trabatho:

» Determinacdo de opinides sobre os fatos:- que seria conhecer o que as

pessoas pensam ou acreditam que os fatos sejamy;

¢ Determinacio de sentimentos:- compreender a conduta de alguém atraves

de seus sentimentos e anseios;

s  Percepgio de motivos conscientes para opinibes, sentimentos e condutas.

* SELLTIZ apud LAKATOS, EM. & MARCONIL M.A. - Fundamentos de metodologia cientifica. 3° ed.,
S0 Paulo, Ed. Atlas, 1591,
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Quanto aos tipos de questdes, segundo MARTINS & BICUDO (1994), estas

devem:

ser livres de juizo de valor: na sua formulagio € preciso evitar adjetivos ou

expressfes como bom, melhor, gosta mais, gosta menos, ete.;
preservar o anonimato do entrevistado;

seguir a forma ndo restritiva, deixando perguntas abertas com o propésito

de elicitar respostas amplas ¢ de orientar ¢ pensamento do respondente.

Para condugfio ¢ manejo da entrevista, foram seguidos alguns passos sugeridos
por BERNARD (1988), LAKATOS & MARCONI (1991), MARTINS & BICUDO (1994)
¢ BRITTEN er al. (1995). Assim, num primeiro momento:

foi assegurado aos entrevistados o anonimato, explicando-lhes que se
objetivava apenas conhecer o que eles pensam, suas percepcdes sobre seu
processo de adoecer, encorajando-os a sentiremn-se livres durante a

entrevista;

expliquei os objetivos da pesquisa ¢ a importdncia de sua colaboragio,

deixando claro que buscava também aprender com eles;

solicite sua permissfo para o registro e divulgagio dos dados.

Num segundo momento:

procurel tornar claras as questBes para o entrevistado, para que eles se

sentissem a vontade com as perguntas;

dei o tema da entrevista no inicio e, na medida do possivel, deixei os

entrevistados proverem as informacdes que eles pensavam ser importantes.
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No terceiro momento, ja durante a entrevista:

» mantive-me atenta ds questdes relevantes que apareciam na entrevista e
sublinhei os aspectos éticos ¢ a questfo do sigilo, uma vez que a pesquisa

envolve um grau de exposiciio muito intenso ;

+ procurel desenvolver um questionamento no momento da entrevista, mas

sem preconceitos;

» mantive-me atenta para quando o enirevistado apresentava dificuldades de
falar ou de se colocar, considerando que se tratava de uma situacfio nova €
ameacadora, respeitando os momentos de siléncio, pois podiam significar

que eles estavam pensando ou refletindo para dizer algo importante;

o mantive uma atitude espontinea e natural no decorrer de toda a entrevista,

facilitando assim a liberagfo de medos e constrangimentos;

e busquel evitar respostas de aprovagfo e de reprovagiio como certo e errado,

ete.;

» fiquei alerta para que atitudes corteses ¢ receptivas ndo ultrapassem o
limite dessa relagiio;

o tive cuidado nos momentos em que o entrevistado se mostrava muito

ansioso para apresentar outras informagdes fora da questéo proposta.

Este ¢ um dos pontos dificeis de se lidar, isto €, saber em que momento retomar
o tema, pois se se considera que todas as informagdes sdo de alguma forma relevantes e
significativas no nivel daquilo que o informante traz, no momento da entrevista, fica dificil
esclarecer o limite ideal ou encontrar a conexfio. E fato que, em algumas entrevistas, aquilo
que num primefro momento pode parecer dissociado do tema em questfio, pode, na

realidade, estar trazendo informagdes valiosas ao se considerar o contexto total.
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e  Procurei manter a atengfo flutuante, que significa, segundo Ludke & André
(1986), a atengfo do entrevistador nfio s6 ao roteiro preestabelecido e as
respostas verbais, mas também & comunicacdo nfo-verbal, trazida pelos
gestos, expressdes, entonagBes de voz, sinais nio-verbais, hesitagBes,
alteragBes de ritmo, importantes para a compreensdo ¢ validacfio do que foi
dito (também considerou-se sua importdncia para a andlise dos dados, a

organizagho das categorias, a formulagio de hipdteses e inferéncias).

s DBusquei sondar efetivamente, quer dizer, estimular o entrevistado a
produzir mais informacdes, sem contudo conduzir a fala sobre os dados, ou
projetar expectativas, estimulando-o a ficar 4 vomtade e a falar

gsponianearnente, naturalmente.

Com relacfio 4 maneira de estimular o entrevistado sem perder a neutralidade e

sem direcionar, Bernard (1988) sugere algumas técnicas de sondagem:

o repetir simplesmente a Viltima coisa que o entrevistado disse e pedir que
continue (concordo com ¢ autor ao considerar esta uma sondagem neutra e
ndo diretiva, ¢ que também permite mostrar ac informante wum
entendimento sobre o que estd sendo dito, encorajando-o a continuar a

narrativa);
* produzir ruidos afirmativos, como: “Uh, Hub™ ou “Sim, eu vejo...”;

» fazer perguntas longas e demoradas para criar respostas mais longas e

contimas, ajudando na fluidez da entrevista;

s falar com o entrevistado ao longo da entrevista, facilitando também a
construgdio do “rapport™;

* emitir acenos ou mirmuros (uhm, uhum, aha) enquanto o entrevistador
permanece mais quieto, permitindo ao entrevistado continuar suas

colocagdies. Esta técnica € denominada ‘sondagem silenciosa’.
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Utilizei com freqiiéneia a sondagem silenciosa, também como uma forma de
mostrar ao entrevistado que eu estava compreendendo o que ele dizia ou, ainda, como um
sinal de que se estava acompanhando seu raciocinio.

Essa sondagem pode ser considerada uma técnica valida, desde que também se
esteja atento ao fato de que, &s vezes, até um mmrmirio pode representar uma forma de o
entrevistador estar induzindo ou reforcando determinadas respostas ou comportamentos do
entrevistado, uma vez que ¢ acompanhado também de entonagbes ou expressfes faciais. O
importante é estar atento a0 que se pensa e se manifesta durante a entrevista, sem perder a
naturalidade ¢ a espontaneidade. Trata-se, pois, de um limiar estreito, mas que depende
muito da pratica e habilidades inerentes.

Outro trabalho a ser considerado é o de BENJAMIM (1994). Nele, o autor
aborda profundamente vérios aspectos da “entrevista de ajuda”, que certamente podem ser
transpostos para esta situagdo especifica de entrevista (técnica metodoldgica). Embora nfio
tendo a mesma fim¢3o, necessita dos mesmos cuidados referidos pelo autor.

Pareceram-me pertinentes as sugestdes dadas pelo autor para avaliar os
obstaculos na condugfio de uma entrevista qualitativa, uma vez que somos humanamente
faliveis:

e avaliar o quanto vocé fala, se mais ou menos que o entrevistado, podendo

isto ser indicio de autoridade (imposicio de autoridade);

s avaliar as interrupgdes, que podem ser um indicio de que se estd barrando
aquilo que vem em nossa direc8io;

e avaliar as respostas dadas, para ver se sdo claras, se estimulam ©
entrevistado a falar mais;

e verificar o quanto se est4 ajudando o entrevistado a explorar vdrias facetas
do tema (este item talvez tenha sido o menos explorado por mim, em
alguns momentos, seja por falta de uma experiéncia maior, seja por
conscientemente manter uma preocupacdo ética, evitando ir muito fundo
em determinados contefidos, que se revelavam muito angustiantes para o
entrevistado ¢ por nio poder depois trabalhé-los com ele, na medida em

que se tratava apenas de uma situacio de pesquisa e ndo de atendimento);
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e identificar se nfio se¢ estd absorvido em suas avaliagBes, ou seja,
preocupando-se demais com o que se ird dizer ou fazer, a ponto de ndo
ouvir direito o que o entrevistado estd The dizendo. Para o autor: “Nosso
comportamento influencia o do entrevistado mais do que imaginamos.
Comportando-nos abertamente, encoragjame-lo a agir da mesma forma.”
BENJAMIM, 1994, p.132).

s ter cuidado também com as defesas e os valores do entrevistador e com a
utilizacio de julgamento como defesa, que sfo alguns dos fatores que

podem impedir a comunicag#o.

Para GOLDENBERG (1998), o pesquisador deve apresentar qualidades

essencials, tais como:

» interesse real e¢ criatividade para explorar novos problemas em sua

pesquisa;

s capacidade de demonstrar compreensio e simpatia pelos informantes
{neste itern deve-se ter cuidado pois, muitas vezes, uma atitude exagerada
de simpatia e compreensfio pode se tormar reforcadores positivos de
determinadas colocacdes ou opinides dos entrevistados, levando-os a

responderem de maneira nfic mais natural e verdadeira);

e sensibilidade para encerrar uma entrevista ou sair de cena e, como bem
lembrado pela autora, ter principalmente disposicfio para ficar calado e

OUVI.

De forma sucinta, pode-se dizer que tudo o que se apresentou sobre ¢ manejo

de uma entrevista se resume ao que LUDKE & ANDRE colocam que:

“ (...) na medida em que hid um clima de estimulos ¢ de aceitacdo mitua, as

informagdes fluirfio de maneira notavel e auténtica™ {1986, p.34).
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Para LAKATOS & MARCONI (1991, p.199), a preparacfio da entrevista € uma
¢tapa Importante da pesquisa e exige algumas medidas do pesquisador:

* fer em vista o objetivo a ser alcangado;

¢ ter conhecimento prévio, no que se refere ao grau de familiaridade com o
assunto (além disso, eu acrescentaria: ter conhecimento prévio da
populagiio, do tipo de linguagem habitual, oportunidade da entrevista:

marcar com antecedéncia local e hora, eic.);
s apresentar condigdes favordveis: garantir sigilo ¢ identidade;

» manter contato com Hderes ou responsdveis, (s¢ for o caso, solicitar

previamente conseniimento por escrito);
» ter conhecimento prévio do campo (o ambiente natural);

» ter uma preparacio especifica: organizar roteiro ou formuldrio com

questdes mmportantes.

Quanto ao sigilo, hd que se considerar alguns cuidados especials, primeiro
porque se lida diretamente com pessoas, ¢ isto implica se relacionar com seus sentimentos,
interferir em sua rotina de vida, mexer com certas coisas que normalmente talvez nem
estivessem comentando com alguém. Além disso, rouba-se um espago de seu tempo que,

dependendo da pesquisa, pode ser longo.

O sigilo e a ética devem ser os primeiros pontos a serem discutidos com o
entrevistado. Na pratica, existem algumas situagGes em que se torna invidvel manter sigilo
completo, como no caso destas entrevistas com uma amostra pequena, em que séo relatadas
as histérias de vida dos entrevistados tomadas como objeto de estudo. Por mais que se
carmufle ou se altere os dados de identificagio da pessoa, pode haver fatos que nfio podem
ser alterados por serem representativos da historia pessoal, ou, no caso especifico da doenga
de Crohn, cuja histéria clinica é muito diferente, especifica e singular, variando de caso

para caso ¢ possibilitando uma identificagfio, pelo menos por parte de outros profissionais
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que mantém contato com o entrevistado. Nestes casos, deve-se discutir com o entrevistado
e decidir em conjunto se se omitem tais fatos ou se, de acordo com o estabelecido no
contrato, eles se mantém, mesmo correndo o risco de identificago. Independentemente da
decisfio tomada, todos os passos devem ser descritos no trabatho, e, caso se omita algum

fato, isso também deve ser descrito e imformado.

Resumindo, é possivel dizer que o material obtido através de uma entrevista -
neste caso, os depoimentos vivos dos entrevistados - permite entrar em contato ndo so com
o que foi dito, idéias, pensamentos, problemas pessoais que se configuraram ora por
diferencas ora por maneiras semelhantes de ser, de pensar, se sentir e reagir & sua
enfermidade, como também com a dinfimica, a interatividade, a atualidade, a vivéncia da

comunicagio, amostras de comportamentos, reagbes, emocdes e expressdes pessoais.

4.2, OS SUJEITOS DA PESQUISA

A amostra foi restrita numericamente, nfio s6 porque o método qualitativo
procura manter a énfase no sujeito em si, mas também porgue a investigacdo por meio da
entrevisia propicia extenso material para andlise e discussio. Partiu-se do pressuposto de
que ura amostra de 12 pacientes poderia satisfazer os objetivos propostos, no entarnto, a
definiciio do nfimero se deu quando os dados colhidos comegaram a se revelar repetitivos e
novas falas passaram a trazer acréscimos pouco significativos em vista dos objetivos
inicialmente propostos para a pesquisa, ou seja, quando ocorreu a saturagao gue, de acordo
com MUCCHIELLI (1991) ¢ KVALE (1996), é o que possibilita uma desejada

representatividade.

SANDELOWSKI traz mais uma contribuigo sobre o tamanho da amostra, ao

considerar que:

Um tamanho adequado de amostra em pesquisa qualitativa ¢ o gue permite - em
virtude de nfio ser muito grande - a profundidade e a analise orientada para o caso, que €
uma marca de todos os inquéritos qualitativos ¢ que resulta, em virtude de ndo ser muito

pequena, numa nova e ricamente tecida compreenso da experiéneia (1995, p.183).
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Foram entrevistados treze pacientes.

A composicio da amostra foi indiferente quanto ao sexo, naturalidade,

procedéneia geografica, nivel sociv-econdmico ¢ escolaridade dos pacientes.
A) Caracterizacio da populagdo

Dados pessoais - Foram entrevistados pacientes entre 18 ¢ 51 anos,
configurando uma idade média de 34 anos. No que se refere ao sexo, 6 pacientes séo do

sexo masculino ¢ 7 do sexo feminino.

Estado civil - 7 dos entrevistados s@o casados, 5 sfo solteiros ¢ 1 divorciado

(vivendo atualmente com outra pessoa).

Situacio socio-econdmica - escolaridade - 3 dos entrevistados no possuem o 1°
grau completo, 5 conclufram o 1° grau, enquanto outros 5 possuem o 2° grau completo. -
Atividade profissional - 3 dos entrevistados trabalham na agricultura, 3 entrevistados s&o
mulheres que exercem a fungdio de dona de casa (doméstica), 1 entrevistado € funcionario
piiblico, 4 s3o trabalhadores auténomos (pedreiro, marceneiro, eletricista, pagem), ¢ 2 sfo
estudantes. - Renda familiar dos entrevistados - acima de quatro salérios minimos, exceto

por 1 dos entrevistados, que recebe um saldrio minimo.

Procedéneia - A maior parte dos entrevistados sfo procedentes do interior do
estado de Sdo Paulo (7 pacientes), os demais vieram de outros estados como Minas Gerais
(3 pacientes), Parana (1 paciente) ¢ Bahia (1 paciente), apenas um possui nacionalidade

estrangeira.
B) Informagfes referentes ao diagndstico e ao tratamento:

Tempo de Incidéncia da Doenga - O tempo de incidéncia variou entre 1 ano e
14 amos, com média de 6 anos, considerando esse tempo a partir dos primeiros sintotnas
descritos pelos pacientes. Vale ressaltar que no foi possivel identificar o momento preciso
da manifestacio da enfermidade, e que, além de o perfodo de evoluglo ser muito variavel,
na maioria dos relatos, o diagnéstico definitivo nfio corresponde ao inicio da instalagfio da
doenca. De acordo com os relatos, a meédia na demora do diagnostico foi de mais de um

ano, chegando a demorar até 5 anos.
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Localizagio da doenga -

Acometimento exclusivo - intestino delgado 6
Acometimento exclusivo - colon 2
Acometimento - cdlon e intestino delgado 1
Acometimento - intestino delgado e canal anal 4

Tratamento proposto - Oito dos entrevistados receberam tratamento cinirgico €

medicamentoso. As intervengdes cirargicas foram do tipo:
Proctocolectomia total com reservatorio.
{leostomia.
Enterectomia.
Proctocolectomia total com tleostomia definitiva.

Cinco dos entrevistados receberam tratamento medicamentoso sem intervenciio

cirtrgica,

Estado Clinico Atual - Seis entrevistados estavam assintomaticos, enguanto sete

estavam sintomaticos.

4.3. *SETTING”

O local das entrevistas fol uma das salas de atendimento do Ambulatdrio de
Doenca Inflamatoria Intestinal do Servigo de Colo-Proctologia do Hospital das Clinicas da
UNICAMP, Campinas/SP, que ji estava destinada para o atendimento psicologico dos
respectivos pacientes, permitindo um ambiente privativo, com o devido enquadre, ¢ uma
disponibilidade de tempo necessaria para que o paciente pudesse se sentir livre para sua fala

¢ outras tantas manifestacfes.
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4.4. INSTRUMENTO

A coleta de dados foi feita através de uma entrevista semi-estruturada de

questSes abertas. O instrumento da pesquisa (roteiro) aqui utilizado encontra-se no anexo 2.

4.5. PROCEDIMENTOS
4.5.1, Levantamento dos arquivos médicos e selecio dos sujeitos para a pesquisa

O primeiro passo para a selegio dos sujeitos foi um levantamento prévio junto
ao servico de Colo-Proctologia, “Ambulatorio de Doenga Inflamatéria Intestinal”, com o
objetivo de separar os prontudrios dos pacientes com diagndstico firmado de doenga de

Crohn. Esses dados foram também checados junto 4 equipe médica responsével.

Em seguida, foi realizada uma selecio aleatria de sujeitos e o fechamento do
grupo a ser estudado se deu pelo critério da saturagio. Esse grupo guardou uma

homogeneidade ampla, que & definida para todos os individuos que o compderm.

Os pacientes foram contactados apés suas consultas médicas. Nesse primeiro
contato, foram informados sobre a pesquisa e seus objetivos, a0 MesINo eMPo em que eTam
sondados quanto 2 sua disponibilidade em participar. Caso estivessem de acordo, era
agendado um dia para a entrevista que, em alguns casos, poderia coincidir com seu retorno

clinico.

Através do levantamento prévio do formuldrio dos pacientes e do contato
inicial, puderam-se rever os critérios gerais preestabelecidos de selecio para o grupo a ser

estudado, que passaram a ser os seguintes:

a) Diagnostico médico confirmado - o paciente deveria ter sido diagnosticado
como doente de Crohn, conforme definicbes médicas atuais, firmado pela equipe de salide

responsavel;
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b) Informacfio clara do diagndstico - o paciente deveria ter sido informado
oficialmente pela equipe de satde acerca do diagnéstico, independentemente de hi quanto

tempo tal diagndstico tenha ocorrido;

¢} Acompanhamento médico atual - o paciente deveria estar em seguimento
regular nos servigos clinicos, no caso, junto ao Ambulatério de Doenca Inflamatdria
Intestinal do Servigo de Colo-Proctologia do Hospital das Clinicas da UNICAMP;

d) Faixa de idade - o paciente deveria estar acima dos 12 anos de idade;

¢} Concordincia em participar - © paciente deveria estar de acordo

explicitamente com as cldusulas do “Termo de Consentimento de Participacdo da Pesquisa’;

f) Tempo disponivel e desejo de partilha - o paciente deveria apresentar
disponibilidade de cerca de duas horas para submeter-se 4 entrevista ¢ manifestar desejo de

querer compartithar as experiéncias vividas;

g) Boas condi¢des fisicas, emocionais e intelectuais - o paciente deveria
apresentar condicfes minimas para poder expressar-se, de modo natural, sobre os tépicos

solicitados na entrevista.

4.5.2. Coleta dos Dados em Campo

O processo de coletas de dados foi inmiciado fazendo-se uso do recurso de
gravaclo da entrevista em fita cassete. Cada entrevista durou em média 50 minutos,

perfazendo um total de 13 entrevistas realizadas.

Os pacientes contactados mostraram-se dispostos a conversar, trazendo relatos
de interesse, pertinentes, ¢ até emocionantes, acerca da enfermidade que os acometia, bem

como sobre as respectivas implicagBes de miltipias naturezas.
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Durante as entrevistas-piloto, uma das dificuldades encontradas dizia respeito 4
sala de atendimento, Como ndo havia wma sala definida nem um horario especifico, outros
profissionais, de outras especialidades, acabavam as vezes utilizando a sala. Para resolver o
problema, foi criado o ambulatério de psicologia, que funcionou durante o periodo do
estudo, permitindo que se definissem um hordrio e um local, agendados pelo servigo
administrativo do hospital. Com isso criou-se um ambiente mais propicio e sem
interferéncias para os pacientes entrevistados, permitindo um enquadre natural e adequado.
Mesmo assim, foram ipevitiveis algumas interrapgBes, como € tipico acontecer em
instituicdes de satide de grande porte e/ou em escolas médicas, mas, felizmente, no vieram

a interferir de modo significativo no desenrolar das entrevistas.

O questiondrio originalmente proposto no projeto foi modificado apés sua
utiizagio nas entrevistas-piloto. Mantiveram-se 0s tOpicos preestabelecidos  nos
instrumentos da entrevista, porém a forma de conduzir ¢ colocar as questdes foi a mais

maledvel possivel, no intuito de me adaptar as caracteristicas individuais de cada paciente.
Os passos seguidos no trabalho de campo foram:

a) Idas prévias a campo - estabelecimento de bom fluxo de relagdes com
pessoas habituais do ambiente dos servigos ambulatoriais (equipe de saide, pessoal técnico
e burocrata, pacientes), situagio que jé& vinha ocorrendo, uma vez que ja havia vinculos

estabelecidos, anteriores & proposta da pesquisa;

b} Entrevistas livres e corregdes eventuais dos mstrumentos - em consideragic

2o observado e ouvido nesta fase;

¢) Selecfio de pacientes e convite - segundo os critérios gerais e especificos
(citados acima), ¢ convidando os pacientes para efetuar o trabalho de campo propriamente
dito; ou no mesmo dia do retorno médico, devido a dificuldades de locomogio {pacientes

provenientes de outras cidades)

d) Concretizagio das entrevistas - em momento previamente marcado com ©
paciente, que vem ao servigo exclusivamente para esse fim (com exceqdo dos pacientes que

moram em Campinas);
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¢) Uso de recinto reservado - uma sala do Ambulatério de Colo-Proctologia,
para aplicaco dos instrumentos em seffing criado para manter uma privacidade da relagio

a 50s;

f) Estabelecimento do “rapport” - apresentagio mitua entrevistador -
entrevistado, mencgio do interesse da pesquisa e justificativa do porqué da escotha do
entrevistado; diluigio de eventuais sentimentos persccutérios ou  receios mais

proeminentes,

g) Leitura e explicagio do ‘Termo de Consentimento’ - explicagdo, em
Inguagem do senso comum, dos objetivos da pesquisa; duragfio aproximada e dinfimica da
entrevista; uso do gravador e anonimato; possibilidade de recusa as perguntas, de abandono
da entrevista sem prejuizos para si e de fazer perguntas ao pesquisador; concordincia em

participar;
hy Coleta dos dados sdcio-demogrificos - de modo sucinto;

1} Colocagdio das questdes do roteiro - feita pelo entrevistador, com atencdio as

peculiaridades da entrevista; respostas gravadas em fita cassete para posterior digitagdo;

1) Observacio e auto-observacdo siroultdneas - relevdncia dada ao
comportamento global do paciente e is manifestagdes formais de sua fala, bem como as

reacBes contratransferenciais;

k) Colocagic da disponibilidade do pesquisador - encerrada a entrevista, o
entrevistador coloca-se pronto para responder a eventuais perguntas do paciente ou a dar

evenhiais orientagdes solicitadas;

4.6. TRATAMENTO DOS DADOS E REFERENCIAL TEORICO

Urna das forgas da pesquisa qualitativa €, segundo ressaltam BRITTEN ef al.
{1995}, a analise de dados ¢ coletas, tanto pela sua natureza ciclica ¢ inferativa, quanto pela

flexibihdade. Entretanto, é preciso ter sempre em mente a clareza em todas as fases.
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O objetivo da andlise de dados em pesquisa qualitativa € organiza-los para lhes
dar significagio, interpretagiio individualizada ou estruturada que descreva o fenbmeno
estudado. Considerando que os achados do estudo qualitativo s@o lnicos para aguele
estudo, ndo deve ser objetivo do pesquisador generalizd-lo para a populagio, pois,
conforme colocade por KOIZUME (1992), a compreensdo do significado do fenbmeno
numa situagdes ¢ til apenas para a compreensdo de fenbmenos similares em situagio
similares.

E importante também nfio separar os estdgios do projeto, a coleta de dados e a
andlise, mas manter um movimento de idas e vindas entre os dados puros € o processo de
contextualizagio, buscando por fim os sentidos dos dados através do periodo completo da
sua coleta, em vez de comegar por uma questdo de pesquisa ou hipétese prévia a coleta de
dados. (POPE & MAYS, 1995)

Segundo KOIZUME (1992), a interpretagdo dos dados & compartithada pelo
pesquisador ¢ pelo sujeito do estudo, e nenhuma tentativa deve ser feita para controlar essa
interacdo.

Para a abordagem dos dados, adotou-se neste trabalho a definicio de “Andlise
de Contendo’, proposta por ANDRE (1983, p.64), isto ¢, uma forma de investigagio do
significado dos dados qualitativos a partir de uma construgo de temas ¢ topicos, levantados
¢ definidos apos o exame dos dados trazidos pelos sujeitos, ¢ de sua contextualizaco no
estudo. Segundo a autora, deve ser também considerado o papel da intnicdio e da
subjetividade no processo de selecionar, categorizar e interpretar a informagfio, porém, sem
abandonar procedimentos destinados a testar a validade dessas interpretacdes de natureza
qualitativa.

Essa proposta possibilita uma ampliagio dos estudos classicos sobre andlise do
contendo, iniciados a partir da Primeira Guerra Mundial e definidos por BARDIN, como:

(.) um conjunto de técnicas de andlise de comunicagdo visando obter, por
procedimentos sisteméticos e objetivos de descrigio dos contettidos das mensagens,
indicadores (quantitativos ou nfo) que permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as

condicSes de producdo/ recepgdo dessas mensagens. (1979, pA42)
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KRIPPENDORFF (1980) ¢ DOWNE-WAMBOLDT (1992) definem ‘andlise
de comeudo’ como uma técnica de pesquisa que fornece significados obietivos e
sistemdticos, permitindo fazer inferéncias (oriundas de descricdes de dados verbais e
escritos referentes a2 um fenbmeno especifico) validas e replicdveis dos dados para sen
contexto. Assim, tal andlise pode se caracterizar como um método de investigacio do
contetdo simbdlico das mensagens, fazendo uso, no processo de decodificagBo das
mensagens, ndo sd do conhecimento formal, 16gico, mas também de um conhecimento

experiencial em que estio envolvidas sensagOes, percepedes, impressdes e intuighes.
O foco de tal método tem sido a comunicagfio hurmana.

Na analise, acrescenta DOWNE-WAMBOLDT (1992), o pesguisador deve
estar consciente do contexto, sempre justificando os achados em termos do contexto ou do
meio ambiente que os produziram. Um dos objetivos da andlise de contetudo seria methorar
as qualidades das inferncias, relacionando as categorias a0 contexto que produzin os
dados, e determinar o foco, além de facilitar a descrigio de contetidos latentes ¢ manifestos
da comunicagdo, pela medida da freqiiéncia, ordem ou intensidade de ocorréncia de

palavras, frases ou sentengas.

Por fim, DOWNE-WAMBOLDT (1992) descreve os passos que envolvem a
anglise de contetido (embora nfio haja um grupo singular de procedimentos):

¢ selecionar a unidade de andlise (no caso deste projeto, serfio sentengas ou

fragmentos de relatos dos entrevistados);
»  criar e definir categorias;

s pré-testar as definicdes de categorias;

e avaliar a validade e a credibilidade;

¢ revisar a codificagfio, se necessdrio;

e pré-testar os esquemas de categorias revisadas;

¢ codificar todos os dados e reavaliar a validade.
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Para desencadear o discurso, utilizou-se uma senha tematica geral (doenga de
Crohn). Em seguida, permitiu-se o desenvolver da entrevista com certa autonomia e
improvisagdo, possibilitando a expansiio das manifestagdes do sujeito no decorrer da
entrevista. (BARDIN, 1979)

Para testar a validade das interpretagdes e inferéncias, foi ntilizada neste estudo,
a ‘corroboracio por parte de outros juizes’, que consiste em checar as inferéncias do
pesquisador sobre a relevincia dos temas, através do julgamento de outro juiz ou analista,
em diferentes estagios do estudo, principalmente na fase final da coleta e andlise dos dados.
Esse procedimento ¢ diferente da ‘Triangulagiio’, considerada como uma técnica para
verificar a propriedade das interpretagBes fundadas em dados qualitativos, através da
combinagio de multiplas fontes de dados, vérios métodos de coletas e diferentes
perspectivas de investigagdo. (ANDRE, 1983, p.69; MARTINS & BICUDO, 1994, p.58)

A interagio com outros jufzes foi 1til para o aprimoramento da andlise e
permitiu, por exemplo, checar se os itens (temas) selecionados e os aspectos julgados

relevantes estavam fazendo sentido em relagéo as informagSes coletadas.

Na perspectiva do trabalbo qualitativo, a discussio baseou-se, principalmente,
em uma apresentagdo dos resultados de forma descritiva e critica, com eventuals
inferéncias psicodinfmicas, tal como ¢ usual nas discussdes da disciplina de Psicologia
Médica. Nessa fase, ocupei-me também em aprofundar temas caros a ¢ssa disciplina, como
as consagradas idéias de BALINT (1988), PERESTRELLO (15996) ¢ KUBLER-ROSS
{1996).

Entendo que é a soma de elementos de vérios referenciais que vem permitir
uma discussio ampla e satisfatoria, a0 menos no presente tipo de pesquisa. Sabe-se que a
Psicologia Médica usa varios referenciais, alguns dos quais estarfo enumeradas abaixo ¢

servirfio como ferramentas para a discusséo.

Apanhado geral sobre os referenciais teéricos eleitos para a discussdo dos

resultados:
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a) Conceitos psicanaliticos bdsicos

Ha a agfio de um sisterna psiquico, ¢ inconsciente,
sobre a pessoa, aspectos do inconscienie se
manifestarn quando estabelecida uma relagho
interpessoal, constituindo-se num conjunto de reagdes

fransferenciais.

b} Infer-relacio dos eventos ma histéria de vida

pesseal

Hi relacio de deferminacio miitua entre os

aconfecimentos e os elementos psiquicos das pessoas.

¢} Mecanismos psicessociais adaptativos

Ha modos especificos eleitos pelos pacientes pars
lidar com seus conflifos, em particular, através dos

mecanismos de defesa do ego,

d} Conceitos sistematizados pelos autores da

Psicologia Médica

Ha situacles comuns nos enguadramentos médicos,
referentes 4 dindmica das relacles entre pacientes,
profissionais, famifiares e instituicio, classicamente

descritas a partir de observagles efou relatos.

¢} Crencas e atitudes do pomio de vista psico
cultaral

Ha como entender explicagbes e condutas dos
pacientes advindas do meio social, numa visdo

antropologica.

£} Falas metaforicas

Ha modos de falar que subsiituem: outros, ou para
amansarem angtistias pessoais, ow para incorpord-ias

a partir de vma ideologia da comunidade,

g) Contribuiciies do compertamento global e das

manifestacies formais da fala

Ha uma série de manifestagdes da pessoa que
confirmam, complementams ou desmentern o

conteiido do falado.

h) Teorias leigas mo alivio de angistiag e

ansiedades

Construgio intelectual, do

conhecimento médico, como necessidade pessoal de

independente

lidar emocionalmente com fendmenaos ligados a saide

e 4 doenca, promovendo certo alivio.

i} Teorias das fases psicologicas freate aos

fendmenos da doenga ¢ da morte

Fases da negagio, raiva, barganha, depressio e

aceitacio.
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5.1. ENTREVISTAS - RELATO GERAL

- Nito sei o que estd aconfecendo... &
s¢ comecar a fular disse (doenca}, eu

choro!

Pdde-se constatar que fazer entrevistas dentro da abordagem aqui proposta vai
muito além de uma situaciio de perguntas e respostas, em que se possa atingir a
‘neutralidade’. Trata-se de um contexto muito mais abrangente, repleto de sentimentos,
reagdes, comportamentos, explicitos ou néio, de comunicagio verbal e nfio verbal, por parte

de ambos, entrevistador e entrevistado.
Dentre as formas encontradas para lidar com esses fatores estéo:
s considerar a intersubjetividade inerente ao processo;

» selecionar uma das entrevistas para avaliagio e discussio com especialistas

e estudiosos desta metodologia;

e avaliar a utilizagio da metodologia e seus beneficios.

Em relagio s reagBes contratransferenciais, em determinadas entrevistas, o
nivel elevado de angistia e inseguranca apresentado pelos informantes e a demanda por
respostas frustadas em fungdo do desconhecimento da causa e da evolugio da doenca,
provocaram em mim sentimentos ora de angustia, ora de impoténcia. Nesses momentos,
perguntava-me sobre o que s¢ passaria na relagio médico-paciente, sobre ¢ quanto poderia
ser dificil para o médico lidar com esses aspectos, uma vez que ndo conta, em sua
formagcio, com uma preparagio adequada.

Quanto ao contato inicial e 2 disponibilidade dos pacientes, vale notar que todos
se colocaram desde ¢ inicio bastante disponiveis para realizar as entrevistas, manifestaram

expectativa ¢ certa empolgagho em falar de suas histérias e de sua doenga.

A maioria deles, j4 no contato inicial, comecou a relatar determinados temas
que sentiam estarem afetando suas vidas. Algumas vezes, acabei permitindo esses relatos,
uma vez gue constatava neles uma grande necessidade de falar ou, como no caso de P3 e

P6, considerando a descarga emocional e o nivel de angtstia apresentados.
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Sobre este ponto, cabe citar a reagfio de P3 no contato inicial. P3 colocou-se, de
saida, de uma forma defensiva, ao me interromper quando eu ainda apresentava o objetivo
do trabatho, dizendo nfio saber se teria muitas coisas & relatar e, em seguida,
apresentando-se de uma maneira “catartica”, com um choro descontrolado ¢ intenso.
Parecia também estar receosa, tensa, mas nfio com a entrevista, € sim com o que poderia
falar ou em vista da forma como estava se comportando (o chorar). Mais tarde, pude
entender que ela poderia estar com medo de tocar em aspectos de sua vida que a faziam
sofrer, ¢ que realmente foi inevitavel no decorrer da entrevista. Ela mesma se espantava

com o fato de estar chorando daquela maneira.

- Mas ndo dd para entender, eu estou bem em casa € 50 comegar a falar nisso

eu choro...(pausa, chora mais). NAo gostaria de ser assim nio.

- 86 que eu comento com as pessoas e...eu ndo choro. S¢ com vocé que eu

estou fazendo isso.

- Quando eu vou consultar e...ndo sei, jd consultei, jd fiz muitas e muitas
consultas ¢ nunca... jd teve exames horrorosos, jd fiz duas cirurgias nunca chorei em

nenhumn das cirurgins... Nio sei por qué? (continua chorando}(P3)

J4 as pacientes P6 e Pl relataram, no inicio da entrevista, um certo
estranhamento ¢ desconfianca pelo fato de terem sido elas as escolthidas. A paciente P6
pareceu estar observando minhas reagdes como se quisesse saber se eu guardava, sobre sua
doenca, alguma informagdio que ela desconhecia. Assim, chegou a me perguntar, no
primeiro dia, se o seu caso seria tHo grave, por isso eu estaria interessada em entrevista-la.

Falou isto brincando, mas percebi que era verdadeira sua preocupagio,

Na verdade, a maioria dos pacientes confessou que a entrevista se transformava
em desabafos. No decorrer das emtrevistas, ficam marcados momentos de auto-
questionamentos e reflexbes sobre determimadas vivéncias relacionadas ao processo de

adoecer. Principalmente nos momentos finais das entrevistas.

Mesmo que o gravador aparentemente ndo tenha sido um elemento de
perturbagdio ou constrangimento para os pacientes, alguns deles deixaram para comentar
mais detalhadamente determinados temas apés o gravador ter sido deslhigado. Como
exemplo, tem-se o caso das entrevistas de P8, P6 ¢ P4 que, apds finalizarem a gravago,
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abordaram o assunto referente ao desejo de continuarem o contato comigo através de uma
psicoterapia, dizendo necessitarem de ajuda para resolver questoes de desajustes pessoals e

sociats relacionados direta ou indiretamente & doenca.

Interessante notar que, durante a entrevista com P1, apés ter sido desligado o
gravador, ela pediu, ressaltando com tom de voz alto, que escrevesse neste projeto (ja que

este seria lido por outros profissionais) o seguinte:

“_ Isto que eu vou te dizer ¢ muito importante, e queria que vocé escrevesse, ¢
diga que eu mesma que falei: a minha doenca foi causada por problemas emocionats, e
en sei o que estou dizendo, pode colocar, pois fui eu quem passei por tudo, eu sei o que

sinto, ¢ sou eu quem vivo com esta doengca.”

A forma intensa e espontdnea com que os entrevistados trouxeram os temas
conflitivos e pessoais chamou a atengdio, visto que se tratava de uma primeira entrevista, e
que eles niio conheciam a pessoa do entrevistador, No entanto acredita-se o “setting” pode
nfo ter sido o tnico a favorecer essa situagdo, mas também outros fatores como minha
disponibilidade de escuta aberta, pautada pelo sigilo ético, a necessidade de expor
conteridos angustiantes, o fato de eu ser profissional ligada & drea de psicologia e, por

Gltimo, a maneira de conduzir a entrevista, permitindo uma interagio maior entre ambos.

£.2. 0 SURGIMENTO DA DOENCA DE CROHN

- ai, de repente, sua cobeca entra em

parafuso.

Dentre outros significados, o surgimento repentino da doenga foi um dos
primeiros aspectos a ser enfocado por alguns dos entrevistados. Essa maneira stbita, a
intensidade dos sintomas iniciais e o fato de ser uma primeira experiéncia enquanto
enfermos foram indicados como fatores que contribufram para piorar sua percepeiio inicial
e seu estado emocional, levando-os a se sentirem despreparados, temerosos,

inconformados, confiisos e com dificuldades de uma adaptacfo futura.
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A surpresa e o deslocamento produzidos pelo surgimento repentino da doenga
séo relatados a partir de um impacto, uma explosio, um despencar de algo sobre suas

cabecas, suas vidas, com a forca inexoravel do real.

~ "Mexe..., mexe ¢ bastante. Porque, comige acontecen assim: eu num tinha
nada, sou normal, estava normal, e em trés dias eu fiquei ruim de cai na cama... acho
que comect quinta, uma dorzinha na barriga, né, na sexta estava uma dorzinha na
barriga, no sdbado essa dor aumentou, td... na segundn-feira jd ndo consegui mais
trabathar, vocé entendeu?... A dor era terrivel, ai eu comecei a { no Postinho, era irés
vezes por dia no Postinho, ia ld, tomava a injecdo e tomava soro, voltava para casa bom,
de repente jd tinha que voltar para o Postinho porque as colica... era demais, e muita
diarréia, né, e aquela constante, constanie, constante, isso foi... um més, um més ¢ meio,
dois meses ¢ 0 médico ld s6 naquilo, soro e injecdio, e fazi... mandava fazer exame, ¢ o
exame demorava para vim, e aquele negocio ld... Ai até gue... a gente fez.. reuniu todo

mundo e fomos fazer... uma consulta paga, né. ’ (P12)

- "Putz!... Muito rdpido. Pé, se ela viesse... mostrando alguma coisq... né, é...
num periodo viesse acontecendo as coisa assim, dai vocé vai no médico, o médico fala: “
O, ti com tal coisa, td assim...., af wma infec¢iio, dai dessa infeccido virou essa doenca,
td.." até que vocé se conforma, td, porque vocé passou um periodo nessa ai; ... mais ai
comegou em Irés, quatro dia, jd estava ruim e pronto..., sabe ficé ruim. Ai por isso gue
0... que os médico mandou eu fa.. até fazer exame de AIDS ld porque, a diarréia
comegon... vamos dizer que comegou segunda-feira, hoje eu ji estava morrendo...
entenden? Estava ruim demais. Eu sei que deu uma viravolta na minha... na minha vida
que virou de ponta-cabeca e sacudiram eu para acabar de cai tudo...(demonstra com

gestos, enfatizando). (P12)

- 17 (anos de idade). Tinha cdlicas assim e sangramento, sé que foi
aumentando, nio sei se exercitava muito, iii, ndo sei exatamente dizer o porqué, mas foi

se agravando o problema, dia a dia muito rdpido ...muito ripide mesmo...(P8)

- Caiu como uma “bomba” mesmo (P5)
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PS5 e P10, embora também discorram sobre a repentinidade e incurabilidade da
doenca, foram as Umicas emtrevistadas a relatar uma aceitacHo inicial no momento do

diagndstico. Apenas inicial, porque cada recidiva vai pdr abaixo essa aceitago.

5.2.1. Dindmica do diagndstico

5.2.1.1. Dificuidade e demora do diagnéstico

~ Dois, trés anos, af descobriram

gue era Crohn!

A demora no diagndstico foi um dos pontos comuns ¢ marcantes na maiona dos
relatos ¢ afetou diretamente a percepcfio da doenga na fase inicial e ao longo de todo o
processo do adoecer. Isso se deu, em primeiro lugar, porque significon um awmento € o
agravamento do sofrimento fisico e psiquico, ao ponto de alguns dos entrevistados terem
relatado ou dado a entender gue desejavam a morte como tnica solugfio, denunciando,
entfio, uma ambivaléncia entre o medo da morte inesperada, e o desejo por ela como uma
solucio para a angustia vivida.

O sair de um hospital, de uma consulta médica ou de um exame, sem respostas,
sem um diagnostico certo, sem um tratamento que possa regularizar sua sifuagho, em
alguns casos significou uma vivéneia de desamparo, soliddo, tristeza, desesperanga, medo,
inseguranca, despreparo ¢ marginalizacio, uma vez que voltavam para sl mesmos a
responsabilidade do cuidado de sua enfermidade.

BALINT (1988, p.37) escreve:

“0 diagnéstico tem um efeito reconfortador para o médico e seu paciente; para
o paciente, o diagndstico ¢ a possibilidade de esse mal ser chamado, pensado e talvez
elaborado (...)”

A demora no diagnéstico também aparecen como primeira percepgio_da
condicio de portador da doenca de Crohn, sendo mais um indicativo de sua importancia

dentre as dificuldades referidas pelos entrevistados.

Andlise dos Resultados
85



- Num saber o que era, o problema muais 8 essef...][Num sabé o que é, faz ¢
num comé..., acha o que tem, que nio tem, nio tem solugio [...JE muito dificil...¢é dificil
para qualquer um, na situacdo que eu estava, ... ¢ duro, né... (pavsa) (demonstra estar
bastante triste, cabeca baixa).

- E... sei Id.., essa doenca deve ser... Tem exame que mostra alguma outra
doenga, né, jd nesse caso meu, os exame que eu fiz num confirmaram gue era aquilo,
né... o médico falou que tem algum exame que mostra, igual colonoscopia, vocé faz e td
vendo all... mas o meu ji num mostrou na colonoscopia, fir duas vezes... e tem exame

que vacé sofre para fazer, vige..., ¢ horrivel... (P7)

~ Al fui ne médico, ele me examinou, falou "vocé tem hemorroida |[...J1Ele
passou uns barnho né, de permanganato, falou "ali, vocé tem hemorréida”. [...[Passou,
estou esperando sarar, estou tomando banho com permanganato , tal, sem saber de

acontecer, so em dezembro de 96... (apds um ano descobriu a doenca) (P6)

- Depois corre atrds de médico de um lado, médico do outro né, com um ano ¢
meio 56 quando que foi descobrir a doenca. Dai eu fiquei internada uma semana agui na
gastro, ai descobriram que era Crohn, s¢ que quando descobriu jd estava numa fase

muito avancada da doenga, af uma semana depois jd tive que fazer a cirurgia. (P4)

- Foi loge de imediato, foi logo de imediato, mais até ele diagnosticar o

problema foi... demorou muito tempo, faz um exame ndioe dava... (P8)

- Eu sofri, falar verdade eu sofri bastante com esse problema, né, apesar que
sofri, também ndo descobriu loge em seguida o que &, 0 motive é esse né, dois a trés anos
que venhe fazendo exame de urina e de sangue, faz isso e faz aguilo, e jd descobre, se

descobre tinha feito o que foi feito agora... (P7)

Do ponto de vista da relacfio entre a equipe médica e o paciente, a demora em
estabelecer um diagndstico vai representar ndo s6 wma dificuldade para os profissionais,
que tém que lidar com o desconhecimento, e também com a desconfianga quanto a seu
saber. O paciente vai considerar esse desconhecimento ora como uma falta de competéncia,

ora como umna falta de interesse com relacdo 4 doenga que o aflige.
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- v« & eu nio sei por que, ele na hora assim, ¢ mesmo, eu estava com diarréiu
ele me deu alta. Nio sei se ele tinha preguica de fazer exame, sei ld en. Me liberou, eu fui
para casa e ele..é o que vocé sabe, foi cinco anos assim, sempre. E 4s vezes...eu
desanimava, eu ia no hospital assim do...Estado, municipal, ai eles othavam e falavam
assine: Ah, deve ser alguma coisa que vocé comeu. Al eu falava: Mas gente, cinco anos
comfa doenca)né. Falava: Tanto tempo, AR, isso dai pode ser... nio sei o que, nio sei o
gue &; sabe aquelas coisas assim que enrola vocé e ndo fala nada? Até descobrir...até que

esse médico, doutor descobrir”, (P3)

- "...assim, ahm... os médico que eu... que ei.. cuidava Id na clinica, né, num
dé um... num did um... um diagnéstico, assim... num falava: "0, essa doenca num tem
cura, essa doenca num sabe do que vem". E, sabe, a... a cabega da gente... vive falando,
tem um motivo, é de... é... por motive de alimentacio? Num sabe. E por um pobreta...?

Ninguém me di um parecer. Entdo vocé fica naquilo, né”.(P11)

Em média, os entrevistados relataram uma demora de 2 anos, variando de I més
{no minimo) até 7 anos para uma definicio do diagnéstico da doenga de Crohn. (P1 - 6
meses: P2 - 2 anos; P3 - 5 anos; P4 - 3 anos; P5 - 5 meses; P6 - 11 meses; P7 - 3 anos; P8 -
3 meses; P9 - 1,5 anos; P10 - 1,5 anos; P11 - 7 anos; P12 - 1 més; P13 - indeterminado). P1
foi a tnica a nfio ter considerado uma demora para obter seu diagndstico, embora tenha

esperado 6 meses desde a sintomatologia inicial.

5.2.1.2. Desconhecimento da doenga
- Sem esperanca de cura....
- Fica oguele "talvez”. Talvez nio é
cerfera
E esperado, teoricamente, que um diagnostico de doenga cronica traga
alteragBes significativas e modificagdes profindas na vida de quem adoece; alteragGes que
vio do plano fisico ao psiquico, em nivel individual, com alteragSes externas, nos planos

profissional, familiar e social.
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Contudo, a dificuldade e a demora do diagndstico na doenga de Crohn, o fato de
nfio haver definicio de um progndstico, e o desconhecimento anterior sobre tal enfermidade
por parte dos pacientes, pareceram ser os fatores a tornar essa vivéncia inicial muito mais
dificil.

- Mas se a partir do momento que a pessoa falou para vocé: “Ndo tem cura”,
ai ja quebra, todo o seu esquema porque... é... se num fem cura, vocé vai ficar pé...
esperando, quando que eu vou sarar? Nunca mais... né, acabou a... a partir do momento
que a pessoa falou para vocé: “Vocé ndo tem cura”, acabou para vocé, perque vocé vai
saber que vocé tem uma coisa e vai ter que carregar o resto da vida..., té. E a mesma
coisa se cortar, agora ainda td..., @ negadinha cortar uma a mdo ¢ agora o pessoal jd td
emendando, né, mais antigamente cortou uma mdo, pro... para o resto da vida sem mio...

num € isso? (P12}

- Era a mesma coisa a doenca. Vocé o resto da vida vocé vai ficar... quer
dizer, e vocé sabendo que néo tem cura e essa doenca ai, se fala logo: “Pé, vou fazer
mais o qué?” Vocé num tem mais 0 que perguntar, de hoje para amanh@... posso
morrer? Posso... num é... com essa doenca. Ai se fica, perde vocé... perde tudo... que af eu

Jalei, cingiienta por cento da sua vida vai embora, ali vai tsssiinu... voa. (P12)

Assim, depois de descoberto o diagnéstico, a outra dificuldade relatada giron
em torno do ‘tipo de diagndstico’ que representa a doen¢a de Crohn, ou seja, um
diagnéstico que traz em si uma contradigdo, pois, a0 mesmo tempo que informa sobre a
doenga, dando-the um nome, ‘desinforma’, na medida em que o médico tem pouco a dizer
sobre sua etiologia, sua evolugfio € seu prognostico, frustrando as expectativas de que um

diagnéstico possa definir e delinear o problema que surge.

- Quando eles falaram em doenca? Bom, en num sabia, eu... nunca tive
nenhum problema de satide, nenhuma... nem de gripe, que a gente pega assim de vez em
quandp, né... entio foi estranho, é 0 unico modo de explicar como en me sentig, assim.
Na hora eu fiquei assustada e falei: “Nossa, uma doenga sem, uma doenga que nio tem

cura”, sabe? Porque quando fala “num tem cura” assusta, né? (P10)
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- “Mesmo que seja... al.. fiquei me sentindo mal que ey nem... eu nem
fembro, assim. Eu figuei, muito mal... na época eu tinha a doenca mas num estava
doendo nada em mim, sabe? Num tinha dor fisica, entio num incomodava muito.
Passava um monte de coisa pela cabeca, mas cada dia uma coisa diferente. Num dava
para saber como que eu ia td... eu num estava, assim, durante um més; eu estava de, de
uma forma emocional, mudava; eu tentava wma coisa hoje, falava: “Ah, num é isso... o
médico num sabe tudo, também num é Deus”, sabe? E vai... isso e... “ele pode td errado”®,
eu pensava que num dia podia ficar diferente. Mais depois que eu comecei a ficar doente
af sim, falava: “Nossa, saber que num tem cura mesmo... parece que eu vou morrer”,

sabe”? (P10)

- “Pedia assim, rezava, pedia para Deus: “Ah, en prefiro morrer do que
senti..” porgue eu cheguei a senti dor, assim, no reto, vinte ¢ gquatro horas por dia, nada
P 4 q P

passava...” (P10)

Pelos depoimentos acima, observa-se que receber o diagnéstico da doenga de
Crohn niio significou obter informagbes suficientes, pelo contrdrio, colocou os
entrevistados diante de um quadro de imprevisBes, incertezas, instabilidade,
desconhecimento, insegurangas e estresse (frente as recidivas x remissSes da doenga, frente
ao descontrole dos sintomas, ¢ pelo medo da colonostomia, da morte ¢ do aspecto

mutilatério das cirurgias, etc.}.

- E. Tem que tomar cuidado porque... se... se causo for fazer a cirurgia, vai

sai um pedago do intestino, que uma hora ai num acaba, né, complica também. (P13)

- Nunca tinha ouvide falar antes. Trabalhava no posto de savide, mas é...
assim, s¢ via... diabético, hipertenso, sabe, essas coisinhas assim. E essa doenca eu

nunca tinha... nunca owvi falar, nem no sintoma nem nada.. (P10)

- .. & gente td com a doenca...ah..., a gente fica pensando, ai tinha que ser

contigo, né... ndo me conformo. {pausaj} (P1)

- Af vocé pensa: “Pb, é... serd que eu vou conseguir ver meus filhos crescer?”
né, “Serd que eu vou conseguir... serd que essa doenca vai deixar eu ver... meus filhos
casarem, crescer e casarem?” né, Af vem um monte de pensamento na sua cabeca, né,

que... ah... passa pela cabega ali, dai fala assim: “Pd, sem chance”, num tem... quer

Andlise dos Resultados
85



dizer, sem chance, talvez, né, fica aquele “talver”, talvez num é certeza. Af é duro, viu.
(P12)

- Triste e angustiado. Sabe, aquela vontade... pd, jd que eu vou morrer, jd que
nim lem cura mesmo, por que nun morre, eu pensava comigo: “Por que eu num morro
logo, né, meu, vou ficar nessa aqui... deitado. sem poder ir onde eu quero, sem fazer 0

que eu quero, dependendo dos outro, né, meu,”(P12)

De uma maneira geral, as reacbes que acompanharam essa fase (surgimento da
doenca e diagnostico definitivo) foram descritas em fungfio das caracteristicas da doenca de
Crobin ¢ também variaram de intensidade, freqliéneia e duragio, de um entrevistado para
outro. 53 reagSes de inconformismo, negacfio, raiva, confusio (ddvidas), ansiedade,
tristeza, angistia, inseguranga, medo, isolamento, ¢ até mesmo descrigbes indicando

sentimentos de depressio, pavor e desespero (acompanhados de pensamentos suicidas).

5.2.1.3. Os ramos imprevisiveis

~ Isso ai ndo tem cura...
- O corpo nito obedece.

Tal como o diagnéstico de céncer, que pode significar uma sentenga de morte,
ainda precedida de dor ¢ sofrimento pelo temor da progressio da doenca e pela
agressividade do tratamento (REZENDE, 1996), o diagnéstico de Crotm teve, para alguns
entrevistados, um significado semelhante, agravado pela percepgiio de um possivel risco
imediato, e pelas fathas e contradigBes quanto ao diagnéstico inicial.

-« & gente Ui com a doenga...ah..., a gente fica pensando, ai tinha que ser

conigo, né... ndo me conjormo. (pausa) (P1)

~ Entdo a gente fica... eu principalmente fico preocupado em sé... é... em
saber se vai ter cura mesmo ou ndo, né ? se sara ou se num sara, o que vai ser , mas para

gente se preparar também né?

-... muis sinceramente num di para preparar nio. (P13)
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- Af vocé pensa: “Pb, é... serd que eu vou consegui vé meus filhos crescer?”
né, “Serd que eu vou consegui... serd que essa doenga vai deixar eu vé... meus filhos
casarem, crescer e casarem?” né. Al vem um monte de pensamento na sua cabeca, né,
que... ah... passa pela cabeca ali, dai fala assim: “Pd, sem chance”, num tem... quer
dizer, sem chance, talvez, né, fica aquele “talvez”, talvez num ¢é certeza. Ai ¢ duro, viu,

(P12)

A frustracfio ¢ a angistia intensa resultantes da falta de informagBes precisas
acabam levando o individuo a privar-se ainda mais das possibtlidades de construir projetos
futuros, manter seus sonhos € criar expectativas como uma forma de defender-se desses
sofrimentos; ¢ que provavelmente pareceu indicar mais um fator a dificultar sua adaptacio
futura.

Mesmo quando se tem um diagnéstico fechado, com pouco tempo de vida, o
paciente pode se projetar dentro de um prazo mais ou menos previsivel. J& na percepgdo de

grande parte desses doentes com Crohn, nfio se pode saber 0 que ird surgir nos momentos
seguintes.

Qutra implicagio decorrente desse tipo de diagnostico foi a quebra da fantasia
de onipoténcia, pela perda do controle sobre si proprio, ameacando o seu narcisismo € a sua
propria existéncia.

e RUm adianta vocé falar: “Eu estou com anemia mais eu vou fazer isso...”
que vocé com anemia, td cansado, vocé num vai consegui fazer nada. Entdo, 56 com q
anemiia, vocé vai tratar a anemia, vai vé quanto tempo vai demorar, ¢ vai ter que esperar,

nio adianta, (P 10}

- E muito ruim, ai vocé... vamos dizer, se sente um griozinho de areia bem
pequenininho, td, bem pequenininho mesmo, que vocé fica im... impotente, vocé num
tem... condicdes de fazer nada, é ruim, tudo que vocé pensa... é ao contrdrio... de gua...

Eu vou levantar dagui... e vou sai....

~ Néo, 0... ... a cabeca pensa, o corpo ne... nio obedece... (P12)
~ w.€ num vou consegui realizar metade, porgue eu perdi a vontade. Talve? se
eu... se a vontade voltar eu posso até realizar, td, mais e.. no momento eu perdi a

vontade... (P12).
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~..Entido veja bem, eu num podendo trabalhar, s... 56 de... de eu num poder
trabalhar, para mim ja... perdeu a graca, td, e outras coisas, né. E af vocé num tem mais
condicdes de fazer nada, vocé entendeu? Ai vocé jd vai... desanimando, ai ji vem o

desdnimo, jd vem tudo, ¢ isso que perde a graca... (P12)

- E a gente também... no... o duro, sabe o que que é? A gente num sabe a
causa a que.., 0 porqué que causa essa doenca, né, do que veio. Eu nunca precisei { em
médico, eu nunca precisei de nada, quer dizer, fui no médico quando quebrava um pé...

assim, né, mas médico por causa de doenca... (P12)

5.1.2.4. O saber médico em questio
- O médico ndp sabe u doenca.

Toda a vivéncia de desagregacfo do momento inicial da enfermidade,
experimentada na imaginagdo como um fendmeno sem limites, incontroldvel, parece que
foi reforgada pelos sintomas da doenga de Crohn, que em si j4 imp&e uma flta de controle
no fisico. Assim, inicia-se uma crise de identidade que se reflete sobre todo o universo de

quem adoece, a partir do momento em que ¢ considerado um *doente cronico’.

- Ele falou assim: “- Isso ai num tem cura, por enquanto num tem cura”, né,
daf ele falou assim... eu é... era o Ginico entre aspa, td, assim, era o... era muito pouca
gente que teria essa doenga, td. Al.. ele falou para mim assim: “- Nio, essa doenca ai
num tem cura, por enquanto num tem cura, né”. Pd, entio so se eu sou um dos... um dos
tnico... um dos tinicos, né, que tem essa doenga, que e nunca tinha ouvido falar, né,
Apesar que tem doenca que... a gente tem muitas deenga, que a gente nem sabe o que é.

(P12)

- Assusta um pouco porque eles num sabem muito da doenca, entio se, se
vocé vé no médico, ele que vai descobri a cura, mais ele num sabe ginda a doenca vocé

Jfica um pouco assustada. (P10)

Também desmitificada fica a figura do médico, ac impor esse diagnostico, pois
jé niio pode mais responder do lugar de quem detém todo o saber, de quem pode controlar

ou até mesmo curar todos os males que atingem os individuos. H4 uma desiluséo quanto 2
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imagem cultural ¢ tradicional da medicina como autoridade no combate e na cura das
doencas, ¢ s¢ verd, mais adiante, como a quebra dessa imagem vai afetar parte da relaco

médico x paciente e ¢ processo de recuperacio ¢ tratamento.

Com todos esses dados sobre o surgimento da doenca, deve-se ainda considerar
0s aspectos psicossociais envolvidos, tais como: aspectos relativos ao ambiente
{desconhecimento total sobre esse tipo de enfermidade, os valores culturais e conceitos pré-
formados sobre doencas crénicas, relagbes familiares e situagio social) e as caracteristicas
pessoais (fase da vida, idade, personalidade, etc.), que influenciam a percepefio € a vivéneia

desse momento.

Assim, hi percepgbes também bastante diferenciadas, como exemplo, o relato
da entrevistada P4, que relata nfio ter se abalado no inicio da doenca, por se considerar
ainda numa fase de vida precoce, caracterizada por imaturidade, descompromisso € ao
mesmo tempo maior vitalidade e disposiciio. Em contrapartida, dois outros entrevistados,
com a mesma faixa etaria no surgimento da doenga, consideraram justamente esse fator
como causa de maior dificuldade, uma vez que impds um limite e exigin maior
compromisso ¢ maturidade para lidar com o processo. Ha ainda o relato de P9, que
inigialmente diz ter encarado tudo como wm processo normal, mas vindo a se contradizer

mais tarde.

- Neormal, peguei... a gente tem que viver mais na realidade, nio pode se
apavorar, entio foi normal.... (P9)

5.2.1.8. O fisico atravessado pelo emocional

"Geralmente surge de pessoa nervosa”

Ainda sobre a dinamica do diagnostico, outro aspecto a destacar foi a
necessidade, apresentada pelos entrevistados, de se enquadrarem em uma entidade clinica
especifica, 0 que pareceu representar nfo s6 uma &nsia de conhecer o mal que os afligia,
para poder controld-lo, mas também com o intuito de criar uma espécie de ‘identidade
patologica’. Enquadrar-se significava identificar-se com um grupo, ou seja, criar uma

identidade grupal, poder se integrar com pessoas em situagdo semelhante e,

Anaglise dos Resultados

93



consegiientemente, livrar-se dos sentimentos de inseguranga, problemas de identidade,
exclusfo e desamparo, além da vivéncia solitdria e do estranhamento de sentir-se diferente

¢ desconfortavel com relagéio a si mesmo.

A comumicacio do desconhecimento da etiologia da doenga frouxe outras
implicaces na fase do diagndstico que acompanharam os enfermos durante todo o
processo posterior. Dentre elas, destacou-se a relacio que estabeleceram entre nutricio e
doenga, e entre fatores psicologicos e fisicos, ora apoiada em pensamentos pessoais, ora

mantida ou até mesmo colocada a partir da comunicago médica.

- ...& dificil, quarenta ano e... com, ela assim, acostumandoe assim, num ¢
fdcil. Depois saber que vocé... é quase que obrigade a mudar, devido a essa deenca
[---Ipara... ou outro falar que eu tenho que mudar, mudar, mais num ¢ tio ficil... Ai fala:
"Mais vocé tem que mudar", co... "Mais... se... fosse tio ficil como o sinhé ti falando

ai.. ji tinha mudado”.

- Néo, é... inclusive a médica... que... comegou comigo ld no... na clinica, ela
que falou que teria que fazer... conversar com psicologo, falar com psicélogo, que era

problema... psicologico, e essas coisa... Ai ey... (P13)

~ Mas, eu jé percebi que eu ndo posso passar problema emocional nenhum
[--JE, eu sempre sinto se tem alguma coisa para dizer, mas, talvez, nem sei também o que
¢ gue eu preciso dizer, mas td guardado [...|Olha, bem o sentido ndo sei te dizer nio, mas
assint, vocé diz é... ah, eu acho assim, quando eu fico deprimida, en pouco me alimento ¢

isso deve cair a minha resisténcia...

- E porgue na realidade acho que, na maicria das doencas vocé fem que
reagir contra ela, né. [...[Por exemplo, se vocé tem uma dor aqui, vocé nio vai ficar "ah,
eu estou morrendo” né. Nao ¢ bem por ai, vocé tem que falar "ndo, eu estou bem”, fingir
que td bem, tocar o barco para frente, talvez vocé consiga... porque é o que eu estou
tentando fazer agora. As vezes eu estou morrendo de dov, eu falo "nde, en ndo estou com
dor™, procuro wum servigo para mim fazer e acabo me distraindo a cabega. S6 que quando
eu estou com algum problema a coisa ¢, mais dificil porque eu ji estou deprimida [...JAi
vem a dor, ao invés de eu reagir eu falo "ah ndo, vou ficar aqui, hoje eu nio vou

trabalhar” e cruzo os bracoes.... (P4)
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Sou bastante preocupado mesmo, ndo tdo nerveso, embora a refocolite e
Crohn sdo de pessoas nervosas, né, geralmente surge de pessoa nervosal..}Todos
médicos que conversei até hoje (falaram sobre a relacdo nervosismo-Crohnj (P8).

Assim, eventos de vida significativos no momento do surgimento da doenga
também foram trazidos por alguns dos entrevistados, alguns deles relataram ter identificado
a relagio enire ambos, considerando-os inclusive como fator etiologico. Tais eventos
estavam relacionados & desilusiio afetiva e ao desamparo (como frustragfes amorosas,
problemas conjugais, distanciamento afetivo, infidelidade e separacfio), e a sofrimentos
emocionais por processos de perdas e luto, ou também a acontecimentos novos -

especificamente a primeira gravidez (em quatro das mulheres da amostra).

~ E..ew.foi logo que eu casei, né. Tinka um ano de casada. Fu
engravidei...quando eu estava de uns sete para vifo (comega a chorar muito) meses, eu
perdi a crianca.(pausa). Ai comegou, veio uma semana ¢ comegou com diarréia e me
internaram. Nio descobriram o que eu tinha, Demoraram muito para descobrir, levou-se

muais de cinco anos”. (fala com voz trémula, estd muito emocionada). (P3)

- E, e ele também ndo assumiria o filho, e também disse virias coisas, eu

como sou uma pessoa que nio desabafo, sou de guardar..., poucos amigos, ¢ os amigos

cobra, que sio..., tem na mente, mas também sio selecionados, porque nio tenho muitos

amigos, eu fui guardando tudp né, passei a gravidez trabalhando até o ultimo dia como
se nada tivesse acontecidp, e aquilo foi marcando, ai comecou a surgir um monte de

problemas, e eu fui segurando, ¢ eu creio que jé deu no lugar do intestino. (P2)

- ... ele (o caso amoroso) falou para mim: "- entdo vocé vai ficar sozinha,
vocé vai assumir porque eu nio vou assumir”, .... eu falei ‘eu assumo’, ... depois ele disse
para mim que.., as palavras que mais me feriram dele foram as seguintes: °- quando vocé

precisar de sexo vocé sabe o meu telefone’, ..., e eu me senti assim no chio. (P2)

- Semi-morta, tudo isso por causa do psicolégico, ai como que é brava a coisa
né. (P2)

-Agudo. Figuei internada dois meses direto, isso, € internei com cinco meses,

sai com o bebé no sete més de gestacdo e isso foi que nasceu de sete més.
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~ Ficou trinta e seis dins na incubadora, mas eu achei que era uma coisa...
que fosse da minha gestagiio e nio intestino, uma gravidez diferente da outra, ial, mas
ndo procurei um médico depois. Ficow por isso mesmo. Dal eu fui emagrecendo,
emagrecendo, fiquei grivida dele, com sete meses eu pesava quarenta e quatro quilos, eu

emagrect oito quilos durante a gestagdo. (P4)

O desconhecimento da etiologia da doenca acaba contribuindo também para
criarem teorias € crencas, sem fundamentagfio cientifica comprovada, na tentativa de
descobrir e controlar a causa da doenca, de lidar com a angistia frente ao desconhecido e

ao irprevisivel.

-E, porque eles... o certo € eles... num ficar nervose, né, tentar se controlar,
né? Porque é... se trabalha na roca, é... € vocé... quaiquer um hoje fica nervoso, qualguer
coisinha fica nervoso, né, entdo pa genie evitar de puder ficar nervoso, né. |... JE, diz qgue
afetn a doenga, al... parece gue, prende o intestino, al comega a... revoga a doenga outrg
vez, né... (P13)

- Ele falou que era problema emocional. [..JQue poderia ter sido pelo
problema emocional afetado, né? Eu...eu creio que foi por causa (chora ¢ diz chorando)
da perca cri...da crianca, né. E...af ele explicou que...que é uma parte do intestino que a
gente tem dobrinhas, e aquilo Id foi desfeito, entiio as fezes passa(pausa, conirola o
choro). (P3)

- Alivia, entdo por isso que quando comeca a dar fome e did um pouguinho de
dor eu procuro comer alguma coisa mais rdpida para... F, porgue eu acho que (pausa) o
que ti no intestino ji td parado praticamente, entdo quando vocé come ¢ vai para 0

estomago, vai empurrar, por isso en acho que alivia um pouco. (P9)

- ...que jé se, se torna normal, né. E depois disso ai que eu figuei doente, ai eu
ficava pensando: “”Pg, serd que foi aquele pepino que en comi ld, né?” Pé, a cabega
entra em mil parafuso, dd mil volta e vocé acaba num chegando em Iugar nenhum.
Entio, por que eu peguei essa doenca? Nio sei. Da onde veio? Num sei. A3, os cara fala:
“Como é que vocé pegou isso ai?” Ah, eu vou saber eu, nem eu num sei como € que eu
peguei, nem os médico, quer dizer, num sabe do que vem a causa, né. Porque se soubesse

a causa, sabia a cura... (P12)
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- E de... desde 14, entdo, ele falou: “O, nilo, se, isso é psicoldgico, pd pd pé, pd
pd pd...” ... mais até hoje en nem me encontrei num... o que seria... ¢, sabe, tam... deu o
mesmo parecer da... num sabe do que vem, num tem... num sabe o que é, ndo tem cura, ¢
também diz aqui que é... um fator... mais ou menos de cabeca. Entdo... [...Jestou achando
que... talvez seja até da cabega, né, porque... num encontra explicacio eu né, do que
seria. (P11)

5.2.1.6. As tentativas de controle
- Se en tiver trangiilidade voi dor
fempo de fozer aiguma coisa.
A maioria dos entrevistados acredita, com maior ou menor &nfase, que sua
enfermidade é decorrente de fatores emocionals. Estabelecendo uma associagio direta, de
causalidade, entre o fisico e o emocional, imaginam poder conseguir a supressao da doenga

através do controle de seus proprios sentimentos € comportamentos.

De posse das informacdes médicas recebidas, P13 montou toda uma teoria
sobre como os fatores emocionais estariam prejudicando seu fisico, passando a viver em
fungio de ter que controlar seu nervosismo.

Temendo que o nervosismo possa causar problemas para si mesmo, 08
pacientes tentam mianter afastadas as eventuais diividas, incertezas e anglstias. Com isso,
como aponta CAZETO (1997), o paciente procura reprimir a atividade mental que esta
sendo tomada como potencialmente nociva. Essa tentativa, embora possa produzir algum
alivio psiquico, nfio € benéfica para os processos somaticos, que tendem a ser
sobrecarregados.

- Ah, sei ld, inseguranca né? Nessa parte eu sinto insegura.

- Tudo que a gente vai fazer, eu fico pensande "serd que vai dar tempo de
fazer"(pausa). Se eu também tiver tranqiiilidade, vai dar, né? Vai dar para fazer um
monte de coisa, pode ser que dé. Mas se eu nio Uiver tranqiilidade, se realmenie os
problemas emocionais piorar a doenca, ah, com cerleza niio vai dar tempo, de fazer

muita coisa {pausa, siléncio grande} (chora). (P6)
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Essa busca quase constante da causa da doenca ¢ de uma solugdo, ¢ as
tentativas, mesmo frustradas, de atribuir tal causa a algum motive aparentemente
correlacionado, ¢ o que possibilita lidar com a angtstia do desconhecido ¢ do imprevisfvel,

da grande incognita de estar com doenga de Crohn.

O desconhecimento da doenca, as dificuldades médicas quanto ao diagnéstico e
4 sua imprevisibilidade, a conseqliente descredibilidade e as diividas, apareceram também

como um aspecto favordvel para a manutengfio da esperanca e da possibilidade de cura.

- Af eu num me preocupei mui... eu figuei, um pouquinho assustada, um
pouco preocupada, né? Mas eu achava.., é, como ele niio tem certeza ainda, e... eu tenho
uma esperanca, sabe, de que seja retocolite, ou de que seja um Crohn, num sel, mais

leve, que num vai evolui & doenga... (reaciio inicial frente o diagndstico)
- wopra controlar... ai eu num estou muito preocupada agora, ndio.

- Ah, eles, eles falaram a mesma, a mesma coisa de sempre, né... “O Crehn é
uma infecciio no intestino, pode ficar ai ou pode evolui |...Jpode aparecer em outra parte
do corpo. Mais é muite parecido com a retocolite, 0 mesmo tratamento”. Eles falaram so
isso. (P10)

Trazer aqui todos esses relatos que tematizam aspectos peculiares ao doente de
Crohn nfio tem por objetivo, entretanto, criar wum perfil ou uma classificagfio generalista,
passiveis de serem aplicadas a qualquer paciente. O que se buscou com este trabatho foi,
ouvindo de cada um o relato singular de sua vida com a doenga, compreender melhor o

processo em que ocorrem iais peculiaridades,

5.3. ADOENCA E SEUS SINTOMAS: DESCRICOES DO DOENTE

"Grem me vig dava até medo, ds vezes

sate coch pela vagina...”

Para se entender a percepgdo do enfermo sobre os sintomas {(em especial a dor e
a diarréia, enfocados com major énfase), serd necessério que se extrapole o ponto de vista
neurofisiolégico, pois tal percepgic implica uma gama ampla de outros fatores como o

nivel dos sentimentos, a percepgiio inerente & memoria, os niveis afetivos e culturais, o
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momento de vida, ou seja, aqueles fatores que envolvem componentes subjetivos e
pessoais. Hsses fatores, como se verd, mfluenciaram os significados, ¢ a maneira como cada
um vivenciou a experiéncia dos sintoras, associados, € claro, a caracteristicas como

duracfo, intensidade ¢ freqiiéncia.

- Sa... sabe, dava a impressiio que o intestine pegava, dava wm no assim, t4,
dava nd, e ia esticando, td, ¢ dava cidimbra de vocé... daf a... a... ai eu falo aquele sem
raio Id, que eu ia fazer as necessidades, evacuava sangue [...Jtd. E aquelas dores era
terrivel, porque ela comecava aqui assim, vinha... no ladp ¢ do outro da barriga e voltava
de novo, sabe, e constante, isso era constante, a hora que passava o efeito do re... lomava
remédio, enquanto tava, o efeito estava bom, passava o gfeito, comecava tudo de
novo.(P2)

-..erq terrivel. Agora, gracas a Deus, jd... td aliviado, td controlado, né. (P12)

~ el tinha fistulas laterais, tude aqui, vazava pus, minha vagina ficou

comprometida, eu evacuava saia ds vezes cocd pela vagina, vocé como era, era muito
grave, ... (P2)

- E, diarréia tem bastante também. Tem, o meu inte... intestino... intestino
bem solto, né, que até a mé... o médico falou para mim, o: -0}, vocé vai... o intestino teu
num vai condicionar mais nio, é so vai sé diarréia’. Agora com o tratamento que eu fiz
aqui cos remédio, eu tomando daqui até que td saindo bom. |[... JAs vezes precisa { as
cinco vez no banheire, 4s vez para trabalhar fora mesmo, eu quase que num posse

trabalhar por causa disso, né (P13)

Pode-se ver que embora alguns casos apresentassem a mesma sintomatologia,
segundo diferentes percepgdes, tiveram enfoques diferentes, ou seja, dando importancia &
descriciio de um determinado sintorna em detrimento dos outros, o que, por sua vez, ndo

necessariamente correspondia ao grau de importancia médica.

Em sintomas como ¢ de emagrecimento € o dos processos de fistulizagles, que
sio externamente visfveis, ocorren uwma mudanga na auto- imagem e na imagem corporal,
na medida em que nfio conseguiam mais fazer corresponder a imagem internalizada € a
observada, passando a afetar diretamente as reagbes emocionais, as relagbes sociais a sua

adaptacio e atividade profissional. Isso pdde ser identificado guando os entrevistados
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trouxeram uma vivéncla de confusfo, despersonalizagfo, rebaixamento da auto-estima e
abalo no sentimento de valor préprio, reforcado ainda por reagSes ambientais e pelos

valores culturais referentes 4 representaco simbdlica do corpo sadio ~ dos padrSes normais.

- Al é.. por ai a senhora imagina a situacdo que meuw.. que eu me
encontrava. Agora que euw... ti me... agora que comegou de uns irés meses para cd, qite
comecou @... ficar mais bonitinho, deu uma engordadinha, né, mais a... estava feio,
quande eu vim aqui no comeco, quem me... &... guem me via, dava até medo, dava de
vontade de correr de medo, né? (P12)

- Foi depois assim, se... meio aberto, entio... en tenho até medo de trabathar
de... fazer service pesado, ele disse que num podia fazer muita forca, né, se abrir, é
arriscado a abrir o coro de nove, né? ai fica aberto a barriza. E, imagina, eu trabalho na
roga, preciso de... tem hora que precisa fazer forca, né, entio... eu vai levando assim... e...

(P13)

~.. Al entdo ndo tem muita cerfeza de uma coisa né?, de repente escuta que
vai ter que aguardar mais tempo (osteomizado) e isse jd faz um ano e para mim estd
sendo miuito muito muito dificil mesmo, estou encontrando uma enorme dificuldade,
tanto gque costumava saqir, ir em clube é, adoro ir em clube, ir em boate, ¢ adore ir até a
boate, meus amigos, minhas amigas, cidade pequena a gente conhece todo mundo,
gostoso né, i deixei de fregiientar tudo, parei, parei mesmo, parei foi assim nio
consegui retomar novamente as coisas , parei; tinha um colega meu em casa, para cd, vai
ld, vamos sair, vamos, ai dizia: " ndo, nio vou, nio, nio estou a fim,"” sendo que na

verdade eu estou com vontade de sair. (P8)

5.3.1. O corpo em incontinéncia

- O corpo déi e fag muite barulko. E

perdido tolalmente o controle (..)
No que diz respeito & relaclio direta entre os sintomas das fistulizacSes,
colonoscopia, falta de controle esfincteriano, e o plano afetivo, do ponto de vista simbélico
e fisico, alguns enirevistados também trouxeram impedimentos significativos ¢ importantes

de seus rejacionamentos sexuais,
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- Onde doi. Onde doi, e far muito barulho, vocé viu aquela hora que eu
cheguei aquela... (barulhos). (No inicio, logo quando comegou a entrevista, pude ouvir os

barulhos gue ressoavam na regifio do abddmen do entrevistado).

- Agora tem dia que a mulher acorda de noite... td aquela barulheira que... a
doenca que nio di pé e ela reclama ainda. O médico diz que é uma, que é wmna, como é
gue fala? uma inflamacio, né? [...[Mas, era direto diarréia, chega eu emagrecia uns 15
guilos. (P9)

- Déi, en nio sei se é um lugar muito sensivel, mexeu muite com a vagina,
sabe, porque é... foi feito assim junto com a vagina, ¢ fistuln do lade, né? Entio foi dd
ponto por dentro da vagina... entdo a...eu figuei assim...assim com muita dor. [...[Sinto,
eu nio sei, parece que ficou... (sorri meio sem jeito) parece que fechou demais, eu nio sei
© que acontece. Nido tem mais elasticidade, né? ...ficou uma coisa assim...seca, rigida que

incomoda até..

- E, mas s6 que...era assim...ela, tem época que ela inflamava e ficava
bem dolorida né, entiio eu jd nem, nem tinha relacdo, falava ¢ td assim, assim, assim, as
vezes é..05 homem ndo acredita muite né, na gente, vocé é casada né? vocé sabe eles nio
acredita muito, ah...eu mostrava "olha o situacio disto vocé ndo ta vendo?". Ai ele
virava e dormia, mas...é...jé nie ¢é, sabe, acho que era menos ruim do que agora td,

porque o...0 local assim niio estava machucado nada, o Gnus, agora. (P3)

- “Ah 16 ... hum...." em relagdo a isto tenho muita dificuldade, porque eu nio
tenho coragem, por exemplo, de chegar para uma moga e contar do meu problema,
ninguém além da minha familia na cidade sabe.

- Em relacdo & doenca para mim melhorou muito, néio sinto absolutamente
nuda, nio tenho nenhuma dor de nada... s6 que eu nio consigo sair ... para vocé ter uma
idéia eu sabia que eu teria que colocar bolsa, iii eu namorava, simplesmente eu terminei
com minha namorada sem mais nem menos ii... sem mais nem mesmo eu achei que ela
ndo ia aceitar, simplesmente isto.. e ai acabou por @i.....entdo para vocé ter uma idéia da

gravidade do assunto como é que td, para mim quando eu fiz a cirwrgia eu perdi
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bastante, perdi 18 quilos foi em noventa, é, ¢, eu voltei para minha cidade nossa ¢ povo
comentou isso, agquilo, que eu estava..., sempre me viam super bem, de repente parece...
bem cidade ..cidade pequena nesse ponto é ruim .. mais ai depois ninguém comentou

mais nada, nunca mais falou nada. (P8)

As mulheres estranharam seu corpo, a perda da elasticidade da vagina, os

baruthos que incomodam e tornam piblicas as suas entranhas.

- E, mais é.. € que essa doenca aqui é... vamos dizer que ela seja assim,
vamos vé.. comigo pelo menos € assim, quatro, cinco meses, vocé engorda um
peuquinho, vamos vé... eu num consegui passd dos sessenta quilo, td, de um ano e meio
para cd, ¢ assim... quarenta... de, de cingiienta e... quarenta e cinco até sessenta, i, ai
dai volta, cingiienta a sessenta, vocé fica... é, vamos dizer, uns quatro, cince meses com
sessenta quilo, ai de repente num... vocé num sabe por que, nem o que foi, vocé num
mudou a sua... o seu hdbito de alimentagio, td... mais vocé num sabe nem por que... que
aconteceu, vocé comega a regredir, comeca g voltar as dores, e volta a diarréia, volta
tudo, ai vocé vai perdendoe peso, vai perdendo pese, td, vai perdendo... vocé vol... eu que

nem, eu volto a cingiienta...

- «quarentia e oito, né? ai fico magro de novo. Ai passa uns dia, vai
melhorando, eu vou subindo, vou subindo, vou subindo, consigo chegar a sessenta, que
nem estou agora, td? mais daqui uns dia, ai td magro de novo. Entio, ¢ diftcil explicar

para pessoq... (P12)

Nos homens da amostra, 0 emagrecimento, em especial, pareceu claramente
associado a um abalo no seu esquema corporal e no sentido de valor proprio, pela
representaco séeio-cultural voltada para a valorizacdo da aparéncia, da forga fisica, da

vitalidade, como sinais de masculinidade e de capacidade de produgfo.

Dois dos entrevistados consideraram esse sintoma como limitante de seu
desenvolvimento pessoal, afetivo e social, principalmente por estarem em plena fase de
projecdes, possibilidades, sonhos, perspectivas futuras e idealizactes. Nota-se que, agui,

associm a doenga a fase da vida em que estfo (idade cronolbgica).
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- «.Dai eu estava terminando o ferceiro colegial, queria fazer vestibular,
queria s¢ contratada, queria tirar carta, sabe, aquela coisa, vai fazer dezoito vocé quer
Sfazer tudo...E de repente, se vé doente e num poder fazer nada. AL.. eu falei a... entio,
num é normal, né? Minhas amigas jd tae ld tirando carta, jd iam ver o que ia estudar. E
eu num podia nem pensar nisso, porque estudar como, se eu nem sai... nem saf de casa
num tem... num tinha condicées. [...JE muito dificil, Num é sonho, € planos mesmo, que
vocé, que vocé pretendia realizar, estava perto, vocé estava vendo que ia conseguir, ¢ de
repente... pdra tudo, af vocé comeca a pensar:- “Ai, Deus num... num é que Deus num
existe, mais id me castigando, nem, nem tive tempo de pecar tudo isso...” (d3 wma risada).
(P10)

"..e para mim estd sendo muifo muito muito dificil mesmo, estou
encontrando uma enorme dificuldade, tanto que costumava sair, ir em clube é, adoro ir
em clube, ir em boate, ¢ adoro ir até a boate, meus amigos, minhas amigas, cidade
pequena a gente conhece todo mundo, gostoso né, ii deixei de freqiientar tudo, parei,

parei mesmo, parei foi assim ,niio consegui retomar novamente as coisas..."(P8)

A doenca, em especial pela falta de controle esfincteriano, foi tida como fator
de grande constrangimento na percepgiio de algumas das mulheres entrevistadas, gue
chegavam ao ponto de sentir mais temor pela incontinéncia fecal do que pelos sintomas de

dores ou outras complicagBes da doenga.

- Jd, ji usei fralda, mais quando estava com muita... muita diarréia. Ai..
ma... assusta, essa parte assustadora da doenga, vocé num sente dor, mas, se sente... é..

um pavor, assim, de sai na rua e ter que correr para o banheiro. (P10)

-.. finka dia que eu estava chegando para deixd-lo ali na esquina, eu
evacuava dentro do carro, ... vocé vai para classe gue a mamde vai voltar para casa, - a
mamde jd fer cocd de novo?" [...J...eu jd estava toda suja, porque saia como um jato tio
grande, que me manchava tudo aqui assim, aquilo era uma coisa horrivel, eu tinha
Sempre um pano que ew sentava no carro né? dai precisava firar aquele pano, por

2utr0... [...] Sem controle, é perdido totalmente o controle. (P2)
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~ Medo!... Mas o maior medo mesmo, sei ld, o constrangimento eu tenho de
repente td ld na condugdo e nido ter como ir no banheiro né? porque nio di tempo.

Agora guando ta controlado dd, vocé sai de casa segura, trangiiila... (P6)

Com relagfio ainda a esses sintomas, os entrevistados projetaram nas fezes, nas
fistulas e no emagrecimento (talvez por serem a manifestac3o externa, visivel), todos os
aspectos negativos da doenga, afetando, conseglientemente a imagem corporal ¢ o

sentimento de auto-estima.

Por outro lado, tais sintomas estariam representando, num plano simbolico,
também outros aspectos pessoais negativos. Como se estivessem depositando nesses
sintomas (por meio de mecanismo de projecdio) caracteristicas pessoals pejorativas

(relacionadas normalmente a um rebaixamento da auto-estima e do valor préprio).

Um dos temas centrais da entrevista de P6 diz respeito ao constrangimenio
sentido pela entrevistada, decorrente de seu sintoma ~ diarréia - mas que pareceu denunciar
(refletir) uma histéria marcada por sentimentos de inseguranca, desvalorizagio pessoal e
desamparo por ter sido, desde a gestagfo, indesejada, fato confirmado posteriormente com
o processo de adogfo, ou ainda pelas decepgbes amorosas no relacionamento conjugal,

caracterizadas por traicSes e abandonos.

Esses sintomas de emagrecimento, enfraquecimento e falta de controle
esfincteriano, pareceram ser determinantes também na regressfio observada em alguns dos
relatos, ndo so pela limitagfo fisica concreta, mas por aspectos subjetivos, emocionais e

simb6licos (medos, inseguranca, fragilidade, constrangimento).

3.3.2. Regressio e desintegracio do corpo

- Jd usei fralda. E raim, mesmo se vocé
tem uma mie
Ainda no que diz respeito a regressdes, fragilidade e despersonalizacdo, alguns
dos entrevistados manifestaram também uma necessidade de restabelecimento de vinculo
(de reaproximagdo) com a figura materna. A figura da mfe pareceu tomar forga novamente

na vida dessas pessoas (a mie passou a ser enfocada com maior freqiiéneia em alguns
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relatos), o que poderia estar indicando uma tentativa de reintegracio em fungHo da fantasia
de unificar novamente ¢ corpo, de voltar a situagiio de conforto € de seguranga,
representada pelo vinculo mie-bébe, uma vez que a evolugdo dessa doenga (perda de paste
do intestino, fistulizagtes, disenterias), juntamente com aspectos subjetivos do adoecer,
provoca uma experiéncia de desestruturacio e desintegragfio corporal. Embora alguns
depoimentos indicassem um empobrecimento anterior dessa relago, em geral contavam,
por exemplo, que tinham sua “mfie como amiga”, ou que ela “nem parecia ser uma mie”,

por casos, como P6, que a considera ¢como uma figura ausente.

- Pensou ? (diz sorrindo) Se ndo ¢ fralda entdo vai ficar na cama. As vezes eu
pergunto, jd cheguei a perguntar se eu chegar a ficar de cama vai ter condicies de eu ir
ao banheiro, apesar de estar né?... De cama...Falam:- "depende, pode ser que sim, pode
ser que niio". Que é ruim, mesmo também se vocé tem uma casa, wma mde ou alguém

cuidando de vocé, & ruim cé ficar dependente. Eu niio gostaria ndo. (P6)

- ...parece que vai morrer mesmo. Muito fraquinha.. fraqueza. [...]J4, jd usei
fraida mais quando estava com muita muita digrréia. Al me assusta essa parte da
doenca... (P10)

- Sim, se tiver que trocar a bolsa para mim ele (o filho) troca, ééé..., nos nio
temos problema nenhum, ... ds vezes eu esquego modess, eu grito para ele, ele vai, me
traz, abre a porta do banheiro, nos nio temos problema nenhum, nosso relacionamento é
muito aberto, .. por isso que eu chamo atencdo, entendeul porque nos temos uma
abertura muito grande mas nés temos o limite né ?, ... meu filho com cinco anos de idade
jd me conseguia tirar @ minha calcinha, ele que firou a minha calcinha e pos outra...
(®2)

- Ah, ds vezes é grande. Quando eu estou com crise, a preocupagdo ¢ grande.
Eu tenho até medo de ter que usar fralda, por exemplo.(deu risada) Tenho pavor assim!
E como eu sou praticamente sozinha em casa, en tenho medo de Sficar de cama, essas
coisas... [...] Medo!... Mas o maior medo mesmo, sei ld, o constrangimento eu tenho de
repente ti 1d na conducdo e ndo ter como ir no banheire né, porque ndo dd tempo. Agora

guando td controlado dd, vocé sai de casa segura, trangiiila. (P6)
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8.3.3. As recidivas da doenga e a depressio

~ Tenho medo de tudo, e de morrer
também

Outra caracteristica da sintomatologia de Crohn é a sua instabilidade, marcada
pelas crises de recidivas. As recidivas fazem o paciente vivenciar, &s vezes, em espagos

curtos de tempo, diferengas corporais ¢ conseqiiéncias emocionais diversas.

- Mas depois que descobriu ai, comecaram pd: "Ah, num vai ter cura”, ou
isso e aquilp, ¢ ... comegou ... cada dois, trés meses dd uma crise... né? ai... ai... ai piorou
a minha cabeca, né, quer dizer... [..Jchegou a passar até... dois, trés ano sem me di...
crise... né, quer dizer, depois que descobriu ai, ai é que veio na cabeca, né? "Num tem
cura, isse e aquilo, e eu tenho gue mudar minha vida, a minka roting de vida" (7150 has E,
ixi! Mudou mesmo. (P13)

‘Dat comega tudo de novo!” Essa frase, que foi dita por um dos entrevistados,
pode representar uma das percepgdes mais significativas da vivéncia da doenca de Crohn,
trazidas neste estudo. Na medida em que denuncia todas as dificuldades de ter que conviver
com um soffimento, com mudangas sentidas no corpo e na vida, as quais nfo conseguem
controlar, apresentando-se sem limites, sem previsdes. Cada recidiva significou reviver
todo esse processo de dores, perda de controle fisico ¢ emocional, medos, ftristeza,
inseguranga, fragilidade, impoténcia, preocupagio, limitacdes e privagbes profissionais,
afetivas, sociais, fisicas, do importuno das idas freqiientes ao médicos, e outros.

- Cheguel. Ai a familia, meu pai, os pastores, tudo, conversaram comigo. Ai
et estou, estou tentando viver... Quer dizer, uma fase muito dificil, essa doenca para mim
é dificil por isso né? pelo estado emocional porque quem nio passa por problemas hoje
né? Tode mundo. Agora é dificil vocé num ... [...JE, niio saber se controlar, porque eu
acho que eu ndo sei me controlar com os problemas, entendeu? Eu me acho muito

depressiva, qualguer coisa me derruba...

- K. Inclusive porque eu ndo sei me defender, assim, de por para fora na hora
exata, ai eu vou guardando, vou guardando... Quando resolve jd td tarde demais, en Ja

estou com isso dentro de mim hd muito tempo.
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~ Eu sou uma bobinha, como diz a minha mde, minha mie fala que tem que
hater em mim para eu aprender a me defender. Que tem crignea que tem que aprender a
bater para parar de ser mal criada, tem que bater para aprender a viver. Entio é isso

mais que.., (P4)

Uma percepgio da relaglio direta entre as recidivas e as alteragOes ¢ prejuizo de
sen estado emocional foi trazida de forma bastante clara por um dos entrevistados.

~ Por causa das crises... porque, porque tem dia assim que doi bastante a
minha barriga, né? eu nio posso ficar abaixando, fazer o servico abaixada [...]Que niio
vai, que eu nio vou sarar, que..., que... eu nao tenho, quando eu estou boa, eu nio tenho
medo de morrer. E quando di essa...[..JEssa crise eu tenho medo de morrer. {fala em
tom de voz bem baixo).

- E. Néo, porque, quando eu estou, por exemplo hoje né, hoje eu estou bem.
Entéio eu falo assim se morrer, eu vou morrer um dia. Se eu ndo morrer hoje, eu vou
morrer dagqui um ano, daqui uma semana. Ninguém vai.. Um dia eu vou morrer.
Ninguém vai ficar para semente. Eu encaro com naturalidade, né. Mas quando eu estou
deprimida e quando me did esse, essa crise af eu tenho medo, tenho medo de tudo e de
morrer também. (P3)

5.3.4. A remissdo dos sintomas

~ A fistula fechou, né! Pensei quee tinha

me livrado daguilo
Em contrapartida aos momentos das recidivas, témrse uma outra peculiaridade
da vivéncia dos pacientes com doenga de Crohn: og periodos de remissdo dos sintomas.
Esses periodos pareceram predispor alguns dos entrevistados a criar fortes crengas dequea
doenca havia desaparecido, de que estavam, enfim, curados. Tendo uma funcio positiva
enquanto propiciam, além do alivio do softimento e desconforto dos sintomas, um

momento para as tentativas de reestruturagfio ¢ organizagio psicossocial.
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Parece possivel também que o lado negativo desses periodos seja o fato de
tornar uma nova crise de recidiva nuito mais dificil de aceitar, intensificando as reacdes
depressivas, frustragdes, desconsolo, confusfio, inconformismo, agressividade, revolta e
fragilidade, uma vez que novamente, sdo tomados (repentinamente ou nfio) pelos sintomas
graves, acompanhados de sofrimento fisico, dores e fistulizacdes.

- E eu fiquei um ano tomando a sulfassalazine. Um ano e meio. Ai en
melhorel bem, fechou a fistula. Nossa! pensei que tinha me curado, né! Uma beleza. S6
que dai comecou tudo de novo, né? Ai foi indo, a fistula se abriu, né? ¢ comecou
tudo.}...[Entio ai, ai operou, né? operou, tirou tude aquela parte que estava com o
Crohn, né. Al deu uma melhorada. Fiquei assim uns meses, né? bem. Af a fistula abriu
de novo, abriu de novo; ela chegou a ficar uns tempos fechada, tudo. Eu nio sentia
nade. Pensei que tinha me livrado daquilo. Ai voltou, ela abriu de novo, sé que eu néo
tenho febre, né? assim, tenho a fistula, que ela direto, ela assim vaza, né? E de vez em
quando ela piora, depois melhora.[...] E vai indo desse jeito. Mas, o ndo, agora deixei

para trds. Eu tenho de vez em quando, eu tenho umnas colica muito violenta, né. (P5)

Segundo os relatos, essa situacio de alterndncia entre ‘methora e piora’,
estranha e atipica, passa a ser caracteristica da enfermidade e de sua vivéncia. Aqui aparece
com evidéncia uma relacfio paradoxal, ambivalente, pois, a0 mesmo tempo que as fases de
remissdo podem facilitar a criagio de falsas expectativas e alimentar suas fantasias de

curabilidade, as novas crises de recidivas podem vir a desmistifici-las com mais violéncia.

Devido a instabilidade dos sintomas, passam a viver entdo segundo o comando
de sua doenga, respondendo ao ritmo imposto por ela, como se ja ndo mais conhecessem o
proprio funcionamento dos seus corpos, ou tivessem perdido o controle sobre si mesmos,
sobre suas vidas, seus desejos e pensamentos. Assim somadas &s alteracBes emocionais,
trazem uma percepgio de j4 nfio mais se sentirem donos de si mesmos, habitando um corpo

que j4 ndo mais Thes ¢ familiar, e que nfio mais responde a seus desejos.
~ "Ndo ,0...0..a cabeca pensa, o corpo no..ndo obedece” (P12)

~ Al tive que ficar parada, pard tudo que eu.. que eu queria fazer a... né? pard
de... deixar a doenga resolver.., se ela ia me dd um tempo (suspiro)... [...JExatamente. Em

vez de ela (a doenga) aprender com vocé, nio, vocé tem que fazer o que ela quer.(P9)
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5.3.5. A doenga toma conta do corpo

~ O remédio ndo faz efeitos, a doenga
faz o que quer.

- Foi possivel depreender, da forma como alguns dos entrevistados descreviam
sua doenca, que 4s vezes a sentiam como algo externo e estranho, nfio s6 ao olhar dos
outros, mas a si mesmos, A doenca como que se torna autdnoma, e age como se ‘fosse um
outro ser’, nfio mais em fungiio dos desejos e dos comandos do ‘dono’ do corpo, mas de

acordo com uma l6gica propria, estranha ao enfermo.

Esse algo estranho, e as vezes horrivel, corporificado geralmente pelas
fistulizaces e inflamacdes, levavam-nos também a criar uma percepgio da nfio aceitago

do ambiente ¢ dos proprios profissionais.

Dentre as varias implicagdes decorrentes desse estado, descreveram o

descrédito no tratamento e nas medicagOes:

« . E, num é ficil, depois de vocé ter uma doenga... vocé conviver com ela
(limpa a garganta)... antes vocé tivesse um diagndostico do que... do que é, vocé num tem, o
médico diz que num existe, num sabe do que, a origem, nada... tsc. Agora isso ¢ um sal

ro sangue, né? (risos). E [.]

- E, 0 que me preocupa mesmo siio a... sdo as dores, né? que... que dd... vocé
jé num... num tem mais vontade assim... se é comida vocé num tem vontade nem de

comer, assim, é.. 0. se pode comer tudo mais vocé num... num sabe se isso ou aquele vai

fazer mal...

- Entiio vocé fica com aquilo, né? "'Se eu como isso, e vai me dd dor". Entdo
vocé jé fica preocupado. E, isso mudou tudo, né? a minha vida, que antes eu acostumavy
comer tudo, né? Quer dizer, comer tudo entre aspa, né? porque tudo que me Sfazia mal
em relacio ao estomago, parte de... eu num comia, mais, no geral... coisas... normais eu
comia, né? [...]

- Que & caro... ndo pelo prego, né? se fosse pa... VOCé sarar... mais... nunt tem
perspectiva de cura, vocé fica pagando a vida inteira um remédio caro... fica preocupado

se esses remédio que tio fazendo ai... é falso, toda vez que eu penso: "Ah, serd que € 0
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remédio que num td fazendp efeito?"” Vocé num tem como descobrir se é... falso, se num
... fuo] Te... é tudo uma preocupacdo, né? tudo. Falo: "Eu estou tomando remédio, num
td fazendo efeito nenhum”, Sei l. [...]T5 tomando por tomar? E isso que... isso e acho

que jd € uma mudanga na minha vida, (P13)

5.3.6. O sofrimento fisico: lidando com a dor intermitente

- Nito doi sempre, mas, quando vem,
vem forte... did calafrio.
Na maioria dos relatos, a intensidade da dor ¢ o sofrimento fisico foram, sem

sombra de divida, sentidos como terriveis.

~ Tenho. Quando dd a crise, Nossa Senhora, di; ¢ como se tivesse
menstruada. Ddi, aquelas colicas, doi agui atrds, doi até assim o reto, eu chego a sentir
que, sabe quando sdo gases, por exemplo, chega até o reto, doi. E horrivel, (faz EXpressio

de dores).
- E uma dor muito Jorte. Entio...

- & uma dor que ela te dd calafrio, vocé arrepia, vocé transpira; e voeé as

vezes, vocé ndo tem nada para fazer mas td fazendo forga. (P6)

- E uma dor perto da barriga, .... na barriga, tem hora que dd um peso, iii tem
hora que ddi barulheira na barriga bem alto, alguém perto da gente, ouvia né? Dava
aquela dor, baixava, torcia, virava dum lado para o ourro, no local que tinha feito a
infeccdo, né, ai doia menos, passasse alguma coisa, né? ai doia. Af vocé tomava até dgua
e dota, o local (P73,

Além da intensidade, outra caracteristica especial da dor nos pacientes com
doenga de Crohn, somada a outros sintomas, foi seu carater intermitente, inconstante, e sern

controle.

- E. Aquelas cdlica violenta, mas muito violenia mesmo ¢ dé assim de repente,
né? E dd vomito ¢ muito, muito mai estar; me sinto muito mal; ai eu tenho que ir para o
proute socorro, ndo tem remédio nenhum que, que cure, que... [...J] Muito forte; muito

Jorte que eu grito. [...JE umas célica muito forte; é umas colica que parece que ela td
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esticando o intestino assim. Sabe o eldstico: vocé estica o eldstico assim, estica... E dai me
deixq... assim..(mostra com as méos). f..J] Como se fosse arrebentar. [ JE. Ai depois
solta. Ai depois faz "tuc” e solta. Ai faz "glu glu glu glu" ¢ comeca o intestino. Af depois
di uma aliviadinha. Dali a pouco comega de novo: estica, estica, estica, ai eu grito de
dor. E vomito, né? Vomito, aquela, aquele dcido que, que chega a sangrar a gargania.
[...]Muito forte. [...JE pior que célica de parto. Que dor de parto. [...]JUma dor doida, né?
[ JE uma dor que vocé niio segura, muito. Porque aquilo parece que td esticando. Ai eu
grito.(fala em tom bem alto),~ “'ai, vai arrebentar meu infestino". Parece que 14 esticando,

sabe... {(P5)

- E colica mesmo, que ela dava, se fosse de um lado, ela pdra, num fica
doendo direto, sempre né? ela nio déi sempre, doi aos poucos. Quando vem, vem forte,
as veges vai aumentando a noite, vige..., virava muito na cama, torcia para um lado,
torcia para o vutro, nio dormia, as vezes acordava, passava a noite quase inteira... 50
acordado, e doia, eu deitava nio conseguia dormir, ds vezes tomava remédio, Buscopan
né? que eu tomava, mas nem o remédio tirava a dor por um fempo, depois tinha que
tomar de nove, entdo... era complicado, mas... as dor, as vezes vinha forte, ds vezes nem

tanto, né? (P7)

Dentre as formas que os entrevistados utilizaram para lidar com a dor, pode-se

considerar:

e Aqueles que evitaram concentrar-se na sensagdo de dor, dirigindo o fluxo
de seus pensamentos para outras coisas, com o intuito de conseguir

suporté-la e atenuar sua intensidade;

- Por exemplo, se vocé tem uma dor aqui, vocé nio vai ficar "ah, en estou
morrendo” né? Néo é bem por ai, vocé tem que falar ""nio, eu estou bem ", fingir que ta
bem, focar o barce para frente, talver vocé consiga... porque ¢ o que eu estou tentando
fazer agora. As vezes, eu estou morrendo de dor, eu falo "nio, eu nio estou com dor"”,
procaro um servico para nim fazer ¢ acabo me distraindo a cabega. 86 que quando eu

estou com algum problema a coisa ¢ mais dificil porque eu jd estou deprimida...(P4)
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* Aqueles que buscaram extravasar suas reacdes frente as crises de maior
mtensidade, como uma forma de alivio ¢ de descarga;

- Ak, ndo, conto, sem divida, na hora que comecou a dar dor em mim eu
falo, &, estou com dor, jd procuro falar estou com dor, estou saindo, estou Jicando quieto,
estou indo para tal lugar, ela até sabe, minha esposa sabe, na hora que eu digo eu
estoli... chego em casa... eu acho que esse tipo de doenca também, acho um pouceo se vocé
ficar quieto, acho que... e nio ficar assim pensando na doenga, acho que ela nio aparece
um pouco mais, porque quando eu estou no servico trabalhando, dificil dar a dor... (P9)

* Aqueles que se manifestaram psicologicamente com angiistia ¢ depresséo,
0 que, segundo a literatura e em pesquisas sobre ‘dores cronicas e agudas’,
¢ o mais comum de ocorrer;

- Eu fico um trapo. Porque a dor é forte, é vomito, ai me dd medo. [...] Ai me

dd uma crise de medo. Eu tentho medo de tudo (pausa). Af eu entro em depressao, sabe?
(P5)

*  Os que buscaram conheeer melhor o sintoma da dor, objetivando encontrar
formas de melhor lidar com ela e de se tornarem psicologicamente mais
adaptados.

- E, queima, viu, tem hora que da aquela dor... agora essa aqui é... num é dor

assim direto ndo, ela vem, a hora que ela vem parece que cocha a tripa e... parece que di
um no e puxa... [...Je nessa hora que a gente... di pa caramba, nossal... é uma dor meio
queimada, meio esquisita. [...JA depois e... dd uma reagdo e volta outra vez, E, num é...
se fosse direto assim, eu num acho que eu num agiientava... sorte que ela... ela vem
meio... devagar, né? [...Jdd um tempinho e volta de nove. (P13)

As crises de dor, pode-se depreender dos relatos, podem representar, além da
real condigio fisica, indiscutivelmente terrivel, sofrida ¢ desgastante, algo que afeta a
imagem ‘sadia’, uma forma de reafirmar a presenca da doenca e sua mprevisibilidade,
como um fator limitante para atividades cotidianas ¢ rotineiras. A impossibilidade de
recuperar a imagem ‘sadia’ contribui para alimentar o pessimismo e acabar com as
esperancas, ameagando a sua integridade, uma vez que produz a quebra do controle sobre si

mesmo e sobre a vida.
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A forma como os entrevistados descreveram seus sintomas, em especial a dor, ¢
o modo como imaginam as alteragbes internas provocadas pela doenca, foram tdo
diferentes exﬁ certos momentos de seus relatos, que davam até uma impressio de que
estavam falando de patologias distintas. Parece, entfio, nfio haver uma percepgdo tinica,
geral, sobre as crises provocadas pela enfermidade.

Assim, urna vivéneia pessoal e singular da dor impSe também uma situacdo de
soliddo, na medida em que relatam ndo conseguir compartithd-la com outras pessoas.

- v @Ntdo eu 56 vou... eu estou sentindo isso, mais eu tenho que passar por
issa, num dd para dividir com outra pessoa. Se desse para dd um pougquinhe de dor para
fodo mundo, né? mais num dava. [..JFicava triste, por mos... ter a doenga, pele que

estava acontecendo, mais num falava com ninguém nio. (P10)

5.4. PERCEPCOES E REACOES FRENTE A DOENCA DE CROHN E AO
ADOECER

*4 vida perde a graca. Eu eston me

sentindo preso, preso, preso..”

Dentro desta categoria em especial, langou-se mdo de sub-categorias, com o
intuito de poder dar um aprofundamento maior a alguns temas especificos. Assim, term-se: -
os significados atribuidos & enfermidade, momento em que também se abordar@o as reagdes
emocionais e adaptativas; - as fases caracteristicas do processo do adoecer, e as mudancas
daf advindas,

Deve-se também considerar que toda reagio diante de uma crise vai depender
de:

* como o individuo vivia;

e gcomo valoriza sua existéncia;

s objetivos que havia estabelecido;

e relagdes pessoais com familiares e grupo social;

s seu grupo de referéncia;

e valores éticos e religiosos (sua f€);

o fase de sua maturidade e crescimento pessoal.

Angdfise dos Resultados
113

e -



5.4.1. A doenga como fator de limitagfio

- Vocé se sente um griozinho de arecia
bem pequenininho.

Devido principalmente & cronicidade e a incurabilidade, os entrevistados
perceberam a doenga de Crohn como um fator limitante, um empecitho para a retomada de
sua vida anterior, de seus sonhos e de seus projetos futuros, na medida em que jamais
haviam se imaginado susceptiveis a qualquer modificagiio no seu esquema de vida, no
sentido de uma dificuldade. Comecgaram também a fazer uma espécie de retrospectiva da
propria vida, revendo aquilo que poderiam ter feito e, comseqgiientemente, alguns se
sentiram abatidos pelas possibilidades gue perderam ou imaginavam ter perdido, enquanto
outros comegavam a colocar em discussfio sen papel, desencadeando uma crise de

identidade.

Como lembra BALINT: “Toda enfermidade, por leve que seja, implica sempre
renunciar a wma parte da liberdade ¢ dos prazeres aos quais se estd acostumado™ (1988, p.
208)

-« & num vou conseguir realizar metade, porque eu perdi a vontade. Talver se
ei... se @ vontade voltar eu posso até realizar, td? muais e.. no momento eu perdi a
vontade [...J...vocé entendeu? Tinha muitos e muitos sonhos, e estava perto de sé... sé
realizado. [...]Tipo construi uma casa... né? uma casa para mim, uma para minha mie,
en estava trabalhando, né? tinka condi... ia ter condicdes de fazer, agora... parado...
recebendo dinheiro do INPS é muito pouquinho. Entio, veja bem, eu num consigo pegar
Ppeso, se eu pegar alguma coisa pesada eu sinto dor, dores, né? Entio... veja bem, eu num
podendoe trabalhar, s... 56 de... de eu num poder trabalhar, para mim jd... perdeu a graca,
ta? e outras coisas, né? E af vocé num tem mais condicdes de fazer nada, vocé entenden?
Al vocé jd vai... desanimando, ai... jd vem o desdnimo, jd vem tudo, é isso que perde a

- gragia..,

[o]

~ E... tem de ficar enjaulado, é enjaulado, me sinto enjaulado, tipo assim,
uma fera presa, né? encantoada, isso que me deixa... irritado e nervoso |[...]...sabe? E

nunt poder... se eu pudesse fazer alguma coisa, fazer algum biguinho, sabe? tivesse forca
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para fazer algum biquinho ali pelo bairro mesmo, assim, seria bom, mas o pior é que
num tem como, 0... tudo que eu vou fazer... eu preciso fazer forca, né? porque tudo que
en sei fazer, € usd., funjforca, né? quer dizer, eu precisava sé um cara um pouquinkho
mais inteligente, para wsar [...J...entendeu? E ruim, vocé... estou.. se eu estou me

sentindo... preso mesmo, preso preso presol (P12}

__ A impossibilidade de cura, tal como a imprevisibilidade € o desconhecimento,
foram, sem duvida, um dos pontos centrais de algumas entrevistas. Continuando, tal como
na fase inicial, a reagir com tentativas de eliminar todo tipo de expectativas futuras, os
pacientes buscavam se manter presos ao presente, para ndo se frustarem com a
impossibilidade de realizé-las.

- Ah... sim, bastante coisa muda sim, né? porque... vocé.., é... principalmente
essa parte, é, es... esse de... eu estou com... assim, trinta... com trinta e trés ano, né? a
pente tinha vontade casar, né, ter fi.. filho, tudo, a esposa da gente, mais com esse
problema a gente num anima, assim.., em procurar, né? tentar { procurar primeiro, né?
Entio isso fica dificil fazer essas coisa lento. Essa parte mais... psicologica, mas judia um

pouco nessa parte, né? fica pensando... em ter... casar, ter filho, esposa da gente, né? [...J

- Tem que fentar segurar primeiro porque a gente... as vez @ gente casa e...
tem filho, tem tudo e acontece wm problema com a gente que num... as vez, Deus livre e
guarde, que até fala... chega a morrer mesmo ? Entiio complica, né? Larga filho e esposa

tudo i, depois fica esquisito para gente,

- Ah, eu tinha vontade, nossal... tenho... a gente fem... é.. como a gente
namora também, né? fica agquele pensamento, né, chega um dia de acontecer isso com a
gente, nossal... fica muito triste largar esposa ¢ filho af, entio a gente tenia... é... de... 50

RUM... €... num.., levar nada a sério, né? por enquanto, né? (P13)

Um outro ponto importante quanto &s limitagSes que a doenga impde, além da
impossibilidade dos projetos futuros, € o sentimento de impoténeia, ligado as reacdes de

dependéncia,
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Viu-se que alguns dos entrevistados, ao se deixarem levar pelas fantasias de
impoténcia iniciadas a partir desse quadro de limitag8o e incapacidade que a doenga impde,
apresentaram alteragfes da auto-imagem ¢ baixa auto-estima, que transpareciam nios

julgamentos depreciativos sobre si mesmos,

~ o i, af é.. chega um momento da sua vida que vocé depende de todo
mundo... faca para vocé, vocé nie pode fazer, até um copo de de dgua, tem que esperar
alguém trazer para vocé. Ai vocé vai ficando triste por deniro, porque... a gente tent um...
vamos dizer assim, tem um..., um orgulho, né? de fazer alguma coisa, ai vocé comega,
sabe, vocé comeca a ficar muito dependente das pessoas, ¢ um dia a pessoa td... td de bom
humor, num dia ela td de mau humor, né? um dia ela te trata bem, outro dia ela e trata
mal, ai... fica aqueia coisa ruim: -“Oh fulano, me traz um copo de dgua, ok fulano, me
pega tal coisa”, né? ..., af vocé fica com aqueln... coisa por dentro, aguela angustia, né? é

THim, Mano..,

[-]

- . el sai de casa, eu sai com doze ano eu sai de casa, né? para voltar com
vinte e seis anos, eu voltei para casa, guando eu voltei para casa... Nunca dependi de pai,
nem de mde, nem de irmdo, nem de ninguém, né? sempre sozinho. Af quando vocé volta,
passa uns tempe dentro de casa, depois vocé fica doente, ai vocé depende de tudo na mio,
é ruim... entendeu?... E muito ruim, ai vocé... vamos dizer, se sente um griozinho de
areia bem pequenininho, td? bem pequenininho mesmo, que vocé fica im... impotente,
vocé num tem... condicdes de fazer nada, ¢ ruim, tudo que vocé pensa... é ao contrdrio...

de qua... “Eu vou levantar daqui... e vou sai...” (P12)

Houve também, diante das limitacBes fisicas decorrentes de um gquadro
sintomatologico muitas vezes grave, momentos em que oS entrevistados assumiram um
comportamento de dependéncia, seja através de pedidos de ajuda, seja gueixando-se de nfio
conseguirem executar qualquer ag3o. Porém, a “dependéncia” pareceu envolver diferentes

concepedes:

Andlise dos Resultados

116



Uma dependéneia real nos momentos de recidiva, principalmente quando o
individuo se via impossibilitado de assumir tal situagfio ou de lutar contra ela. Como

reacdo, alguns entrevistados pareceram tender a se isolarem, sofrendo e se angustiando
intensamente,

- Ak... foi muito remédio... parado, muitos exame feito, ¢ o dinheiro que eu
tinha eu gastei tudo, né? Entio, veja bem, af vocé... vacé passa a depender dos outro, e
para mim isso af é a morte, depender das pessoas 56, num é que depender das pessoa,
entre aspa, tal, ficar constantemente: “Oh Fulano, eu preciso de tal coisa... Oh Cicrano,
eu preciso de tal coisa”. |...JE isso... é.. para mim, sei ld, para mim, acaba comigo,
porque... eu sempre fui uma pessoa que quis depender de mim mesmo, Hoje em dia de...
dependo de tode mundo... (P12}

Por outro lado, houve os que ora aceitaram, ora tiveram acessos ‘geralmente
passageiros de agressividade e raiva’, mas que, de certa forma, buscaram reconhecer o
lado positivo da ajuda e da prote¢do, ou buscaram compensar tal dependéncia de outras
maneiras; pela demonstragio de afeto ¢ cuidado com os familiares, ¢ por se colocarem

disponiveis e solicitos, reforgando outros aspectos pessoais positivos.

- Ndo porque a gente nem se fala mais na doenga né? Bem ndo fenho mais.
Antes, quando eu estava muito mal, hdaaa sim, ..... 0 que aquela escola fez para mim nio
esté escrito, bem, ..... eu cheguei a deitar no chio da escola, cheguei a deitar no chiio ...
na escola, as meninas que vinham me acudir, sabe ? Elas foram participantes intensas
da minha vida, ... elas foram assim ... maravilhosas comigo .... € eu sou assim na escola
tambem né?, ...en sou wma pessoa forte demais, .... eu sou forte, e sei disso ... eu assumo
muitos compromissos na escola, né ? Eu desenvolvo todos, geralmente as pessoas fam
perguntar tude para mim. [..JTambém, sou mais on menos assim, sou muito brava,
quando eu aconselho eu aconselho bem firme, eu nio vacilo, .... ndo sei eu sou, en sou

meia esiranha (P2)
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5.4.1.1. As reaches de isclamento

~ Se en ficar quieto agui, o negdcio
(sintomas) passa.

Naqueles em que prevaleceram comportamentos de isolamento afetivo,
guardando considerdvel disténcia dos outros, ou seja, naqueles que com maior fregiiéncia se
fecharam, parecia delinear-se uma forma de poupar as pessoas de assistir a seu sofrimento,
ou de poupé-las das crises de agressividade e de raiva. Em outros, o isolamento parecia ter
origem em uma dificuldade prépria de expor seus sentimentos naturalmente, ou ainda em
um temor quanto as reagdes dos mais proximos que, se inadequadas, poderiam piorar ainda
mais a sua situacio.

~“.. as minhas dores interiores, haamm, as minhas necessidades, os meus

sonhos, € tudo 56 mew.”f...J-* E, isso & 56 meu ... eu reservo sé para mim”, (P2)

Outros ainda se apresentaram alternando estados de &nimo, manifestando
reagbes ¢ necessidades bastante ambivalentes. Assim, mantinham-se em posicio de
fragilidade, inseguranca e medo, exigindo aproximagfio, solidariedade e ajuda; ou
manifestando sensagies de mal-estar, passando a se sentirem em desvantagem,
dependentes e diferentes, como um fardo para seus familiares (emm um dos relatos,
aparecem nesse momento tambeém sentimentos de raiva e revolta), exigindo, por
conseqliéneia, afastamento e distanciamento, rejeitando qualquer tipo de manifestagio de
solidariedade e pena.

Numa tentativa de reduzir a0 minimo sua dependéncia, alguns dos entrevistados
chegaram ao ponto de ter comportamentos prejudiciais a sua propria satide. E o caso, por
exemplo, do paciente que omitiu que sua medicagio estava acabando e passou a ndo tomd-
la de forma adequada, para poupar os gastos financeiros dos familiares ¢ diminuir seu

sentimento de culpa provocado pela dependéncia.

- ... Eu recebo cento e trinta do INPS, ai... vocé que vai depender de pessoas
para ajudar a interar... dinheiro para comprar remédio, ih... se torna chate pa caramba,
sabe? ...,: -“Po, por causa de mim ela... talvez ela num poder fazer isso ou aquilo”. [...JAi
se¢ torna ruim, meu, vocé ji fica... fica para baixo, fica chateado, as vezes eu pego, tomy

metade s6 do comprimido, para fazer render mais, né? para num ter que.. ficar
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dependendo dos outro, “ O, vo... vocé tem remédio ainda?” “- O, tenho sim”, ai mostra o
remédio, mas, ¢ que eu tomei metade 56, metade ey num tomei. Mas ¢ assim pa... vé se
controla a situac@o porgue é dificil, viu? se torna muito dificil. De um ano e meio para
Clhoo é.. para mim se tornou muito dificil, muite dificil, porque o dinheiro que eu tinha,

guando eu fiquei doente eu gastei tudo. (P12)

A atitude de isolamento, introspeccio e afastamento afetivo, trazida por alguns
entrevistados, diferentemente do que se pensa e tem sido discutido na literatura, como
negativa ¢ prejudicial, revelou também uma funcéio positiva e favoravel para a condigfio
emocional dos enfermos diante da situacio de crise. Nesse caso, parecia possibilitar um
momento de contato maior consigo mesmos, deixando-os livres para vivenciar suas
emogdes, abrindo um espago para reflex8es ¢ para buscarem uma acomodaciio e uma forma
de lLdar com o sofrimento fisico e emocional Essa atitude parecen contribuir
posteriormente para seu processo de reestruturagdo e adaptagio, tendo uma fungdo positiva
enquanto necessaria para a elaboragio de todos os sentimentos ¢ mudangas advindas com a

enfermidade.

- Fald, eu falo nio, quando essa doenga... agora nio, agora eu estou melhor,
mas quande dava dor em mim, que eu estava com aquela dor, ex procurava um lugar
para ficar quietinho, sossegado, nilo procuro ficar irritado. Porque que nem eu, tenho
dois filhes, se eu ficar nervoso € pior, pior para mim, pior para eles. Porque quando eu
estava com dor, dava bastante dor, dava célica direto, todo dia, esse menorzinho que eu

tenho comegou a falar que estava com colica também.

L]

- Af complica. Porque, s vezes vocé td com dor e muitas vezes, sei ld, é minha
opinido uma pessoa que fica pensando “serd que vai piorar?”, “serd que vai melhorar?”,
et niio, eu gosto de ficar quieto e eu acho que ficando quieto aqui, o negocio passa [... JE.
Ajuda, porque se vocé ficar nervoso acho que piora, piora a coisa (pausa). Eu acho que

ficar assim é melhor (P9)
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Em alguns dos relatos, wma coisa ficou bastante clara: o fato de que, em
algumas situaces, as limitacBes para a vida, para o cotidiano, foram impostas mais pelos
aspectos psicologicos do que pela sintomatologia fisica, agravadas pelo fato de, nesse

casos, ndo terem recebido qualguer atencdo ou tratamento espectfico.

. E5t0u encontrando uma dificuldade enorme, tanio que costumava sair ir a
clube, ¢ adoro ir em clube, ir em boates, e adoro ir até a boate, meus amigos, minhas
amigas, cidade pequena a gente conhece fodo mundo, gostose né, ii deixel de enfrentar

tudo, parel, parei mesmo, parei foi assim, ndo consegui retomar novamente as coisas ,
sair... (P8)

Observa-se, no relato acima, que, de wma pessoa mwito ativa social e
afetivamente, P8 passou a ser contida, retraida, anti-social, ao ponto de ter terminado seu
namoro ¢ estar ¢vitando qualquer tipo de aproximacdo, em fingfio da osteotomia, € nfo da

sintomatologia anterior, muito mais lmitante do ponto de vista da condicfio fisica.

5.4.1.2. Um ‘ganho secundario’ da doenca
- Ele me trata com muito carinho...

Por ultimo, ainda nesta categoria, a respeito das entrevistas de P6, P10, P4,
nota-sg, em alguns momentos, uma tendéncia dos pacientes a beneficiarem-se da situacio
de crise gue produz o adoecer: ao sentirem-se liberados de responsabilidades e ao serem
poupados de frustracbes, de problemas normalmente de ordem emocional que teriam que
enfrentar, ou ji vinham enfrentado com dificuldades. Um exemplo bastante ilustrativo foi
visto no relacionamento conjugal. O que se pode chamar em psicandlise de ‘ganhos
secundérios’, dos quais, embora tenham aparecide nitidamente em algumas de suas

descricBes, ndo necessariamente tinham consciéneia.

- Olha, pra dizer a verdade, agora que ele td comegande a entender mais
(referindo 2 sua idéia de que o nervoso pode precipitar a doenga), mwe frata com muito
carinho tudo, mas as vezes eu me revolto também contra ele, eu ndo deixo ele perceber
ndo. Mas as vezes eu me revolto, eu falo ‘poxa, ele sabe que eu sou uma pessoa gque nio

Dosso passar nervoso, nada e fez de tudo para colaborar com isso né?’ (P4)
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5.4.2. As diferentes fases/faces da doenca

« Cada fase vocé sente de um jeito:
mede, tristeza, depressdo, indiferenca,
morte...

Um dos entrevistados revelou uma percepgfio do processo de adoecer que
sinfetiza bem o significado das “fases do adoecer’.

- () num tinka fome... num tinha vontade fazer nada, s¢ sentia dor, e mais
nada. E eu num sei... eu acho que eu sou muito forte, porque que eu conseguia levantar,
tormar banho sozinha, ainda, sabe? Ainda fazer essas coisas. Mais a... a pior fase foi
quando estava doente. Quando eu soube que que eu tive a doenga, en num sabia o que
pensar, num sabin o que senti [...Jentio cada... cada fase da doenca vocé faz.. vocé se
senti de um jeito, de una forma. [... JE... conforme o que vocé vai sabendo por di... vai... a
experiéncia da doenga, eu acho, conforme o tempo que vocé vai passando, vocé vai
vivendo as situacées diferentes, ¢ vai... vai aprendendo a lidar com ela, né? (P10}

De acordo com esse relato, nfio se pode ter somente uma “dnica percepglio’ da
doenca ¢ do adoecer, pois essa percepglio vai variar dependendo da influéneia de varios
fatores relacionados direta e indiretamente & doenca ¢ dos diferentes momentos das suas
experiéncias com a enfermidade que, por sua vez, também variam segundo as fases da vida
e o estado emocional,

O impacto causado no inicio pode levar a um desespero imediato ¢ crescente,
mas pode também passar por uma fase de calmaria, chegando mesmo a desaparecer com o
desaparecimento dos sintomas. Com as recidivas da doenca, podem ter nicio fases de medo
e revolta, convertidos em angtstia e desejo de morte, ou seguidas de tentativas frustradas de
adaptagdo.

- Na época niio sei se eu era muito infantil, eu levei numa boa. Talvez se fosse
hoje. Hoje me abala muito mais a doenca do que [...Jeu passei vinte ¢ quatro horas na
cama porque me obrigaram, eu ji queria levantar. A inica coisa que eu assustei muito
quando acordei da anestesia foi o tamanho do corte né, que eu coloquei a mio na minha
barriga, acordei com a minha irmd ¢ minha mae do meu lado, en assustei porque eu
esperava um corte pequeno. [...JEntdo na verdade, na época ndo me abalou muito nde.

Hoje eu tenho muito mais medo de wma cirurgia do que na época. (P4)
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- E. Niio, porque, quando eu estou, por exemplo hoje né? hoje eu estou bem.
Entio eu falo assim se morrer, eu vou morrer um dia. Se eu nido morrer hoje, eu vou
morrer dagqui um ano, daqui uma semana. Ninguém vai... Um dia eu vou morrer.
Ninguém vai ficar para semente. Eu encaro com naturalidade, né? Mas quando eu estou
deprimida e quande me da esse, essa crise ai eu tenho medo, tenho medo de tudo e de
morrer também. (P5)

~ Muda tudo, né? Num dd para vocé fazer as coisas, para { num lugar, para
vocé trabalhar, para vocé comer, tudo isso muda né?... mas do jeito que estava e td agora
né?

- Té éﬁm.-o(P‘?)

Tal como as percepgdes dos sintomas da doenga, as reagdes emocionais
também se revelaram instaveis e variadas. Alterages emocionais como a depressiio foram
descritas de maneira semelbante as descrigdes das crises de recidivas, com momentos de
intensificagfo, de supressdo - de maior controle e de total submissiio. Em alguns -desses
cas0s, 0 perfodo de maior intensidade desse sentimento esteve relacionado com a piora do
guadro clinico.

As reagles emocionais podem também ser comsideradas como um processo
dindmico, caracterizadas por diferentes fases, entre sentimentos transitérios de ansiedade e

depresséo.

~ Eu fico um trapo. Porque a dor € forte, e vomito, ai me di medo. [...]JA me
dd uma crise de medo. Eu tenho medo de tudo.(pavsa). Al eu entro em depressio sabe?
[-.JMe dd medo. Eu estou ld no hospital, eu fico pensando nos meus filhos, no trabalho.
Eu fico pensando que val ter um acidente e com meu marido quando me leva no hospital,

depois quando ele td voltandp para casa, ele vai sofrer um acidente. [...]

~ Ah, af eu fico no hospital fico com aquele medo. Tudo, tudo, tudo é ruim
para mint. Tudo tem medo. Tudo vai acontecer... Eu fico pensando na minha mde que
morren, Lembrande de tudo, tudo que é ruim. Tudo que ¢ ruim. Al eu choro. Eu tenho

uma sobrinha que td doente que td com cincer. Aquilo nio sai da minha cabeca. [...]
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- Né. E acho que eu ndo vou sarar, que ai... fuz quanto tempo que eu tenho
esse problema de Crohn 7 Eu para mim eu jd, eu jd, eu néo esquento mais q cabeca com
ele. Eu ndo fico encucando. Eu tenho vida normal. Eu, eu vou ao supermercado, eu vou
na missa, eu faco caminhada, eu visito meus parente ali perto, eu recebo meus irmio
normal (34 risada) Ninguém acha que eu estou doente. Eu nio sou muito de falar dos
meus problemas, (P§)

- Ak, antes eu fi.. ai eu ficava triste, né? (com. se.) tudo mundo
trabalhando, tendo o seus diver... poder divertir, sair; vocé tem o seu dinheiro, a gente
num tem, né? Ai tinha hora que eu num... nossa! Se eu num tomasse cuidado.. fazia até
wuma burrada tinha hora{P12)

Nas fases mais criticas, intensificam~se as reacdes emocionais, surgem as

depressdes e a morte se apresenta como a unica saida.

- Ah, termiat... a... e... bebé... suicidar, teve uma hora, vocé vé uns pensamento

raim. {(P13)

- Eu estou ientando me controlar porgue eu sintp que eu sou uma pessoq
assim... como en posso te explicar? ah, que nem eu te falei, qualquer problema me abala
entio qualquer coisa me deprime. As vezes até mesmo um simples... wma simples palavra,
gualquer coisa, eu fico tio deprimida, mas tdo deprimida, mas é comigo mesma.(me otha

como se quisesse 1ma resposta, se estava compreendendo). (P4)

Com relaglo as fases caracterizadas por confusdes e sentimentos de depresséo,
houve momentos de buscar superd-las, impulsionados pelo desejo de encontrar novas
respostas, novas maneiras de lidar com os problemas advindos, e de retomar ¢ esquema de
vida anterior, mas, na medida em que tinham suas expectativas e iniciativas frustradas,
voltavam ao estagio anterior.

E como se entrassem e safssem de diferentes fases, no decorrer do tempo e da

vivéncia com a enfermidade, alterando, conseqiientemente, todas as suas percepgdes,

reacdes e até os esquemas adaptativos.
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5.4.3. A doenca como finitude
- De hoje para manhd posse morrer.

A forma como alguns dos entrevistados vivenciaram a doenga de Crohn foi
similar s descritas pelos pacientes que vivenciaram a proximidade da morte (chamados na
literatura de pacientes terminais ou fora de possibilidades terapéuticas). Nio que
necessariamente tivessem chegado & consciéneia da morte, mas uma consciéneia de uma
enfermidade crbnica, como uma experiéncia de finitude, podendo significar uma

antecipacio imagindria da propria morte.

Assim, pode-se considerar que diante de uma doenga cronica ¢ limitante como
gsta, os entrevistados vivenciaram um processo de luto, ¢ entre as reagdes particulares
descritas, alguns dos mecanismos de defesa fazem lembrar reagBes vivenciadas pelos
pacientes terminais ou fora de possibilidades terapéuticas, descritas por Kiibler-Ross, na
década de 60. Através do acompanhamento dos enfermos, a autora comsiderou suas

vivéncias e reagdes a partir de “fases ou estdgios’.

5.4.3.1. Negacfio e rejeiciio da doenca

- Escutei o que era mas ndo quis gravar

na cabeca.

Viu-se anteriormente que alguns dos pacientes entrevistados, em pelo menos
um pequeno momento na fase inicial da doenga tenderam a reagir de diversas maneiras.
Preferindo a ambigiiidade da divida, alguns nfio quiseram saber. Outros mantiveram
constantes ddvidas quanto & possibilidade de a doenga ter uma evolugio para doenca
maligna. Alguns apresentaram uma tendéncia a rejeitar seu papel de enfermo, oun a ignorar €
nfio se deixar convencer pelas constatacBes que poderiam confirmar seu estado real, mesmo
apds um diagndstico claro.

Com uma atitude parecida com as reagBes do processo de negago descrito por
KUBLER-ROSS (1996), o doente sabe que ¢ portador de tal enfermidade cronica, mas

prefere ignorar ou nfo entrar em comtato com informagdes defimitivas, chegando a se

esforgar para esquecer, o que pode mesmo leva-lo a negligenciar o tratamento.
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Sempre tendo em conta os depoimentos, € possivel depreender que as reagdes
podem decorrer ora de uma preocupaciio em manter integra a sua imagem de pessoa sadia,
eficiente ¢ autdnoma; ora da dificuldade de lidar com a angistia de receber o diagndstico de
ser portador de uma doenga crdnica; ora de mecanismos de defesa frente & surpresa da
manifestacio inicial da enfermidade; ora da tentativa de manter uma conviccio quanto a
ineficiéneia médica, que lbe di a chance do diagnéstico errado.

e “4h, num € isso... 0 médico num sabe tudo, também num ¢ Deus”, sabe?
E vai.. isso e.. “ele pode td errado”, eu pensava gque num dia podia ficar
diferente...(P10)

Considerando a negacio como um ‘mecanismo de defesa’, ou seja, como um
processo psiquico em nivel de reagbes conscientes (recusas), pdde-se verificar que esta
parecen ser uma das reagbes mais caracteristicas da fase inicial da enfermidade e do
diagnéstico; além, é claro, de ter correlagfio estreita com as fases de manifestaces dos

sintomas e com o estado emocional do momento.

- v el sef que € uma infeccio que dd ne intestino, e num tem cura... né?”.
Porque certinho, eu também num sei que que significa isso, ah, s ver eu nem quero
saber, &s vey alé escutei o que que era e el... ¢ num quis gravar ¢ que era ne cabega, pa

vé se assim alivia um pouco mais e esquece. Mais ¢ dificil, vin? (P12)

Houve alguns que mantiveramn os mecanismos de negagdo total; outros, uma
negacio parcial. Na fase posterior ao diagnéstico, ja nfio se identificou uma negagéo pura
da realidade (mais evidente) como vista na fase inicial, mavifestada por processos de
defesas (mecanismos de defesa), mas uma negaciio intermitente, oscilando entre momentos
de aceitacdio e momentos de um apego 4 crenga ¢ a pensamentos irracionais sobre a cura, ou
com tentativas de desmoralizar a figura do profissional de satide para criar a possibilidade
de um diagndstico incorreto. Na medida em que os proprios profissionais apresentaram
dificuldades quanto & confirmagfio de alguns aspectos da doenga e do diagndstico
diferencial, e com a caracteristica de remissdo total dos sintomas nos momentos de controle
da enfermidade, justificam-se as crengas tanto na inexisténcia quanto na cura da

enfermudade.
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- Dai na gestagio dele que comegou a apresentar vdrias coisas, abdéme
globoso... |..fmas eu achei que era uma coisa... que fosse da minha gestacdo e ndo
intestine , uma gravidez diferente da outra, tal, mas ndo procurei um médico depois.
Ficou por isso mesmo. Dai eu fui emagrecendo, emagrecendo... [...[Eu achei gue in
melhorar né? engordar, mas ndo, s¢ emagrecendo, emagrecendo, ... eu estava com
anemia profunda...(P4)

5.4.3.2. O sentimento de culpa
- Nem tive tempo de pecar tuds isso.

Outra reagio emocional muito fregliente em pacientes que sfo acometidos de
enfermidades graves, também presente nos relatos, foi a reacio de raiva e culpabilidade;
raiva voltada para a figura dos profissionais de satide, que passaram a ser o foco de suas
frustracGes e responsaveis pelo fato de nfio conseguirem a cura, ou voltada até para Deus e
o destino. Ou seja, diante da frustragfio, procuraram encontrar uma causa a qual pudessem
atribuir a responsabilidade pela situago.

Em outros casos, a culpa foi voltada para eles mesmos, e a doenga passou a ser
vista como puniglio, castigo divino por atitudes erradas que pudessem ter feito,
responsabilizando-se pelas agBes referentes ao passado, ou uma culpa por nio estarem
conseguindo conftrolar seus sintomas, em fungSio de terem cedido aos prazeres da
alimentac3o, ou de ndo estarem controlando seu nervosismo, infringindo as recomendagbes
medicas.

- E muito dificil. Num ¢ sonho, é planos mesmo, que vocé, gue vocé pretendia
realizar, estava perto, vocé estava vendo que ia conseguir, e de repente... pdra tudo, af
vocé comega a pensar:- “Ai, Deus num... num é gue Deus num existe, mais td me

castigando, nem, nem tive tempo de pecar tudo isso...” (d4 vma risada), (P10)

~ A outra vez fiz uma maionese. Falei "por que ex comi a maionese™ (se iria

afetar nos sintomas).(P3)
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- ..que estd pensando. F ruim! Jid come com culpa, é. E duro, é dificil, mais...
vamos tentando ai, vé com o que dd, jé consegui... quase controlar, controlade num estd

ainda, né? mais ji... quase controlado...(P12)

Ao lado da culpa ¢ do desconsolo aparece também a atitude de onipoténcia,
como uma forma de buscar acreditar que podem ter certo controle sobre a enfermidade, on
seja , uma vez que se imaginam responséveis ¢ a que causa da doenca ¢ devida a uma
atitude prépria, fica mais facil também imaginar que estd em suas mios o poder de alterar
os fatos além do que, tornando-se mais bonzinhos, menos descontrolados, seguindo todas

as exigéncias do ambiente, e até de Deus, terfio como recompensa a cura da doenga.

- Entdo eu falava:- "se eu melhorar eu ndo vou reclamar mais do meu
servico, porgue eu niio agliento mais ficar sem fazer servigo". Pelo menos o meu servico
de casa eu quero fazer. Porque eu ndo tenho condicdes de trabalhar fora. Bem que eu

gostaria se eu pudesse. Mas ndo terho condigdes. Como...

- Entdo eu acho, eu as vezes eu falo assim:- "Meu Deus, por que que eu
tenho que sofrer tanto? Eu fui uma boa fitha [...JEu fui uma boa mie, ah, quer dizer,
eu sou wmu boa mée. Eu sou uma boa irmd dos meus irmdo, uma boa vizinha. Por gue,
por que tanto sofrimento, né? Quande eu estou em crise, que eu estou mal. [...JAgora

guando eu estou bem, eu agradece a Deus. Eu ndo cobro dele. (P5)

E possivel que a regularidade com que apareceu o sentimento de culpa nos
entrevistados com doenga de Crohn decorra da impossibilidade de se conseguir resultados e
explicacGes para causa ¢ evolugo, devido as varias crises de recidivas e ao comportamento
de alguns profissionais, que atribuem a piora dos sintomas a fatores psico-emocionats do

enfermo.

Observa-se ainda, em certos casos, uma certa indignaciio dos pacientes com
relacdo ao médico, na medida em que se véem cobrados e responsabilizados sem ao menos

receberem uma orientacio no sentido de sua mudanga,
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5.4.3.3. A fase da confusio

~ Nito dd pare entender... se € & que s

come, se & doenga mesma.

Também foi possivel identificar nos relatos uma outra fase a qual foi
denominada ‘fase da confiisdo’, mais visivel no momento do diagndstico, mas que perdurou
até fases bem posteriores, caracteriza&a por questGes sem respostas, dividas e informagdes
msuficientes, intensificando sentimentos de inseguranga, medos, desesperanga, nervosismo,

preccupacdes e até mesmo inconformismo.

- Mais a... a pior fase foi quando estava doente. Quando eu soube que que eu

tive a doenca, eu num sabia o que pensar, num sabia o que sentir...(P10)

~ Entio, ndo di para entender, tem hora, tem hora até que eu fulp para
minha esposa, 0, tem hora que ela fica assim meio perdida....[...JE lem vezes que vocé
esté comendo 50 coisa que ndo far mal, de repente vocé fica ruim. Entéo, ndo dd para
para entender, se é o que se come, se nio é , se é a doenga mesmo, que é dia de el atacar
mesmo, ou se nio & quer dizer que pode ser também, né? As vezes nfio & o que vocé

come, mas é o que 0 médico falou, a doenca é imprevisivel, pode ser dela mesmo. (P9)

- Sei l4, é a comida?... é a minha cabeca?... Eu num tive motivo na hora do
almoco... para pensar, falar: "Eu... vou comer vai me... me doer". Eu num guerg isso ¢
num pensei isso, aconteceu. E a tarde eu pensei: "O, eu vou comer, Isc... se me der
algum problema eu vou para o Hospital”, é, comi ¢ num deu nada. Pode dizer que é
minha cabeca? Sei ld. (P13)

-...estava entrando em depressdo, entrande em parafuso, como dizia.. o
pessoal, né, entrando em parafuse e fol ficando... assim ruim, ruim, e fiquei ruim

mesmo.(P12)

Assim nota-se que questdes como: ‘ — De onde surgiu tal doenga? Que doenga é
essa? O que causou ¢ por que comigo? Como serd a evolugio? Como controld-la ou até
quando vou conseguir manter sob confrole? - marcaram os depoimentos, dando uma

mmpressdo de que se encontram em suspenso, & mercé do destino de sua doenca.
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- Eu sinto uma coisa ruim por dentro, nido é mais normal mais como era, né?
E uma coisa - E a gente também... no... v duro, sabe o que que €7 A gente num sabe a
causa & que... o porqué que causa essa doenca, né? do que que veio. Eu nunca precisei {
em médico, ey nunca precisei de nada, quer dizer, fui no médico quando quebrave um

Pé... assim, né, mais médico por causa de doenga... {P12)

5.4.4. Reagdes a doenga -~ depressiio ¢ angustia

- Vivo chorando, cansada, nic consige

dormir, estou descontrolady.

Sabe-se que tristeza, angfistia e depressdo podern ser sentimentos presentes nas
pessoas diante de situacdes de perdas e luto.

A depressio pode decorrer, como se viu nos relatos, primeiramente da
incapacidade de continvar a fazer as coisas que normalmente estariam fazendo,
principalmente durante as recidivas, quando os enfermos se véem impossibilitados de fazer
coisas basicas como comer, andar, sair de casa, etc.

- Jd, é, a.. jd, mais depois da do... quando vocé td doente e ¥d, assim, um
pouce cansada, ¢ sem nem mesmo querer, vocé num quer, num sente vontade nenhurmna
de conversar com ninguém, sabe? eu jd tive essa fase, de ficar na cama a... deprimida, jé
cheguei a ficar deprimida. Nio, assim, deprimida que num, num faz nada, eu levantava
para tomar banho, para comer, levantava para vé televisdo, mais a televisido num tinha

graca, sabe? nada tinha graca. (P10)

- AR... eu vivo chorando [... ]E depressio, né? como eu falo, porque aconteceu .

comigo né; ele fala ‘mas S.’, ele jé falb isso dai ndo ¢ assim né? é, ndo é, né? nio é
doenca grave, né? mas a gente fica... (demonstrou com afeico e movimento de cabega
uma aparéncia de tristeza e desanimo).(P1)

- Cheguei, cheguei a ficar bem ...deprimida... [...[Muito deprimida; e nio
conseguir dormir né? de setembro, outubro pra cd, eu niio tenho conseguide dormir, nido
sei se por causa disso, apesar de que, de setembro pra cd eu jad sabia, mas, nde sei por
que eu nio consigo dormir. Sabe, dormir ¢ ficar satisfeita. En estou sempre cansada, eu

estou sempre indisposta.(P6)
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E inquestiondvel o papel do sofrimento fisico no estado ernocional das pessoas
entrevistadas, mas viu-s¢ que nesses casos o soffimento foi agravado pela dificuldade de
controle dos sintomas, pela sensagfo de impoténcia, pela demora ¢ pela imprevisibilidade
do alivio, além da impossibilidade de cura, e da ncerteza das recidivas.

Nota-se, entdo um outro fator relacionado ao sentimento de depressio e
angustia, que seria a impossibilidade de nfio poder mais manter os sonhos € as perspectivas
futuras que j4 haviam criado e idealizado. Mesmo considerando que muitos desses sonhos e
perspectivas nfo pudessem ser realizados, independentemente da enfermidade, s6 o fato de

poder imagina-los e crid-los ja era algo prazeroso e bom.

Alguns entrevistados conseguiram sc¢ reestruturar € criar novos objetivos e
perspectivas de vida, mas ¢ fato de entrar em contato com as possibitidades de ter de abrir

mdo de alguns deles sempre abre um espage para momentos de tristeza, angistia e
frustracio.

A baixa da auto-estima ¢ a mudanga na auto-imagemn, também foram
enfatizadas por alguns dos entrevistados como fatores associados A tristeza, seja pelas
alteragGes da imagem corporal através do sintoma de emagrecimento, seja pelas limitacSes

fisicas associadas & dependéncia.

- Qualquer coisa fico tio deprimida , mas tie deprimida comigo mesma...
tenho raiva de mim mesma &s vezes, por ser assim né? gualquer beijinho jd me compra

(P4)

- we&, €t tomei ele vinte e um frasco. Foi aonde pegou... comegou a guerer dd
uma estabilizada, td, na situacdo. Ai... ficou naquele drama, e engordar nada; e... sempre
pior, comer nada, passava mais com lgiido, né? mais tomando lyiiido. E foi assim,
morrendo, morrendo aos pouco. Al eu vi o médico contando para mim que eu.., contando
para eles que eu ia.. que eu num tinha muito tempo, ai pronto, ai caiu em depressio

mesmo, ak...(pausa, ficou cabisbaixo). (P12)
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Em certos depoimentos, é possivel levantar a hipdtese de que as reagBes
depressivas, de irritabilidade ¢ mudanca de humor, foram manifestagdes caracteristicas do
momerto de crise ¢ de uma fase dificil do processo de adaptacio frente a tal situacfo, mas
gue puderam ser superadas. Mas em outros depoimentos, essas mesmas reagdes pareceram
ser indicios de quadros neurdticos e de processos patoldgicos significatives. Embora nfio se

tenham usado critérios espectficos de avaliaglo, como escalas psiquidtricas ou psicologicas.

- Eu acho que eu tinka depressdo, um monie de coisa, que agorg eu...eu acho
que eu estou bem, assim de antes en estou bem melhor, eu acho que tinha..tinha
depressio, tinha um monte de coisa. [...[Tristeza, anglistia... {chora e diz) bom, isso ai
resumindo né...resumindo em... depressdo.(pausa demorada, ainda chora) [...JNfo, é...vocé
vé que eu niio consigo, nio estou...eu niio consigo iransmitir isso, ai que eu sinto, (volia a
chorar muito) eu choro, choro, choro, mas eu ndo consigo fransmitiv muito. (tenta

controlar o choro mais uma vez) (P3)

Além disto, é importante lembrar que essas fases de reagdes e vivéncias nfo séo
uniforres para todos os casos estudados, nem em sua durago, fregiiéncia, intensidade ¢
ordem de ocoméneia, podendo estar relacionadas com o quadro clinico {quadros
sintomatoldgicos graves, crises de recidiva), com a estrutura psiquica do enfermo ¢ com o
ambiente externo (condiglio social, econdmica, relacionamento com profissionais e
familiares, ete.).

As reagdes de tristeza e angiistis puderam ser observadas de 2 maneiras bem
gerais:
e g primeira, quando experimentaram momentos de angustia e tristeza

cornpletamente compreensivos em vista da situagdo que lhes fol imposta.

Esse tipo de depressio ¢ chamado por alguns autores de depresséo reativa;

¢ asegunda reagio de tristeza foi trazida como uma forga maior, se ¢ que se
podemos dizer assim, levando ao desespero e fazendo-os cair num
profindo pessimismo ou amargura, tornando-os mais fragilizados e
angustiados, sem forgas, chegando mesmo a expressarem idéias ou
fantasias de suicidio, como se houvesse uma faléncia de seus mecanismos

de defesa.
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~ Mais depois que eu comecei a ficar doente ai sim, falava: “Nossa, saber que
Rum tem cura mesmo... parece que eu vou morrer”, sabe? [...[Pedia assim, rezava, pedia
para Deus: “Ah, eu prefiro morrer do que senti...” porque eu cheguei a senti dor, assim,
ro reto, vinte ¢ quatro horas por dia, nada passava, tomava Alisador, atacava o intesting,
atacava com diarréia, estava na cama... sabe? assim que parece que vai morrer mesmo?

Muifo magrinha, num conseguia comer{...) (P10)

~ (..} deitava, porque... eu emagreci, en per... ey, eu desidratei, 1d? pe... por
causa da... da diarréia... muito forte, né? e... e ndo comia, eu niio comia, porgue a
comida... para mim que eles vinham trazer era.. peito .. Entdo, desidratando e nio
comendo, eu emagreci muito, entio nesse periodo ai... en entrei em depressdo, porque eu
gueria andar, nio podia, tentava fica de pé, as perna nido agiientava, td? eu queria fazer
as coisa, ¢ ndo conseguia, ai foi... entrando em depressdo, estava entrando em depressiio,
entrando em parafuso, como dizia... o pessoal, né? entrando em parafuso e foi ficando...
assim ruim, ruim, ¢ figuei ruim mesmo, Até que... conversando com os amigos, assim,

né? ai a pessoa vai tentando levantar vocé, foi levantando, foi levantando, foi aonde

euf...) (P12}

Algumas dessas reagSes ¢ percepgGes mantiveram-se inalteradas com o
decorrer do tempo; outras se modificaram, sem que a mudanca indicasse necessariamente
umna methor adaptagfio ou reorganizacio. Como conseqiiéneia dessas limitagGes impostas
pela doenga, surge um outro fator precipitante dos sentimentos depressivos: a dependéncia,
que da lugar a uma tendéncia a se isolar ¢ se tornar mais introspectivo, denunciando um

comportamento caracteristico de estados depressivos.

~ Ak, ds vezes ¢ grande. Quando eu estou com crise, a preocupagio ¢ grande.
Eu tenho até medo de fer que usar fralda, por exemplo.(den risada) Tenho pavor assim!
E como eu sou praticamente sozinha em casa, eu tenho medo de ficar de cama, essas

coisas... (P6)
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5.4.5. A aceitagiio

~ Tenhe que tentar encarar essa

doenga... e tocar a vida.

A aceitagfio pode ser considerada um momento em que o doente consegue, de
certo modo, adaptar-se 4 idéia da doencga, ou seja, comega a encarar, de forma realista as
limitacdes e dificuldades decorrentes da instalacio da sua doenca. Quando consegue
superar os sentimentos depressivos e pessimistas, passa a ver ¢ a valorizar outras dimensdes
de sua condicfio fisica, chegando a demounstrar uma boa capacidade de andlise da realidade
¢ maleabilidade de adaptagfio as diversas situagGes de vida, bem como uma boa homeostase
de equilibrio psiquico.

- Calmo eu sempre fui, né? nervoso nunca, nunca fui, tem gente... tem gente,
né? que .. ji parte pro desespero, fica agressivo, né? eu ndo... Sempre pensava alguma
coisa, mas nio demonsirava nada, nio fazia nada. Para essas coisas sempre ful uma
pessoa consciente, né? sempre sabendo o que faz o que niio faz, o que tem que ser feito
né? nesse aspecto eu sempre pensava positivo.. nunca parti pro desespero, nunca
brigava, nie isso af, sempre tive a cabega no lugar. (P7)

Neste estudo, fica dificil avaliar o nivel ¢ a forma como a aceitagfio acontece,
uma vez que se trabalha com um recorte de um processo muito mais amplo, nfo tendo
como objetivo um acompanbamento constante desses pacientes. Mesmo assim, em alguns
relatos pode-se identificar com clareza os momentos em que a doenga passou a ser
assumida na realidade do enfermo e integrada a sua vida. Alguns parecem estar a caminho
de consegui-lo; outros talvez nunca cheguem a isso.

Como qualquer tipo de processo de adaptag8o, talvez seja necessdrio um tempo
para a manifestagio de reagOes negativas de desajuste, para que depois se consiga alcangar
uma reestruturaciio efetiva, considerando que esse tempo ¢ muito pessoal, varia de pessoa
para pessoa, ¢ a reestruturacio nem sempre implica aceitagio.

- Parece que... num sei se tem outras... outras coisas melh... é... para dizer
gue... futuramente... vai... vai encontrar cura, isso e aquilo... isso ai... isso ai é... isso acho
gue... € besteira... besteira ficar... ouvindo essas coisa, né? A umica coisa que eu tenho é...
me conscientizar que eu tenho essa dpenca... num sabe do que vem e... o que que é, se vai
ter cura, tenho que me conscientizar disso. E tentar... encarar essa d... essq doenga ¢

tocar a vida até... o fim, né? (P11)
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- Ah...s6 na hora, na hora mesmo porque jd analisel tudo, tem 5 lojas disso
na cidade. Niio sei vou li amanhd, nada de concreto, vou analisar bem, Se jd for para
bem, espero que sim. Td vendo dei um passe né? passo pequeno (1i), estou tentando

retomar né? (P8)

Alguns entrevistados demonstraram s0 aceitar a enfermidade em troca de certas
‘vantagens’ que acreditam poder receber (chamados de ganhos secunddrios), tais como

afeto, atengio e companhia (apresentando até comportamentos regredidos),

Depara-se aqui com um ponto a s comentar: a correlacdo que parece haver
entre tais formas de reacdo & enfermidade, e as formas de reagBes a outras situacSes
diversas de vida, ou ainda a correlagdo com a estrutura psiquica. Deve-se pensar nessas
reagdes como fases do processo de adoecer e que, por isso, podem ser passageiras ou nio,

podendo o enfermo passar por mais de uma, ou revivé-las em momentos diferentes.

5.4.6. A doenca como mudanga e diferenciamento

« Nio sou normal. Mudou men jeiio de
Ser.

Ser portador de uma doenga cronica j& pode implicar, de inicio, uma mudanca
no equilfbrio psicoldgico, decorrente da sensagiio de ser diferente dos outros. Essa diferenca
foi sentida em varios niveis: na percepcdo fisica (imagem corporal modificada), na
impossibilidade de realizar atividades rotineiras e profissionais, na autonomia modificada

pelas limitagGes que Ihes sdo impostas por suas condicfes fisicas, pela dependéncia.

- Agora eu jd estou me sentindo normal... mais quando eu pensava: “Num
sou normal” é assim: a... uma pessoa normal sai, ela vai para onde ela quer, ela num
precisa se preocupar, assim, se vai ficar cansada, se vai ter uma dor nas costas, porque
quem & normal num pensa isso, , s¢ quem tem problemas de satide, num precisa pensar:
“Al, vai dd uma dor de barriga, eu num posso comer isso”™, sabe? ...., por que adolescente

num poder comer chocolate? Eu adorava chocolate, agora eu como pouco. (P10)
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- E, em funciio da doenga. Entiio mudou tudinho a minha vida, porque vocé
morar, vocé, sua mulher e dois filhos é uma coisa, vocé morar com parente junto ¢
totalmente diferente, muda tudo... (fala com tom de voz baixo). Entdo mudou tudp, é...
{retoma o tom da voz porém, mais pausado, demonstrando desinimo, certa expressio de
tristeza) como se fala, no frabalko, na famitia, muda tudo... financeiramente também...
porgue se vocé td doente que nem eu mesmo figuei muitos dias sem poder trabalhar, que

nem eu que trabalho por conta... (P9)

O fato de ser doente ja coloca a pessoa em uma condigfo de diferenciamento
com relagdo aos outros. Além disso, o desconhecimento da doenga de Crohn acabou por
influenciar ainda mais essa sensacfio, na medida em que passam a ser portadores de uma
doenca estranha, desconhecida.

- E estranho vocé pensar: “Num sou uma pessoa normal”, né? Até quem tem

o virus da AIDS consegue s& normal, imagina... nossa doenca.

]

- Agora eu jd estou me sentindo normal.. mais quando eu pensava: “Num
sou normal” é assim: a... uma pessoa normal sai, ela vai para onde ela quer, ela num
precisa se preocupar, assim, se vai ficar cansada, se vai fer uma dor nas costas, perque
gquem ¢ normal nuem pensa isso, , 56 quem tem problemas de savde, num precisa pensar:
“A4i, vai did umna dor de barriga, eu num posso comer isso”, sabe? ...., porque adolescente

num poder comer chocolate? Eu adorava chocolate, agora ex como pouce.

[]

- Num... sorvete, é... que iem leite, num pode tomar. Entie vocé vai sai um dia
de calor vocé num pede tomar sorvete, vocé ja num é uma pessoa muito normal por isso.
E... feijido, umas coisas da comida, assim, muita gordura. Al jd pensava: “Num posso,
vou ter que ficar controlando tudo”. Uma pessoa doente, que niio é normal, sabe? E..

enche o saco, também. (P10)

Como ja se comentou no capitulo 3, as limitagSes impostas pela doenga
também acarretam mudancas no papel social, provocando diminunicfo de renda, perda de
produtividade e até o completo estancamento das atividades profissionais.
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- Terrivel, pior coisa do mundo. E.. vamos dizer, a gente tem gque se
conformar em conviver com ela, mais... para mim é o... eu ndo... olha, eu num consigo
mais trabalhar, né... en num consigo tfrabalhar, estou encostade no INPS, né, num
consigo trabalhar, se ex pego... alguma coisa que é pesada, né? é... jd sinto dores... na
barriga... E... votu... acabou, num tem mais, é, quer dizer, eu acho que... num tem mais
graca, né? porque.. eu SOR um card... eu acho que eu sou muito... um cara que ¢ bobo

gue gosta de trabalkar (...}
L..]

~ porgue se ela tivesse a doenca e eu pudesse... td? continuar a minha vidinha
normal, e é, ¢ voltar, seria... melhor, né? mais o dia que eu num posso, eu num posso
Jazer nada que eu quero. Eu vou comer, eles ndo deixam comer, porque ld: “INdo, isso ai
vocé pode fazer mal po vocé”, num come isso, num come aquilo, poi... af pronto. E um..,
uma dieta muito... tem que sé controlade, vocé num pode comer isso, vocé nio pode
comer aquilo, isso vocé pode, mais pode comer controlado, nde coma muito. Entio jd

perdeu a graca, cingiienta por cento da vida perdeu a graca. (P12)

A mudanga sentida com relagfio 2 dependéncia do outro pode ser abordada de
diferentes maneiras. Alguns pacientes buscaram ver os aspectos positivos (como
colaboragdo ¢ disponibilidade da familia), mas, na maioria dos relatos, essa mudanca foi
sentida como um fator gerador de angistia e raiva; outros ainda aceitam tal dependéncia de

modo ambivalente.

As mudangas nos comportamentos ¢ relacionamentos afetivos e sociais foram
relacionadas a uma tendéncia maior ac isolamenio e & introspecglo, ou a um

comportamento totalmente oposto: maior aproximacdo e maior abertura ao outro.

~ ..entéo eu $6 vou... eu estou sentindo isso, mais eu tenho que passar por
isso, num dd para dividir com outra pessoa. Se desse para dd um pouguinho de dor para
todo mundo, né, mais num dava. [...JFicava trisie, por mos... ter a doenca, pelo que

estava acontecendo, mais num falava com ninguém ndo. (F10)

Quanto as mudangas no relacionamento afetivo € conjugal, pareceram ser
bastante negativas, modificando todo o padrio ja estabelecido, criando novas tensdes, ou

influenciando tensdes j& existentes,
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As mudangas relacionadas & sexualidade pareceram, em um mimero
considerdvel dos relatos, ser bastante complexas. Em alguns dos relatos, tais dificuldades
pareceram fer se originado em épocas anteriores & instalagio da enfermidade.
Independentemente disto, apds a fase imicial, essa condigiio de frustragio no plano da
sexualidade foi agravada. Entretanto, as dificuldades nem sempre pareciam estar ligadas
diretamente & limitagSio fisica ou & patologia crlnica, mas a dinmicas psicologicas do
enfermo. Assim, em um dos relatos, o entrevistado atribuiu a diminuic8o do interesse na
atividade sexval 3 Hhmitaglio fisica ¢ as dores, mas pareceu indicar uma dificuldade
relacionada aos aspectos psicologicos: inseguranca frente & situacio de estar sendo aceito
por piedade, e nfio mais por atragfio ou amor, principalmente nos casos em que houve

prejuizo na imagem corporal (enfermos que perderam peso excessivo).

- Ak estou ... hum.... em relagdo a isto fenho muita dificuldade ,porgue eu
ndo tenho coragem por exemplo, de chegar para uma mocga e contar do meu problema,
ninguém além da minha familia na cidade sabe. [..]Ninguém, ninguém, ninguém
mesmo, ninguém e da minha familia, que eu dige sé minha familia mesmo, mais

ninguém, ninguém... (P8)

Qcorreram também mudancas positivas. No caso de P12, por exemplo, que
sentin que, com a doenga, passou a ser mais extrovertido, passou a ndo mais guardar

sentimentos, além de cuidar mais do lazer e bem estar psicolégico.

~ o€ guardava tude para mim, num respondia para ela, entendeu? Eu era
assim, uma pessoa fechadn. Agora néio, depois que eu figuei doente eu fi... vou soltar
tudo, depois num vou ter tempo de falar mesmo para as pessoas. Imagine amanhd, se eu
dormir, e amanhd num acordar, come ¢é que faz? Al eu num tive tempe de falar, entio
deixar eu... falar, pelo menos se alembrarem de mim, vai lembrar, ou por coisa ruim...
(risos). [..Jou por coisa boa, men, vio ficar lembrando de mim... entendeu? Hoje eu
tenhn muis facilidade de me soltar. [...JEntdo mudou também o seu jeito de ser...2? [... JE,
porgue, e botei na minha cabeca: “Se ew nio soltar, eu explodo, eu vou me explodir,
né?”. (P12)
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Ainda no que diz respeito as questSes de inser¢do social, parece haver uma
discrepéncia entre o desejo de sua realizacio e o comportamento final. Assim, muitos
apresentaram vontade e desejo de continuar e até mesmo de melhorar a vida social, vontade
de se soltar mais ¢ concretizar varios planos, serem ainda mais ativos do que eram antes,
porém, por questdes concretas de limitagSes cansadas pela enfermidade e/ou reforcadas por
impedimentos de ordem psiquica, acabam agindo de maneira oposta, se isolando-se, e
reduzindo ou abandonando totalmente a sua atividade.

5.4.7. Outras reacdes psicossociais

"Nio sou normal Mudou men jeito de
ser.”

"Eu ndo sou de ferro, 56 que nio fico o
dia inteiro chorando. Mas é 56 comegar

a folar disso gue en chorp.”

Outras reagBes psicossociais foram aboservadas, dentre elas:

¢ Confrontamento — quando buscaram comparar seu estado com outras
pessoas com processos de adoecer que julgam em condicBes piores,

parecendo ter uma funcfo favoravel.

- {..) tem tanta gente gue tem coisa pior, né, nuno? e td tentando... né? tem
um... td sem brago, td sem uma perna, eu nio, se conseguir controlar eu vou andar, ele...
ele nunca mais vai ter a perna dele, num vai poder andar. Af eu fui me conformando,
vendo, olhando pessoas, observando pessons que... tinha coisa piores do que eu, estava

Jeliz, né? feliz entre aspa, porgue... mau acaba... levando a vidinha dele, né? (P12)

» Evitagio - tentativas, como as de P3 e P5, de ocupar o dia todo com
atividades rotineiras, mantendo a cabega ocupada, ou evitando se abrir com
outras pessoas, para nio entrar em contato com o sentimento de depressio
presente, buscando nfo dar espago para as tristezas e, tal como nos
sintomas fisicos da doenca, mantendo os sentimentos em remissdo, até o

momento em que podem também perder o controle.
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~ Eu acho que en me recuperei é...de depressio sozinha, nio hd possibilidade

disso? Eu acho que eu me recuperei sozinha, porque eu tenho depressdo hoje. Eu estou

assim, minha vida... € muito assim, muito...corrida, crianca que ndo te di sossego, ¢

roupa para lavar, é roupa para passar, é..elas estdo de férias agora e...sabe? [...[Quando
e estou com elas, eu estou assistindo felevisdo junto com elas né? assim, Tem uma mais
velha que td fazendo bordadinho sabe, ela vem mostrar para mim. Entdo fica tudo junto.
[...JNiio tem, niio tem nem tempo de ter depressdo, té? (P3)

)

- Por exemplo, se vocé tem uma dor aqui, vocé niio vai ficar "ah, eu estou
morrendo™ né? Nilo & bem por ai, vocé tem que falar "nio, eu estou bem", fingir que td
bem, tocar o barco para frente, talvez vocé consiga... porque é o que eu estou tentando
fazer agora. As vezes eu estou morrendo de dor, eu falo "ndo, eu niio estou com dor”,
procuro um servico para mim fazer e acabe me distraindo a cabeca. So que quando eu

estou com algum problema a coisa é mais dificil porque eu jd estou deprimida(...} (P4)

]

- Nip, eu acho que vocé gquerin saber de mais coisas... ndo sei..(pausa
demorada). Meu rosto estd super vermelho né? (pds as mios nas bochechas) f..] . 14

queimando assim. Td vermelho? (aponta com a mio)

[]

- Mas ndo dd para entender, eu estou bem em casa é s¢ comegar a falar nisso
en choro...(pausa, chora mais). Ndo gostaria de ser assim ndo. [...} - 80 que eu comento
com as pessoas e...ex nio choro. S6 com vocé que eu estou fazendo isso. [...jQuando eu
vou consultar e...niio sei, ja consultei, ji fiz muitas e muitas consultas ¢ nunca... jd teve
exames horrorosos, jd fiz duas cirurgias nunca chorei em nenhuma das cirurgias... Ndo

sei por qué? (contimua chorando)

»  Aceitacio superficial - alguns dos entrevistados demonstraram estar
aparentemente trangtillos, aceitando a enfermidade, mas essa aceitagdo
parecia ser mais um tipo reagfio que denotava passividade, conformismo

exagerado, apatia e entrega.
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~ "Nio pode abandonar”. E eu também aceitei... [...[NGo, eu aceitei, Aceitei
naturalmente... Aceitei. Aceitei. Eu falei assim, af eu falei assim para ele:- "mas, ndo ¢
assim que nem um cincer, que vocé vai sofrendo, que vai te judiar até vocé morrer”, Ele
Jalou:- "ndo, nie é", ele falou, explicon muito bem, explicou assim bem pra mim e eu

entendi, eu aceitei. "'~ Vamos ver se a gente consegue seguir..."[...][Eu aceitei né?

fodd

~ Mas que ndo td melhorando... O Dr. M. hoje repetiu né? - "ndo conforme,
vocé conforme a idade é uma coisa que tende (melhorar), € uma doenca diferente das
outra;” que eu nunca ouvi falar que uma doenca tende a melhorar com a idade, sempre
tende a piorar né? O que é problema o que vocé tem né? mas eles fala assim:- "a gente
tem que acreditar."[...[Entdo, entiio, a gente, a gente tem gue acreditar. Entiio eu, eu sou
assim, eu falo né? eu falo que eu tenho esse problema, na minha familia, ninguém tem.

Falei:- "ué, fui escothida né? é o meu karma*'(...)

f]

~ O que que eu vou fazer? Eu ndo tenho, eu nio tenho por que me revoliar.
Eu tenho uma sobrinha super nova, moca de tudo, cheia de vida, td com céncer, e ti l4, ¢
td e niio vai ter cura; nio ¢ pior ? Entio eu lembro dela. Ela tem as filha, adolescente,

pequena né? Entio eu lembro dela, eu acho que ela que td, o caso dela é pior que 0 meu..

- Eu tenho minhas crise. Eu tenho minhas crise de... meus momentos de
tristeza. Vocé pensa que ew ndo tenho ? Eu tenho meus momentos de tristeza, de choro; ¢

que eu ndo sou de ferro. Eu tenho. 86 que eu nio fico o dia inteiro chorando. (P5)

Religiosidade - o apego & religiosidade pode funcionar como facilitador do
processo de adaptacio e aceitagio positiva, embora alguns casos indicassem apego e
aumento das crengas religiosas de forma bastante acentuada, ao pornto de tenderem a criar

crencas bracionais, fantasias e idealizacfio de curas milagrosas.
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~ Agora eu comecei sai agora, em, no final de sem... semana passada, eu fui,
na praca, fui no grupo de oracio, eu jé consegui.. que o grupo de oracdo, assim, é
animado, sabe, vocé canta, tem que fazer gestos, o hino, ¢ antes num tinha essa faci...
nio tinha disposicdo. Agora eu estou saindo mais, comecando a ter a disposicio, né?
vontade de sai. (P10)

Reagbes adaptativas que possibilitaram uma melhor qualidade de vida, valem

ser ressaltadas:

s No plano da imagem corporal - guando conseguiram reestrutura-la e,
portanto, criar uma identidade atual, incorporando as possiveis limitagdes ¢

investindo energia em outros aspectos ¢ ¢m novas perspectivas futuras.

» No plano de relacionamento social - quando conseguiram integrar-se
novamente, sem sentimentos de menos valia, rejeicio. O que pareceu

ocorrer em fungfo de intervencfes favorédveis do proprio ambiente.

» Qutros tentaram nfo modificar suas atividades, e mesmo quando se viam
obrigados a suspendé-las, por determinado momento, ao se sentirem em
condigSes voltavarn rapidamente para sua vida social e, aos poucos, iam

reconstraindo uma nova imagem do papel social.

s Apesar de nfio ser ainda uma reacSo adaptativa propriamente dita, foi
trazida por véarios entrevistados como um possivel fator facilitador para
adaptacio positiva 4 sua enfermidade o ‘relacionamento com outros
enfermos’. A grande maioria dos enfermos entrevistados encaram de modo
positivo o contato com outros pacientes, pela possibilidade de ajuda mitua,
de troca de informactes sobre a realidade que vivem e ou passarfio a
vivenciar ¢ também pela fungéo de socializag@o, frente & necessidade
inerente ao ser humano de formar gropos, de criar uma identidade grupal
pela enfermidade, principalinente quando pouco se sabe a respeito do
assunto ¢ por ndo conhecerem no seu dia-a-dia outras pessoas com tal
enfermidade.

Angiize dos Resultados

141




Assim, o relacionamento com outros enfermos foi visto de modo positivo por
alguns dos entrevistados, pela possibilidade de entrosamento (compartithar sentimentos ¢
pensamentos), de afinidade, de troca de experiéneia, de aprendizado, e como forma de criar
¢ formar uma nova identidade ou, melthor dizendo, de refazé-la. E também com o mtuito de

obter novas informacGes que nfo conseguiram obter da equipe médica.

5.5. HISTORIAS DE VIDA E CARACTERISTICAS PESSOAIS DOS DOENTES DE
CROHN

"Falam que eva problema emocional,
Que nio tinka cura. Que tinha gue
aprender @ viver com a doenca. "

Ao falarem de suas vidas, os pacientes infalivelmente rememoram seus
sofrimentos, ¢ isso significa, de certa forma, viver de novo o que atormenta e causa dor. O
encontro com a doenga, seu aparecimento subito, a anglstia que acarreta inscreveu em suas
vidas algo como um recorte do tempo - antes e depois da doenga - que cria um espago de
dor em que se contrariam todos os projetos, alterando e transformando a imagem idesl de

cada wm.

As vozes que narram as historias variam entre o tom informativo, conformado,
que s0a como wma recusa do sofrimento, e o tom cauteloso, tenso, marcado por explosbes

de choro (as vezes contido, silencioso), dando lugar ao sentimento de culpa.

Neste capitulo, busca-se compreender e formular breves hipoteses referentes
aos conflitos psiquicos e A psicodinimica da histéria de vida desses pacientes a partir dos
relatos escutados e gravados em entrevistas individuais. Considera-se que seus sofrimentos
tém, enquanto sintomas, significados especificos em linguagem médica e social, mas, a
partir das falas registradas, sfio tomadas como apelos, pedidos de reconhecimento: que se
escute mais que os barulhos constrangedores produzidos por seus corpos, que se escutem as
falas.
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As referéneias psicanaliticas serviram de balizas para essa escuta, se nio pela
via de uma adesfio as teorias freudianas (¢ a outras), a0 menos pelo fato de se considerar as
constantes referéncias a uma associagdio dos fatores chamados genericamente de

emocionais,

Para a grande maioria dos entrevistados, a doenga estd associada a caréncias
afetivas. Queixam-se de nfo terem tido suas necessidades psicolégicas normalmente
levadas a sério pelos outros, o que os leva a um pedido de ‘prestar atengfio’, uma tentativa
no sentido de obtencio de cuidados através dos sintomas comcretos, fisicos, que se

desenvolvem na doenga.

Essa necessidade de aten¢ic e cuidado ficou evidente na forma como a
emtrevistada P2 falou comigo, utilizando uma conotagiio enfitica e dramatica na sua
verbalizacfo, associada a uma postura retraida ¢ cabisbaixa, levando-me, num primeiro
momento, a pensar que queria me impressionar ¢ me chamar a atenciio. No decorrer da
entrevista, descrevia os sintornas fisicos da doenca ¢ simultaneamente erguia o olhar,
procurando encontrar em minhas reagdes ¢ expressbes, um abalo, a piedade e a
confirmacfo de seu sofrimento.

- {...) e nessa madrugada gue eu passei, estava passando muito mal, precisou
a ambulincia me trazer para Campinas, eu vim de ambulincia, e durante o caminho da
ambulincia o Hquido comegou a sair, (pausa) ai saiu aquele lquido mal cheiroso, e
minha tia, ¢ minha sogra precisaram ir colocando panos, porque aquilo saia tudo,
(pausa) chegamos aqui oito e meia, eu consegui internagdo cinco e meia da tarde, uma
vaga, nesse periodo en menstruei nesse din, entlio saia fezes, aquele liquido do Trinsito
{do exame transito vaginal), hdaa..., menstruagio, urinava, cheguei aqui quando
internou, entrei as cinco e meia, as enfermeiras jd me carregaram no colo, jé me deram
um barnho, trocaram de roupa, me pesaram né? 27 kg.! me pegaram no colo de novo,
porgue eu nio caminhava, me colocaram na cama, e vieram fazer o tratamento... € veie o
Dr.6, ndo lembro o nome dele, um moco, jovem ainda, mas veio psicologas, vieram
outros médicos, uma roda vieram conversar cOmigo ... ¢ Conversamos muito, (pausa) e eu

Jiguei aqui durante quinze dias (P2).
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Foram poucos 0s momentos nessa entrevista em que percebi baver uma ligagio
entre o que ¢la relatava e o que poderia estar sentindo, como se ela também estivesse numa
posi¢io de ‘espectadora de si mesma, do seu proprio sofrimento’; como se nfio houvesse,
em alguns momentos, wrna ligaclo entre a sua comunicagio verbal e a vivéneia emocional
decorrente. Porém, nos poucos momentos em que deixou fransparecer seus sentimentos,
pude identificar claramente sinais de muita angustia e sofrimento. Escutar sua voz era entéio
um meio de dar a seu corpo uma presenca que ndo se reduzia a um tubo recortado por
fistulas e exalando odores.

Na historia de vida dos enfrevistados, chama a atenclo a similaridade no
significado de algumas experiéncias de sofrimento, luto, abandono, desamparo, frustragtes

afetivas, incompreensio e caréncia.

Além disto, nota-se que mesrno guando estavam falando de experiéncias
passadas, referiam-se a elas como se fossem atuais, revelando sua dificuldade em se
desprenderem de experiéncias passadas sofridas, o que nos leva também a pensar que a

mente pode estar tendo dificuldades em suportar todo o sofrimento dessas vivéncias,
{volta a chorar muito)

- {...} isse dai foi a pior coisa que nos ... né que ..., so ... {pausa demorada,
chorando muito), passar o tempo que passar...isso fica assim...magoa muito a gente,
perder alguém. (pausa, choro). Da minha mde a gente é muito unido, sabe? Li na minha

casa...foi..trouxeram ele para cd né? ele ficou aqui, morreu aqui mesmo.

for]
- Ele falou que era problema emocional. [...]Que poderia ter side pelo

problema emocional afetado, né? Eu...eu creio que foi por causa {chora e diz chorando
intensamente) da perca cri...da crianga, né? E...af ele explicou que...que é uma parte do
intestino que a gente tem dobrinhas, e aguilo Id foi desfeito, entdo as fezes passa. (pavsa,
para tentar controlar o choro). [...JFalou que ndo tinha cura, que eu tinha que... aprender

a viver com a doenga (...} (P3)
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- E eu fui guardande tudo né? passei a gravides trabalhando até o iltimo dia
como se nada tivesse acontecido, e aguilo foi marcando, ai comecou a surgir wm monte

de problemas, ¢ eu fui segurando, ¢ eu creip que jd deu no lugar do intesting (P2)

- Porque ele (referindo-se ao marido), jd ndo sei também, justamente por eu
ser criada dessa maneira, ele jd ndo chega a corresponder tanto o que eu espero, em
termos de afetividade, de afeto. [...[Ndo sel se ele corresponde... &s vezes nio chega a
corresponder tanto, acho que eu sou muito mais carinhosa que ele; eu gostaria que ele
me desse o mesmo tanto de beijo que eu dou para ele, entendeu, o mesmo tanto de
caricia, ds vezes ndo, ele é o tipo mais de pessoa que gosta mais de... recebé mais carinho
do que dd. Mas é o jeito dele né? Mas tem muitas vezes que ele chega a me machucar.
(P4)

- Mais decepcdio. Foi muito dificil. Muito dificil os primeiros anos de casado.
[ fMuito dificil. Eu nde me abria, ndo reclamava. Via, nio gostava das coisas mas nio
Jalava, Hoje eu falo, né? Mas eu ndo falava. [...]Guardava. Nio assim por... eu também
tive uma criacdo mauito, muito atrasada. Que a minha mae, ah, assim, ela achava gque
muther ndo devia responder pro marido, se o marido... que tinha que ser; jd era de gera..,

de criagiio assim, ser submissa, né? Entdo hoje jd ndp, jd... né? Sofri muita (P5)

- Tive meu filho aos 28, com dez anos, a primeira relacio sexual que eu tive
com ele foi aos 25 anos de idade, ... fui criada num regime muito assim religioso, ... que
did importincia a leitura, livros, cinema, & arte, & amizade, d cidadania, en fui crinda
assim, e eles nido respeitaram meu espago, né? que en queria meu espaco, né? nio
respeitou nem o pai do meu filho; esse meu lado, né? nem a familia e eu fiquei no meio

sozinha, ... histérinha curta! (P2)

~ Sabiam (referindo aos seus pais e irmios), né? quando soube eu, quando
eu, et 1985, que foi que eu cai de vez mesmo, né? en perdi meu cabelo, ... entio as
pessoas achavam que eu estava com cdncer no intestino, né? ¢ que eu ia morrer, as
pessoas estavam preparadas para isso, ... era s¢ esses tipos de comentdarios né?... Mas
meus pais niio me procuraram. [...J... néio, ndo, eles também ndo viam, ... a dnica pesson

que veio e, ... no dia em que eu ja tinha tide meu filho, veio no meu portio..., falou que
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minha mde estava doente que eu era responsdvel pela doenca da minha mie, que eu era
uma prostituta, uma vagabunda, uma sem-vergonha, e hio sei 0 qué; esse tipo de contato
que finha comigo né? e eu sempre fui ume moce muito corretq, ..... S6 namorei esse
moce, namorei, comecel o namorar aos 18 anos de idade, nunca tinha namorade
ninguém. (P2)

De certa forma, aparece na histéria de vida dessas pessoas uma associagio enire
perdas, hutos, sofrimento psiguico e surgimento da doencga, como visto na literatura. Ao se
considerar a historia de vida de P6, marcada pelas varias vivéncias de abandono, desde sua
primeira infincia, mais alguns apontamentos feitos no decorrer do relato, nfio fica dificil
imaginar que se trata de ura pessoa que ndo viveu o afeto protetor da relaciio mée - bebg, e
gue provavelmente nfo tinha uma ‘boa’ continéncia interna.

- Diz que ela estava grdvida de uns oito meses. Contam que ele, nossa, era
muito bravo, muito... esse meu irmio mesmo que eu gosto mais, fala que ele era muito
ruim... ruim mesmo; falam até, nio sei se é verdade, mas falam que ele desentendia com
a minha miae, ndo sei... tem muita conversa né? mas enfim, verdade ou nio, a conversa é
essa: Diz que ele falou que ndo queria me ver nascer, nio sabia gue erq outra mulher
que estava ali mas, diz que néio queria ver nascer; que dava problema para minha mée.
Ele acabou falecendo... (pausa). (P6)

As feorias psicossomaticas, apresentadas na introdugdo, deixam clara a idéia de
que as experiéncias emocionais e situagSes ambientais frustradoras, guando nfio é possivel
expressa-las no nfvel verbal, reformulam-se no nivel somatico,

Algumas destas teorias difundem a idéia de que as manifestacBes
psicossomdticas estariam ligadas a experiéneias da primeira infincia, experiéncias
primitivas, repetigbes inconscientes que surgem com o adoecer.

Segundo MCDOUGALL:

A mensagem primitiva proveniente do psiquismo vai repercutir no
funcionamento somético do individuo, seguindo os vestigios contidos na meméria da gual
esta dotado o funciopamento automdtico do corpo. Todos somos capazes de somatizar
nossas dores mentais nos momentos em que nossas defesas habituais fatham diante do
sofrimento psiquico. (MCDOUGALL, 1996, p. 66)
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Considerando o contexto das experiéncias emocionais primitivas com a figura
materna, PARDINI (1998) ressalta que o ato de alimentar ¢ o aparclho digestivo jd tém,
desde de muito cedo, um importante significado no desenvolvimento das pessoas, uma vez
que sfo revestidos afetivamente e estio associados a fories sentimentos, tais como
gratificacBio, posse, prazer, desprazer, inseguranga ¢ medo. Assim, estes fatores sfo

imprescindiveis para o estabelecimento futuro de padrSes do aparelho digestivo.

(s dados da historia de vida de P6 parecem se refletir na sua maneira de
vivenciar a enfermidade. O fato de nfo ter experienciado na relagBo materna o afeto
protetor pode té-la levado a intensificar 0 medo de ter que ficar dependente, com o
agravamento dos sintomas, a mseguranca de ter que reviver, pela doenga, a dependéneia de
pessoas nas quais pensa nfo poder confiar, inclusive aquelas representadas pela prépria

equipe medica.

Com a doenga, P6 parece reviver as situactes de desamparo, talvez ‘repetir’, na
tentativa de elaborar, o desastre de ter sido abandonada, e ficar na dependéncia de alguém
que, segundo sva interpretagdo, nfio oferecia seguranga. Assim, a doenga pode, nesse
momento, estar servindo a um funcionamento mental que ja existia. FREUD (1980) em seu
texto Repetir, Recordar ¢ Elaborar, fala da questfio, quando se refere ao ‘repetir’ aspectos

das vivéngias da infincia em atos.

{...) 0 paciente nfio recorda coisa alguma do que esqueceu e reprimiu, mas
expressa-0 pela atuagiio ou atua-o (“Acts it out”). Ele reproduz néio como lembranca, mas
como acio; repete-o, sem, naturahmente, saber que o esta repetindo.” (FREUD, 1980,
p.196)

{...) a repeticio ¢ uma transferéncia do passado esquecido, nfic apenas para o
médico, mas também para todos 0s outros aspectos da situagHo atual” (FREUD, 1980,
p-197)

Seguindo as contribuicBes vindas da psicandlise, poder-se-al inferir que
algumas das vivéncias atuais, decorremtes do processo de adoecimento de alguns
entrevistados, tais como as vivéncias de frustragdes, medos, desamparo nas relagbes com

profissionais ¢ a perda do controle dos sintoruas fisicos, poderiam representar repetiches €
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mobilizacSes de fatos anteriores 3 doenca; ou entfio, pelo comntrario, que vivéncias de fases
precoces da historia de vida estariam intensificando e reforgando as vivéncias decorrentes

do adoecimento.

Do ponto de vista simbblico, a perda de pedagos do seu intestino, também
revive as perdas da mée, dos irmfos, do marido, dos pais adotivos, como pedacos de si
mesma que nfo conseguiu reter; ambas as situagOes representando também uma falia de
controle. As tentativas de controlar sua raiva, seus senfimentos, € até seus sintomas {(como
as fezes) podem ter relacio com a vergonha e o constrangimento de se expor e,
principalmente, com o medo de ser novamente rejeitada e excluida, pelas suas coisas ruins,

e acabar novamente sozinha.

Nio ter recursos suficientes para viver a vida pode exacerbar o medo da morte,
levando P6 a sentir a doenca como se esta a estivesse desmanchando, tamanha sua
percepedio de fragilidade. Fisicamente e corporalmente deixa transparecer a figura de
alguém realmente frdgil e carente, como também pela postura e pelos momentos em que
ndo conseguia conter o choro; em outros momentos, porém, dava a impressdo de alguém

desconfiade, constrangido, defendido e reservado.

Tanto essa entrevista como as outras estudadas neste trabatho fazem pensar em
como uma “dor emocional’ pode, muitas vezes, ser t8o intensa quanto a dor de um sintoma
fisico.

- Essa parte mais... psicologica, mais judia wum pouco nessa parte, né? fica

pensando... em ter... casar, ter filho, esposa da gente, né? (P13)

Realmente deve-se considerar que o enfermo sofre nfo 6 com o dado real, mas

com as fantasias mcorporadas na sua doenga.

Torna-se prudente enfatizar que se trata de inferéncias, baseadas em percepgdes
e colocagdes subjetivas dessas pessoas em situacio de entrevista, e também de formulactes
hipotéticas, para que ouiros pesquisadores possam leva-las adiante, através da observagfio e

da escutfa de cutros casos.
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Além disto, a subjetividade dos entrevistados pode ndo corresponder 4 realidade
dos fatos ¢ das pessoas envolvidas, mas também pode trazer indicios de como £ sua
percepedo, sua vivéncia ¢ seu funcionamento mental. Seu relato pode servir para mascarar e
dissimular outros problemas, mas isso nfio requer, necessariamente, que haja ai a intengfio

de enganar,

Quanto as caracteristicas pessoais, um dado bastante significativo em algumas
entrevistas foi a percepglo da dificuldade para descrever sentimentos, abrir-se com outras
pessoas e expressar verbalmente as emogdes. Isto apareceu na dinmica da entrevista de P3,
ac referir, por exemplo, que nfo consegula encontrar palavras para eXpressar sSeus
sentimentos, a0 mesmo tempo em que demonstrava pelo corpo, com o enrubescimento da

face, e os choros compuisivos a dor ¢ a vergonha caladas.

- Nio, eu acho que vocé gqueria saber de mais coisas.. ndo sei..(pausa
demorada). Meu rosto esti super vermelho né? (pde as mios nas bochechas) [...JE, ti
queimando assim. Td vermelho? (aponta com a mio) [..JS6 que eu comento com as

pessoas e...eu nio choro. 56 com vocé que eu estou fazendo isso.

- Quanrdo eu vou consultar e..nido sei, jd consultei, ja fiz muitas ¢ muitas
consultas e nunca... jd teve exames horrorosos, jd fiz duas cirurgias nunca chorei em

senhuma das cirurgias... Nio sei por gué? {continua chorando descontroladamente) (P3)

Somada & inabilidade de expressar emogdes, um outro aspecto comum & uma
tendéncia acentuada 4 retracfio e a introspecgfio. Mesmo nos entrevistados que relataram
uma vida socialmente ativa, observou-se uma dificuldade de exposigfic e reserva, quando se

tratava de sentimentos ou idéias pessoais.

- F eu sempre sinto se tem alguma coisa para dizer mas, talvez, nem sei

também o que é que eu preciso dizer, mas t¢ guardado... (P4)

- Ndo, é...vocé vé que eu ndo consigo, ndo estow...en ndo consigo transmitir
isso, ai que eu sinto, {voltou a chorar muito} eu choro, chore, choro, mas eu nio
consigo transmitir muito. {tentou controlar o choro mais uma vez) [..JEu nio tenho
palavras para esse sentimento (referindo-se aos sentimentos de tristeza e angustia). [f..]
Sentimento de dor ? Sei ld . [...JAi eu sempre fui assim, eu sempre fui fechada.(pegou
mais um lengo que eu havia dado a ela). (P3)

Andlise dos Resuliadoy
149



- w (3 minhas dores interiores, haamm, as minhas necessidades, os meus

sonhos, ¢ tudo s6 meu, [...JE, isso é s6 meu ... eu reservo s¢ para mim. (P2)

A resisténeia para expressar emogdes pode significar, em alguns momentos, um
receio de entrar em contato com aspectos emocionais ‘negativos’, que causam sofrimento,
g, tal como na sua enfermidade, depois de aberta a ferida (as fistulas), torna-se mais dificil

conirolar.

Os sentimentos de depressdo e tristeza, em certos relatos, foram relacionados
ndo so a enfermidade (aspectos concretos e vivéncia subjetiva), como também a eventos de

vidas anteriores 4 doenga: rompimentos afetivos, abandonos, perda de entes queridos, ete.

- Foi depois assim, se... meio aberto, entio... eu tenho até medo de trabathar
de... fazer service pesado, ele disse que num podia fazer muita forca, né? se abrir, ¢
arriscado a abrir o core de nove, né? ai fica aberto a barriga. E, imagina, eu trabalho na
roga, preciso de... tem hora que precisa fazer forca, né? entéo... eu vai levando assim...
... [..JAL largou aberto assim, né. |...]JE quando nds... a... a gente trabatha na roga, né? é
dificil as coisa para gente, né? entio... passando por dificuldade das coisa, né? fazer v

qué?, a gente... tem que conformar com tudo também, né? ¢ tinha... (pausa).

[-]

-850 que eu com esses problemas assim eu fenho dor direto, nio posso

trabalhar, tinha vontade de trabalhar mas ndo posso. (P13)

- Ah, sei ld, inseguranca né? Nessa parte eu sinto insegura. [...[Tudo que a
gente vai fazer, eu fico pensando "serd que vai dar tempo de fazer"(pausa). Se en
também tiver trangiiilidade, vai dar, né? Vai dar para fazer um monte de coisa, pode ser
que dé. Mas se eu ndo tiver trangiiilidade, se realmente os problemas emocionais piorar
a doenga, ah, com certeza nio vai dar tempo, de fazer muita coisa (pausa, siléncio grande,
depois chora). (P6.)

- Mas eu ache também que essa doenca me ajudou muito a ser.., a mudar, a
ser humilde. Mas eu acho que, neste ponto mudei demais. De uma pessoa também ser tio
Yestouradona’ ¢ hoje ndp ter coragem de falar um ai, eu acho que é muito exagere

também né, mas nie adianta, eu jd tentei... (P4)
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O relato dos estados emocionals (os sentimentos de tristeza, a raiva, a
fragilidade) chamou atenglio pela similaridade com que descreveram e perceberam o0s
sintfomas da doenca (as fezes, as fistulas, a colostomia...), ou seja, a falta de controle, os
momentos de melhora com momentos de crise ¢ intensificagfio, ¢ o constrangimento de
expor aquilo que pensam nfo ser aceitdvel para os outros.

Niéo ¢ dificil perceber neste estudo a integragfio dos fatores bio-psicossocials,
uma vez que 0s proprios entrevistados trouxeram uma percepedo ‘global’ do seu processo
de adoecer. Assim, a relagio entre os fatores emocionais (conflitos psicodindmicos,
vivéncias afetivas ¢ psicoldgicas); os eventos da sua histéria de vida, incluindo as
experiéncias primitivas; além das vivéncias com a doenga € o seu processo de adoecer (os
episddios de crise da enfermidade, 0 momento desencadeante - precipitador dos primeiros
sintomas, ete.) devem ser considerados, no minimo, como uma possibilidade de alivio para

seu sofrimento.

5.6. AS RELACOES FAMILIARES

~ Serd que vou cousegrir ver mens
Jilhos crescerem?... Jd pepnei minha

mde chorando,

(uando uma pessoa adoece, esse fato provoca uma modificaco na estrutura
familiar e em seus membros, tanto pelo estresse psicoldgico (oriundo da gravidade do fato e
do impacto), como pelos procedimentos que acompanham o processo de adoecer e pelo
desequilibrio em termos de suas organizagdes e papéis.

Como exemplo, hd as modificagdes advindas da incapacidade que o membro
familiar passa a ter para desenvolver sua atividade profissional, fato que além de se refletir
na sua auto-imagem {figura provedora, responsdvel ativa), desestabiliza a estrutura
econdmica geral, principalmente se ocupa o papel do “Pai de familia’ ativo.

De acordo com os relatos, a situagfio se tomna ainda pior porque, além de deixar
o seu lugar de membro ative, passa a ocupar o lugar de dependente, necessitando de
cuidados tanto de ordem pratica como emocional, ocorrendo entfo uma inversfo na sua
condicdo perante os familiares. Esta questio foi um dos temas cenfrais em uma das

entrevistas
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A desorganizacio na estrutura familiar foi determinada ora pelo fator
econdmico, sendo as dificuldades de ordem emocional menos enfatizadas, ora dando um
enfoque maior ao desequilibrio no plano emocional e afetivo, minimizando as dificuldades

econdmicas.

5.6.1. A familia ¢ 0 enfermo

- Oy parentes sempre me apeisram,

FeIvamnt...
- Mesmo quando eu fiz a cirurgia ela
niip foi me ver...

Segundo os relatos dos entrevistados, os familiares ¢ pessoas proximas,

reagiram, de modo geral, apresentando uma disposicio a ajudar.

Sem perder de vista a realidade do problema, os mais otimistas acabaram
ajudando bem mais a enfrentar a enfermidade e, de certo modo, a adaptar-se a ela. Tais
atitudes foram percebidas através de palavras de confianca e esperanca, apoio,
solidariedade.

- Ndo tenho que reclamar dela de jeito nenhum, ela ajuda, ela, se pode ver,
todo médico que eu vou ela vai junio, ela nunca deixou de ir, uma vez no médico, sempre
td junto... [...JEntdo, ajuda e bastante, porgue vocé ter um apoio, um apoio psicoldgico,
vixi é uma, ajuda mais que tomar remédio tem vez (sorri). L..JPorque vocé sabe vocé fica
mais, mais, vocé tem mais forga pro vecé, vocé lidar com a doenga, né? Entio eu... é eu

acho que eu melhorei bastante. (P9)

Mesmo nfo tendo uma atitude otimista, ou ativa (provavelmente, em fungiio de
dificuldades pessoais). conseguiram ajudar apenas por respeitd-los, aceitando suas fases ¢
dificuldades, sem atitudes de controle € cobranga, no sentido de sua adaptacdo,

- A¥, todo mundo preocupado, né? eu brigava muito com a minha irmi antes
de ficar doente, agora nem brigo mais, sabe ela num... ela tem mais paciéncia comigo,
porque... por causa da doenca ds vezes a gente fica um pouco chata, né? grita a toa, vocé
ui irritada... (P10)
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Em alguns casos, os familiares tiveram atitudes de otimismo, mantendo um
ambiente seguro e verdadeiro, permitindo que houvesse momentos para compartilhar,
dividir experiéneias, duvidas e discutir alternativas. De um modo geral, as reagdes positivas
estavam relacionadas & confianga ¢ ao afeto jé& estabelecidos na familia. Para P12, por
exemplo, o apoio familiar foi importante demais, pois acredita que durante a fase critica da
doenga, quando sofria, ficava desanimado, abatido, a ponto de querer deixar de viver, se

ndo fosse a familia, com certeza teria morrido.

- (...} vOCé, se eu num tivesse o apoio... o apoio... da minha familia, e dos
meus amigo, a... de alguns amigo, né? porque todos nio... de alguns amigos pa di
aquela... palavra de confianga, sabe? de, de esperanca para vocé, eu jd tinha desani... do
jeito que eu estava ficando desanimado... 4, eu jd finha... desistido mesmo, ai se vocé
desistir de viver... na hora... na fose cri.. critica da doenga, vocé morre, isso eu tenho

certeza, vocé morre, porque dai se vocé desanimar de vez mesmo, vocé morre.

- E, entiio é... era sempre as pessoas que estava por perte de mim, que até hoje
ele... duas vezes por semana ele passa em casa para me vé, “0, e ai como é que td?” “Po,
j4 estou bom j&”. Ele passa af pa falar: “Eu passei aqui para ver vocé, como vocé td, e ai
vamos jogar bola junto?” “Ah, ainda num dd ndo, mais...” ti. E aquela pessoa que

sempre para se... te incentivar a fazer alguma coisa, sabe, para... te arrastar... (P12)

Algumas familias mantiveram uma atitude de ansiedade extrema, que conduzia
a comportamentos inadequados como questionar, especular sobre o estado do paciente,
numa atitude de cobranca, curiosidade, ou desespero, acabando por aumentar suas
preocupagbes e ansiedades, como relatam P10 e Pl, levando-os a uma reaglio de

afastamento e isolamento .

- Entdo... entdo tem fase que vocé td muito bem, vocé usa a doenca para
brincar, até, né? E, tem fase que vocé num quer fald da doenca. O que incomoda um
pouce é as pessoas ficarem perguntande da doenga, e... eu sei explicar o que eu tenho,
mals & pessoa num vai enfender. Sabe? incomoda, assim, assim, parente, vizinho. A
pessoa pergunta: “Ah, mais o que que vocé tem?” Se eu falo que é Crohn, ninguém
nunca ouviu falar. A vocé tem que explicar, que é wma infeccdo no infestino, que pode

acontecer isso, isso, ¢ isso... ¢ eles: “Ah, mais o médico num fala que tem cura, num sei
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qué?” A, a.. as vezes, incomoda, as vezes nio. Geralmente eu falo que eu tertho uma
infecedo no intestino, que... que dd anemia e que as vezes eu tenho que tomar sangue...

para pesspa entender mais rdpido.|...]

~ A minha fomilia? Quando eu falei para minha méie que eu tinha um
sangramento ela falou: “Ah, num é nada”, porque gente ressecada, né? sangra um

pouquinho, né... pouca coisa, (P10)

As reagbes de mdiferenca, marcadas pelo pouco envolvimento, incompreensfio
¢ falta de apoio, foram descritas com maior freqiiéncia nos relacionamentos conjugais.
Nesses casos, alguns entrevistados chegaram a relatar atitudes de desvalorizagio,

desmerecimento ¢ ofensas, por parte do cdnjuge, com relacio a sua condigfio fisica.

- Uhm, uhm, ... mesmo depois que eu fiz a cirargia ele ndo foi em casa me
ver, ... ele foi depois de vinte dias, ...medo, é medo porque, na verdade cada um tem um
pedacinhe de importuno, ... porque eu fiquei totalmente desamparada né? Isabel?,
(pausa) porque eu sempre fui uma peca fundamental na vida dele, tudo que ele fazia ou
deixava de fazer ele me comunicava, pedia opinido, como ia fazer, deixar de fazer,

{(pausa) porque eu sempre tive o equilibrio, de pensar, ter bom senso das coisas, iii... (P2)

- Ah, para ele, os homens, eu nio sei se séo todos, mas meu marido era, acho
que sei id, nio di. Eles faziam piadinha que eu estava muito magra, nio sei o qué...
[-JE, eles gostam né? de fazer piadinhas e..que ele é muito assim fechado também,
entio... (P3)

- Ah, ele é uma pessoa que... ndo td nem ai; se ele se preocupa, fica guardado
com ele, porque ele ndo demonstra. [...[Ndo demonstra prepcupacdo. Ele pergunta: -"ah
Joi no médice"” ? Nunca me perguntou "foi no médico hoje; que foi que o médico disse”

? Nio, td nem ai. (P6)

As atitudes super protetoras, de acordo com alguns dos relatos foram
prejudiciats, na medida em que denunciaram uma mensagem de compaixo e piedade.
Sabe-se que os familiares sentem necessidade de poupar o paciente, e de se sentirem Gteis,

entretanto, acabam por fazé-lo sentir-se ainda mais incapaz ou inseguro, provocando ou
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reforgando  os sentimentos de constrangimento, tristeza, desvalorizaglic pessoal,
desigualdade, ou criando sentimentos de raiva, revolta e agressividade, uma vez que tal
atitude pode representar a confirmaciio de que ele se tornou incapaz, dependente e

improdutivo.

~ Niig, nem fora da familia. Fora da familia, como...como num quase num
conversava, né? s6 falava, assim, o suficiente. Se alguém perguntava, eu respondia, as
coisas da doenga, mais num falava nada no inicio. Todo mundo sempre fala: “Ah, mais
vocé vai sarar, vocé vai sarar...” e eu ld falando: “Ah, ma...”e eu pensando, né? a pessoa
Jala: “Vocé vai sarar, se Deus quiser”. Al eu pensava, né? “Mais Deus td demorando
muite, né? quando serd que eu vou sarar, assim, tal..” mais num adiantava voltar,

choramingando para pessoa é... que ela ia ficar com mais pena de vocé.

]

- Como eu jd estava sentindo pena de mim, num precisava mais que alguém
sentisse pena junto comigo. [...Jné?. a minha pena jd era suficiente. [...JE, o pessoal, ai
fica: “Judiagdo”, “Coitada”, olhando como se fosse morrer, sabe? E num... é terrivel, é
melhor vocé saber, vocé sabe gque vocé td doente, e vocé td pensando que vocé quer sarar,
claro, mais alguém ficar falando também: “Ai coitado, coitado!” num ajuda em nada,

(F10)

- A... quem controla é minha familia, com medo deu voltar a ser alge... a
retornar, di uma regressio e voltar do jeito que eu estava, ficar doente, td? porgue o
médico passou uma lista, t4? do que eu podia comer, né? entdo agora eles fazem en
seguir, é... essa dieta, td? esse é o problema, “ Vocé pode comer isso, né? Nio coma isso
que vocé vai ficar... riim de novo, vocé quer voltar a ficar do jeito que vocé estava, é2 -
Num td bom do jeito que td assim, num td melhorando, num t@ bom? Ou vocé quer voltar

do jeito que vocé estava?”. (P12)

As vezes, a familia nio demonstra pena ou compaixdo, mas escolhe esconder a
verdade, como forma de poupar o paciente de mais preocupaciio ¢ sofrimento. Tentam fazer
de conta que esta tudo bem, mas acabam deixando transparecer seus medos, insegurancas ¢

sofrimentos.
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- () € minha mie... ndo confou para mim, contou para minha irmd, contou
pro meu irmdo, ai eles nido contam para mim, nio contavam direito para mim. Ai passou
uns... passaram uns tempo, minha mie contou para mim que o médico tinha falado...
que @ minha num tinha cura e eu podia ter morrido, ai ela falou assim: “Mais Deus ¢
grande e vocé td vivo ainda, né?”. Mas num acabou de contar ¢ resto, ¢ 6, 0 médico
ainda declamou alguma coisa e ela num acabou de contar para mim, entio num sei bem
direito, o que eles pensam, né? Mais minha familia é... no comeco era aquele.., sabe?
frazendo... assim, né? poupando, na palpa da mio, assim. Agora néo, agora tio tudo

conformado jd, né, tdo mais... sossegado. Mais me ddo bastante apoio, vin... (P12)

- E", Rrum tem nada para... dizer, que eles... num sei o sentimento dos filho,
né? porque... as vez quando dd esse problema fala... fala para mie, né? ""Ah, mais de
novo, onde ele?... onde ele til..." Coisq desse tipo quando vocé fica internado. Uhm...

para mim nunca falaram nada. (P13)

- Meu pai, minha mée, todo mundo, meu irmio, se abalaram muito. Eu néo
sei até que ponto, eu jd peguei minha mde chorando. [...[No que eu sai embrulhada na
toalha, a minha mie estava aos prantos, acho que ela pensou, ela fica uma hora mesmo,
né? Eu fico bem uma hora, uma hora e pouco no banheiro; ela pensou qgue eu ia ficar no

banheiro, peguei ela aos prantos. Mas é muito dificil, entendeu? ver a sua farilia

sofrendo. (P4)

5.6.2. O enfermo ¢ a familia

- Se eu falnsse tudo... ela ia chorar mais

ainda...
~ Ter alguén: para escutar alivia,
As reacdes dos entrevistados para com seus familiares e cOnjuges, de uma

maneira geral, também se distribuem enire o apego e o afastamento, o medo de ser objeto

de pena e o alivio por ser ainda objeto de amor.

Alguns se afastam, optam pelo isolamento, por dificuldades pessoais e por

receio de néo serem compreendidos, numa fentativa de evitar atitudes de piedade.
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- Calada. Nio quero conversar com ninguém. As vezes eu tenho até dé do
meu filho porque eu quero ficar sozinha no quarto, ele quer atengiio. Eu falp para ele
“ai fitho vai ld, brinca um pouquinho com o papai na oficina”, quer dizer, eu acabo nio
dando para ele o tanto de atengiio necessdrio mas eu sinto que eu preciso ficar soginha ¢
parar para pensar, sabe? As vezes eu até penso, Jalo: "ah, em pegar o carro e ir para um
lugar assim tipo, um lugar bem verde e pensar, pensar, pensar o dia inteiro ¢ vim embora
para casa com a cabe¢a mais fresca”. Mas eu néo... eu me fecho, totalmente. [...]JEntio,
tem muitas coisas que eu procuro nio falar. Quando eu estou muito nervosa eu vou ld ¢
estouro, converse com ela mas, ¢ necessdrio. Nio... tem coisas que ainda fica dentro de
min. (P4)

Outros pacientes revelaram que preferem ocultar as dificuldades, sofrimentos,
medos e receios, com intuito de poupar seus familiares.

- Néo, se eu me abro, assim, se eu digo o que eu estou sentindo? Ndo, nilo,
nio até para num preocupar. Porque as pessoas, elas... acho que se preocupavam muito,
tipo assim, eu estou sentindo dor ¢ eu num quero falar... quando vocé td com dor, num
adianta alguém vim perguntar alguma coisa, vocé num vai ter paciéncia para falar...
[ vocé 56 vai falar que td doendo, e a pessoa fica desesperada, que nem na familia,
por exemplo, minha miie jd chegou a chorar junto comigo, quande eu estava chor... ey
chorei, né? porque estava doendo muito, muita dor no reto, ai... € ey num gostava de

Sfalar. Se eu falasse para ela tude que eu estava sentindo, ela ia ch... chorar mais ainda, ¢
ia ficar desesperada.. (P10).

E fregiiente a necessidade de aproximagio, principalmente da figura materna,
em fungdo das limitagSes fisicas ou pela regressdo, ou ainda por uma necessidade de apoio
e seguranga, de ter alguém intimo proximo, pronto, interessado ¢ disponivel.

= {«} reparto com tode mundo, um pouquinho para cada um num pesa nada,
né? para vé se alivia. E alivia, acaba, assim, sabe? vocé contando o que vocé fem... para
pessoa, e tiver alguém para escutar, vacé se... se alivia também, sabe? parece que até... di
um alivio... [..JE, tira aquele aperto, porque vocé vai guardando, guerdando,
guardando... acabu apertando. Mais que en acho que quem ndo tem alguém pa... ouvir...
o que ¢le tem para falar, ou alguém para... escutar pelo menos, pa... pelo menos dd um

conselho, sei ld, uma palavra amiga, eu acho que essa pessoa sofre mais... (P12}
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- Mas sé que eu sou wma pessoa também que eu confio muito em todo
munido, eu acabo também me dando mal em amizade por causa disso..... S6 que nio é
bem isso que vocé precisa, vocé precisa de umua amiga, para escutar e nie para se
intrometer na sua vida, né? [... ]E‘, eu sempre sinto se tem alguma coisa para dizer, mas,

talvez, nem sei também o que é que eu preciso dizer, mas td guardado... (P4)

Nessa ‘revolugio’ de sentimentos desencadeada pela doenga, € natural que as
emogles entrem em choque e aparecam contradiges, ambivaléneias entre o desgjo de
aproximago, de poder desabafar, e as reagbes de introversdo, afastamento e embotamento
afetivo. E que a aproximacio para alguns dos pacientes pode trazer o conforto, mas pode
também provocar revolta e afastamento social, uma vez que tomam tal atitude ora como
uma demonstracdo de piedade ora como cobranga ou questionamento, além do sentimento
de culpa, por estar causando tanto transtorno a familia.

- AT quando eu saio para rua assim, é... o pessoal assim: “E ai P12, onde vocé
td? Vocé sarou?” Ai vem perto do vocé para conversar, e dai fala assin: “Pé, coitado...
mais po, cara!” Af vocé vai na casa do cara, o cara com cara de piedade pra vocé, sabe?
E ruim, meu, sabe, que faz assim, faz, se vocé td... té bem, vocé se sente pequeno, sabe?
af larga... te larga... me larga angustiado, isso ai, sabe, olhar as pessoas, as pessoas...
com aquele othar de peninha, ""tadinho dele”, ih... nunca gostei disso, sabe? (P12)

- E ele apoid né? ficé com bastante do, ache que ele ..tem do, quando ele vé

eu ld com dor.. . fazer o qué ? (P)

5.7. ARELACAO PACIENTE - MEDICO: UMA PERSPECTIVA DIFERENTE

"Porque se o miédico nido conversa com

vocé, niv tem como vocé falar.™
Néo parece incomum que este tema tenha sido vérias vezes apresentado pelos
entrevistados durante seus relatos, uma vez que ¢ na relagiio médico x paciente que se

desenvolve a cena central do enredo da historia do adoecer.
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A mversfio do titulo foi proposital, pois, no decorrer da andlise, percebeu-se que
nfio mais se tratava da relagBo normalmente referida como ‘médico x paciente’, comumente
discutida na literatura, mas sim da relagio ‘paciente x médico’, trazendo para o primeiro

plano a pessoa do paciente.

E notdrio que as formas diferentes com que cada profissional lida com a doenga
de Crohn influencia diretarmente a adaptagfo, o processo de compreensdo, aceitaglio e

enfrentamento do enfermo.

~ Ninguém...fazia o exame para saber o que eu tinha. Al depois eu...comegou
sair muite fistula, estourou aqui por baixoe, eu ia no médico falava que eu estava com
diarréia, eles falava: “deve ser alguma coisa que vocé comeu”. Ninguém ia a fundo pora
saber o que que era. (comesa a falar com voz bem tremula, depois continua falando bem
smocionada, mas nio chora tanto). A7 um dia eu fui numa médica ld...contei para ela. Ela
me examinou, me olhou e falou assim: “Eu ndo vou por a mio em vocé.” Eu achei que
eu estava condenada, que ey estava com uma doenga ruim, e ¢la pegou ¢ chamou um
médico do lado. Ela era clinica geral e tinha um médico doutor do lado, assim, ela falou
assim: “Espera um pouco que quando o dowtor terminar eu vou falar para ele...para ele
olhar vocé, porque ele entende mais disso dai do que en.” Sé que ela ja ja sabia o que
era, né? Ai ele veio, conversou comigo, tudo e ele falou: “Eu jd sei o que vocé fem”. 56

que af jd fazia cinco anos que en estava com isso. (P3)

Receber um diagndstico de uma doenga cronica, independentemente da postura
médica, ¢ sempre um impacto. Contudo, pode-se ver claramente nos relatos, que
determinadas posturas podem agravar e piorar ainda mais esse momento para o enfermo.
Como diz Balint (1988, p.6) “...a “substdncia médico” é poderosa ¢ com muitos efeitos
¢olaterais indesejaveis™ .

No relato de P12, o modo como o médico comumicou seu diagnéstico foi
bastante prejudicial, pois privou-o de qualquer esperanga. Segundo ele, foi colocado um
diagnostico ‘fechado’, definindo sua morte. Diante disso, descreveu ter entrado em
desespero, ao ponto de comegar a se entregar ¢ a desejar a morte o mais breve possivel,

uma vez que ja lhe estava vedada a possibilidade de fazer qualquer coisa.
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- Al en vi 0 médico contando para mim que eu.. contando para eles
(familiares) gue eu ia... que eu num tinha muito tempo (de vida), af pronto, ai caiu em

depressido mesmo, al... (pausa, fica cabisbaixo}.(P12)

Tal postura ¢ bem diferente daquela percebida por uma das entrevistadas, em
que o médico, mesmo diante do quadro grave, estando impossibilitado de ter, ne momento,
uma conduta efetiva para o controle dos sintomas, nfio deixou de manter uma esperanga, ¢
foi considerada por ela uma postura acolhedora, de quem tem sempre algo a fazer, mesmo
que seja apenas atender suas queixas e procurar encontrar formas de oferecer condigles
minimas para viver o que pode ser vivido, dentro das limitagdes de uma enfermidade
imprevisfvel, pouco conhecida e sem tratamento definitivo; ou seja, nfo desistindo de
ampara-la, deixando aberto um canal para contato, cuidado e proximidade, até mesmo para
dividir as dificuldades.

Assim, um elemento primordial nessa relacio € a forma de ‘comumcagfo’.
Além das dificuldades impostas pela heterogeneidade dos discursos (do médico ¢ do
paciente), impSem-se as dificuldades trazidas pela irredutibilidade da doenga, que

atravessam a comunicacio produzindo uma espécie de travamento, blogueando as falas.

- Eu acho que sain um pedago, eu tirei wm pedaco... é, né? [...J.porque eles
num me falava nada. Ukm.. en também num perg.. [..JE, e eu também num
perguntava, né? (P13)

- Ak, term algumas coisas que ds vezes eu fico me perguntando, tipo até
quando né? eu posso sobreviver com essa doenga, se essa doenca chega... uma baixa
resisténcia muito grande se pode... se eu posse morrer com ela, por isso. [...[Depois,
assim, mas ao mesmo tempo que eu tenho curiosidade de perguntar, eu tenho medo da

resposta. (P4)

O paciente ¢ afetado, principalmente pela escassez e pouca clareza dag
informagBes obtidas sobre seu estado de sadde e sobre os varios procedimentos
diagnéstico-terapéuticos que passam a ser aplicados. E sua inseguranca € reforgada pela
percepglio da dificuldade dos proprios profissionais com relagio ao esclarecimento e
certeza quanto 4 evolugio da enfermidade e possiveis intervengdes que seriam obrigados a
realizar,
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E possivel constatar que essa ‘penumbra’ na comunicacdo entre médico e
paciente ocasiona a presenca de fantasias irracionais, incertezas e alteragles emocionais

negativas como angistia e medo.

Outro fator de ‘rufdo’ na comumicacfio € a2 manutenciio de um linguajar técnico
por parte dos profissionais de saide, utilizando palavras nio adequadas ao nivel do
paciente, ou por uma inabilidade em articular sua mensagem, ou por nfo ter disponibilidade
interna e condicio emocional (na medida em que a situacfio exigiria do profissional maior

aproximacio e maior contato).

BALINT (1988, p.24) denorina esta dificuldade de ‘confusfio de linguas’, ou
seja, quando cada parte comeca a falar numa lingua nfo entendida e aparentemente ndo
inteligivel pela outra, provocando discussdes, desapontamentos e, freqlientemente,
controvérsias. Alguns entrevistados interpretam a dificuldade de comunicagfio como uma

atitude de onipoténcia ou de descaso do médico para com eles.

Sabendo ainda que os pacientes podem estar impedidos de ver com clareza,
afetados pela situacdo emotiva, justifica-se, para o profissional. a necessidade de comunicar
o problema ao doente vérias vezes, transmitindo todos os elementos que possam ajuda-lo a

compreender, conseqlientemente, mostrando que se interessa por ele.

- Tem. Aqui nio. Aqui na UNICAMP eu nio tenho o que reclamar niio. Aqui
é uma beleza, vixe, agui todo mundo chega, conversa, explica, eles conversam com a
gente, mas ey vou te contar vocé depender de médico para ld. Eu fui no médico ld em
Cid...., en estava meio ruim, foi logo quando comegou a doenga, en cheguei, comecei a
Jular, falar para ele: *'- 6 td doendo assim, assim, assim"; ele niio olhou para mim assim
que nem vocé td olhando. Ele pegou o papel e en comecei a falar ¢ ele ai ele foi e olhou
para mim e falou toma esse remédio. Eu nio embrulhei aquele papel e botei no lixinhe

do tadp para niio ficar, porque eu sou meio educado, né? mas que deu vontade deu (ri).

Pé. Desde quandp vocé estudou, vocé é um médico, pd, eu estou falando
entiio “Vamos ali, vou te examinar”, vamos ver onde que doi, comoe que é, do que que
vem, porque que doi, quande ddi, como que déi, entido tem que saber. Niio € chegar ¢ te
passar o papel e te dar 0 remédio, nio ¢ suspeitar do que vocé tem, quando vocé di um

remédio, tem que saber por que vocé td dando aquele remédio, ual. Nio é2...

Andlise dos Resultados
141



Entdo, por isso que eu falo, que nem eu falei, entdo tem pessoas que te dd
tiberdade, de vocé falar tem pessoas que ndo, eu cheguei, eu peguei e parei, en vou falar
mais o qué?, af ele me deu aquele papel ld, “Vocé toma esse remédio”, eu ndo falei mais
nada para ele. S6 que também nunca mais vi a cara dele. Entéo tem tudo isso... Por que
se 0 médico nito conversa com vocé, nio tem como vocé falar, vocé chega ld, ¢ fala, eston

com dor aquil! Se ele niio perguntar por gue que doi, como doi... (P9)

5.7.1. As necessidades do enfermo
"Se tivesse muais lempo para
conversar... ¢ menos papel para
preencher. Explicd direitinko...
Jja alivia bem.”

E verdade que o sofrimento faz parte da vida de cada um, entretanto, os
sintormas de uma doenca tém significados para a pessoa que adoece que podem ir muito
mais além das alteragdes e complicagfes fisicas e funcionais. Transpor este campo concreto
¢ objetive do adoecer pode ser wma tarefa realmente dificil e, &s vezes, nem o proprio
paciente tem a percepciio da dimensfio simbélica, subjetiva e pessoal de seu adoecer, de
seus sintomas.

Assim, mais do que exigir medicamentos ou cirurgias com ¢ fim de eliminar a
dor, 0s pacientes falavam, em suas enirgvistas, de outras necessidades, entre elas, por
exemplo, a necessidade de um ambiente humano, de seguranca, abertura e respeito, que nfio
s¢ limite ao tratamento técnico. Quanto maior e mais aguda era a fase da enfermmdade,
maior énfase os pacientes davam a essas necessidades. E isso também foi colocado como
um fator importante para a recuperagio. '

- dgora aqui nip, a gente pergunta, os médico e... até o.. conforme o
médico... a gente termina, ele pergunta pa gente: -"Se guiser falar alguma coisa,
explicar, pode falar”. [...J..pelo menos se anima um pouco mais a gente, dd mais
esperanga na gente, né? E di tempo da gente explicar alguma coisa e eles explica
direitinho também, né? agora os de ld nunm... é duas, trés conversa ld, ji dispensa a
gente, né? parece que num tem um interesse em saber para que... 0 que que a gente i
sentindo, né? (13)
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- Procurei o Dr. M. no ambulatorio de Cid., ai foi aonde que ele falou, olhou
o raie x , mandou tirar raio x, "mas seu intestino estd bom”; "mas eu ndo vim aqui por
problema do meu intestino, eu estou vomitando, alguma coisa tem que fazer, se eu estou
vomitande alguma coisa nio td bem”. Ndio, me mandou embora para casa, " toma esse
medicamento, isso af vocé ndo tem nada”. Ficou brave ainda, me mandou tomar wma

injecdo antes de eu ir embora para casa. Ah, ndo ¢ injecdo que eu quero. (P4)

Em alguns momentos, foram enunciadas, de forma clara e direta, necessidades
especificamente psicologicas, através de um pedide de ajuda com relagio aos aspectos
emocionais implicados. Os doentes manifestaram ainda um desejo de malor clareza ¢
simplicidade na comunicacic e na burocracia, embora alguns deles tendessem a nfio

solicitar, por acreditarem nfio que nfo seriam atendidos ou por medo de incomodar.

- Mas eu niio sei o que perguniar porque eu nio conheco muito sobre a
deenca, entde vou perguntar o qué ? Perguntar:- "me fala tudo como é" . Af ele vai
dizer:~ "determinadas pessoas € assim, outras ¢ assado e tal”, Tinha que ter mais tempo
para falar do problema, ndo sei, porque a gente passa um tempdo sendo atendido, mas
na verdade niio ¢ conversandp, examinando, é burocracia, papelada; vocé fica um
tempio ali, fica preenchendo um monte de papel, quando na verdade poderia conversar
mais. {falou com tom de voz alta, reforcando o que disse) [../Vocé fica um tempdo ld
dentro, mas na verdade vocé... ele td fe fuzendo a receita, perguntando como vocé passoi,
e tal, como que tid com o0 medicamento, se td controlado ou ndo, mas a demora mesmo ¢

por causa da burocracia. (P6)

Como se pode depreender do relato de P6, fica patente a necessidade de o
doente obter um tempo roaior junto ao profissional, tanto para formular suas questles,
aumentar a confianca na relagdo e obter informagdes mais detalbadas, como simplesmente
para obter atencfio, sentir-se ouvido e compreendido por alguém que niio somente resolva,
mas entenda sua queixa. Revelando a importincia do médico retomar sua fungdo de
cuidador.
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A burocratizagdo, a padronizacio das respostas emitidas € ¢ pouco tempo
dispensado pelos profissionais nos atendimentos, foram percebidos e descritos como fortes
fatores para distanciamento, descrédito e inseguranga. Nao se tratava s6 de prolongar os

espagos de tempo, mas de tornar esse tempo significativo.

- Ahm. Ah, é o que eu falei pra vocé, os médico daqui sdo muito bom,
nossal... a gente pergunta para eles di atenglio, explicar direitinho pa gente, né? [...J...a
gente fica mais... parece que ele dd mais oportunidade da gente i... conversar com eles,
né?

fr]

- Entiio eu jd quase que ... quase que eu nunt... num pergunifo muyita coisa
por causa disso, né? a gente fica com medo de td tomando tempo, de ter outros paciente
para atender, ¢ a gente fica conversando muito, fica tomendo tempo, né? entio as vez

quase que ey num pergunto mitita coisa per causa disso.

£

- As vez alguma coisa que eu tenho muita vontade perguntar ey num... ed
pergunto, né? [...J...meio rapidinho eu pergunto. Mais se escapa algum tempinho, vamos,
acho que agora eu vou falar. [.. JE. Tira aguela duvida da gente, né? Jd alivia bem a
gente, num fica aquele pensamento, esperando que num vai ter cura, S0 uma coisinha

que ele fola, ji... jd alivie bem o gente, né? melhora bastante. (P13)

- E sim, e demora ld dentro, mas na verdade a burocracia fica tomando
tempo... [...JEu acho se eles tivessem mais tempo para conversar ¢ menos papel para

preencher, a gente sala mais satisfeita, mais esclarecida, (P6)

Os pacientes descrevem como negativa a relagfio do tipo impessoal, mecénica e
burocratico, requerendo a possibilidade de participar na gestdo de sua propria sagde, de

ficar a par de todas as decises e condutas.

- Ah, eu gostaria de saber tudo, mas como eu nio sei quanto... como que ela
¢, 0 médico que tinha que chegar ¢ me falar é assim, assim e assim; pode ser a verdade
que for nio importa, quero saber. [..]JAh, eu queria. Acho que nio contam, acho que

talvez para nio preocupar, talvez seja por isso. Depende de cada um, vai ver que outra

Anali dGSF“ Htadas

164




pessoa chega ld e é menos preocupada do gue eu e ai... ndo sei. Serd que ele jd percebeu

? Eu acho que é assim. [...]

~ Acho... ¢ que eu ja passei por vdrios né? Tem um que fala legal ¢ tal, tudo
que ey pergunto fala. Pode ser impressiio minha, mas eu acho que eles tomam cuidado
com a resposta. (falou em tom de voz alto) Sei Id. Pode ser impressio minha; sou muito
incucada. (P6)

Pbde-se observar que, em certos momentos, as necessidades dos pacientes ndo
corresponderam s dos médicos, havendo sérias contradigbes. Como visto, por exemplo, no
relatos de P8.

Sabe-se que, para a equipe médica, ¢ mais natural ¢ tem maior relevincia
alcancar 2 methora dos sintomas e controlar a gravidade da doenca, seja por intermédio de
intervencBes cinrgicas ou nfio, Entretanto, para alguns dos entrevistados, algumas dessas
intervenedes acaba por representar um prejuizo significativo em sua qualidade de vida, em
sua auto-imagem, nos seus relacionamentos pessoals ¢ afetivos, ao ponto de expressarem o
desejo de nfo ter realizado a cinwgia, preferindo a convivéncia com os sintomas, isto €,
permanecer no estado anterior ao tratamento proposto. No caso de P8, a intervengdo
cirfirgica torna necesséria a utilizaco da bolsa {derivaclio intestinal), cuja presenga lhe era
constrangedora, acabando por levé-lo ac isolamento.

- Ndo, néio, ex niio deixava de fuzer minhas coisas mesmo estando mal, tive
por exemplo, nunca nem sequer minha namorada, estava namorando, percebeu alguma
coisa. Eu sai e td com 40 grau de febre .., nio deixava de sair, ir em baile participava
normalmente eu nem sequer noto que estava com febre... saia fazer tudo normalmente
nunca ninguém perceben, ds vezes minka mde, 45 vezes notava que ey nio estava muito
bem, as vezes, mais ninguém nem sequer meu pai, nem meus irmios, percebia. Nio sou
de falar, té reclamando, coisa assim entlio eu ndo deixava de estar fazendo minhas
coisas; foi que eu comentei com o Dr. M, e Dr. M. em fevereiro quando eu estive aqui
eles perguntaram se antes como eu estava ,se en achava melhor que agora, ai eu disse
que sim .. por incrivel que parega porque agora eu nio fenho dor, ndo sinto

absolutamente nada, estou super bem... iii e eu achava melhor antes entéo. (P8)
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5.7.2. Reag¢hes dos pacientes frente aos profissionais de saiide

"Entio se... é isso que a gente imaging. Bom, se ¢
médico num sabe tudo du dvenca, ¢ ¢le.. e..
geralmente a gente acha que sabe que o médico
sabe tuio, de repente vai acontecer alguma coisa ¢
o médico vai ficar perdido também, num vai saber o
que fazer. K isso que passa ds vezes pela cabega,
né? (P10)

Tendo sempre como pano de fundo as caracteristicas mais traumatizantes da
doenga de Crohn - surgimento repentino, diagnéstico demorado e recidivas, as reagdes dos
pacientes frente aos profissionais de satide nfo sdo sempre claras e bem definidas. Alguns
pacientes reagem com projecdes e sentimentos ambiguos, ora de gratidio afetuosa, ¢
idealizagdo do profissional (pelo desejo de que ele volte a ocupar o papel de autoridade ¢
poder sobre a enfermidade), ora de hostilidade declarada, ou atitudes encoberias de
desvalorizac8o do profissional pelas dificuldades inerentes do processo.

Uma outra reacfio descrita, mais freqliente no periodo inicial, foi a da
‘adaptacfo mecdnica’, decorrente da ndo familiaridade com a situacio, da inseguranca e de
comportamertos da equipe, sentidos como formas de afirmacgfo e poder. Alguns dos
entrevistados, diante de wma postura considerada arbitrdria, de afirmagfio e controle,
preocupavarm-s¢ em corresponder as expectativas desses profissionais, em detrimento das

suas necessidades reais,

Qutra reacfio mais visivel foi a rejeiclo, o abandono de certos profissionais
tratamentos em busca de outros, na expectativa de novas solugdes. Intre os motivos
sublinhados estavam: dificuldades na relac3o estabelecida (pouca liberdade para exprimir
dividas e obter mais informacdes); desconfianca, descredibilidade e pessimismo quanto ao
trabalho do profissional; percepcio de comportamentos da equipe como de distanciamento
emotivo, frieza, cinismo, afirmacSio, poder, apego rigido aos aspectos técnico-formais.
Frente a situacdo semelhantes, outros pacientes tenderam a, rebelar-se, e até revoltar-se

diretamente, com criticas diretas e desejos de vinganca.
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Nos estudos sobre relacdio médico X paciente, tais como os de Balint (1988), a
atitude do médico de manter um ‘nivelamento rigido, hierdrquico’, remetendo o doente &
categoria de doente e nfio 4 de agente de seu proprio restabelecimento ¢ cuidado, denuncia,
muitas vezes, uma forma de defesa para evitar o contato e conseqliente angistia, que
poderia surgir de uma relagfo ‘completa’ com cada paciente, ¢ nfio somente com partes do

corpo com a doenga.

Alguns pacientes (como P11, por exemplo) encontraram nos profissionais uma
tendéncia a justificar a causa da enfermidade através dos fatores psicoldgicos, na medida
em que ndo o conseguiam pela via do fisico, levando o paciente a sentir-se quase que
exclusivamente responsavel pelo surgimento da doenga e pelas dificuldades de controle nas

recidivas.

As prescrigSes do tipo ‘ndo deve ficar nervoso’, geraram sentimentos de culpa,
na medida em que nfo se sentiam capazes de atendé-las, podendo prejudicar o tratamento e
sua qualidade de vida. As prescrigies quanto as restrigbes alimentares também foram tidas
como mais uma limitagio de um dos prazeres de suas vidas, levando-os as constantes

transgresstes acompanhadas de sentimentos de culpa.

Convém lembrar que certos fatos trazidos pelos entrevistados podem parecer

30 &bvios e rotineiros que se deve ter o cuidado de nfio desconsidera-los.

Segundo PARDINI:

A compreensfo individualizada da personalidade, do comportamento e das
situaglies emocionais vivenciadas pelo paciente mestes periodos agudos de manifestagBes
clinicas proporcionarfio maior tolerfincia do médico 4 repetitividade das queixas, frustando-
o menos, permitindo-The uma investipacfio laboratorial menos invasiva de procedimentos
diagnésticos e uma intervengfio terapéutica mais racional e eficiente. (PARDINI, 1998, p.
57) |

Veja-se g questido do exame clinico, algo rotineiro para os profissiopais de
satide, mas que, segundo o relato dos entrevistados, jé foi percebido, de inicio, como um
momento de extrema importineia e relevancia, por implicar um contato intimo, fora do seu

relacionamento afetivo; um contato com alguém ainda estranho, explorando seu corpo a
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procura de algo errado. Além disso, esse tipo de contato téenico fez o paciente sentir-se
como um mero espectador de si mesmo, desprezado e invadido, despertando sentimentos de

medo, agressividade, mal-estar, desconfianca e tensfo.

Os momentos da anamnese, dos cxames clinicos ¢ de outros exames, foram
fundamentais e determinantes tanto para a relacio paciente x médico, quanto para

tratamento ¢ seguimento futuros.

Com relagdo aos exames, a experiéncia dos doentes pareceu ser também
ambigua. Pois, se por um lado consideravam-nos instrumentos para uma resposta precisa a0
seu problema; por outro lado, experimentaram sentimentos de medo ¢ aversio,

principalmente quando estes causavam algum desconforto e softimento fisico

Outro fator desencadeante de reacles e sentimentos negativos, principatmente
de inseguranca ¢ desconfianga quanto a conduta médica, foi a necessidade de repetigtes dos
exames. Além do incdmodo fisico, causaram mais desconfianca, preocupacfo e anglstia
frente 2 demora e dificuldade do diagnéstico. Os pacientes trouxeram, inclusive, a
percepeido de terem se sentido expostos a experimentacdo.

- Sempre vendo, até num comer dd dor de estémago, vim no médico, fiz
endoscopia quairo vezes, né? Duas vezes nem deu nada, duas vezes jd den, entdo af cada
vez ficando pior, estava no servico, ia trabalhar nada estava bom, comia dava... sempre
aquelas colica. Final do ano agora, sai do servigo, jd por causa desse problema meu, gue
eu vi que nem dava mais, nem tinha condicdo mais de trabalhar dequele jeito, né?
sempre sentindo dor, fragueza, né? e fazendo exame. Deu problema de anemia, tomava
remédio, nada. Nada dava certo. Os remédios que eu tomava atacava dor de estdmago,
pira de tomar, né? meu sempre que fazia exame de sangue dava anemia, sabia de onde
né? entio o clinico pediu que eu fizesse um enema opaco, eu fiz, ai den problema no
intestino, né? ai eles pediram para fazer colonoscopia, né? eu peguei .... ld em Cid. nao
Jazia né? ai eu fiz em Cid. particular, ai jd ndo deu nada né? Ai os médico jé, inciusive o
Dy, M., estava, e eu estava passando por ele, para cirurgid, ai pediu outra colonoscopiu
com ele, que eles ficaram em dibvida, que uma den problema e a vutra nio deu, né? ai eu

vim agui na Unicamp, fiz com ele e jd num deu nada. E sempre com essas dor direto, ai
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Jja me deixou confuso, ndo sabia 0 que que era, en.. cada vez ficando pior, né? mais
magro, vomitava, ndo comia, 56 sentindo dor direto, colica, estava aqui desesperado,
desse jeito ndp tem condicdo, a vida nio tem graca... (F7)

5.7.3. O papel psicoterapico do profissional de saide

Com base no que os pacientes revelaram em varios momentos da entrevista,
pode-se considerar que fez parte do tratamento a relaglio que estabeleceram com o
profissional. Os entrevistados pareceram apontar que uma atuagfo de efeito terapéutico
pode ocorrer a partir de uma comunicagio imediata e oportuna, em funciio de um
relacionamento empético, ou seja, quando o profissional de satide consegue saber quats sio
as dificuldades e o estado psicolégico de seu paciente; o que necessariamente nio significa
perder de vista uma posigiio de neutralidade afetiva e afastamento necessério para uma
atividade clinica correta.

Quanto & guestio do encaminhamento psicoteripico, € importante ressaltar que
nfo sc trata somente de o profissional delegar a outro especialista o tratamento dos
problemas, mas de mostrar wn reconhecimento da importdncia real dos aspectos
psicolégicos e das suas necessidades de acompanhamento adequado.

5.8. DOENCA DE CROHN: TRATAMENTOS E MEDICACAO

Com relagio & medicagfio, alguns dados importantes trazidos pelos pacientes

merecem ser discutidos.

A ndio aceitagiio dos medicamentos, em alguns momentos, teve como causas,
primeiramente, a nfio garantia da eliminagfio dos sintomas, além do inconvemiente dos
efeitos colaterais (medo quanto aos efeitos negativos que a substincia poderia causar); em
segundo lugar, o custo dos medicamentos, ao ponto de um dos pacientes deixar de tomar a

medicagdo para ndc prejudicar o orgamento familiar.
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- Remédio prejudica bastante a gente também, eu acho que prejudica, né?
principalmente que esse um... que é... muito forte, né? ¢, Medicorten, acho que é... vinte
miligrama, ¢ forte, né? [...}Na sa... na saiide, num sei, na sawde eu acho que niio, né?
mai... se ele & muito forte, num sei, pode prejudicar alguma... coisa na gente também.... 0
médico falou para mim que... num sei se 0 médico, se.., de P.A. que falou ou dagui... se
fomar muito, é.. no comego podia tomar quem num estava acostumado, e inchave wm
pouco a gente, né? [...JEntdo eu tenho medo de prejudicar outras coisa também naq gente,

né? o coracdo mesmo...[...J

- Ai vocé pensa: "Remédio falso? O remédio ¢ isso?” Num td tendo resultado,
eu 50 estou pagando a foa? (P13)

- Ah, eu acho eles muito atenciosos, bons, mas... ndo sei até que... esses dias
atrds, comecei a pensar, eu estou achando gue estio tendo um pouco de negligéncia
comigo, para dizer a verdade, porque eles passaram uma medicacdo que chama

“azatroprina”...
f]

- Para... come teste. Nunca tinha usado ninguém, tudo bem, eu aceitei, para
ndo ter que fazer outra cirurgia; s que td me dando mudita reacdo, estou tendo ndusea,
vomito assim, tomo {rés vezes por dia, muita dores de estomago, dores intensas mesmo de
vocé niio péder Jicar de pé. Procurei 0 Dr. no ambulatério de Cid., ai foi aonde que ele
Jalou, olhou o raio x , mandou tirar rgio x, ""mas seu intestino estd bom"; "mas eu nio
vim aqui por preblema de meu intestino, eu estou vomitando, alguma coisa tem que
Jazer, se eu estou vomitando alguma coisa néio td bem”. Nio, me mandou embora para
casa, " toma esse medicamento, isso ai vocé ndo tem nada". Ficou brava ainda, me
mandou tomar uma injecio antes de eu ir embora para casa. Ah, nio ¢ injecdo que eu

quero, (P4}

As tentativas de controlar os sintomas, através da prescricio de diferentes
medicaches, representaram para o paciente representon um fator negativo. Primeiro, pelas
dificuldades financeiras, que acreditavam nfo estar sendo levada em conta pelos
profissionais; segundo, porque tal atitude veio québrar a sua conviccio quanto ao poder da

medicina, aumentando sua anglstia, frustraciio e sentimentos de inseguranga e raiva.
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Considerem-se também os motivos de ordem emocional, especificamente com
relacdo & doenga de Crohn, ou se¢ja, os mecanismos de negacfio diante da fantasia de cura,
alimentada por alguns dos entrevistados nos periodos de supressdo dos sintornas, Essa
fantasia levava-os a modificar, por conta propria, a posologia, ou até¢ mesmo a parar com a
medicagio, como forma de ‘testar’ se realmente a doenga tinha deixado de existir, ou ainda
porque o uso da medicacio os remetia 4 condiclio de ‘doente’, gue a suspensdio dos

sintomas permitia esquecer .

Num outro extremo, foi possivel identificar entrevistados que buscaram na
medicacdo uma solucdo para seu soffimento, tendo uma aceitagio € uma adesfio favoravel,
¢ até mesmo 0s que apresentaram expectativas ‘migicas’ quanto aos beneficios da
medicacdo, atribuindo-the, mesmo sem a confirmacio médica, o poder de curd-los. Além
disto, a medicagdo pareceu representar um vinculo com a equipe, € uma prova de que
teriam constante suporte ¢ interesse do profissional de saide, possibilitando uma maior
seguranca e alivio, mesmo que concretamente nfio estivesse surtindo resultado totalmente
satistatorio.

Com relacfio as cirurgias, houve diferengas significativas nas percepges dos
enfermos. Alguns -desejavam a cirurgia, tomando-a como saida mais rapida e efetiva para
alfvio dos seus sintomas; outros mantinham diavidas, receios ¢ medo, frente a percepgfo de
sen cardter mutilatério, acreditando que ao eliminar partes do imtestino, por exemplo,

chegariam ao ponto de nfio mais terem esse 6rgdo.

- Mas também néio tem cura, ele fala “Vocé pode operar, pode ficar boa
virios anos, e pode voltar”, af eu falei “Ah... mas... se vai retirando um pedago, retirando
um pedago, retirando um pedago, quande for ver nio tem mais.” dai ele falow; “Nio é
assim, Bé?” ... (comegou 2 falar em tom de voz baixo) agora fico pensando em fald a
verdade, se ele fala que nio tenho cura, entio porgue que opera se nio tem cura, por que

que niio ¢ maligno, entio, porque a doenga maligna é a que nio tem cura né? (P1)

- Ndo, ndo. Mas na visita pré-anestésica ele perguntou 0 que era importante
para ele, né? Nio me deu orientagio nenhuma e também nem quis saber. Acho que
quando a gente é criangona ndo td nem ai ; a gente quer mais € sarar logo e... Mus hoje

eu tenho muito mais medo, mas acho que por isso; eu sei os riscos né? da anestesia, até
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pls-cirtirgico mesmo, e outra, fazer cirurgia assim e ficar tirando pedacinho, pedacinko,
vai chegar uma hora que eu ndo vou ter mais intestino, vou ter que por uma boisa de

colostomia, entdo tudo isso me assusta. (P4)

Parece apropriado, neste momento, retomar as colocagbes de PARDINI , a0

sugerir que:

A eficicia do tratamento das disfuncdes digestivas vai depender da boa
estruturagio e solidez do ato médico, fundamentado, essencialmente, no seu bom
desempenho profissional, ma sua competéncia cientifica e tecnologica, porém na sua
representagio intangivel de seguranga, organizagio e continéncia, necessaria para ©
aplacamento de medos, fantasias e desventuras vividos pelo paciente durante seu processo
de adoecer. Esta integridade do papel do médico assegura ao paciente a convivéncia mais
aceitivel e compreensivel de sua doenga e promove, conseglientemente, maior resposta as
medidas terapéuticas medicamentosas necessdrias, mas que, isoladas, nfio seriam de grande
magnitude. (PARDINI, 1998, p. 57)

Outros entrevistados enfocaram wm descontentamento ¢om a cirurgia, na
medida em que esta nfio correspondeu ds suas expectativas de cura, valendo como uma

intervengdo paliativa, trazendo apenas um alivio tempordrio dos sintomas.

A intervenciio cirfirgica com utilizacfio de um reservatdrio definitivo, no caso
de P2, diferentemnente de outros pacientes, que temiam possiveis dificuldades no
relacionamento afetivo-sexual, significon apenas um certo alivio, na medida em que veio
selar ¢ eliminar de vez quaisquer possibilidades afetivas no campo sexual, considerado um

problema que ja era vivido pelo paciente.

- A respeito da cirurgia, falou (Dr. M) que essa cirurgia ela traz, assim pera
as pessoas um complexo, né? [...] Nio para mim ... [...] ... que eu queria a cirurgia, que
ndo podia mais viver daquela forma .. [..] Eu ndo sou casada e nlc tenho
relacionamento nenhum, mas a mulher que acontece isse nela e ¢ casada e tem filhos,

com certeza o casamento dela vai pra baixv ... (P2)
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- Embera esteje num lugar bonito, com passarinkos cantando, hd uma casinha
rum fugar bem retirado, num lugar bem quietinko, e digamos que hé um passarinho triste,
fechado numa gaiola, quieto, encolkidinho. Esse passarinho fechado significa para mim eu
estar osteomizado, porgue en deixo de fuzer certas coisas, que se eu nie estivesse...estaria
aqui {com os ouirps pussarinkos) alegre, cantando ¢ com liberdade. O passarinho estd vendo
tudo, mas nip fuz parte das coisas que estio ac redor. Parece um filme de terror.., Vocé estd
em contato com o que estd ae redor, ouve os pdssaros camtando, mas ele se mantem li

fechado, nio tem liberdade de vir aqui com os cutros.

Figura 1

Terminada a entrevista (com o gravador j4 desligado), P8 manifestou o desejo
de sintetizar 0 que significava para ele a doenga de Crohn. Enquanto buscava as palavras
que ‘resumiriam’ seu sofrimento, pegou uma folha de papel sobre a mesa. Suger-lhe,
entfio, que tentasse desenhar o gue sentia. O resultado € mostrado na Figura 1 {reproduzida
acima). Sua fala, posta em epigrafe a esta conclusdo, refere-se ao desenho que estaria
sintetizando 0 que as palavras nfio teriam podido expressar, embora termine por dizer que
". Nio tem desenho que relate o que eu passel, o que sigpifica para mim. £ algo que ndo

tem explicagfio, que é 1inico, que eu sinto”.
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O impacto causado por esse desenho atinge intimamente mesmo aqueles que
descorthecem as técnicas projetivas psicologicas. O sofrimento, a dor, as limitagbes desses
pacientes com a doenga de Crohn, escancaram violentamente aguilo que, na natureza
humana, desde a mais tenra infincia, a cultura sempre tratou de conter {por exemplo, o

controle do esfincter).

Esse sujeito estupefato diante do corpo que se rebela, provoca, naqueles que
dele se ocupam, algo da ordem de uma ‘mquictante estranheza’ € 6 nessa inquietacdo que

localizo o motor desta dissertacéo.

A limitagfio fisica e as lesBes tém ressondncias que extrapolam o sisterna
digestivo afetando todos os aspectos da vida desses pacientes. E preciso ir mais além do
dano fisico ¢ ouvir a sua fala. Um corpo que fala nfio se reduz ao corpo que
atesta/testernunha a doenca. Na fala, ainda que negado, aparece o desejo, tudo o que o liga
vida.

A instabilidade do quadro clinico (remissfio/recidivas) dificulta a construcéo,
pelo paciente, de uma organizagfic adaptativa trazendo prejuizo, em alguns casos, a adesdo

ag proprio tratamento.

A doenca causa perturbagdes sociais devido as limitacSes constrangedoras a
que estdo expostos esses pacientes, apartando-os do convivio com os seus. Entretanto, mais
do que isso, toma-os diferentes de si mesmos, wma vez que sua imagem se modifica ¢ ndo

pode mais ser reconhecida como sua.

A ignorfncia da causa faz presente, no mais intimo de seu corpo, no que the ¢

mais “familiar’, um estranho intratavel, porgue desconhecido.

Se os baruthos e exalagBes do corpo ndo sio capazes de dizer mais nada da
doenga, a fala do paciente revela um outro saber que escapa  ciéncia médica mas que, nem
por isso, assemelha-se & ignordncia. O acomparhamento psicoterdpico desses pacientes

pode certamente revelar outros aspectos da forma particular como o psiquismo lida com a

* Fssa expressio frendiana aparece no texto O Estranho (1919) no qual FREUD aborda a questio da
estranheza produzida no ser humano por aquilo que the €, a0 menos aparentemente, o mais familiar.
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doenga de Crohn. Neste estudo, deparamo-nos com dados que, embora certamente bem

conhecidos na literatura, parecem nfio provocar, no tratamento, a influéncia necessdria.

Se essas questdes, referentes 4 relagfio médico-paciente ¢ a dificuldade em lidar
com a doenca crbnica, insistem nas falas dessas pessoas e se repetem como queixas, €
porque denunciam, de fato, uma necessidade de modificagSes na abordagem ¢ na

compreensio desses pacientes.

Embora todos os pacientes entrevistados sejam portadores da doenga de Crohn
¢ recebam um acompanhamento médico adequado & doenca em geral, cada um, em sua
singularidade, requer um cuidado especifico, que leve em conta, para além dos aspectos

hio-psicossociais, suas necessidades individuais.

0 apoio psicoterapico ndo pode mais ser visto apenas como algo que surge no
momenio em que as possibilidades de intervengSes médicas se esgotam. Deve estar, tal

como outras intervengdes, integrado ao tratamento.

A doenga de Crohn exige que o paciente seja visto na sua totalidade e na sua

singularidade.
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7. SUMMARY






Crohn’s Disease is an inﬂmmnatory process that may involve any part of the
digestive tract. It is little known and has a strong impact on the life of patients, mainly due
to such characteristics as being a chronic, complex disease, with a limiting and painful
group of symptorns as well as an uncertain diagnosis.

We would like to emphasize the importance of this research while searching for
& greater comprehension of the experience of illness from the viewpoint of patients with
this infirmity, taking into account all the psychosocial aspects involved.

A study was conducted which made if possible to reflect about the best way to
care for the patients and the process of becoming afflicted with ill-health, from a
perspective of bio-psychosocial interaction.

The Clinical-Qualitative Method was chosen as research method. As for
investigational procedures Semi-Structured Interviews with Open Questions were
conducted with patients diagnosed with Crohn’s disease being treated at the General Clinic
of the University Hospital of UNICAMP. Their medical records supplied supplementary
data to the comprehension of the patients speech, as well as clinical data.

These data were considered using as a basis referential concepts of the so called
“Content Analysis®, Results were presented in a descriptive mamner accompanied by
flustrative citations together with the discussion.

“The theoretic reference for the interpretation of results were the most usual
concepts in Medical Psychology.

An analysis of the data obtained leads to the conclusion that the meaning and
significance a Crohn disease patient attributes to the phenomena associated with this
disease are internally related, not only with psychosocial aspects but also with each
individual's necessities. Thus an interdisciplinary action becomes indispensable and should
integrate clinmical, surgical and psychotropic treatment, social assistance, as weli as any

other action deemed necessary.
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Enterite regional - denominaglo da doenca de Crohn mais ufilizada nos EUA
(GOLIGHER, 19%0)

Fistulas internas - ocorre a partir de uma comunicagdo que se forma entre o
intestino ¢ outra viscera, que se origina, por sua vez, provavelmente de um extravasamento
micro € macroscopico de secre¢iio de um abeesso, através de uma fissura profunda pa
parede intestinal que rompe para o Orgéo adjacente (GOLIGHER, 1990).

Fistulas externas - estas podem surgir, também espontaneamente, apos a
formacio de um abcesso para-enteral relacionado a uma 4rea de enterite de Crohn, que apos

ser aberta e drenada cirurgicamente, vaza pus e fezes (GOLIGHER, 1990).

Retocolite ulcerativa inespecifica - pode ser conceituada como uma doenga
inflamatéria cromica da mucosa do célon, de etiplogia desconhecida. As manifestagGes
clinicas sfo variadas, caracteriza-se por diarréia crdnica, podendo apresentar muco, sangue
e/ou pus. Seu diagnéstico diferencial mais importante é com a doenga de Crohn do célon,
que pode apresentar um quadro clinico semelhante, porém na D.C. as lesbes comprometem
dreas do intestino imtercaladas com seguimentos, além do classico aspecto calcetado
(CELLO & MEYER, 1981).

Enema opaco - exame radiolégico contrastado do intestine grosso, que

possibilita identificar alteragdes caracteristicas como ulceragdes.

Abcesso - massa purulenta que pode ser dolorosa e causar febre, podendo ser
identificada pela apalpaciio do abdome ou pela ultrossonografia.

Ulceracdes cutdneas - podem ocorrer de trés maneiras na doenga de Crobn: -
na pele perianal, podendo se estender até a genitdlia externa; na pele da parede abdominal,

ao lado de uma colostomia; - como uma forma isolada na pele.

Exame endoscopico - permite a realizagfo de bidpsias da mucosa para exame
histopatolégico (CELLO & MEYER, 1981).
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Sematizagio - é uma das respostas psiquicas 4 dor mental mais coroum de que
o ser humano ¢ capaz. E uma transformacio ao sistemas habituais de defesas contra os
conflitos psiquicos e a dor mental (tanto de origem interna - vida pulcional, como de
origem externa - eventos do meio ambiente), ¢ uma reacfio via agdo , portanto uma tentativa
mais primdria {uma forma primitiva de comunicacfo) denotando uma falha na capacidade
de simbolizaco e na capacidade de elaboracdo mental .(MACDOUGALL, 1994)

Sintoma psicossomético - constitui wma forma primitiva de comunicagfio ,
uma linguagem arcaica, decodificada primeiramente pela mie na mais tenra infincia;
destinada a despertar a atencio de um outro. (MACDOUGALL, 1994)

Mentalizaciio - A mentalizacio diz respeito & guantidade e & qualidade de
representacdes psiquicas em um dado individuo. Sendo que as representacfes psiquicas,
por sua vez, constituem 2 base da vida mental de cada um de nds, permitem as associacSes

de idéias , os pensamentos , a reflexfio interior.

Assim temos ‘bem mentalizados® os individuos que parecem ricos de
representacies ¢ de pensamentos, com multiplos valores afetivos e simbdlicos, e ‘mal
mentalizados’ quando apresentam wuma pobreza desoladora de representagles e
pensamentos, ficando impossibilitados de elaborar psiquicamente as excitagdes das quais
sdo objeto, ¢ ndo encontram outra via para expressar, para descarrega-las, que nio a da acfio
no comportamento, se puderem. Quando nfo, as excitagSes se acumulam e atingem, de
forma patologica, os aparelhos somdticos, {(MARTY, 1998)

Fases ou estigios da terminalidade — MAUKSCH (1975) apresenta um
resumo dos cinco estigios ou fases vivenciadas pelos pacientes frente a morte, segundo a
formulagiio de KUBLER-ROSS (1996) .

1. Negagdo — “N8o , eu ndo”. Esta ¢ uma reacdo tipica quando o paciente vem
a saber que sua doenga € mortal. A negativa ¢ importante ¢ necessaria. Ajuda a amaciar ©
impacto de saber que a morte € inevitdvel. Assim a pessoa se protege, negando para si
mesma sua condicio. Pode ser entendida como um sinal de que ela nSo estd preparada

emocionalmente para enfrentar a verdade neste momento.
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2. Raiva e colera- ‘Por que eu? O paciente sofre pelo fato de que outros
permanecerdo vivos, saudaveis, enquanto ele deve morrer. Deus ¢ alvo especial para colera,
desde que ele ¢ considerado, arbitrariamente, como o que impde a sentenga de morte. A

colera €, ndio $6 permissivel como, inevitdvel.

3. Pechincha ou barganha — ‘Eu , estd bem, mas...” Paciente aceita o fato da
morte, mas quere fazer acordos por um pouco mais de tempo. A maioria pechincha com
Deus, Mesmo pessoas antes que nunca falavam com Deus, prometem ser boas ou fazer algo
em troca de mais uma semana, ou um més ou um ano de vida. O que prometem &

totalmente irrelevanie porque de qualquer maneira nunca mantém Suas prormessas.

4, Depresso — “Sim, en.” Primeiro a pessoa lamenta, passadas as perdas, as
coisas que nfo fez, os erros cometidos. Depois entra num estado de dor preparatéria,

aprontando-se para a chegada da morte. O paciente se torna quieto, ndo quer mais visitas.

5. Aceitagio — ‘Minha hora estd muito proxima agora e estd tudo bem’, No é
um estagio “feliz nem tampouco infeliz’. E inserto de sentimentos, mas niio & resignacio: é
realmente uma vitoria. Podemos, entlio considerar como o momento em que ¢ paciente se
mostra capaz de entender sua situagfio com todas a s suas conseqiiéncias, sabendo-se ainda

que a aceitacio ndo exclui totalmente a esperanga.

Esses estagios no sfio absolutos, nem todos atravessam todos os estagios, nesta

gxata seqliéneia.

Depressiio - Modificacio profinda do humor , no sentido da tristeza e do
sofrimento moral, correlativa de um desinvestimento de qualquer atividade. (CHEMANA,

1995)
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ANEXO 1

Instrumento a ser usado na pesquisa (Roteiro da entrevista)

DOENCA DE CROHN E ASPECTOS PSICOSSOCIAIS ASSOCIADOS A DOENCA
VISTOS POR PACIENTES SOB ACOMPANHAMENTO AMBULATORIAL - UM
ESTUDO CLINICO QUALITATIVO -

Entrevista n*
Data da entrevista: / /

Horario: : hs. Duragéio: minutos

Parte 1 - Dados socio-demogrifices do entrevistado:

1} Nome completo:

2} Enderego:

3} Sexo:

4) Data de nascimento / Idade:

5} Naturalidade:

6) Procedéncia / Ha quanto tempo:

7Yy Grau de escolaridade:

8) Estado civil / Situac8o conjugal / Quanto tempo:

9} Constelagdo familiar / Quantas pessoas moram na casa.

10) Situagdo econdmica (faixa de renda pessoal e familiar, casa prépria, condugiio propria,
ete.)

11} Profissiio / Qcupagio / Quanto tempo / Atividade anterior:
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12} Atividade de lazer:
13} Religifio (denominagfo) / Religiosidades (pratica):

14) Outros:

Parte 2 - Entrevista semi-estruturada de questoes abertas
15) Questfo abrangente introdutéria: Como € estar com doenca de Crohn?

16) Quando iniciou a doenga, como descobriz e como foi que the comunicaram o

problema?

17) Como vocé reagiu, o que imaginou quando descobriu a doenca? J4 tinha ouvido falar

sobre ela?

18) Quais as principais dificuldades que sente em relagio a sua doenca, como vocé tem

lidado com ela?

19) Como ficon sua vida apds o conhecimento da doenga especificamente: na familia, na
vida sexual, com o cOnjuge, na profissio / ocupagBes, nos relacionamentos sociais,

etc.?

20) O que as pessoas de sua casa e amigos acham / comentam sobre sua doenga? Como

elas reagem?
21) Ja conhecen pessoas com o mesmo problema de satde? Quem? Onde? Como lidam?

22) Que informagbes mais detalhadas vocé gostaria de saber sobre a doenga? (causas,

sintomas, tratamentos, evolucfio, progndstico)

23) Gostaria de contar mais algurma coisa? Gostaria de me fazer alguma pergunta?

Parte 3 - Dados clinicos do paciente (obtidos junto ao paciente, médices responsiveis

¢/ou respectivo prontuirio)
245 Diagnostico nosolégico / Forma

25) Tempo suposto do inicio da doenga
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26) Manifestaces clinicas / Tipo / Fregiiéncia

27} Cirurgias / Evolugdio / Resultado

28) Hi quanto tempo estd neste servigo e origem do encaminhamento:

29) Principais resultados de exame laboratoriais realizados:

30) Tratamento médico recebido:

31) OrientagBes gerais recebidas:

32) Progndstico médico e evoluglio esperados para o caso 0 outros:
33) Habitos: Fumo () Alcool () Outras drogas / medicamentos ()
34) Qutras doengas antigas e atuais:

33) Quitras eventuais cirurgias / Quais / Tipo
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ANEXO 2

TERMO DE CONSENTIMENTO E PARTICIPACAO

Eu, , RG n , declaro consentir em participar da pesquisa cientifica intitulada
DOENCA DE CROHN E ASPECTOS PSICOSSOCIAIS ASSOCIADOS COMO
VISTOS POR PACIENTES SOB ACOMPANHAMENTO AMBULATORIAL NA
UNICAMP- UM ESTUDO CLINICO QUALITATIVO, de autoria da aluna de mestrado
Isabel Cristina Pereira, sob a orientagdo do Prof Dr. Egberto Ribeiro Turato, ambos do
Curso de P6s-Graduagdo da Faculdade de Ciéncias Médicas da UNICAMP.

Tenho ciéneia de que minha participagio consistita numa entrevista que
concederei 4 referida alma, com objetivo de conhecer aspectos de vida pessoal
relacionados com as repercussdes psicoldgicas e sociais provocada por meu problema de
salide. As respostas seriio gravadas em fita cassete, também com a concordincia do
entrevistado, para posterior transcriclo em microcomputador. As gravagtes em fita serfio
devidamente apagadas em tempo oportuno.

A identidade da pessoa entrevistada serd de conhecimento apenas da autora do
pesquisador ¢ do professor orientador, além do juiz que fard parte da corroboragio dos
dados. Os dados que puderem identificar os pacientes participantes serfio omitidos quando
da apresentaciio do trabalho em eventos cientificos, publicados em periddicos ou em
qualquer outro &mbito.

Os resultados da pesquisa estardio posteriormente 4 disposigio do entrevistado,

case seja de seu interesse.

ENTREVISTADO (A): Nome:
Assinatura:

ENTREVISTADORA: Nome:
Assinatura;

Campinas, de de 19 .
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ANEXO 3

TRANSCRICOES DAS ENTREVISTAS NA INTEGRA
Entrevistan® 1
Nome do entrevistado: Pl

E - A primeira pergunta assim £ bem geral. O que & estar com essa doenga, para

vocé? De um modo geral, o que vocé pensa disso?
P1 - Aié horrivel.

P1 - ... a gente t4 com a doenga...ab..., a gente fica pensando, ai tinha que ser

comigo, né? nio me conformo. - pausa
E — Sei. Quanto tempo faz que vocé estd assim?

P1 - Que descobriu faz ... foi em abril, que eu fiz 0 fltimo exame. Em abril
agora, que eu fiz o transe intestinal né? deu doenga de Crohn.

E - Fu li na sua pasta de dez anos, serd que eu vi errado 7
P1 - Serd que dura tanto tempo quem ©m Crohn ?

E - Nfio, estd aqui, vocé tem os sintoras hd dez meses, eu ki errado. [neste

momenito, olhei a pasta que estava sobre a mesa ]
Pl - Ha...

E - Nio 6 dez anos. Vocd descobriu em abril, mas os sintomas ja faz uns dez

meses 7

P1 — £, comecei. Vim para ¢4 em outubro, novembro e eu fiz 0 exame em

abril, o dltimo exame .
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E - Que foi descoberto ?

P1 - E que descobriu que tinha a doenca mesmo

B~ Entdo é bem recente.

P1 - Hum hum. Até que no meu caso descobriram rapido.
E - Quais os sintomas que é que vocé tinha?

P1 — Diarréia. Tive diarréia hd um tempo, uns anos atrés, Af eu fiz vérios
exames, fiz exame do raio x do intestino e nfio deu nada no intestino. Tinha dado verme. Af
en tratei, tomei remédio para verme, tudo. Aj parou a diarréia. Ai contimiava as colicas, as
colicas € que eu sentia. Af eu fui fazer ultra-som no abdémen. Af acharam pedra na
vesicula. Af disse que as colicas era da vesicula. Af eu operei da vesicula. Operei da
vesicula em agosto do ano passado e ai em setembro as dores estavam do mesmo jeito. Ai
eu voltei no médico, ai ele me mandou ey vim pra ca, me deu o encaminhamento pra vim.

Ele ja falou pra mim que talvez seria essa doenca de Crohn.
E - Eles 14, j4 falaram ?
P1 - Sim, pelo que eu falei que eu sentia.
E - Qual médico que foi, aonde ?

P1 -0 Dr. M, J4 no Albert Sabim, Dr. M. Af ele me mandou ir num patologista
do Dr. M. Af ele falou: “~ Ah, com certeza & doenca de Crohn”. Af eu falei: “- Ah imaging,
acho que nfo, né?” Achava que ndio ia, nfio seria, porque minha irmé tem essa doenga, € a
minha irmi sentia completamente diferente dos sintomas que eu sentia. Ela tinha diarréia,
agora hoje, eu sinto, hoje agora eu j4 t6 sentindo o que ela sente, s6 nio tenho diarréia, mas
a mesma dor, ¢ ela nessa época, um tempo, ela fez tratamento do est6mago. Falavam que

ela tinha problema no estéimago e era o intestino.
E-Ejaeraadoenca?

Pl-E.
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E - Quanto tempo faz que ¢la descobriu ?

P1 - Ha... ela jé operou, ela € paciente do Dr M também, ela..,
E - Mais ou menos

P1 - Mais ou menos que ela descobriu ... acho que um ano,

E - Também faz pouco tempo.

P1 - Porque ela fazia tratamento do estdmago, né? Entdo, quer dizer estavam

pensando que era de estdmago e era do intestino, ai descobriu logo, j& operou
E - Qual foi a cirurgia que ela fez, vocg sabe que tipo assim 7
P1 - Ndo sei o tipo, sei que tirou pedaco.
E- Chegou a tirar pedago?
P1 - Tirou.
E - Hummmm ... t4. E como é que ela ta agora ?

P1 - Hiiiii... ela... por isso que en falo para Dr. M que eu tenho medo de operar,

porque ela operou e continua do mesmo jeito.
E - Continua com a dor ?

P1 - Continua com a diarréia, entfio o Dr. M disse que vai ter que fazer outro
trinsito para ela, né? porque disse que taivez, como eu falo para ele que eu tenho medo de
operar ¢ continuar a mesma coisa, ele falou para eu esquecer ela, que as vezes tem uma
coisa que nfio deu no transe intestinal; af eu falo para ele vai que no meu também nfo deu...

[sorriu] porque 0 meu a gente passa uma cirurgia e pronto,
E - Entfio vocé vai precisa operar 7

Pl - Eu, acho que ele vai marcar hoje, porque dia 31/07 que eu vim aqui ¢le
disse que talvez chamava até dia 21, se nfio chamasse que € hoje, era para mim voltar aqui e
j4 ia me agendar, né? ia ter uma reunifio com o Dr. M, ia me agendar, que eu nio queria
nem operar, estava com medo, ai Dr. M falou: “~ Pensa bem, vai ser methor para vocé, sua
vida vai melhorar nfo sei quantos %”. Né? s6 que eu com esses problemas assim eu tenho

dor direto, ndo posso trabathar, tinha vontade de trabalhar mas ndo posso.
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E - Como que é ador ?

Pl - E, célica horrivel, horrivel, parece contragio de parto, & horrivel, guarta,
ontem, ontem foi quarta, terga — feira me deu téo forte que tive que tomar injecdo, quando
dé forte tem que pedir socorro... tomar injecio nem com injeg8o nAo t4 resolvendo mais,
que o Dr. M fala assim: “~ Ah, mas... “ que o meu intestino t4 bem fechado, né? nisso que

dé as célicas forte, vamos ver agora que eu decidi operar, né? se sara...

E - T4, mas o seu medo de operar era mais em funcfio de achar que nfio ia

melhorar, ou da cirurgia ?

P1 - Das duas coisas, que eu morro de medo de cirurgia, fsorrinj quase deu um
treco 14 quando eu fui operar da vesicula, até o Dr. M disse que ey sou muito nervosa, eu
fiquei 14 na hora I4..., que ele falou: “- Vamos!”. A gente... que nem minha irm& operoy,
disse que... ¢la nfio sabia que ia operar aquela hora, que deram a anestesia 14 mesmo no
quarto, ai ela ja ficou bobada , af eu nfo, ela j4 falou para min, eu operet no Albert Sabim,
ele falow™ Vamos”, Af eu vi aqueles aparelhos 14, ai me deu uma batedeira,..../falou

sorrindo] falei serd que eu vou voltar?,.... no meio de uma anestesia geral, ....
E - Grande parte dos os pacientes que eu atendo tem medo mais da anestesia,
P1 - Da anestesia, né? Mas foi tudo bem, passando um nervoso.
E - E o pds operatério ?
P1 - Foi bem.

E - Me conta uma coisa P1, eles..., como os médicos te explicaram que era a

doenga de Crohn, o que eles falaram ? Sobre vocé estar com a doenga de Crohn?

Pl - Al eu queria saber que doenga que era essa que eu nunca tinha ouvido

falar, ai ele disse que era uma doenga, que nio € maligna, né?

E - Isz0.
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P1 - Mas também nfic tem cura, ele falou: “- Vocé pode operar, pode ficar boa
varios anos, e pode voltar.” Af eu falei “Ab... mas... s¢ vai retirando um pedago, retirando
wm pedago, retirando um pedago, quando for ver nio tem mais.” Dai ele falou: * - Néo €
assim, né? [comegou a falar em tom de voz baixo] agora fico pensando em falar a verdade,
se ele fala que ndo tenho cura, entdio porque gue opera se nfo tern cura, por qué que ndo €
maligno entfio, porque a doen¢a maligna é a que nfo tem cura, n€? [volrou a falar
normalmente] que é a do cncer, né? Al eles falam “Nio é assim, vocé vive normalmente,
vocé opera quando té assim ruim né, mas fazendo tratamento voc vive normalmente, igual
quem tem problema de...” que nem o Seu J, falou para mim que quem tem problema de...,
quem toma injegfio para diabete, né? essa coisas, problema de rim, vive fazendo... para

viver, € 56 que tem que se fazer o tratamento, mesmo depois da cirurgia.

E - E vocé ta sentindo assim, que j4 mudou alguma coisa na sua vida, uma coisa

vocé j4 me contou, que vocé queria trabathar e j4 ta sentindo que néio estd podendo?
P1 - Ah... eu vivo chorando

E - AhPL

P1 - E depressio, né? como eu falo, porque acontecen comigo, né? ele fala: “ -
Mas P1, ele j& falou isso dai nfio ¢ assim, né?” €, nfio €, né? ndo ¢ doenga grave, né? mas a
gente fica...[demonstrou com afeigdo e movimento de cabega uma aparéncia de tristeza ¢

desdnimo]
E ~ Claro todo mundo fica.

Pl - Eu falo ah eu ndo tenho nada, nfo tenho nem o que comer, mas tenho 2
safide para mim pode trabalhar, agora meus fithos estdo grande, eu sempre falava quando

eles crescer eu vou voltar a trabalhar, .... mas eu vivo cansada...
E - D4 cansago também 7

Pl - D4, ele falou que é da doenga, né? eu levanto cansada, sinto uma canseira,
nossa, levanto da cama nossa, estou cansada, ¢le disse que € da doenca, ¢ minha rmi
também tinha ./pausa/
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E - Sua irm8, logo no comego, também disseram que era Crohn, j4 sabia?
P1 - Disseram. [pausa]

E - E vocés conhecem mais alguém que tém ?

P1 - Na minha familia ?

E - Nio.

P1 - Conhego assim, tém o genro da minha vizinha, né? ele também operou, ele
operou j4, né? e ele ta bom, no comego néo, depois da cirurgia, ele ndo podia comer nada,
nossa, agora ele ja ta bom, come tudo, ¢ ele me incentivou, sabe ele falava assim: * - P1
aproveita que a sua ¢ recente, né? e opera de uma vez nio deixa chegar no fim, né? vocé
acaba primeiro né.” porque disse que acaba, s vezes emagrece, fica... vocé olha a pessoa
do Crohn ja fala aquele ficou magrinho, ficou desfigurado,.. ¢ a minha irmd também

E - Tua irm3 também perdeu peso ?

P1 - Perdeu, nossa, ela chegou a ficar com 42 Kg., .... e eu perdi 6 Kg, né? mas
parou nisso, mas agora eu falei porque eu ndo estou podendo, tudo que en como d4 dor, que
nem o Dr. M; “ Ah, faz dieta liquida™, ha mas que jeito, com qué ? Porque leite, nada, tudo
com derivado de leite nfio pode, que dieta liquida eu vou fazer?

E - Ele ja te passou uma dieta?

Pl - Fruta nada, a tnica fruta que eu ainda posso é péra; laranja, suco de
laranja, suco de abacaxi, fruta nenhuma, s6 a péra, que nfo faz mal, que eu sinto, né?
porque as vezes eu estou boa, vou I como uma fruta e comeea dar dor, e ele fala: “ Isso &
efeito de comer, né?" mas en falei para ele, “Entéo eu vou comer o qué, agora, porgue tudo

que eu como faz mal?”

E - Vocg estava comentando com o seu marido vocé sente que ele, ta, pelo que

voeé falou parece que ele t4 te apoiando, nfio € ?
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P1 - E ele apoia, né? [falou desanimada] ficd com bastante d6, acho que ele...
tem d6, quando ele vé eu 14 com dor......fazer o qué...7

E - E essas dores estio freqiientes 7
P1 - Estdo.
E - Todahora?

P1 - Estdio , hoje eu amanheci com dor, ... madrugada, mas ontem eu fiquei o
dia inteiro de cama, ontem e terga, af eu fui no postinho tomar injegiio Buscopam, nem com
a injecfio. Af tanto remédio que eu tomei, comegou a dar ansia de vomito, nossa, porque eu
tomo Buscopam, tomo Alisador, tomo Buscopam e nio passa eu vou tomando debeméb

horas, chega uma hora que o estémago...
E - Hum hum... Entdo estd dificil esse momento ?

PI - Que nem eu falo para os meus filhos eu tenho medo pra... vou ter que
deixar eles, eles dois estdo na escola, porque eles jé tém idade, mas sfo criangas, sabe? tudo
depende de mim, jifi, mas eu falava para eles: “Ah vou ficar I8, [comegou a falar chateada
e triste. Vor baixa, tinha postura retraida, mifos cruzadas, ombros virados para frente e

cabishaixa] operar mas pelo menos vou ficar boa, 0é?”
E - Mas parece que vocé estd bastante chateada ?

P1 - B dai vocé fala, né? uma gripe j4 deixa, j4 mexe com a gente, né? imagina,

né? [pausal

E - O que sua familia, seus filhos, o seu marido vocé ja falou um pouco, mais o

restante acha? Eles sabem da doenca?
P1 - Ah, nem sei, minha mée fala assim para mim: “~ Nfio opera, ndo.”

E - Ela fala para vocé nfio operar?
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P1 - Minha mée? minha mie fala: “- Ah seu eu fosse vocé nfio operava nio,
sabe opera depois vocé fica ai igual a sua irma.” Ah sei 14, agora a outra irmii fala assim: “-
Ah se ¢ isso ai que a médica fald, né? que o Dr. M falou, que o Dr. M falou, ento opera,
né? porque vai fica com a doenga ai dentro?”, 2 tendéncia ¢ aumentar, né? sem toma

remédio, porque quando eu tomo remédio eu pioro...
E ~ Hum, hum
P1 - Os remédios que eles mandam eu tomar eu pioro...
E - E teus filhos o que eles estéio pensando, vocé falou para eles ?

P1 - Falei, eles sabem, né? eles falam: “- Ah mie, se for para sarar opera, né”,
O cagula néio queria primeiro, porque ele viu que eu passei mal na cirurgia da vesicula, né?
mas agora ele fala para mim que se for, se for para mim fica boa, ¢ para mim operar,
[pausa, ficou chorando e olhando para baixo, Jiz uma expressiio com o olhar que entendia

seu sofrimento, dai fizemos uma pausa em siléncio]

E - O que mais que vocé ainda gostaria de saber sobre a doenca que vocé ainda
ndo perguntou para o médico,... vocé tem alguma dtvida que vocé ainda n3o perguntou?

[pausa, ficou pensativa]

Pl - Ah! a.dnica coisa que eu fico pensando, assim, en acho que eu ja
pergurtiei, € se, se essa doenga pode virar um céncer, [pausa]...n3o sei se eu j& perguntei,
porque eu fico falando: “Serd que vai virar um cancer?” Porque ele fala: ”- Nio, né? esse ai
nfo ¢ maligno™, mas en fico pensando, né? e se essa doenga mata, né? que eu queria saber,
2 Gltima vez que eu vim aqui que eu estava conversando com uma moga ali, a moga disse

que ela perguntou, ¢ eles disseram que essa doenga mata. [deu risada, meio sem graca]
E - Perguntou para quem ?

P1 - Pro Dr. M, o médico daqui, né? ela ¢ paciente, acho que dele, ela falou...
porqué... eu falei para ela que eu tinha que operar, e ela fald; “~ Ah se eu fosse vocé, eu
operava porque eu que tenho que fazer tratamento, nfio € caso de cirurgia 0 meu”... mas cle
falou que essa doenca mata, se deixar, nfo tratar né, eu penso sera que um dia pode virar,

né, cincer ? [pausa, ficou pensativa]
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E - Vocé ainda estad preocupada com isso 7

P1 - £, a gente pensa, né? o intestino ¢ uma coisa tio delicada, né? o que serd
que um dia...intestino ¢ uma coisa to delicada, né? no corpo da gente... [pausa, falow isto

com tom de voz baixo e triste]
E - Vocé acha que tem mais alguma coisa, assim, de importante para dizer ?
P1 - Acho que ndo. [voltou a falar normalmente]
E - E que esté muito recente né, P17 vocé descobriu em abril ?

P1 - E, descobriv mesmo... porque no ltimo exame, foi colonoscopia tinha

dado retocolite, mas ela disse que € quase a mesma coisa, né?

E-E.
P1 — Ai, no transe intestinal, ai ela viu que era Crohn mesmo, mas ¢la disse que

as duas desta, ¢ quase 4 mesma coisa, uma ¢ num intestino a outra no outro.

E - E, como ¢ o seu relaciopamento com o medico, voc€ consegue perguntar,
com facilidade?

P1 - N0, 4s vezes eu esqueco, As vezes eu quero perguntar alguma coisa acabo
esquecendo, né? mas eu néio tenho receio assim, pelo contrério, achei que fica até cheio de

..., [sorrimos] de querer perguntar as coisas.

E - Mas ¢ importante que vooé pergunte as coisas, na medida do possivel que

vocd tire as snas dividas.

Pl - E igual 0 Dr. M, ele deixa a gente bem a vontade, agora, tem médico
que...[fiz uma expressdo de ndo gostar[, que nem tem ele o Dr. M, nossa, deixa a gente
bem a vontade, gosto, né? gosto de passar por eles... mais ds vezes ¢u esquego, quero
perguntar alguma coisa, dai eu chego em casa, por que que eu nfio perguntei? acaba
esquecendo....[pausal
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E - Agora eu vou te perguntar, vocé tem alguma pergunta para me fazer?
alguma coisa que vocé gostaria de saber? de me perguntar? [pausa, sorriu e demonstrou
com uma expressdo que nfo tinha mais nada 2 falar e sorriu] Gostaria de agradecer, e caso

precise de mais iInformacBes posso entrar em contato?

P1 - Tudo bem, claro.
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Entrevista n"2
Nome do Entrevistado: P2

E - Gostaria que vocé me contasse como é para vocé estar com a doenga de
Crohn?

P2 - E dificil, é dificil...., eu nem sei qual foi, tivesse a infelicidade de acordar...
ela & psicologica, pode ser que para outros nfio, mas a minha €. Eu namorei durante dez
anos, fiquei gravida, sé namorei esse pai do meu fitho, ... ¢ dai eu era jovem e ele nfo quis

se casar comigo que ele jA tinha encontrado uma outra, né?
E - Dez anos?

P2 - K, e ele também niio assumiria o fitho, e também disse vérias coisas, eu
como sou uma pessoa que ndo desabafo, sou de guardar..., poucos amigos, € 0 amigos
cobra, que s$o..., tem na mente, mas também sfo selecionados, porque pdo tenho mwitos
amigos, eu fui guardando tudo, né? passei a gravidez trabalhando até o Gltimo dia como se
nada tivesse acontecido, e aguilo foi marcando, ai comegou a surgir um monte de

problemas, e eu ful segurando, € eu creio que j4 deu no lugar do intestino.

E - Como vocé se sentiu , deve ter sido....7

P2 - O pai dele ¢ o grande amor da minha vida, ¢ o tnico amor da minha, é ele
que vai ficar para sempre, € ai eu fui emagrecendo demais, en tinha 48 Kg. na época, 48 por
ai, eu figuei com 27, eu j4 nem andava mais, né?

E - Vocé ficou com 27 Kg?

P2 - 27 quilos...

E - Mas antes ou depois da gravidez?

P2 - Porque comegou que eu tive o fitho normal e tudo, eu tive ur filho em 82,
até 83 eu estava mais ou menos, comecou em 84, eu comecei a... cair, cair, cair, né? fui
internada aqui em 85, aqui acho que nem estava pronto ainda, foi num outro hospital, acho
que Irmfos Penteados, nfo sei, uma enfermaria muito grande, eu j& vim em estado de coma

para ca.
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E - Olha!

P2 - Semimorta, tudo isso por causa do psicolégico, af como que é brava a
coisa, né? dal eu me recuperei assim muito lentamente, né? ma epoca en pedia que me
operassem. Isso evacuando assim umas doze vezes por dia, ev comia, saia, eu comia, saia,

com a preocupagho de criar o filho, dai eu fico num ponto, de tudo, né?
E-E vocé era nova?

P2 - 31 anos, ... Af os anos foram passando, € eu figuei fazendo tratamento
aqui, durante dez anos, ... ifi, vinha aqui todo més, ela receitava remédio tinha que tomar,
tomando eu melhorei bastante, né? e sempre trabalhando, tinha que trabathar, foi levando,
levando, s6 que eu tinha aguelas recaidas muito grandes, tinha que vir para ¢4, e a Gltima
vez, eu ji deixei o A. na escola, e tinha dia que eu precisava voltar dentro do carro ¢ ficar
deitada, dai as meninas me levavam cha, café, para eu tomar, eu recuperava wm pouco e
voltava para sala, né? iii, fui levando um diz e j4 nfo andava mais, num dia o Diretor me
disse assim: “ - Excelente, né? as companheiras de trabalho” eu falei: “olha en vou embora
para cid. hoje”, ele falow: "~ Eu levo vocé™, mas eu nic vou voltar, eu sentia que eu estava
morrendo, .. sabe, af chegamos aqui, nesse corredor aqui, eu vi uma cadeira no corredor e
sentei, entrei e sentei, porque eu j4 nfio parava mais em pé, .. nisso passa o0 Dr. M do gastro
¢ fala para mim : "- P2, que vocé estd fazendo aqui?”" eu falei "Hoje eu vim para ficar, né?
el vou internar no centro de tratamento™, porque aqui eles falam no extremo, no limite, af
Ja me internou aquele dia, eu fiquei para fazer exames, ¢ que o mestre de todos eles um Sr.
de idade.

E - Dr. M?

P2 - Issssoo, tinha um palitosinho, um xadreisinho, e eles queriam fazer
colonoscopia, € eu conhego muito bem a colonoscopia, porque eu j4 tinha feito trés, e eu
disse que nfo faria, somente se fosse anestesiado, porque a dor & simplesmente
insuportével, o Dr. M chegou, esse Sr. que eu estava me negando fazer o exame, e chamou
o Dr. M, eles vieram conversar comigo, eu j4 ndo levantava mais da cama, tudo bem, e eu

falei para ele: “Se nfio fizesse com anestesia eu ia levantar e ir embora”, ai 0 Dr. M
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consentiu que fosse com anestesia, fez a colonoscopia com a anestesia, né? a Rack, voltei
para cama, dormi, porque depois precisaram me sedar quando chega aqui em cima eu senti
dores, entdo fui sedada novamente, porque o exame foi inteiro, né? e voltel, eles me
dispensaram no dia seguinte para eu ir para casa, que daqui uma semana me chamariam
para fazer a cirurgia, ainda mandaram voltar outro dia, af eu voltei o Dr. M veio conversar
comigo, a respeito da cirurgia, falou que essa cirurgia ela traz assim para as pessoas um

complexo, n€?
E - Como assim?

P2 - Ngio para mim, [sorriso] as pessoas se sentem diferentes das outras, elas
ficam mais introvertidas, né? elas tém medo de se aproximar das pessoas, talvez algumas
devem ficar revoltadas com a situacfio, né? entfio ele me chamou em particular nesse
cotredor € nos conversamos muito tempo, ¢ ele perguntou s¢ era realmente isso que eu
queria, que ia ser assim, assim, assado, dai a minha resposta para ele € claro que era assim:
que eu queria a cirurgia, que nfo podia mais viver daquela forma, nio estava me
agiientando mais, e que na realidade essa cirurgia teria que ser feita hi muitos anos atras.
Que eu nfo, com certeza eu pio ia precisar ficar com a bolsa, sempre, para sempre, que na
verdade, eu acho que isso tem que ser mais agilizado, porque corta um pedago de sua vida,
e vocé tem que ter mmita cabeca para vocé nfio se deixar levar por isso, eu seguro todas as
pontas, né? claro, mas tem mulheres, eu nfio sou casada e nfo tenho relacionamento
nephum, mas a mulher que acomtece isso nela e € casada e tem filhos, com certeza ©
casamento dela vai para baixo, entdo eu acho que tem que ser agilizado, para ver o lado

pessoal, o ser humano, mas o meu foi demasiadamente atrasado.
E -Por que atrasou?

P2 - Niao sei, talvez achassem que eu era mais forte ia recuperar, ou €u ndo
tinha idade, entendeu? ndo sei en nfo consegui compreender, de vez em quando en falo
para o Dr. M, ¢é atrasado essa minha cirurgia.

E - O que ele diz?

P2 - Ele d4 uma risadinha, ele sabe que esta atrasado mesmo, faz muitos anos

que venho pedindo a cirurgia...
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E - Vocé querta...

P2 - Eu queria, sempre quis, ii, talvez fosse uma cirurgia que eu ficasse um ano
com 2 bolsa até que tudo voltasse ao normal, e colocaria meu intestino novamente no lugar,
mas também isso agora j& passou, i, enfim eu vim numa quinta-feira de manhd, j4 fizeram
todos 05 preparativos, na sexta ja de madrugada eu desci para a cirurgia, foram doze horas
de cirurgia, en tinha fistulas laterais, tudo aqui, vazava pus, minha vagina ficou
comprometida, eu evacuava sala A5 vezes cocd pela vagina, vocd vé como era, era
muito grave.

E - E vocg passou tudo isso sozinha?

P2 - Sozinha, ..... sozinha, sem ninguém.

PZ - Estamos ai...
E - E tua familia nessa historia.. ?

P2 - Ahh, eu tenho, quando eu fiquei gravida, naquela época, ...... bormm,
voce ¢ muito condepada, depois eu quis casar, sabe aquelas coisas malucas, doidas,. ..
cidade do interior, muita falagdio, né? ih, nunca para mim, né? sempre sfo 0s bochichos,
n€? i, daf eu me distanciei da familia, né? daf a minha sogra ficou comigo porque o pai
do meu filko ele arrumou wna casa e foi morar sozinho, .... e ela nfo quis me desamparar,
né? ¢ eu fui morar com ela, mas ela também trabalhava, né? entfio, ... e eu curti assim
sozinha porque também nfio conversava e nfo desabafava nada com ela porque ela € uma
pessoa, ¢ assim, boa mas ignorante, entenden?

E - Entendi.

P2 - Fala ficil mas ela se faz, faz xingando, sempre brava de mal com a vida,

ela me acotheu, mas ela ¢ assim, entfio eu ndo tinha como.
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E - Sua familia, eles sabiam da doenga?

P2 - Sabiam, né? quando soube eu, quando eu, em 1985, que foi que cu cai de
vez mesmo, né? eu perdi meu cabelo, entfio as pessoas achavam que eu estava com cancer
no intestino, né? e que eu ia morrer, as pessoas estavam preparadas para isso, era so esses

tipos de comentarios, né? mas meus pais nfo me procuraram.
E - Niio... Vocé cortou relacionamento completo?

P2 - Completo, ** nfo, nfio, eles também ndo viam, ... a nica pessoa que veio
e, ... no dia em que eu j4 tinba tido meu filho, veio no meu porto..., falou que minha mie
estava doente que eu era responsavel pela doenca da minha mée, que eu era uma prostituta,
uma vagabunda, uma sern-vergonha, e ndo sei 0 qué; esse tipo de contato que tinha comigo,
né? e eu sernpre fui uma moga muito correta, ... 56 namorel £sse Moo, pamorei, comecei

a pamorar aos 18 anos de idade, nunca tinha namorado ninguém.
E - Aham!

P2 - Tive meu filho aos 28, com dez anos, a primeira relagio sexual que eu tive
com ele foi aos 25 anos de idade, fui criada num regime muito assim religioso, que da
importéincia 2 leitura, livros, cinerna, & arte, 3 amizade, ha cidadania, en fui criada assmn, e
eles ndo respeitaram meu espago, n€? que eu queria meu espago, né? ndo respeitou nem o
pai do meu fitho; esse meu lado, né? nem a familia ¢ eu fiquel no meio sozinha, .....
histérinha curta! [fixou o olhar em mim como se: “entdo vocé queria saber minha histéria?

ai estd” me pareceu haver em suas expressdes ora uma ironia, ora uma rigidez, revolta]
E - Curta vocé pensa?
P2 - £, vocé passa o que vocé sente.
E - E como foi sua gravidez?

P2 - Normal.
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E - E depois que vocé ficou gravida que se separaram?

P2 - E, ele j4 debandava eu acho
eu mal sabia. Depois ele contou, tudo bem, ¢ que queria aborto, que queria que abortasse,

com uma moga casada que tinham 3 fithos, e

sobre qualquer hipétese, me chegou a me levar num enderego de Séo Paulo, de uma clinica,
me conhecia pouco, né? muito pouco, dez anos ainda me conhecia POuCo, que era para eu
procurar que ia resolver tudo, al quando eu disse que assumiria que ndo precisava, gue €
dentro de mim, ¢ minha alma, é meu coracdo, ¢ a minha.., ¢ tudo que eu tinha, que eu nfo
admitia uma coisa dessa, nfo vou fazer de jefto nenhum, falou para mim ; " - Entio vocé
vat ficar sozinha, vocé vai assumir porque eu nio vou assumir”, eu falei: “eu assurmo”,
depois ele disse para mim que, as palavras que mais me feriram dele, foram as seguintes: "-

Quando vocé precisar de sexo vocé sabe o meu telefone”, e eu me senti assim no chio.
E - Eu entendo...

P2 - Th, dai eu tomei uma, aifi, eu 2jo apenas com a razi0, NUNCa com o coragio
ele me disse, falta de equilibrio, né? vocé tem que agir no equilibrio, ... dai eu cortei
qualquer tipo de relagio com ele, nunca mais conversei com ele, ¢ quando o meu fitho
nasceu, a festa foi muito grande, né? que meu filho como eu sou pequeneninha, 0 meu fitho
nascen com trés quilos e trezemtas, 50 cm, normalissimo, ent3o aquilo 14 ficaram babando
no ¢aso da crianga, é todos, né? dai, o que eu tive de visita 0 que eu tive de presente vocé

ndo pode nem imaginar, de repente.
E - E a tna famflia também nfio?

P2 - Nio minha familia também, vieram meus avos, vieram me visitar, minhas
tias vieram, meus pais nfo. ai j& & outro lado, .... depois ¢, como eu nfio podia levaniar
porque tinha levado pontos, porque ele rasgou para nascer, iii, 2 minha, a tia dele foi na
minha casa, né? e falou que o J. queria registrar, ... ¢ eu falei que nfio, ¢ ela falou assim: "-
Mas nfio estd certo”, ai eu deixei, porque a crianga nfio pode ficar sem um pai, né? porque
quando a crianca abre seu registro de mascimento e s6 filho de mie, e nio tem o nome do
pai ele leva isso para o resto da vida dele, entdo ele registrou, a partir desse momento, eu

quis pensio alimenticia, pensfio alimenticia.
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E - E quando vocé estava gravida, vocé ja morava com a me dele?
P2 -Ja
E - Com a sua sogra? Mas vocés se conversam?

P2 - Aahbhmm, durante muito tempo, eu ainda tinha uma mAagoa muito grande,
muito grande, eu fiquel muito ferida, né? nfo tinha conversa com ele, mas ele ia buscar o
menine erm casa para passear, para sair, tudo, depois agora faz mais ou menos uns dois
anos, que ele nds conversamos melhor. Ele almoga todos os dias em casa, ele vai as vezes
buscar o filho na escola, ele pergunta as coisas para mim, porque nds tivemnos uma vivéncia
muito grande, dez anos, né? ele me conhece bem, ¢ uma coisa tdo interessante que, quando
a v6, eu chamo ela de v6, ela diz alguma coisa, ele olha para mim eu olho para ele, nos ja
nos entendemos, damos risada do que ela estd falando, entfio nds tinhamos um

relacionamento assim, s6 que ele, se encantou com essa Sra. casada, né?
E - Eles estio juntos ou nfo ?

P2 - Ela ficou gravida, divorciou do marido e ele tem um filho, uma filha com
ela, s6 que ele se separou também. Ela mora aqui em Campinas com a filha, e 0s outros 3
do marido, e ele mora em Cid. E porque ele se encantou com uma outra jovem, agora
largou essa outra e estd com outra, € assim ele val indo. Mas nés nos mantemos numa
conversa melhor agora, tudo isso em beneficio do meu filho, né? porque ¢le tem que ver
que pai e mie conversarem, nfio pode ficar assim, eu nfo quero que ele odeie o pai € tenha

uma revolta com o pai, porque o problema ¢ entre eu € o pai, & nfo ele, ele € separado.
E - Vocé comegou 2 emagrecer €...7

P2 - £ eu comecei ir a0 banheiro. Porque eu era uma pessoa muito regulada né?

Eu tive meu filho em 82, comecou mais ou menos em 83, fim de 83.
E - Dois anos mais ou menos?

P2 - Th, eu era muito ressecada, de repente, eu passei a fazer uma vez por dia, ir
a0 banheiro, passado mais nm pouco eu ja comecei a ir 2, daf comecei mais, 4, 5, € foi indo,

foi indo, muito rapido, de um ano e meio,

E - Diarréia?
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P2 - £, dava aquela dor de barriga, vocé tinha que ir correndo para o banheiro,

as fezes eram liquidas, explosivas, sabe?
E - Foi quando vocé procuron um médico?

P2 - Dai comecei a procurar médico 14, iii..., tomava remédio de diarréia, nio
sei 0 qué, ¢ procurava um outro, ai eu fif no Dr. M, e ele fez uma, antes foz uma
endoscopia, para ver se era um problema do estomago, né? Na endoscopia deu uma leve
gastrite s6, af eu fui no Dr. M, o Dr. M me fez uma retoscopia, deu na retoscopia, ele ficou
apavorado porque o reto estava todo comprometido, todo inflamado, e para fazer a
retoscopia eu gritel. E foi tudo para biopsia porque ele recotheu o material, foi buscar o
cxame, mas antes de levar para ele eu abri, certo? eu abri porque eu precisava saber
primeiro, porque eu tinha que me preparar psicologicamente, tudo negativo, eu nfo tinha
nada, ih

E - Suspeitavam de qué ?

P2 - De céncer, suspeitou, entio se niio era 1850, © que seria, ih me deram mais

remédios, eu tomei mais remédios, e continuei emagrecendo, ¢ fui internada.
E - Isso quanto tempo? Do infcio que vocé estava?

P2 - Do fim de 83, caminhando em 34, periodo do ano de 84 foi todo assim,
indo ao médico, fazendo exames, i, dai eu fiz um enema opaco, dai eu fiz trinsito, e nada,
af quando eu fiquei realmente, eu cheguei um dia na casa da minha tia e falei :" Tia a Sra.
fica com o dinheiro, porque eu nio estou bem" e eu vou atras do médico, e ela falou: *-
vocé ndo vai nada", eu estava quase desmaiando, "- vocé vai deitar na minha cama, quem
val Jevar no médico sou eu”, af a tarde eles conseguiram wma fpausa, interrompi, pois um
médico abriu a porta enganado] aii, 14, tudo 14, ai Dr. M, o médico me deu um remédio e
mandou fazer novamente o trinsito, o trinsito demorou 24 h para percorrer o meu intestine,
ele foi aderindo nas paredes, assim, fiquei assim e ele ndo saiu, o lquido ficou preso dentro
do meu intestino, ai foi 0 Dr. M, dai veio falou que eu nfio tinha mais, ele nfo tinha mais o
que fazer, né?, que procurasse outro lugar com recursos, porque eu ia morrer ali mesmo,

tanto € que eu recebi assim 500 visitas, né?, as pessoas safram dali indignadas em ver o
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meu estado, ¢ me deu wma, um papel para mim, um encaminhamento ne?, ¢ nessa
madrugada que eu passei, estava passando muito mal, precisou a ambuldncia me trazer para
Campinas, en vim de ambulincia, e durante o caminho da ambuléncia o liquido comegou a
sair, af satu aquele liquido mal cheiroso, e minha tia, e minba sogra precisaram ir colocando
panos, porque aquilo saia tudo, ... chegamos aqui oito e meia, eu consegul internagio
cinco e meia da tarde, uma vaga nesse periodo cu menstrueil nesse dia, entfio saa fezes,
aquele liquido do trinsito, hfiaa..., menstruagdo, urinava, cheguei aqui quando internou.
Entrei 8s cinco e meia, as enfermeiras ja me. carregaram no ¢olo, ja me deram um banho,
trocaram de roupa, me pesaram, né? 27 Kg, me pegaram no colo de novo, porque eu néo
caminhava, me colocaram na cama, e vieram fazer o tratamento, € veic o Dr. M, nfio
lembro o nome dele, um mog¢o, jovem ainda, mas veio psicologas, vieram outros médicos,
uma roda vieram conversar comigo, € conversamos muito, e eu fiquei aqui durante quinze
dias.

E - E af que diagnosticaram Crohn?

P2 - Néo.

E - Ainda nfio?

P2 - Nandninéndo.

E - Nesses quase um ano, ainda nfio den no diagnostico ?

P2 - Nfo, porque eu internei aqui no dia 14 de abril de 85, ja era 85, ja era 85.

E - J4 tinha mais de um ano 7!

P2 - J4, em 85, ai o diagnostico da, que era o que eles ficaram entre colite
ulcerativa crdnica, ... e doenca de Crohn, porque as duas elas sdo muito parecidas, voce tem

que ter, tem que saber diferenciar muito porque elas sfo parecidissinna.

E - Ahhh

P2 - Né2... iii..., em Abril de 85, fiquei quinze dias, em fevereiro de 86 sain o
meu diagndstico.

E - Depois de um ano?
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P2 - Uhm...uhm.
E - Mais ai do periodo que vocé internon melhorou ?

P2 - E, comecei a fazer um tratamento com sulfasalazina, mas eram nove
comprimidos por dia, entdio era um tratamento intensivo, daf a sulfasalazina, gracas a Deus
safu do mercado, af comega a sua procura pelo remédio, dai falavam que davam aqui no
posto, que tem ne?, voc vinha aqui o médico receitava 150, o cara dava 50 para vocé, dal
tinha que correr atras de vendedores de laboratério, para procurar, ainda bem que en tenho
muitos amigos, né?, que procurava, catava as vezes, um ia viajar, em uma farmécia em
outra cidade achava e me trazia, né? foi fazendo assim, eu tomei 3 anos, mas, dai eu parei
mas nio € a sulfasalazina que faz alguma coisa, ela estaciona ou talvez o problema,
precisaria ter uma outra coisa, né?

E - E como ¢ que vocé ficou nesse periodo?

P2 - Trabathando aqui?

E - Nio, nesse periodo antes de vocé descobrir que era colite ou Crohn ?
P2 - Vim aqui todo més. Eu conversei com o Dr. MDr M

E - Umhum,

P2 - E Isabel, eu sou uma pessoa assim, eu gosto dii.., que vocé fale
francamente para mim, entendeu, eu quando converso eu converso aberto, entdio eu
perguntei: “E cincer ou ndio é chncer? “Se ndo for céncer, entfo € uma doenca tratdvel, se
for cdncer é tratavel mas com caminho para morte, que é certo, entfio se for céncer eu tenho
que me preparar, porque eu tenho coisas para fazer, eu tenho filho, eu tenho que deixar as
coisas em ordem, eu nio posso, & documentagfio, ¢ tudo que eu tepho que deixar numa
seqiéncia das coisas, amigos com compromissos que eu, tenho que fazer por mim, as
coisas.” Entio, eu precisava saber se era, dai no gastro, na parte de gastos, o Dr. M, todos
me disseram que nfio era cincer, bom se ndo é cancer tudo bem, mas pode virar devido o
processo inflamatorio muito grande, né?, pode se transformar, a gente nfo sabe, mas ndo &,

eu voltei a ter uma vida normal.
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E - Porque entfio vocé comegon o tratamento?

P2 - R, completamente normal, sé que depois o Crohn ele vai aumentando, né?
¢le nfio pega a parte toda de uma vez, ele pega pedagos, né? pedagos, entfio assim que ele
cresce, ¢ o Dr. M disse que tiraria todo o meu intestine grosso, né? na conversa que nos
tivemos, que eu ia colocar uma bolsa lateral, que a bolsa seria permanente; no que iria
acarretar na minha vida isso, como ¢ que minha familia, as pessoas que me rodeiam, o
irabatho, meu fitho né?, iriam aceitar o problema, a minha pessoa no trabalho, em casa, né?
dai nfio é, sem problema nenhum, nfio se tem esse tipo de problema.

E - Vocé queria s6...7

P2 - Isabel, &s vezes eu ia levar meu filho na escola, e ele estudava na mesma
escola em que eu trabalho, s6 que ele entra pele portio do fundo e eu entro pelo portéo da
frente, entlio eu vinha com o carro, parava na esquina para ele descer e entrar pelo portéo
do fundo e eu virava ¢ contornava € entrava pelo portdo da frente, tinha dia que eu estava
chegando para deixd-lo ali na esquina, eu evacuava dentro do carro, vocé vai para classe

que a mamde vai voltar para casa, "~ A mamie ja fez coc de novo?"
E - Ele falava?

P2 - Falei: "- J4, vou descer para casa, tomar banho, tirar a roupa, mas daqui a
pouco eu ja vepho trabalhar”; ai eu chegava em casa, quando eu chegava em casa avo ja
sabia, eu j4 entrava no banheiro, eu j& pendurava a toatha na porta né? eu ja estava toda
suja, porque saia como um jato t8o grande, que me manchava tudo aqui assim, aquilo era
uma coisa horrivel, eu tinha sempre um pano que eu sentava no carro, né? dai precisava

tirar aguele pano, por outro.
E - Nio tinha controle nenhum?
P2 - Sem controle, ¢ perdido totalmente o controle.
E - E no servigo? Essas coisas chegavam...?

P2 - No servico, quando eu sentia que alguma coisa ia acontecer eu ia para 0
banheiro, entio, mas ¢ que no perfodo do carro, né? Que vocé est sentada, nio tem. Nio,

nfio tem como vocé salr para ir ao banheiro, e ele vinha mesmo assim.
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E - E vocé continua trabalhando, fazendo tudo, lazer, vida social, etc.?

P2 - Tudo. Eu ndio sou de sair muito, eu nfio sou realmente, eu nunca fiti, por
exemplo: bailes, eu nunca fui; carnaval eu nmunca pulei; entenden? entéio eu ndo tenho esse
pique assim, eu sou muito caseira, né? Eu gosto, en amo cinema, assisto video demais,
certo? leio muito, entdo ¢ toda semana ¢é revista Veja, Isto E, sdo livros e jornal, eu sou uma
pessoa, gosto, como informagGes, entendeu? entdo, isso €, as outras coisas ndo fazem falta,
¢ tenho um relacionamento com os amigos muito grande, 0s amigos para mim sfo
fundamentais.

E - Vocé acha que os amigos sio importantes...?

P2 - Ndo porque a gente nem se fala mais na doenga, né? bem nip tenho mais.
Antes, quando en estava muito mal, hiaaa sim, o que aquela escola fez para mim nfo esta
escrito, bem, eu cheguei a deitar no chiio da escola, cheguei a deitar no chfio, na escola, as
meninas que vinham me acudir, sabe? elas foram participantes intensas da minha vida, elas
foram assirn, maravithosas comigo. E eu sou assim na escola também, né? com elas eu,
mais ou menos do nivel, entendeu, das coisas, né? t2m a secretéria e quem snbstitui a
secretdria sou eu, entdo sou, ndio sei por que que ew sou assim, ndo é, na verdade, na
verdade, eu sou uma pessoa forte demais, eu sou forte, eu sei disso, en assumo muitos
compromissos na escola, né? eu desenvolvo todos, geralmenie as pessoas iam perguntar

tudo para mim.
E - D4 a impressiio que vocé tem nm papel também de conselheira.

P2 - Também, sou mais ou menos assim, sou muito brava, quando eu aconselho

eu aconsetho bem firme, en ndo vacilo, .... nfio sei eu sou, eu sou meia estranha.

E - Por outro lado, vocé me disse, que vocé guarda muito as coisas que vocé

sente,

P2 - Isso.
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E - EntSo para tuas coisas vocé se fecha?

P2 - Bastante, €, eu .... minhas coisas ... as minhas dores interiores, haamm, as

minhas necessidades, os meus sonhos, € tude s6 meu.
E - Bem guardadinho ?
P2 - B, isso ¢ $6 meu .... eu reservo so para mim,
E - E 77? O seu relacionamento .......

P2 - ... é6¢..., ..... nfio do jeito certo, mas, amor é amor, € muito s6, nfo tem
outro, as pessoas falam, dizem por at que, amam e daqui a pouco, um ano, dois anos j4
estiio com outros, entfio ndo amarn, s6 passou, porque amar € uma coisa, muito divina, um
sentimento assim di, cobre vocé, entendeu? Um sentimento de divisSio, de carinho, iss0 ¢
amor, ¢ vocd, ah eu amo tanto, eu amo tanto, quatro anos com o marido, ¢ ai larga; entdo
ndo ama, porque ndo sabe amar, porque quando tem as dificuldades ¢ que tem que ficar
junto para ter certeza do amor, se nfio, nfo tem, entfio ndio tem o amor, Porgue O amor nio
s¢ faz passar as coisas mais dificeis nfio € verdade?... entdio, e o amor pelo filho € outro
amor, ¢ outro tipo de amor, € o amor que vocé se sacrifica, que vocé vive pensando, que
voeé quer o melhor, que vocd quer contornar a situagdo, aquele amor.... orientador, né ?,
meu amor pelo meu fitho é orientador, mas bravo também, eu falo com ele uma vez 50,
....mas amo mtensamente ele, é claro, entfio amor para mim €, jamais conseguiria me deitar
com outro homem, com 0s mesmos carinbos, com as..., imagina, nem pensar, de jeito

nenhum,
E - Atih?
P2 - Os toques, o toque, a mio do toque, isso €....
E - Vocé ainda gosta dele?

P2 - Com certeza, é Gbvio isso, mas € & guardado, 12 no fundo, nas minhas

emogies.
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E - Nem ele sabe ?

P2 - Néo... ¢ acho que cle tm que procurar a felicidade dele, ¢ a minha sogra
disse, hdd... agora eu acho que ele vai casar, eu falei, mas ele tem que casar, ele tem que
saber o sabor da familia, mas também tem que casar com amor, porque se ndo ele nfio vai
dar certo, nfio ¢ casar, s6 pensar eu to ficando velho e preciso alguém que cuide de mim,
entdo vocé nio t& casado vocé ta ... haa..., fazendo o contrato com uma empregada, né?
entéo €, isso ai tudo para min € o amor, vocd v&, nfio sci se para vocé, para vocé pode ser

diferente, mas para mim ¢ assim.
E - Ubum.

P2 - Mas também nfio casou até hoje, nés temos uma ligacdo muito forte que é
o fitho, né¢? meu filho, modesto a parte, & um moreno alto, lindissimo, uns dentes ... / risos
7 uns dentes maravilhosos, umas pernas morenas, ele joga vilei, cabelo curtinho, preto, tem
um sorriso muito bonito, entdo eu j& peguei esses dias atrds o pat s6 othando para ele
parado, sonhando, admirando ele, porque eu fui ¢ sou pai e méie do meu fitho, né? que ele

ndo teve participaco nenhum na educacio dele.

E - E como é que eles lidaram no seu problema de saude P2, teu filho, teu

roarido?
P2 - O filho ¢ um grande colaborador bem...
E - Ele sempre apoiou ?

P2 - Sim, se tiver que trocar a bolsa para min ele troca, eh, nés ndo temos
problema nenhum, s vezes eu esquego modess, eu grito para ele, ele vai me fraz, abre a
poria do banheiro, nds nfo temos problemza nenhum, nosso relacionamento ¢ muito aberto,
por isso que eu chamo atenco, entendeu? porque nds temos uma abertura muito grande
mas nos temos o limite, né? meu filho com cinco anos de idade j& me conseguia tirar a
minha calcinha, ele que tird a minha calcinha ¢ pos outra...
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E - Entdo ele sempre teve do ten lado ¢
P2-E..

E - E o 772, como ele chama?

P2 - O pai do meu fitho? O L.

E-E o L, quando vocé ficou doente.. ?

P2 - Ele se afastou, né? Acho que € medo, né?
E - Ele se afastou P27

P2 - Uhm, uhim, mesmo depois que eu fiz a cirurgia ele ndo foi em casa me ver,
ele foi depois de vinte dias, medo, € medo porgue, na verdade cada um tem um pedacinho
de importuno, porque eu fiquei totalmente desamparada né Isabel?, porque eu sempre fid
uma pega fundamental na vida dele, tudo que ele fazia ou deixava de fazer ele me
comunicava, pedia opinifie, como ia fazer, deixar de fazer, porque eu sempre tive ©
equilibrio, de pensar, ter bom senso das coisas, iil, quando eu fiquei gravida, nunca mais ele
Hgou para mim, no escritéric que eu trabathava, porque ele ligava para perguntar as coisas
nunca mais ele conversou comigo, pedir opinifio das coisas, até os meus nove meses de
gravidez ¢le nem me viu grévida, ¢ ele ficou sabendo que o filho tinha nascido, depois que
ele j4 tinha nascido, meu filho nasceu guinze para sete, ele foi saber umas oito ¢ meia da

manhi.
E - E ai que ¢le foi?

P2 - Ele ndo foi ver o filho, ndo, nfio, eu fui para casa, ai passaram uns c¢inco
dias, uma semana, a minha tia veio, e pediu paramim dar o D,, levar o D. na casa dela que
ele estava 14, ele queria ver o menino roas ndio queria vir, dai a minha sogra arrumou wm
cobertor para cle, esse tipo de coisa o men filho nfio sabe, nem vou contar isso para ele

jamais.
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E - Dai foi que ele decidiu asswmir a crianga?

P2~E,mtoéque,meupaichmJ.ReomcuﬁlhochamaD.R,,maséo

xod6 dele.
E - E o D. se dd bem com os avés?
P2 - 8im, sim, 0 D. € a parte, e ele & parte, eu dou hiberdade para ele, de...

E - Entdo na época da doenga quem deu apoic para vocé foi a sua sogra ¢ tua

tia?
P2 - S6.
E - Da familia?
P2 - 86.
E - Desde o comeco?

P2 - Isso, mas nfio também aquele apoio, por que cada um tinha seus
problemas, seu trabatho, né? mas eu fiquei mais foi sozinha mesmo, ....

E - Vocé tem irmsos?

P2 - Tenho irmfos, tenho,
E - Quantos irmios?

P2 - Tenho treze irmfos.
E - Trezeee!

P2 -Trés.

E - Aahh...

P2 - Nio.
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E - E eles também se afastaram ?

P2 — Oh, a minha mie foi muito infeliz, quando ela jogou os meus irmos
contra mim, porque eu sai de casa, né?, tive uma briga violenta com meu pai, e eu sai de
casa, ai ela trabathou a cabeca dos meus inmfios que eu era prostituta, vagabunda, sem-

vergotiha, uma série de coisas.... ih, os meus irmfos passaram a me odiar.
E - Olha s6!

P2 - Af s6 abaixo de mim que eu tenho uma diferenca muito grande de meus
irmaos, eu sou a mais velha, a diferenga um do outro sdo de sete anos, a do outro € de doze,
e a da outra & de onze, entio eu tepho uma diferenga muito grande, e os meus irmios se
afastaram de mim, s6 esse que de vez em quando vém me procurar para Conversar, mas ele
procurava eu sempre agressivo, sempre, chegou a querer me bater, sabe, minha Irmi
chegou uma vez a me ofender na rua, né? ih, mas ela errou porque se eu tinha um problema
com ela, meus irmfos ndo tinham nada a ver com isso, entdo fol um tal de escreverem

cartas para mim me ofendendo.
E - Como vocé reagia a isso ?

P2 - Bu guardei as cartas. Jamais procurei discutir isso, methor remédio para
todas as feridas é o tempo, né? [fez uma pausa grande, como se jé tivesse falado tudo,
quando eu ia terminar a enirevista, jd estava pegando o gravador , ela com um Sorrise no
rosto, comegou @ me contar naturalmente que sua mae havia morrido, neste momento devo
ter feito uma cara de espanto , pois me pegou de surpresa, tal assunto, € interessante como
deixou para o final] Eu vou contar ¢ episodio para vocé de ontem, a minba mée faleceu
ontem, onfem eu fiquei o dia inteiro no velério, [pausa] e dai eu fil atragio no veldrio,
porque a familia inteira se afastou, minha familia é muito grande, quando eu entrei no
velério, o velorio silenciou-se foi um siléncio total, mas eu fii, agueles olhares assim, mas
eu olhei para todos, 14 certo, porque eu nao fiz nada de errado, né Isabel? Eu nfo magoei
ninguém, eu nfo ofendi ninguém, eu nfo briguei com ninguém, eu s6 fui ter a minha vida,
né? dificil, sofrida e judiada.
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E - Vocé foi sozinha, sem o teu filho?

PZ - Opa, sempre sozinha Isabel, todos os momentos, imagina expor meu filho
naquilo, de jeito nenhum, daf as pessoas se levantavam ¢ vinham me cumprirmentar, dai en
fiz um discurso naquela hora, e eu falo muito alto, e foi um back. [neste momente comegou
a encher os olhos de ldgrimas, mas ndo chorava, porém era visivel seu sofvimento, por
mais que no comego tentasse esconder. Percebi que ela queria falar mais sobre o assunto,
mais olhou para o gravador, como se me dissesse que ndo queria mais gravar, neste exato
momento a fita acabow, perguntei se preferia continugr este assunto sem gravar,
concordou, entdo encerrei a entrevista, deixando um tfempo para ela falar sobre o gue
estava sentido, neste final falou em detalhes das situacdes que passou no veldrio ¢ do
reenconiro com o pai € 0 irmdo mais proximo, que segundo ela terminaram se abragando ¢

¢la o5 apoiando no momento de sair o cortejo]
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Entrevista n® 3
Nome do entrevistado: P3

E - Esta entrevista é no estilo de uma conversa mesmo, pode ficar tranqiila.
Entic & assim, a primeira pergunta, eu nfio tenho muitas perguntas, mas, COmMo que ¢ para

vocé té com a doenga de Crohn?

P3 - E, eu ja estou acostumada, né? porque ji faz mais de dez anos que eu
fenhio.

E - Mais de dez anos?

P3 - E, eu estou acostumando ja ¢ normal para mim, €... as vezes eu acho que
eu estou bem, ¢ eu esquego de tomar o remédio. [dey uma risadinha] Ah! Ah! Af comega a

dar crise eu volto a tomar remédio, mas j4 estou acostumando ja.
E - E no comego como foi?

P3 - Foi dificil ... vocé nfio estd acostumada, né? com aquilo... [comegou a
encher os olhos de ligrima. Depois riu, tentou conirolar, mas continuou emocionada
durante toda a entrevista, as vezes caiam ymas ldgrimas e enxugava com o lengo] s6 que

eu nfio posso falar que eu choro.

E - Nfio tem importancia. Porque € importante para mim saber mesmo tudo

INSSMO.

P3 - Njo sei por que eu choro, nfio sei ... [chorou muilo, fez uma pausa e

retomou] eu vivo assim meu dia-a-dia normal, nfio sei por que eu choro.
E - Talvez porque ndo & ficil lidar com essas ¢Oisas.

P3 - Vai acostumando comigo porque eu... foutra pausd, contintou chorando ¢

parecia preocupada por estar emocionada, demonstrava tentar se controlar |
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E - Néo tem importéncia.

P3 - Toda vez que en vir aqui vai ser isso, viu? [pausa e continuou chorando ]
E - E bom pér para fora essas coisas.[pausa demorada]

P3 - Meu rosto t4 queimando. [mostrou com as mdos sobre as bochechas ]

E - Ah!

P3 - Parece que é, nfio sei, frio. [pausa demorada, teniou recompor-se] Pode

falar mais alguma coisa, 0 que vocé que saber mais?
E - Pois bem, como foi esse comego , j4 pude entender que foi dificil.

P3 - Poi...quer dizer, eu ndo estou acostumada bem com esse tipo de coisa,

E - Vocg lembra como foi que vocé descobriu? Como comegou?
P3 - Como comecou eu lembro.
E - T4, entdio conta,

P3 —~ E..eu.foi logo que eu casei, né? Tinha um ano de casada. Fu
engravidei...quando eu estava de uns sete para oito [comegou a chorar muito] meses, eu
perdi a crianga. [pausa] Ai comegou, veio uma semana e comecou éom diarréia e me
internaram. Naio descobriram o que eu tinha. Demoraram muito para descobrir, levou-se

mais de cinco anos. [falava com voz trénuda, estava muito emocionada ]
E - Mais de cinco anos?

P3 - Ninguém...fazia 0 exame para saber o que eu tinha. Ai depois eu...comegou
sair muito fistula, estourou aqui por baixo, en ia no médico falava que eu estava com
diarréia, eles falavam: “- Deve ser alguma coisa que vocé comeu.” Ninguém ia a fundo para
saber 0 que que era. [comegou a falar com voz bem trémula, depois continuou falando bem

emocionada mas ndo chorava tanto] Af um dia eu fui numa médica 1 ._conte para ela, Ela
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fal

me examinou, me olhou e falou assim: “- Eu nfo vou por a mio em vocé.” Eu achei que eu
estava condenada, que eu estava com uma doenga ruim, ¢ ela pegou e chamou um meédico
do Iado. Ela era clinica geral ¢ tinha um médico doutor do lado, assim, ela falou assim; -
Espera urn pouco que quando o doutor terminar ¢u vou falar para ele...para ele olhar vocg,
porque ele entende mais disso dai do que en.” Sé queelajaja sabia o que era, n¢? Aicle
veio, conversou comigo, tudo ¢ ele falou: “- Eu jd sei o que vocé tem”. SO que 2i 4 fazia
cingo anos que eu estava com isso. Ele pediu os exames, tudo, fiz varios exames e ele
descobriu. E af ele...falou que nfio tinha cura...e que conviver com a doenca, aprender a
conviver, tudo, comecei a tomar remédio, e ai velo, veio...o... bom, nisso eu j& tinha, .ai en
engravidei de novo...isso € um ano ¢ meio depois que eu perdi, alids, com olto meses que 2u
perdi essa crianca, o meu médico falou que eu pudesse engravidar de novo que isso nfo iria
acontecer, que eu poderia engravidar que ia ser...nfio € por que aconteceu da primeira vez,
que ia acontecer da segunda. Mas nisso até ai ninguém tinha descoberto nada. Ai eu

engravidei de novo, nasceu a outra filha, essa que tem dez anos hoje.
E - Mas entfio isso ndo foi descoberto...antes dos cinco anos?

P3 - Isso, antes dos cinco anos, ninguém tinha descoberto nada ainda, e...af ela
nasceu, a gravidez € Gtima, parece que nfo...sabe, parece que a doenga tinha ido embora,
some corupletamente, eu ndo sei 0 que acontece, ¢u nio sei se...se foi cientificamente ¢€...é
assim, mas o médico falou...cle falou assim: “que bom!” Eu sei que eu pudesse ficar
gravida. E toda vez que eu engravidava, eu ficava 6tima, sumia tudo, eu nfo tinha nada,
nem remédio eu tomava, uma que eu ndo podia, né? por causa do Crohn, e outra € que
sumia completamente, ndo tinha nada, até as fistulas que apareciam, elas sumiam, nfo tinha
nada,

E - De repente? [a partir dagui falou mais controlada, mas sempre

demonstrando estar emocionada]

P3 - De repente sunia, af nascen essa minha filha, ela estava com...bom, sei que
1o total era... foi cinco...foram cinco anos para ser descoberto, Ai foi quando eu passei por
esse médico, doutor e ele descobrin. Af eu venho tratando, tratando, tratando, ai comegou a

sair fistulas e eu tinha..af eu engravidei de novo, depois de seis anos que essa nasceu eu
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engravidei dessa outra, que elas sdo diferenca de seis anos uma da outra, Af eu engravidei
de novo, foi a mesma coisa, foi perfeito, nfio teve problerma nenhum e...e eu comecei ter
hemorréida, desde a primeira... gravidez que eu tenho hemorrdidas ¢ as fistulas, sempre
vinha as fistulas.. fistulas ¢ iam embora, sabe, vinha fistula e ia embora, e...por tltimo saiu
uma fistula que ela ficou, ela permaneceu 14, ela sangrava, safa pus e doia, sabe? e era junto
com umL...muito perto do dnus, com hemorrdidas, € o doutor nunca quis me operar, falava
que ndo adiantava operar, e ele ja sabia, né? Ai ele PEEoU e passou eu COIm UMm...assim, ai eu
sai dessa firma que estava, ey tinha convenio, eu perdi o convénio, af eu comecei com esse
doutor , que foi o ltimo que fez cirurgia em mim, que € o convénio do meu marido, e ele
olhou...bateu o olho ¢ ele j4 falou: “vocé vaj ter que operar disso dai. Isso dai t4 horrivel,
vou ter que tirar a fistula.” $6 que ele falou da fistula, nfio, da hemorréida. “Vocé vai ter
que tirar a hemorrdida. Vocé ndo vai poder ficar com isso af que t4 muito feio”, ele falava
comigo. Ai ele pegou e tiron, ele tirou 6 que ¢le ndo me avisou que ele.. ele fa tirar a do
lado da fistula, ele nfo avisou que ia tirar a fistula...ele falou: “olha na hora a gente vé ¢ que
faz.” 86 isso, nfic me avisou que ia...ia posteriormente ter algum problema. Ele tirou a
hemorréida e tirou a fistula, s6 que a fistula... por eu ter Crohn ela ficou...ela ficoy aberta, o

anus dai comegou a passar fezes, né? e.. foi onde en fiz 3 outra cirurgia aqui,
E - E como vocé veio para este hospital ?
P3 - Foi o doutor que mandou, que depois que ele fez a cinurgia.
E - Que nfio deu certo.

P3 - Que foi mal sucedida, ai ele veio pedir socorro, né? Af ele mandou eu para

cd. Af eu fiz a cirurgia com...com a equipe daqui.
E - E que tipo de cirurgia foi essa?
P3 - 86. Eu fiquei com...como é que fala, incontinéncia fecal.
E - Quanto tempo?

P3 - Que eu fiquei com incontinéneia?
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E-E.

P3 - Ah, acho gque deu mais ou menos uns...foi um processo, assim, meio
demoradinho, porque até que passou para ¢4 fez, fiz mais exames fiquei mais ou menos uns

quatro, cinco meses.
E - Vocé sofreu bastante entfio com essa doenga?

P3 - Vixi.. é que agora td..eu estou bem, nio melhorei cem por cento da
cirurgia nfio, mas eu estou melhor do que estava nesse meio, &...entre essa cirurgia que o

doutor fez e...c até fazer essa, eu estou bem, eu estou bem.
E - Mas ainda tem incontinéncia fecal?
P3 - Tem, tem um pouco sim.
E - E como vocé lida com isso?

P3 - Ah, en preciso tomar remédio certinho, né? Nio deixar soltar, deixar as

fezes ficar muito lqfiida que ela nfio segura, entfio tenho que...
E - Set.
P3 - Entfio tenho que...tomar o remédio certinho.
E - Mas isso atrapatha em algum aspecto?
P3 - As vezes sim, né?
E - Em qué? Por exemplo.
P3 - Ah, medo de eu sair pa rua e... [sorriu] € acontecer...
E - E ja chegou a acontecey isso?

P3 - Vivil
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E - An!
P3 - Mas isso antes, né?
E - Da {iltima cirurgia.

P3 - Antes dessa iltima cirurgia. Nossa, eu nio safa na esquina. Se desse uma

diarréia €...¢ voltar para casa e tomar banho, porque... descia tudo. [pausa/

E - E...e ld no comego, vocé lembra, o que o médico falou para vocé sobre a
doenga de Crohn, vocé ja falou que ele alertou sobre nfio ter cura, 0 que mais ele te falon,

porque vocé nfo conhecia ...

P3 - Eu simplesmente tinha a diarréia e eu nfio sabia o que que era, af ele falou

que era...se estava por dentro assim! [mostrou com a méo no abdome]
E -~ Vocé lembra o que ele te explicou sobre a doenca?
P3 - Ele falou que era problema emocional.
E - Falou?

P3 - Que poderia ter sido pelo problema emocional afetado, né? Eu...eu creio
que foi por causa [chorou e disse chorando] da perda cri..da crianca, né? E..ai ele
explicou que...que ¢ uma parte do intestino que a gente tem dobrinhas, e aquilo 1§ foi
desfeito, entlo as fezes passa./pausa, controlou o choro] Falou que nfo tinha cura, que eu

tinha que... aprender a viver com a doenga.
E - Voce conhecia alguém que tinha essa doenga?

P3 - Nzo, agora eu conhego... tem uma moga 14 perto de ca... de casa que ela

tem, inclusive ela trata aqui ¢ era para ela estar aqui hoje, € eu néio vi ela. Chama ...
E - Eu sei quem é.

P3 - Ela vem aqui...
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E - Sim, eu j4 sei quem é...vocé lembra como vocé ficou? O que vocé sentiu

quando ele falou que voc estava com a doenga de Crohn?

P3 - Na hora eu nfo liguei muito, porque eu achei que eu poderia recuperar, né?
mas eu..mas ja fazia cinco anos que eu estava com aquilo..para quem passou cinco
anos...para mim nfo ia mudar muita coisa nio.

F - F nesses cinco anos que vocé ndo tinha o diagnéstico, deve ter te passado

muitas coisas na cabega, né?

P3 - Ah, passa, né? [pausaf
E - Assim, 0 que vocé pensava?

P3 - Eu...eu pensava, antes de descobrir, que eu estava com caneer... [hum hum]
E depois eu...cle falou que nio matava, que a doenca néo mata... [voltou a chorar na hora
gue falou essa frase] que ela s6 judia um pouco, mas a pessoa tinha que aprender a

conviver com ela. [pausa, chorou mais um pouco]

E - Eu imagino que vocé deve ter sofrido muito durante estes cinco anos
também, né?

P3 - Cinco anos...eu pesava 44 Kg... [pausa demorada] eu fumava também, ai
isso também ajudava bastante a...ajudava, prejudicava né.

E - Mas ajudava a...

P3 - N#io, eu digo assim ajudava a piorar a doenga, nc? Eu...eu no comia, eu
nfio tinha apetite...um pouco era também por causa do cigarro, porque o cigarro tirava a

fome.
E - E ele falou que tinha que parar de fumar?

P3 - Ele nfio proibiu assim, mas ele falou que néo era bom ficar fumando. Eu...
eu bom, eu fumava antes de descobrir...bom se vocé quer saber eu parei de fumar faz uns
sete anos...que eu parei de fumar, eu tinha minha menina pequena, ¢...faz mais ou menos
isso, uns sete anos... Mesmo depois, né? que eu descobri a doenga eu ainda fumei um

tempo ainda.
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E - E o que vocé sentia no decorrer destes cinco anos?

P3 - Eu acho que eu tinha depressfio, um monte de coisa, que agora eu...eu acho
que eu estou bem, assim de antes eu estou bem melhor, eu acho que tinha...tinha depressio,

tinha um monte de coisa.
E - Que monte de coisa? Conte para mim.

P3 - Tristeza, anglstia... [chorou e disse] bom, isso al resumindo, né?

resumindo em... depressdo. [pausa demorada, ainda chorava]
E - E vocé chegava a dividir isso com alguém, esses sentimentos?

P3 - Néo, meu marido sabia, né? do problema...eu nunca dividi com ninguém
ndo. Nio, é...vocé vé& que eu nfio consigo, njo estow...eu nio consigo transmitir isso, af que
eu sinto, [volfou a chorar muito] eu choro, choro, choro, mas eu nfio consigo transmitir

muito. [tentou controlar o choro mais uma vez]
E - Vocé acha que vocé sempre foi assim de guardar os seus sentimentos?
P3 - Ah, eu creio que sim, viu...eu creio que sim. [falou bem baixinho]

E - E ¢ isso mesmo ou eu estou errada quando digo que vocé guarda seus

sentimentos , pois me parece que nfio é de desabafar com as pessoas.
P3 - Eu choro muito, eu 56 choro, choro, choro, falando nfio.
E - Falando nfo, né? sempre foi assim?

P3 - Ai..en sempre firi assim, eu sempre fid fechada. [pegow mais um lenco que
eu havia dado a ela] Nossa, vou acabar com o seu lengo. [viu gue era o ultimo lengo]

Nossa acabou, acabou.

E - Néo tem importéncia, na sala en tenho mais. E o que o seu marido pensava?

Como lidou com isso?

Angxos

44



P3 - Ah, para ele, os homens, eu nfio sei se so todos, mas meu marido era,

acho que sei l4, nfio d4. Eles faziam piadinha que eu estava muito magra, ndo seio qué...
E - Ah?

P3 - E, eles gostam, né? de fazer piadinhas e...que ele ¢ muito assim fechado
também, entfo... Ninguém consegue, sabe, falar alguma coisa um para o outro, muito.

E - E vocd acha que tudo isso que aconteceu pode ter interferido no

relacionamento de vocés?

P3 - A doenca vocé fala? Nio, s6 que depois dessa ultima cirurgia, eu...tenho
muita dificuldade de ter relaco...e doi muito, entdo...

E - Dé1?

P3 - D6i, eu no sei se é um lugar muito sensivel, mexeu muitc com a vaging,
sabe? porque &... foi feito assim junto com a vagina, € fistula do lado, né? Entdo foi dado

ponto por dentro da vagina... entdo a...eu fiquei assim...assim com muita dor.
E - E vocé disse isso a ele? Ele sabe?
P3 — Sabe, ele tem paciéneia.
E - Vocé i conversou sobre isso com o médico?

P3 - J4, mas eles olham ¢ fala que nfio tem nada... t4 normal, eu fii até no
ginecologista ¢...falei para ele, né? ele falou assim: “- Vocé passa com seu ginecologista.”

Eu passe eee ...
E - Mas vocé sente dor ainda?

P3 - Sinto, eu ndo sei, parece que ficou... [sorriu meio sem jeito] parece que
fechou demais, en nfio sei o que acontece. No tem mais elasticidade, né? ficou uma coisa

assim...seca, rigida que incomoda até.
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E - E...e antes, quando tinha a fistula, perto da vagina, também...?

P3 - E, mas s6 que...era assim...ela, tem época que ela mflamava e ficava bem
dolorida, né? entdo eu ja nem, nem tinha relagdo, falava: “0) t4 assim, assim, assim.” As
vezes €...08 homem ndo acredita muito, né? na gente, vocé ¢ casada, né? Vocé, sabe? eles
néic acredita muito, ah...eu mostrava: "olha a situagio disto vocé ndo & vendo?". Af ele
virava e dormia, mas...4...j& nfio ¢, sabe? acho que era menos ruim do que agora t4, porque

0...0 local assim nfio estava machucado nada, o 4nus, agora.
E - A fistula era externa?

P3 - E se assim...nflo, ela era...ela era interna...ela era interna, entdo nio dava

para voc€ ver. Vocé sentia ficava...tinha um "olhinho" assim que ficava saindo pus, ficava

sangrando.
E - E me conte um pouco da sua historia de vida. Vocé veio do Parand para c4?
P3 - Eu vim, eu tinha onze anos, quando eu vim.
E - Quantos irmfos vocé tem?

P3 - Noés éramos em...oite. Somos em sete agora. Eu perdi um irmfo ta com

sete...olto anos. fvoltou a chorar]
E - O que aconteceu com ele?

P3 - Acidente. /pausa, voltou a chorar muito] Isso dai foi a pior coisa que
nos...nos que s6.../pausa demorada, chorando muito] passar o tempo que passar...isso fica
assim...magoa muito a gente, perder alguém. [pausa, chore] Da minha mae a gente é muito
unido, sabe? 1.4 na minha casa...foi...trouxeram ele para ¢4, né? ele ficou aqui, morreu aqui

mesmo.
E - Ele era novo?

P3 - Tinha vinte ¢ dois anos.
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E - Hum...

P3 - Pessoa muito boa.../pausa, voltou a se acalmar] o ano passado quase que
eu perco outro...meu sobrinho...foi atropelado também, nossa! A gente achava que 2 gente
ia perder ele também...nossa.

E - Teu irmfio, foi acidente de carro ou atropelamento?

P3 - Ele estava de moto, estava na garupa. Meu pai nunca deixou ele comprar
moto, men pal comprou um carro para ele, um carro...era um carro velho, mas...era um
carro, assim, para o uso dele, né? nfio era muito para ficar baguncando na rua...E o meu pai
falava para ele que nunca...nfio gostava muito de ver ele em cima da moto, ¢...eu estava

trabathando, naquele dia ele estava de folga...cle completaria naguele dia vinte e trés anos.
E - Naquele dia?

P3 - B, ele estava na folga dele e naquele dia ele estava comemorando o
aniversario na lanchonete da esquina...da minha casa [retornou o choro], e...ele saiu com os
amigos, foi na casa de um amigo na rua de baixo, na hora que ele vinha voltando para
Janchonete ele chocou de frente com uma...com uma brasflia, mas ele estava na garupa, ele
nlio estava dirigindo a moto, e...ficou aqui uns trés dias, aqui na Unicamp, né? Teve
traumatisme craniano...[pausa demorada, tentou parar de chorar] Todas as pessoas que

vém aqui chora assim?

E - Algumas,

P3 - Eu nfo consigo me controlar. Eu gostaria de assim, di uma entrevista

assitn, bem ampla, sabé? mas eu nfio consigo.

E - Mas este também ¢ um jeito de vocé me contar como estfio as coisas. E um

jeito de...se expressar,

P3 - Um sentimento, né? fchorou mais um pouco e ficou caladaf
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E - Sim, claro! Nés nos expressamos de vérias maneiras, nfio é s6 falando!
[pausa] Como foi a vinda da sua familia para esta regifio?

P3 - Ah! Meu pai sempre...quando eu era crianga, eu lembro que cle falava
assitn: “~ A gente vai para o estado de Sfio Paulo.” Minha vé mora aqui, né? Entdo, assim

vocé imaginava a v0, como que era..., 0s...0s irmfios dele mora tudo aqui, né?
E-Ah ta..

P3 - Moravam alguns 14 que era...eram irmfo da minha mife, né? Ele falava
assint: “~ Nos vamos para o estado de S3o Paulo. Qualquer dia a gente vai para o estado de
S&o Paulo, né7” Ele sempre falava: “- Tal dia a gente vai.” Tipo assim o ano que vem ou o
outro ano, n€? entdio a gente ficava sempre naquela expectativa. Af um dia aconteceu,
chegou um dia, na colheita, né? a gente mexia muito com roga, a gente nio, né? eles porque
eu era...eu tinha, né? onze anos e...eu nfic mexia muito com...ndo trabalhava na roca, Ai
chegou um dia de vim para cd [riu]. A gente veio com a mala assim, ¢ com a roupa do

corpo sb.
E - Nossal

P3 - Sem mudan¢a, sem casa, sem nada, sem um enderego fixo, nada. Ai
chegamos numa casa...na casa da minha tia, ¢...fomos mal recebidos, para caramba. Sabe
aquela pessoa negativa, que fala: “ O que que vocé veio fazer aqui? Vocés vio passar fome
aqui.” Porque... sabe aguelas pessoas para baixo, que eles faziam a vida deles intejra, eles
moraram na cidade e nfio conseguiram nada.. .ndio CONSEguIram wma ¢asa para morar sequer,
¢ achava que a gente...ia acontecer o mesmo, né? E ela, realmente era muito...eles estava
bem ruim de situagfio, sabe? Af pronto...af eu nfo, né? porque crianca tanto fazia, mas as
miuhas irmés j4 comegou a chorar que queria ir embora de volta...e a gente trouxe, meu pai
trouxe um pouquinho de dinheiro e...ele saiu...ele saiu e foi...ele falou: “ Otha, dagqui um
pouco a gente...” Ele safu para alugar casa, inclusive minha tia nem deu comida para gente,
quemn deu foi a filha dela, que trouxe comida...na casa dela. Eu tinha uma irm3 casada ja a
minha irm3 mais velha era casada, entfio ela com o marido e o resto da turma, né? entio

veio...quer dizer oito, dez com o meu pai e com a minha mie e onze com ¢ meu cunhado.
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[sorrimos] Entdio tinha que arrumar essa familia, né? A gente estava em onze pessoas na
casa dessa tia, ai a minha prima trouxe comida para gente ¢ estava grivida, ela estava
enorme, sabe? com um barrigdo... ela trouxe, fez comida na casa dela e trouxe, a casa dela
era muito pequena, nfio cabia todo mundo 14, nfio... Tromxe na casa da mie dela. A gente
almogou, dormimos porque a gente estava supercansada, todo mundo deitou pelo chio 14,
dormiu. Meu pai saiu para dar uma volta, né? ai achou wma casa, alugou wm casa e...ai a
tarde ele...pro fim da tarde ele voltow, ele falou: “- Olha, nés conseguimos, eu aluguei uma
casa.” Ele j& foi na cidade e comprou colchio, sabe? s6 colcho s6, sabe? [Hum hum] $6
para dormir s6, ¢ a gente tinha...trazido assim cobertor, essas coisas, roupa de cama a gente
tinha, ele comprou o fogdo, comprou os colchfio, a gente foi para casa...para casa que ele
alugou, e...em dois meses meu pai comprou...um terreno, que ¢ onde ele mora até hoie,
ergueu quatro cdmodos assim, rapidinho, €. no fundo uma casa para minha mmi. [foi
pegar mais um lengo de papel sobre a mesa e disse: - Acabou teu lengo, vou com o meu

mesmo]
E - F...e af depois de quanto tempo que apareceu a doenga?

P3 - Fu acho que foi, sabe? logo na semana assim, j4 comecei com aquela
diarréia, eu lembro até hoje, assim que a minha irmé clinicou no mesmo ambulatério que eu
consultel no médico, 1...e...sei 14, eu falei para ele que eu estava com diarréia forte, que
nfio parava, me internou, me deixou uns trés dias internada. Néo, eu fiquel uma semana
internada, SO com SOTO, SO0, SOTO €...mas nfdo cortou, sabe? de jeito nenhum, e eu ndo sei
por que, ele na hora assim, ¢ mesmo, eu estava com diarréia ele me deu alta, Nio sei se ele
tinha preguica de fazer exame, sei 14 eu. Me liberou, eu fui para casa e ele...é o que voct
sabe, fol cinco anos assim, sempre. E as vezes..en desanimava, eu ia no hospital assim
do...Estado, municipal, ai eles olhavam ¢ falavam assim: “- Ah, deve ser alguma coisa que
vock comen.” Ai en falava: “Mas gente, cinco anos com, né?” Falava: “Tanto tempo. Ah,
isso dai pode ser nio sei o qué, nfio sei o qué.” Sabe, aquelas coisas assim que enrola voceé ¢

nfio fala nada? Até descobrir...até que esse médico, doutor descobrir.

Anexas

49



E - E quando comegou a aparecer as fistulas?

P3 - Acho que em maio...uns dois anos, um ano e meio, dois anos. J4 fiz até...o
que que eles fizeram em mim...até trouxe para eles ver...biopsia, né? Tiraram um pedacinho
do intestino. Paguei, né? que na época era...era pago, né? acho que nfio sei se hoje ainda é
pago...Na época eu paguei para fazer biépsia e ndio deu nada, nds, sabe? eu nfo sei o que
esses médicos pensavam, que até bipsia fizeram e nfio...descobriram o que que eu tinha,
apesar de que isso s6 foi descoberto com...com raio x, é um raio x que foi feito e
descobrirarn. De exame por baixo, tudo o que vocé pensar eu ja fiz, é s6 para no raio x que

deu.
E - E além da fistula, a diarréia tinha dores também?
P3 - Tinha co6lica, né?
E - Hum, hum
P3 - Forte... Tinha hemorroida também. [pausa, siléncio]

E - E...além, além do relacionamento com o seu marido, por exemplo, a doenga

mudou outros aspectos da sua vida?
P3 - Assim como vocé fala? Em termos de qué?
E - Qualquer coisa

P3 - Nio sei, eu acho que eu j4 acostumei a ficar com ela, sei 14... £ normal para
mim 14 , tA..., em casa estd sempre normal, eu saio, porque veja bem, tem uma...essa moca,

essa N. que...
E - Bei.

P3 - Ela nfo conseguiu nem ter relagio com o marido, entdio é...0 farmacéutico
fazia 0 remédio para mim e para ela...cle falava para mim assim: “- Fu niio acredito que
voce tem fi...que vocé tem Crohn. Porque a2 N., a N. o marido vém aqui e fala, e reclama

que ela ndo consegue, nem relacionamento ela esta tendo. E vocé leva uma vida normal,
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vocé tem filho, voct dirige.” Vocé sabe, porque minha vida é bem assim, & bem corrida. Eu
tenho duas criancas, en tenho que levar na escola, eu tenho que buscar. As duas estfio na
escola. Entdo é... corrido a minha vida, ele via eu passando e dirigindo ali sabe, ele falava:
“Fu ndo sei sabe, vai 14 na N. conversa com ela, tenta conversar com ¢la.” Mas eu ndo tinha
o que conversar com a N.. O problema dela era um o meu era outro. Porque Crohn tem, eu
acho que tem sim varios tipos, € isso? Porque é...ela, eu acho que ela esta pior do que eu,
agora ela esta melhor um pouquinho, porque ela até engordou um pouguinho, mas ela, eu
acho que o Crohn dela ¢ pior do que o meu. Entdio eu acho que a minha vida é normal...

Inclusive...inclusive ¢ marido dela até largou dela.
E - Largou?!

P3 - E..abapdonou ela, eu acho que era por isso, né? porque ela ndo

conseguia,..nfio assim, nem, nem ter relago com ele, porque ela sentia muita dor.
E - Ela também tem dor?
P3 - Ela téru...[interrompi neste momento porque abriram a porta]
E - Entio vocé acha que vocé aprendeu a lidar com, com a doenga?

P3 - E...eu acho que sim. Deixe eu falar, nfo sei se voc€ sabe €...voc€ acha que
cerveja, vocé acha que cerveja atrapatha? Eu estou...eu gosto muito de cerveja, eu adoro
cerveja. Eu tomo sim, eu levo uma vida normal, né? eu vou em churrasco, eu vou em festa,

eu tomo cerveja, as vezes até caipirinha quando aparece eu tomo assim,
E - Sei
P3 - 56 que eu sinto mal depois.
E - Ah!

P3 - Eu sinto, assim nfio...eu comego a sentir colica, solta um pouco o intestino,
mas a minha irm3 fala que & por causa de came, que eu n3o Posso Comer carne. Ela acha

que a carne é que faz mal para min.
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E - Vocé ja perguntou para o médico, sobre isto?

P3 - B, eles falam: “ Ah, um pouquinho pode.” eles falam assim: “ Um
pouquinho pode.” O Dr. M mesmo ¢le falou que: “ - E...evita de... pinga, caipirinha, nio ¢
bom nfio, cerveja um pouquinho, nio fazia mal ndo.”

E - E como a sua familia, além do ten marido que eu j& te perguntei, reagiram
quando descobriram que vocé estava com este problema?

P3 - Nio, é...vocé sabe assim que eles nfio tém assim...eu acho que eles nfio se
déo muito conta, quando eu falo assim: “Eu vou na Unicamp™. Af eles falam: “- O que que
vocé vai fazer na Unicamp?” Sabe eles esquecem, eles nfio, sabe? eles nfio levam muito a
sério, assim eles acham que nfio €, nfio ¢ uma coisa grave, POrque eu no mell, a..., na minha
convivéncia com a minha familia 14, é normaL € que nem as outras sabe, ndo tem aquilo
assim "- Ai, coitadinha, ela t4 assim, coitadinha, ela ndo fez isso por causa disso.” nio.

E - Tudo normal.
P3 - Tudo normal.
E - E mesmo na época que vocé estava...mais magra e tudo...

P3 - Entdo, eles comentaram: “~ Nossa, vocé estd muito magra, vocé ja foi no
médico para saber o que que vocé tem?” Sabe? aquelas coisas? e depois que eu, eu acho
que, eu recuperei bem, depois que eu descobri, que eu comecei a fazer tratamento eu, ey

voltei, eu engordei, porque olha eu tenho 57 Kg agora.
E - Nossa bastante!

P3 - Eu pesava 44 Kg. Entdo é... agora ndo, nossa eles falam, minha mae
comenta: “- Nossa, teve uma época que a P3 estava tio magrinha!™ eles me chamam de P3;
comenta assime com as pessoas, As pessoas que me viam aquele tempo, hoje me véem e

falam: “- Nossa, como vocé estd bem!” Entio eu acho que eu estou bem sim.
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E - E... assim talvez uma tltima pergunta. Existe, por exemplo alguma divida,
alguma coisa que vocé ainda nfio perguntou para os médicos e gostaria de saber mais, sobre
a doenga?

P3 - Nzo, acho que nfio... Por que isso assim, serd que quando eu ficar mais

velha vai complicar mais ou vai melhorar mais?
E - Hum, ta.
P3 — Né£7 ndo sei ew, tenho essa divida sim.

E - E vocé acha que tm mais alguma coisa a me dizer, mais alguma coisa que

gostaria de contar?.

P3 - Nao, acho gue nfio, viu... acho que nfo... Se vocé fizer mais uma pergunta,
£l SOtL..eu sou, eu sei que vocé nfio vai, nfo esté conseguindo, né? € uma entrevista do jeito

que vocé queria, né?
E - Por qué? Vocé imagina que...

P3 - Ah, nfio sei, eu nfo estou conseguindo me soltar... Tem mais alguma coisa

que vocé quer saber?
E - Acho que vocé jA me contou tudo, né?
P3 - Sera?

E - Bom, ai eu te pergunto: Tem miais alguma coisa que vocé nfio me contou?

[sorri]

P3 - O que por exemplo? [pensou, suspirou] Deixe eu ver, da minha familia eu
falei.

E - Alguma coisa relacionada ao sentimento talvez. Voeé estd dizendo que ndo

consegue se soltar. Serd que tem mais coisas? Que voc€ ndo conseguiu me falar?
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P3 - Acho que € s6 isso... eu acho. Talvez quando eu tiver 1 fora [deu uma

risadinha]... eu consigo lembrar de alguma coisa.

E - Mas vocé me contou muita coisa, € interessante vocé me falar que ndo é

uma entrevista do jeito que eu imaginava, como assim?

P3 - Nflo, eu acho que vocé queria saber de mais coisas... ndo sei.../pausa
demorada] Meu rosto estd super vermelho, né? [pds as mdos nas bochechas] Quente,

estava queimando.
E - Queimando?
P3 - E, t4 queimando assim. Est4 vermelho? [apontou com a mdo]
E - Um pouco. E por que estd queimando?
P3 - Nio sel.
E - Come que foi para vocé dar essa entrevista?
P3 - Néo sei responder. [chorou baixinho]
E - E dificil falar nessas coisas, P3?
P3-E.
E - E por iss0 talvez vocé...

P3 - Mas nfio d4 para entender, eu estou bem em casa é s comegar & falar nisso

eu choro.../pausa, chorou mais] Nio gostaria de ser assim niio.
E - Por qué?
P3 - Nio sai.
E - Vocé acha que vocé tem que ser forte para falar desses assuntos?

P3 - Todas que vém aqui faz isso? [se referiu a chorar]
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E - Algumas, algumas.

P3 - Eu queria ser uma daquelas que nfo...

E - Que nfo chora?

P3-E.

E - Vocé queria ser fortona? Ou methor, queria ndo sofrer.
P3 - Isso.

E - Talvez por isso € que vocé se fecha, as vezes.

P3 - $6 que eu comento cOMM as Pessoas €...eu ndo choro. 86 com vOCE (ue eu

estou fazendo 1s50.
E - Ah, é7

P3 - Quando eu vou consultar e...nfio sei, ja consultei, j& iz muitas e muitas
consultas ¢ runca... j& teve exames horrorosos, j& fiz duas cirurgias nunca chorei em

nenhuma das cirurgias... Niio sei por qué? [continuava chorando]

E - Talvez porque vocé saiba que comigo vocé pode falar de...de sentimento,

né?
P3 - 86 se for.

E - Por mais dolorido que seja e mais diffcil, eu acredito que € uma forma de

descarregar um pouquinho, nfo €7
P3 - E.
F - Voce ja fez terapia? Conversou com outras psicdlogas ?

P3 - Nio, nunca. E a primeira vez que eu estou diante de uma.
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E - Mesmo naquela fase que vocé estava em depressfo que vocé disse?
P3 - Nunca, niunca, nunca.
E - Vocé chegou a conversar com alguém?

P3 - Com ninguém, porque meu marido trabalhava, eu trabalhava em firma s6
que eu.mesmo na firma eu tinha assim, meu cantinho 14, sabe? Nio conversava com
ninguwém. Quando nfio estava ninguém em casa, na minha casa eu, eu. Nio tinha muito o
que fazer, porque era casadinho de movo, né? Vocé nfo tem filho sabe, minha casa era
pequena eu morava em dois cdmodos s6, entfo eu ficava...assistindo televiso, ouira hora
que eu saia na janela olhava, olhava, olhava sabe quando vocé fica assim "cagando” alguma
coisa? [Hum, hum] Eu nio conversei com ninguém. Eu acho que eu me recuperei é...de
depressdo sozinha, nfo ha possibilidade disso? Eu acho que eu me recuperei sozinha,
porque eu fenho depressio hoje. Eu estou assim, minha vida.. 6 muito assim,
muito...corrida, crianca que ndo te da sossego, é roupa para lavar, ¢ roupa para passar,
¢..elas estdo de férias agora e..sabe? Quando eu estou com elas, eu estou assistindo
televisia junto com elas, né? assim. Tem uma mais velha que t& fazendo bordadinho, sabe?
ela vem mostrar para mim. Entfio fica tudo junto. Nio tém, ndo tém nem tempo de ter

depressio, t4.
E - Sim. E na sua familia nfo havia ninguém para desabafar?

P3 - Nio, eu tenho uma irm3, uma irmé mais nova que ¢la tem vinte ¢ offo
anos, eu ¢ ela a gente se da muito bem, sabe? tudo que...0 que uma tem, sabe assim:
fofoquinhas, essas coisas assim? nés duas, eu chego na minha mée e ela, ela & solteira, ela
ndo € casada, ela vai casar no més que vém e..ja chego, cumprimento minha me e meu
pai, ¢ eu jd me enfio ali no quarto dela e aki nés ficamos. [fez sinal com os dedos de muito
tempo] Fofocando, aquelas coisas. Ela vai na minha casa a gente fica 14 conversando, a
gente se da superbem, entdo, mas essas coisas ndo sabe, nfo tem assunto assim, que nem
agora eu chego id e ela nfo estd, ela est4 trabathando, ou 4s vezes se tiver, ela fala: “- O que

que o médico falou? E ai, como vocé estd?” Assim, sabe essas coisas.
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E - Mas mais superficial, isso que vocé quis dizer?

P3 - E, nfio tem assinw... a gente num... sabe?

E - Nio aprofunda muito.

P3 - Nfio comenta muito essas coisas da doenga, niio. [pausa/

E - Esta bom entfio. Obrigado pela entrevista, se precisar de algo estarei aqui.
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Entrevista n° 4
Nome do Entrevistado: P4
E - Como ¢ para vocé estar com a doenca de Crohn?

P4 - Bom, minha mie refere, né? que quando eu tinha quatro meses eu tive uma
crise aguda intestinal, muitas dores, sé gritava, gritava, ¢ ninguém descobria o que que era.
Minha tia, que é pediatra, corria comigo e até ela como pediatra ndo sabia mais o que fazer.
Dai descobriram um remédio 14 que deu certo; a partir dai fui uma crianga normal,
adolescente normal. Faziam quatro meses, quatro meses. Depois casei com dezesseis anos,
fiz o pré-nupcial tudo direitinho, pude engravidar, os médicos diziam que eu podia
engravidar tudo, decidi engravidar aos dezoito anos. Néo, tinha dezessete; dezoito 34, ele ja
tinha nascido. Dezoito anos ! Dai na gestagio dele que comegou a apresentar vérias coisas,

ghdome globoso...
E - Sei.

P4 - Agudo. Fiquei internada dois meses direto, isso, € internei com cinco
meses, sai com o bebé no sétimo més de gestaclio ¢ isso fol que nascen de sete meses. Ficou
frinta e seis dias na incubadora, mas eu achei que era uma coisa... que fosse da minha
gestagio e ndo intestino, uma gravidez diferente da outra, tal, mas ndo procurei um médico
depois. Ficou por isso mesmo. Dai eu fui emagrecendo, emagrecendo, fiquei gravida dele,
com sete meses eu pesava quarenta e quatro quilos, eu emagreci oito quilos durante a
gestagio. Eu achei que ia melhorar, né? engordar, mas nfio, s6 emagrecendo, emagrecendo,
aos oito meses eu tive que tirar ele do peito porque eu estava com anemia profunda, eu ja

tinha feito trés transfusbes de sangue ¢ ndo estava adiantando.
E - E até af vocé nfio sabia sobre a doenga?

P4 - Ndo. E ai com um ano e meio.../nesse momento houve interrup¢do,

abriram a porta]
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E - Af com um ano e meio que vocé estava falando...

P4 - Depois corre atras de médico de um lado, médico do outro, né? com um
ano € mejo s6 quando que foi descobrir a doenga. Dai eu fiquei internada uma semana aqui
na gastro, af descobriram que era Crohn, s6 que quando descobriram j4 estava numa fase
muito avangada da doenga, ai uma semana depois j4 tive que fazer a cirurgia. Tava bem
avan¢ada ja a doenga, dai, quando abriram diziam que ia ser um cortinho pequeno, né? mas
tiveram que cortar praticamente do estémago até... a barriga toda, né? para poder fazer uma
“lapar", para, que... além do intestino, meu ovario estava bem inflamado, as alcas

intestinais estavam com né, né?
E - Hum bum. E como que vocé ficou com tudo isso ?

P4 - Muito mal. Na época nem sei como eu sobrevivi para dizer a verdade.

Fiquei caquética. Acho que a Gnica coisa que me deu for¢a foi meu filho.
E - Hum hum.

P4 - Porque se meu filho nfio tivesse sobrevivido acho que eu plo... nunca teria,
ia ter conseguido passar por essa fase, foi uma fase mmito dificil. B, depois disso eu fiquei,
fiquei bem, esses... durante esses quatro anos, né? da cirurgia. Agora eu estou com recidiva

da doenga,
E - Sel
P4 - Mas, eu ja percebi que eu nfio posso passar problema emocional nenhur,
E - Olha s6!

P4 - Nephum. Inclusive no comeco desse arno... Hum.../pensou] Ndo foi bem
come¢o, acho que 14 para maio, junho, eu tive uma crise conjugal, das bravas mesmo, nfio
queria mais nem ver meu marido, nem pintado de ouro na minha frente, cheguel até a

procurar advogado tudo...
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E - Sei..
P4 - Ele nfio compareceu em nenhuma audiéneia.
E - Ah, vocé chegou a marcar audiénela 7

P4 - Cheguei. Af a familia, meu pai, os pastores, tudo, conversaram comigo. Al
eu estou, estou tentando viver... Quer dizer, uma fase muito dificil, essa doenca para mim ¢é
dificil por isso, né? pelo estado emocional porque quem ndo passa por problemas boje, né?

Todo mundo, Agora € dificil vocé num ...
E - Lidar com as duas coisas.

P4 - E, nfio saber se controlar, porque eu acho que eu nfo sei me controlar com

os problemas, entendeu 7
E - Como assim ?
P4 - Eu me acho muito depressiva, qualquer coisa me derruba...
E - Vocé se abate...

P4 - E. Inclusive porque eu ndo sei me defender, assim, de pOr para fora na hora
exata, ai eu vou guardando, vou guardando... Quando resolve j& estd tarde demais, eu j&
estou com isso dentro de mim hd muito tempo. Minha mée também guarda as coisas. S6
que é o contrario, porque escorpifio geraimente € estouradfio, né? ¢ eu nfo. Eu sou uma
bobinha, como diz a minha mie, minha mfe fala que tem que bater em mim para eu
aprender a me defender. Que tem crianga que tem que aprender a bater para parar de ser

mal criada, tem que bater para aprender a viver. Entfio € isso mais que...

E - Mas me conta um pouguinho mais sobre a historia de quando vocé
descobriu a doenca. Como foi ? Vocé conhecia alguém que tinha a doenga de Crohn, por

exemplo ?

P4 - Nao. Nem sabia que essa doenga existia. Ndo. O medico... eu fiz todos os

exames, ey estava internada na enfermaria. .
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E - Foi nesta instituigio?

P4 - Isso. Com o Dr. M. Néo, minto, o Dr. M s6 entrou na parte da cirurgia, foi
outra equipe médica que me viu aqui. Chegou falando que eu tinha uma doenga que
chamava Crohn, que era crdnica, que nunca eu ia me ver livre dela, mas que eu ia ter que
aprender a conviver com ela tal , s6 que no momento seria necessario uma cirurgia, Ai foi

onde entrou a Dr. M, veio conversar comigo. Mas isso nfio me abalou muito, na verdade.
E -Néo ?

P4 - Nao. De ter uma doenga cronica, nfo, Na época nfio sei se eu era muito
infantil, eu levei numa boa. Talvez se fosse hoje. Hoje me abala muito mais 2 doenga do

que...Na época, na época que eu descobri,

E - E de repente pode ter a ver também com o fato de que vocé j4 estava... nio

estava muito bem, talvez a cirurgia pudesse estar ajudando também...
P4 - Isso, também, né?
E - - Dai vocé aceitaria melhor.

P4 - Quando eu fiz & cirurgia o que me animou muito, por eu ser adolescente,
12 €poca eu tinha dezenove anos, ¢... eu j& levantei... eu passei vinte e quatro horas na cama
porque me obrigaram, eu jA queria levantar. A tmica coisa que eu assustei muito quando
acordei da anestesia foi o tamanho do corte, né? que eu coloquei a miio na minha barriga,
acordei com a minha irmi e minha miie do meu lado, eu assustei porque eu esperava wm

corte pequenco.
E - Hum. Porque eles falaram que talvez pudesse tirar um corte pequeno.

P4 - Foi a tfinica coisa que me abalou na verdade. Quando acordei, olhei,
principalmente com o esparadrapo, essas coisas, fica bem maior do que realmente é. Mas
eu levantei no dia seguinte, tomei banho sozinha. Nio admiti que ninguém ficasse comigo
10 banheiro, Jembro que tomei aquela ducha de uma hora, depois dali ndo quis voltar mais
para cama, andei, andei, andei, andei o hospital, acho que eu conheci a UNICAMP toda, de
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tanto andar. [sorrimos] Dai ainda a médica falou, né? que se nio tivesse cortado muito
grande a recuperacio era bem mais répida, né? Entdo acho que a tinica coisa que me abalou
também quando eu fiquei internada, foi ficar afastada do meu filho. E porque eu ia, eu sai...

E - Ah, ele era novinho também.

P4 - E, tinha um ano ¢ meio. Eu ligava para ele, acho que umas trés, quatro
vezes por dia eu ligava para minba mie e chorava, chorava, escutava a voz dele. Mas ele
aceitou numa boa, o que me ajudon também foi isso. Fle conversava comigo como se ele

estava me vendo todos os dias, né?
E - Como que ele chama ?

P4 - L. Enifio na verdade, na época nfic me abalou muito, nio. Hoje cu tenho

muito mais medo de uma cirurgia do que na época.
E - Por que vocé acha que tem medo? Que voce pensa?
P4 - Nao sei se porque hoje eu sou da drea de enfermagem...
E - Hum...
P4 - Fu sei que guando toma anestesia & entubada, eu nfo sabia.
E - Ah, nfio fizeram, um preparo, nio te orientaram 7

P4 - Nio, ndio. Mas na visita pré-anestésica, ele perguntott o que era importante
para ele, né? Nio me deu orientaglio nenhuma e também nem quis saber. Acho que quando
a gente ¢ criancona ndo ta nem ai; a gente quer mais & sarar logo e... Mas hoje eu tenho
muito mais medo, mas acho que por isso; eu sei os riscos, né? da anestesia, até pos-
cirrgico mesmo, e outra, fazer cirurgia assim ¢ ficar tirando pedacinho, pedacinho, vai
chegar uma hora que eu nfio vou ter mais intestino, vou ter que pdr uma bolsa de

colostomia, entio tudo isso me assusta.
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E - Sei.
P4 - Mas eu acho que € mais por eu ser da drea mesmo.

E - T4. Entfio agora vocé acha que tomou mais consciéneia, podemos dizer

assim.

P4 - Isso. Por isso que s vezes eu me revolto, porque eu tenho a doenga ¢
fumo, né? Que na época eu falava: "Ah fumar, ah isso daf, nunca vai... como dizem isso

nunca vai acontecer comigo."
E - Seicomo €,

P4 - [sorriu] Mas hoje que eu sou da drea entfio eu falo, né? eu me revolto, eu
falo: "Poxa, eu tenho uma doenca cronica, estou acabando comigo mesma, né?" Entfio é

meio dificil, meio complicada as vezes essa doenga, se parar para pensar.

E - Vocé acha assim, por exemplo, que.... mudou a tua vida depois que vocé

teve a doenca?

P4 - Muito. Passei a ser uma pessoa muito mais humilde. Até entio, nio sei
também foi fase de adolescéneia, era muito rebelde, tinha que ser tudo do meu jetto.
Inclusive eu vim de uma familia que mens irmfios sio diferentes de mim sete anos, eu sou a
caculinha.

E - Hum hum,

P4 - Entéio, quer dizer, cu fui paparicada pela famitia inteira, né? E... entdio por
eu, acho que ser paparicada pela familia inteira, en cresei muito rebelde, tudo tinha que ser
do meu jeito, tudo eu batia o pé eles faziam, né? Ent#io, mas eu também acho que foi a fase
de adolescéncia, mas eu acho também que essa doenga me ajudou muito a ser... a mudar, a
ser humilde. Mas eu acho que, neste ponto mudei demais. De uma pessoa também ser tio
"estouradona” e hoje nfio ter coragem de falar um ai, eu acho que € muito exagero também,

né? mas nfio adianta, eu j4 tented...
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E - Pelo que vocg esta colocando, agora € o oposto?

P4 - O oposto. Eu nfio consigo, por exemplo, se vocé brigar comigo hoje, eu
posso estar certa, mas enguanto eu ndo for conversar com vocé eu nfo sossego. Entdo quer
dizer, tem muitas coisas que eu acabo sofrendo, né? porque nem todo mundo tem o mesmo
génio que eu. As vezes d4, principalmente em discussdo de familia, coisa assim. A gente
acaba discutindo com alguém, alguma vez a pessoa nfo reage do mesmo jeito. Eu sofro

uito com isso.

E - Mas, vocé fala que guarda, eu acho que entfio eu ndo entendi bem. [ela fala

rdpido, sem pausas, por isso nesse momento, me perdi, confundi}
P4 - Nao, nfio entendi o que vocé quis dizer.

E - E que eu também nfio estou entendendo como vocé disse que guarda, que

vocé ndo fala, porque depois vocé me falou que acaba falando com a pessoa.

P4 - Hum hum. Eu vou atras da pessoa. Nilo, falo: "Poxa, poxa fulano sera que
o que que aconteceu foi certo, porque pelo tempo de amizade", coisa assim. Eu chego a
conversar. Ah en falo "tudo bem", mas isso me choca muito. N&o consigo descarregar. N3o,

eu simplesmente abaixo a cabega € vou embora.

£ - Entendi. vocé estd me dizendo, que primeiro procura falar de um jeito mais

trangiiilo, se nfio consegue, entdio vocé nio descarrega a raiva.

P4 - B Isso é muito dificil acontecer, principalmente com pessoas diferentes,
estranhas, né? porque acontece mais € com ¢ meu marido porque a gente convive com a
pessoa entre quatro paredes € diferente, né? Entdo... do que uma pessoa da sociedade,

porque uma pessoa de fora vocé chegar e falar numa boa, a pessoa acaba cedendo, ne? é
impossivel.
E - Aln ahn,

P4 - Agora o meu marido, ¢le € meio "ruinzinho”. Ele também € de libra.
Nossa, ¢ dificil. E, as vezes também € muito dificil ele estourar, mas também quando ele
estoura. Al vocé pode conversar, pode chorar... que acaba comigo. Mas o problema também
rmaior assim da minha convivéncia com o meu marido, ndo sei... acho que a maneira que
nés fornos criados, muito diferentes um do outro. Eu ja tive familia demais, ele teve familia

de menos, entdio ele acha que nfo ¢ essencial...
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E - Sei

P4 - Por exemplo ... € eu nfio fico sem ver meus pais um dia. Todo dia. Eu
passo no servico, passo na casa deles, nem que for dez minutos, eu dou um beijo ¢ vou
embora. Ele agora t4 aprendendo muito a ser familia, depois que veio o L., o 1. agora
cresceu, né? Exige muito, que € pai tudo, ele é muito carinhoso como pai, ele ¢ um
excelente pai. Mas a familia dele ja € o oposto, né? uma que... familia que um mais distante
do que o outro methor ainda, né?

E - Sei. Que idade que ele tem ?
P4 - Ele tem vinte ¢ oito anes, vinte e nove, vai fazer frinta.
E - Ele também ¢ novo né.

P4 - Mas ele é bem "ruinzinho" assim, em termos de...génio. De génio. Muito -
dificil. A convivéncia também com a minha sogra foi muito dificil, tanto para ele porque a
minha sogra ndo... meu sogro ¢ alcodlatra, era alcodlatra s6 no jeito mesmo, né? s6 o
viciado, isso abalou muito o meu marido... Ele foi saber toda... depois que a minha sogra
veio a se separar, ele criou praticamente sete filhos sozinho. E a minha sogra pdo era de 14;
¢ uma maneira de gostar diferente, hoje eu entendo ela, mas demorou muito para mim
entender. Entfio, a ... assim, ela nunca chegou num filho e dew um abraco neles. Hoje eu
chego 14, eu agarro ela, eu beijo, sabe? eu fico... ah hoje ela até gosta, mas no comego ela
ficava meio assim comigo. Porque en pego na bochecha dela e vou espremendo, [sorriu]
mas foi muito dificil minha relagfio com ela também por isso. Que eu nfio me conformava
que o meu marido chegava, cumprimentava Natal, Ano Novo, essas coisas, pegava na mio
assim, [mostrou com um gesto da mdo] ela pegava, sabe? bem superficial na mio dele, eu
falo: "Gente, como é que pode, né?” E a familia toda, todo mundo, os tios, tudo, a gente
quase se beija at€ na boca, meu marido tem essa relaciio de nem tocar na mie dele. Hoge,
nfo, hoje estd bemn melhor em vista do que era, mas eu acho que meu maride tem dentro

dele, no sei se € magoa, o que que é, que afasta um pouquinho assim em termos de famikia.
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E - Sei.
P4 - Tem aquela... nfio sei se caréneia, o que que €, muito dificil
E - Pelo que vocd estd me dizendo, vocé € muito afetiva...

P4 - . Mas eu sofro muito também por isso. Porque ele, j4 nfio sef também,
justamente por eu ser criada dessa maneira, ele j4 nfio chega a gorresponder tanto o que eu

espero, em termos de afetividade, de afeto.
E - £, afetividade.

P4 - Ngo sei se ele corresponde... s vezes nfio chega a corresponder tamto, acho
que ey sou muito mais carinhosa que ele; eu gostaria que ele me desse o mesmo tanto de
beijo que eu dou para ele, entendeu, 0 mesmo tanto de caricia, 3s vezes ndo, ele € o tipo
mais de pessoa que gosta mais de... recebé mais carinho do que da. Mas € o jeito dele, né?

Mas tem muitas vezes que ele chega a me machucar.

E - Hum hum. Vocé estava comentando que a doenga estd num periodo de

recidiva, e como sio os sintomas ? O que voce sente ?

P4 - Eu tenho muita dor abdominal, minha barriga incha, fica bem globoso o
intestino, muita ndusea, chego até a vomitar e tenho muita... essa doenga me da dores nas
juntas, tem dias de até eu nfio conseguia andar. Falei: "Meu Deus, acho que vou ficar numa
cadeira de rodas”, fiquei impressionada porque eu nunca tinha sentido... da outra vez eu nio
senti nada.

E - Vocé st tem perda de peso 7
P4 - Isso. Essa vez eu nfo tive muito nfo; perdi s6 trés quilos até agora.
E - Diarréia vocé tem 7

P4 - Ah é, e a diarréia, eu tenho sim.
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E - E como que vocé lida com esses sintomas ?

P4 - Olha agora eu estou tentando sinceramente me dar bem COMIgo mesmo,

[sorriu e depois deu uma risada]
E - Isso é bom.

P4 - Eu estou tentando me controlar porque eu sinto que eu sou uma pessoa
assim... como eu posso te explicar... ah, que nem eu te falei, qualquer problema me abala |
entdo qualquer coisa me deprime. As vezes até mesmo um simples.... uma simples palavra,
qualquer coisa, eu fico tho deprimida, mas tio deprimida, mas & comigo mesma. [me olhou

como Se quisesse uma resposta, se estava compreendendo]
E - Entendo.

P4 - Mas também ¢ superficil de me enganar, que nem uma crianga com doce.
Qualquer beijinho, qualquer abraco ja me compra. Entdo eu acabo sofrendo muito, porque
¢t tenho raiva também de mim mesma As vezes, por ser assim, né? [sorriu meio sem graga,

me olhou novamente com expressdo de querer saber se estava sendo compreendida]

E - Ahn ahn. Eu entendo o que vocé esta falando. E como & sua depresséio?

Como que vocé se deprime ? Como vocs se sente?

P4 - Calada. Nfo quero conversar com ninguém. As vezes eu tenho até d6 do
meu filho porque eu quero ficar sozinha no quarto, ele quer atencio. Eu falo para ele: "Al
filho vai i4, brinca um pouquinho com o papai na oficina”, quer dizer, en acabo nfio dando
para ele o tanto de atengfio necessario mas eu sinto que eu preciso ficar sozinha e parar para
peusar, sabe? As vezes eu até penso, falo: "Ah, em pegar o carro e ir para um lugar assim
tipo, um lugar bem verde e pensar, pensar, pensar o dia inteiro ¢ vim embora para casa com

a cabega mais fresca”. Mas eu nfio... eu me fecho, totalmente.
E - E vocé chora ?

P4 - Na maioria das vezes, eu sou muito chorona. Qualquer coisa, eu sou muito
emotiva, tanto com problema dos outros, qualquer coisa Ja... eu ndo posso ver ninguém
chorando que eu estou chorando atras, eu nfo sei nem POT que que a pessoa estd chorando
eu também estou,
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E - Sei.
P4 - Principalmente com os meus problemas entéo...
E - Aumenta. E vocé As vezes tem alguém com quem consegue desabafar ?

P4 - Fu tenho minha miie como minha melhor amiga. S6 que muitas vezes eu
nfio posso falar muitas coisas para ela porque ela me escuta como uma amiga, SO que no
fondo ela se magoa porque eu sou fitha dela. Entio tem muitas coisas que eu procuro ndo
falar. Quando eu estou muito nervosa eu vou & e estowro, converso com ela mas, o

necessario. No... tem coisas que ainda fica dentro de mim.
E - Sei.

P4 - Mas s6 que eu sou uma pessoa também que eu confio muito em todo
mundo, en acabo também me dando mal em amizade por causa disso. Nem todo mundo te
escuta por escutar, por ser uma amiga, né? As vezes, as pessoas escutam e saem falando do
seu problema e se metem na sua vida, tal. 86 que néo € bem isso que vocé precisa, vocé

precisa de uma amiga, para escutar e nio para se intrometer na sua vida, né?

E - Sei. Mas entdo vocé consegue desabafar com alguém quando vocé estd
deprimida ?

P4 - $6 que eu nfo me sinto assim... eu consigo me desabatar, sé que nunca eu

estou satisfenta...
E - Tem coisa que fica s6 com vocé?

P4 - E, eu sempre sinto se tem alguma coisa para dizer, mas, talvez, nem sel
também o que ¢ que eu preciso dizer, mas t4 guardado...

E - Sei. E ai vocé estava me contando que, acha que isso afeta na sua doenga .

P4 - Afeta muito. [pausal

Anexos

69



E - Mas, assim como ? Pode me explicar um pouco methor, em que sentido ?

P4 - Olha, bem o sentido nfo sei te dizer nfo, mas assim, vocé diz é... ah, eu
acho assim, quando eu fico deprimida, en pouco me alimento e isso deve cair a minha

resisténcia, ..
E - Vocé sente que vocé fica mais fragil.

P4 - Isso. E porque na realidade acho que, na maioria das doengas voc@ tem que

reagir contra ela, né?
E - Bum bhum,

P4 - Por exemplo, se vocé tem uma dor aqui, vocé nfio vai ficar: "Ah, eu estou
morrendo”, né? Néo € bem por ai, vocé tem que falar: "Nio, eu estou bem", fingir que ta
bem, tocar o barco para frente, talvez vocé consiga... porque € o que eu estou tentando fazer
agora. As vezes eu estou morrendo de dor, eu falo: "Néo, eu nfo estou com dor”, procuro
um servigo para mim fazer e acabo me distraindo a cabega. $6 que quando eu estou com

algum problema a coisa ¢ mais dificil porque eu j4 estou deprimida...
E - T4, al vem...

P4 - Al vem a dor, ao invés de eu reagir eu falo "ah nio, vou ficar aqui, hoje eu

nio vou trabathar™ e cruzo os bracos...
E - Entdo pelo o que vocé me falou, um problema pode interferir na doenga?
P4 - Hum hum. Sim.

E - E no caso agora, poderfamos dizer que a separagio com seu marido, talvez

seria um...

P4 - Ah ajudou muito, eu acho.
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E - Vocé nunca teve recidiva desde a cirurgia ?

P4 - Niio. Dessa vez eu nfo sei, eu nfio me lembro bem da outra vez como € que
foi, mas dessa vez eu sinto que os medicamentos que me vem atrapalhando muito, ern
termos da... porque eu nfo sei se da outra vez eu ndio me tratei com medicamento, fui direto
para cirurgia. Uma que acabou o meu estdmago e me dé muito sono, eu sinto que estd me

dando muito mais depressio.

E-Ah ta!

P4 - Nfo uma depressdo de tristeza, mas vontade de ficar quietinha, me da
muite sono, sé6 penso em dormir, dormir, dormir... Eu ndo era assim. Sempre fid wroa
pessoa muito ativa, brincalhona, agora na verdade quando alguém brinca comigo, sabe,

[sorriu] eu ndo estou mais a mesma. Eu nfo sei, pode ser que nfio tenha nada a ver, mas eu
acho que ¢ um pouquinho disso mesmo sim.
E - Sei. [pausa] E, por exemplo, vocé tem alguma divida sobre a doenga, Que

vocé nio entenden ainda ou que vocé ndo sabe ?

P4 - Ah, tem algumas coisas que as vezes eu fico me perguntando, tipo até
quando, né? eu posso sobreviver com essa doenga, se essa doenga chega... uma baixa

resisténcia muito grande se pode... s¢ eu posso morrer com ela, por 1580,
E - Sei

P4 - Depois, assim, mas ao mesmo tempo que eu tenho curiosidade de

perguniar, eu tenho medo da resposta.
E - Hum hum.
P4 - Entendeu 7

E - Entendi. Bu sel/sorrimos]

P4 - Ao mesmo tempo que eu temho curiosidade, eu néo tenho coragem de
perguntar. Eu acho que é mais isso; em {ermos de cobrar até quando mesmo eu posso levar

o problema, em termos da doenga mestno. Acho que é uma pergunta importante.
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E - Com certeza. E como que tua familia reagiu ?

P4 - Muito mal. Inclusive at¢ hoje, muito abalados, minha irmé, coitadinha, por
isso que eu falo me dé raiva porque também eu ndo conseguia parar de fumar de jeito
nenhum. Acho que af uns quinze, vinte dias atras, estava domingo na casa dela € estava
com esse problema na perna que eu te falei que comegou a me dar fortes dores, eu fui
levantar, porque na casa dela tem um quarto de televisdo, dai tudo jogada almofada no
chio, tudo pelo chéo; e eu ndo conseguia levantar, uma dor assim horrivel. Al meu fitho
veio ¢ falow: "~ Ah mie, ndo chora nfo, porque qualquer coisa a gente compra uma cadeira
de rodas para vocé", dai que eu chorava mais. Daf outra irmd, assim, aparentemente eu nio
notei nada, sabe? ela foi super discreta, eu nfio percebi que ela tinha ficado nervosa. Ai eu
fui embora dirigindo, ela queria porque queria me levar, até a minha casa com o meu carro
para depois voltar, que meu marido ndo estava em casa. Eu falei "De jeito nenhum, eu dou
um jeito, eu vou chegar em casa”, imagina que ela ia voltar da minha casa a pé. Fui embora,
daf no dia seguinte eu lembro que eu cheguei na casa dela, isso foi no domingo, na segunda
mesmo, eu cheguei na casa dela eu falei: "Ah E. me dé um cigarro, que o meu acabou”. Ela
falou assim: "- Ndo, nfio vou te dar cigarro mais nenhum que gracas a Deus eu ndo fumo
mais”. Eu falei: "Ah, mas como, até ontem vocé estava fumando", ela falow: "~ Ndo, ontem,
depois que vocé sain daqui eu prometi para mim mesma se Deus te curasse eu ia jogar fora,
0 que eu ia mostrar para ele primeiro, né? que o meu sacrificio era esse”. Jogou um mage
de cigarro inteirinho fora no lixo porque eu tinha acabado de abrir o mago de cigarro no
domingo; ela jogou e esté até hoje, né? sem fumar. Ela falou que ela sente muifa ansiedade,
mas se for depender dela para mim me curar, a parte dela estd sendo feita. Meu pai, minha
mée, todo mundo, meu irméo, se abalaram muito. Fu ndo sej até que ponto, eu jA peguel
minha mée chorando.

E - Hum,

P4 - Ela tenta, coitada, ser forte, sabe? Eu nunca tinha percebido nada, mas teve
um dia que eu estava com muita doz, inclusive eu nfo podia fazer, nfio conseguia, né? fazer

nada na minha casa, eu dormi acho que uns trés dias na casa dela.
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E -~ Sel

P4 - Que eu ia, passava o dia com ela, depois A noite roew marido me buscava e
eu s6 dormia em casa. S6 que teve um desses trés dias que eu nfo estava agiientando nem
andar até o carro. Minha miie falou "imagina, deixa ela ai, ela j4 fica na cama o dia inteiro,
fica 1 noite inteira também”. Al eu comecei a, & ter... porque o meu refigio é o banho;
comego a ter dor eu j& corro para o banho, fico 14 sofrendo sozinha porque o banho me
relaxa. Daf eu lembro que eu corri para o banho, ndo lembro para qué... acho que en
cheguei a abrir o chuveiro e pensei em tomar um remédio, e falei enquanto o remédio... eu
tomo o remédio antes, vai fazendo efeito embaixo do chuveiro. No que eu sai embruthada
na toalha, a minha mie estava aos prantos, acho que ela pensou, ela fica uma hora mesmo,
1né? Eu fico bem uma hora, uma hora e pouco no banheiro; ela pensou que eu ia ficar no
banheiro, peguei ela aos prantos. Mas € muito dificil entendeu, ver a sua familia sofrendo.
Ah, nfo sei te explicar, € dificil para mim. Eu queria a0 mesmo tempo reagir, mas ao
mesmo tempo eu estou com recidiva da doenga, eu mesmo ndo consigo. Eu sei que eu eston

fraca para reagir.
E - Mas, pelo que vocé esta falando eles te apdiam muito ?
P4 - Muito. Tudo, em todos os sentidos.
E - E o teu marido, como ¢ que ele reagiu ?

P4 - Otha, para dizer a verdade, agora que ele esta comecando a entender mais,
me trata com muito carinho tudo, mas as vezes eu me revolto também contra ele, eu nio
deixo ele perceber, nfio. Mas s vezes eu me revolto, eu falo "Poxa, ¢le sabe que eu sou
uma pessoa que nfo posso passar nervoso, nada e faz, de tudo para colaborar com isso, né?"
Agora hoje tenho que ser o maior cara de pau [sorriu], porque t4 preocupado e quer fazer
de tudo; eu acho que a gente tem que tentar evitar ¢ nio depois que eu j& estou 14 embaixo
vai querer me erguer, entendeu. Eu até me revolto contra ele, mas eu procuro nio passar

para ele. Mas € dificil

Anexos

73



E - Ent8o, guardam daqui, guardam dali.
P4 - Demais,
E - Vocé, tua mie, a familia. ..

P4 - 56 meu pai e minha irma que é mais estouradfo na minha familia, o resto &

tudo assim. Eu, minha irm3 e meu irmao.
E - Tudo de guardar as coisas.
P4 - Hum hum.
E - Teu pai é mais ... ?

P4 - Meu pai €, mas também é de momento. Uma pessoa que estoura agui,
daqui cinco minutos ele ja... ele vai, te pede desculpa, nfo... Vai, puxa conversa, com todo
mundo, até com pessoas estranhas. E a minha irmi é a mesma coisa: muito estouradona

mas também tem um coragfio imenso.
E - Todos estio casados ?

P4 - Nio, O meu irmfo t4 noivo, mas nfio mora com a minha mie. Tem wma
vida independente hd anos, acho que ja faz uns dez anos que ele mora sozinho. Tem a
minha irmA que vai fazer trinta e um anos, com trés filhos, também cada um tem a sua
casinha, independente.

E - Que idade t8m seus pais ?
P4 - Meu pai fez cinglienta e quatro e minha mée cinglienta e dois.
E - Mas entfio também, eles tiveram filhos novos.

P4 - £, minha méie casou com dezoito anos, gravida do meu irmao. [sorriu]
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E - Eles siio novos, e trabalham ainda!

P4 - E, meu pai trabatha muma oficina de funilaria ¢ pintura também... [siléncio

¢ pausal

E - Mais uma pergunta, agora vocé ja conhece outras pessoas com doenga de
Crolm 7

P4 - Conhego.
E - Aqui do ambulatério?

P4 - Nio, acho que... do ambulatério, na verdade, nfo conheco ninguém. Eu
conheco um rapaz, eu conheci... ele estava internado junto comigo. Vira ¢ mexe a gente se
encontra aqui no ambulatério, mas ele nunca mais teve recidiva da doenga, fez a cirurgia,
nunca mais sofreu nada. Na época ainda... a gente estava conversando tal, ¢le estava em
crise, estava casadinho de novo, ele estava passando uma crise, onde desenvolveu a doenca
tarnbém,

E - Hum.

P4 - F... a gente conversou muito, daf esses dias atras a gente se encontrou aqui
no ambulatério, ele falou assim: "- T4 vendo, a separagio fez bem para mim, ey ja eston
noivo de outra”. Estou superbem. Acho que eu aconselho vocé a se separar também,
brincando comigo, ja estava ruim eu, né? tinha voltado a ter os sintomas da doenga, eu nem
conseguia rir direito de tanta dor ¢ ¢le brincando comigo. Mag, acho que de Crohn mesmo

s6 ele que eu conheco.
E - Que voct jé estava tendo acompanhamento aqui, antes da cirurgia?
P4 - Ahn ahn.
E - E o que vocé acha do seu relacionamento com 08 médicos 7

P4 - Ah, eu acho eles muito atenciosos, bons, mas... nfo sei até que... esses dias
atrds, comecei a pensar, eu estou achando gue estdo tendo um pouco de negligéncia
comigo, para dizer a verdade, porque eles passaram uma medicagdo que chama

“azatroprina’ ...
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E - Sei.

P4 - Para... como teste. Nunca tinha usado ninguém, tudo bem, en aceitei, para
nio ter que fazer outra cirurgia; s6 que estd me dando muita reagfio, estou tendo niusea,
vornito assim, tomo trés vezes por dia, muita dores de estdmago, dores intensas mesmo de
vocg ndo poder ficar de pé. Procurei o Dr. M no ambulatério de Cid., af foi aonde que ek
falou, olhou o raio X, mandou tirar raio x, "~ Mas seu intestino estd bom"; "mas eu nfio vim
aqui por problema do meu intestino, en estou vomitando, alguma coisa tem que fazer, se eu
estou vomitando alguma coisa nfio estd bem”. No, me mandou embora para casa, "- Toma
esse medicamento, isso ai vocé nfio tem nada". Ficou bravo, ainda me mandou tomar uma
injeciio antes de eu ir embora para casa. Ah, nfio é mjecHio que eu guero, que Plasil via oral
estava fazendo efeito, né? Entiio esta assim, né? dois dias, ele ficou bravo comigo hoje de
novo porque eu parei de tomar azatropina [sorrix], dois dias. $6 que & muita coincidéncia,
dois dias que eu parei de tomar a azatropina, eu parei de vomitar. Entdo, quer dizer, -
mandou voltar a tomar o remédio de volta. Agora eu lhe pergunto: "Tomo ou nfio tomo?"

[sorriuj
E-Euentendi!

P4 - Entendeu? Acho que alguma coisa esta dando de errado e eu vou ter que
contmuar tomando uma medicagio que ndo estd me fazendo bem. Se cura uma coisa,

entorta outra,
E - Quanto tempo vocé estd com essa medicagdo ?
- J4 faz um més e pouco, né?

E - Um més e pouco. Porque pelo o que comentou, antes nenhuma outra
medicacio vocé tinha tomado?

P4 - Nao, eu estava controlando com meticorten e sulfassalazina. Depots foi
suspensa sulfassalazina, ai me receitaram outra, eu esqueci o nome.
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E - Entdo vocé tomou a medicaclio desde a cirurgia, P4 7

P4 - Nao.

E - Ah, é isso que queria saber, se teve uma época que ficou sem a medicag8o ?
P4 - Ah, nfio. Figuei, fiquei todo esse tempo sem medicagdo.

E - Isso.

P4 - Agora com a recidiva da doenga eu voltei a tomar.

E - Tomar esses dois.

P4 - Hum hum.

E - E af agora substituiu por essa medicagdo nova.

P4 - £, eu estou com o meticorten ainda que ndo pode tirar de uma vez, né? €

tomando essa azatroprina.

E - Huwn bum Bom vocé gostaria de dizer mais alguma coisa, gostaria de

comentar mais alguma coisa?
P4 - Nio, acho que nfio. [sorriuf
E - Nio 7 Quer me perguntar alguma coisa ?
P4 - Nfio, no momento ndo. [sorriu]

E - Ta. Te agradego muito, e caso precise de mais uma entrevista, vocé estaria

de acordo?

P4 - Claro, é muito bom conversar com uma psicologa, sempre tive vontade,
acho que preciso, mas... [No final da entrevista me cologuei a disposicdo para atendé-la,

no ambulatério, e ela aceitou]
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Entrevista n® §

Nome do entrevistado: P3S
E - Fu queria comegar perguntando: como ¢ estar com a doenca de Crohn?
P5 - Entlio, eu nem sabia de.. nem sabia dessa doenga, nem conhecia, né?
E - Vooé nfio conhecia ninguém, que tivesse?
P5 - Niio, nunca tinha ouvido falar.
E - Olha so6!

P5 - Af eu comecei a sentir umas colicas, né? assirn, umas colicas, € comegou a
dar febre, né? E ai eu falei: "Ah acho que ¢ “nevrite”, né? nfo é nada, né?". Al comegou a

dor na perna. Quase travou a perna assim, inteirinha, a coxa, a perna, até o pe, né? ...
E-Sim

P5 - E ai eu fui a0 médico. Ai eu procurei um médico, um gastro, né? e ai ele
me examinou, ele falow: “ - Ah sua.., ah seu apéndice t4 quase préd estourar. E, precisa

operar, né? imediatamente, hoje mesmo. Vai para casa, pega suas coisas i ..."
E - Assim?
P5 - E. No mesmo dia.
E - Deve ter sido um susto?

P5 - Fntdo. Foi um susto, Mas fazia varios dias ja que eu estava sentindo. SO
que eu nfo imaginava, né? Fui de manhi e & tarde j& operou, operou, né? da apéndice. Al
ele falou que estava tudo inflamada, tirou a apendicite, né? Falou: “ - Limpei toda a regifio,
14 tudo inflamado, n€?". E foi, foi bem assim, né? coisa simples. Af...

E - Quantos dias vocé ficou internada P57

P5 - Eu fiquei trés dias.
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E-Ta

P5 - 86 no hospital. Af fui para casa. Ele me deu alta, né? Af fui para casa. E...
ai, ai ele falou: “ - Vocé volta, né? depois de amanhi, para tirar 0s pontos.” Af eu passei
com febre a noite né; aquilo estufou, eriou pus, né? Af, ai eu, eu voltei. Ele falou assim: "-
Vou ter que internar vocé" porque ja estava com febre, né? iii estava, estava tudo inflamado
¢ ai ele me internou, né? E eu j4 estava com anenia, falow: "- A sephora vai precisar tomar
sangue também, né?” Af eu fiquei mais uns sete dias 1. Ele me deu uns antibidticos, disse
que estava muito inflamado, né? Af depois eu melhorei e fui para casa. Af dai uns dias
comegou aquilo 14 a inflamar de novo, né? Inflamar, fez, criou uma bola assim. Af fazia ja
bem uns vinte dias que tinha operado, ai eu voltei 14, ai ele falou: "- Ah... € vocd 6. Af ele
rasgou, limpou, drenou tudo, e falou que era, ¢, como que fala, rejeic3o de ponto. Falou; *-
Ab, € rejeiclo de ponto, né? vocé ..." E saiu mesmo uns fios junto com o pus, aquelas coisa.
E s6 gue ai for, formou aquela fistula e nfo sarou mais, né? Eu sentia muita dor naquela

fistula, muita dor, tinha febre, tinha que andar assim, segurando a barriga, né? doia muito.
E - Hum hum!

P5 - E foi indo, foi indo. Isso ele, 1oi, demorou. Isso aconteceu em outubro.
Demorou bem, eu acho que uns trés meses, trés ou quatro meses. Ele niio resolvxa, ele ndo
me dava remédio, nada. Ele falava:- "ah eu vou abrir, vou abrir de novo e retirar os pontos

porque €..." [tentou se lembrar do nome]
E - Rejeicso...

P5 - E. Rejeigio de ponto. Ai depois, af eu conversei com ¢ meu marido cle
falou, eu falei assim: "Ah eu ndo estou, ndo dd mais, nfo quero que ele abra de novo'.
Porque dai depois ele abre, fica esse abre e focha. Falei: "Ey quero procurar outro médico,

ne?" Al é onde, onde ey vim pra ¢a, né?
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E - Quem te encaminhou para Unicarp? Fol vocé mesma que tomou 2
iniciativa?

P5 - Ninguém encaminhou. Eu mesma... Ah nio foi bem assim. E que eu tenho
um sobrinho, que ele... [interrupede]. Entio ele, ele me via sempre. Mas ele estava fazendo
faculdade, né? de medicing, entdo ele falava: “ - O tia, como que é7" Eu falava ¢ assim,
assim, vivia com febre, vivia doendo. Af ele pegou e conversou com 0s professores dele na
faculdade, né? Falou assim: “- Ela, ela t4, ela..." O médico tinha falado assim, mas por alto
Crohn. Ele falou assim: "~ Vocé conhece Crohn?". Ele ndo afirmou que eu tinba Crohn.

E - Sim.

PS5 - Af en cheguei a fazer exames: enema opaco, trinsito intestinal 1 em Cid,,
na minha cidade.

E - Com esse médico?

P5 - Com esse médico. Mas ele nfio acusou. Ele falou: *~ Vocé€ conhece

Crohn?" Assim eu falei nfo. Mas ele ndo falou: "~ Vocé tem Crohn.”

E - Entendi

P5 - Ele acho que... também acho que...Tava em ditvida. Os exames ndo deram
para ele a certeza. Ai foi o men sobrinho. Hoje ja ele j4 € formado e tudo, né? Al ele
conversou 14 na faculdade e acho que levou o meu problema para os professores dele. Al
eles falaram: “- Olha, essa doenga, fala, fala para ela ir na UNICAMP." i1

E - Hum.

P5 - Falou: “ L4, 14, fala, vé se ela consegue ir na UNICAMP porque se for
Crohn 13 tem especialidades.” Foi, foi a partir de 14 que me deram a sugestdo. Porque eu
nem pensava em vir para cd. Al a mie dele que é minha cunhada, né? que chegou um dia
assir, ja de repente falou: "- Vocé quer ir para UNICAMP? se vocé quer, vamos hoje.” Eu
falei: "Ué mas como assim 7" Eu ja estava perdida, estava mal, né? estava com febre. Ela
flou: “ Ah eu vou ligar 14 e vou ver se eu consigo, né?" e conseguiu consulta, s6 que nio

direto, na...na.. na.. [PS olhou para mim ¢ esperou que eu respondesse ]
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E - APA, APA,

P35 - APA, APA [sigla do Ambulatério de triagem], isso. Al eu passei 14, né?
passei com o médico, depois passei com o operador geral, depois na outra semana ja passei

como Dr. M.
E - Hum!

P5 - Mas, foi su..., né? mas isso ha quase nove anos atrds, né? Mas tive muita

s01{e mesmo, né?
E . Sim!

P5 - Rapido assim. Af que ele me examinou, tudo, e me passou a sulfasalazina,

E - E ai ele...foi af que vocé ficou sabendo que era Crohn.

P5 - Af ele j4, j4 me assim, marcou os exames, a colonoscopia, tudo, Mas,

enguanto 15so ele j4 passou a sulfa, né?
E - Sim.

PS5 - E eu fiquei um ano tomando a sulfasalazina. Um ano & meio. Al eu
melhorei bem, fechou a fistula. Nossa! pensei que tinha me curado, né? Uma beleza. S6 que
dai comegou tudo de novo, né? Ai foi indo, a fistula se abriu, né? e comecou tudo. Af eu
comecei a me sentir mal de novo, né? e aquela dor na barriga, tudo. A fistula j4... quer dizer
a sulfasalazina parece que ja nfio estava fazendo efeito. Af, conversando com ele tudo ele
falou... ah , acho que eu falei, eu que falei para ele: "Acho que & melhor operar porque nio

adianta ficar assim, se a sulfa, né? que é o remédio préprio ..."
E - Hum hum.

P5 - Entéio ai, ai operou, né? operou, tirou tudo aquela parte que estava com o
Crohn, né? Af deu uma melhorada. Fiquei assim uns meses, né? bem. Af a fistula abriu de

novo, abriu de novo; ela chegou a ficar uns tempos fechada, tudo. Fu nfio sentia nada.
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Pensei que tinha me livrado daquilo. Al voltow, ¢la abriu de novo, s6 que eu nfo tenho
febre, né? assim, tenho a fistula, que ela direto, ela assim vaza, né? e de vez em quando ela

piora, depois melhora.

E - E interna?

P5 - E externa, né? E vai indo desse jeito. Mas, o nfio, agora deixei para trés. Eu
tenho de vez em quando, eu tenho umas cdlica muito violenta, né?

E - Aquela dor.

Ps5 - E. Aquelas colica violenta, mas muito violenta mesmo e da assim de
repente, né? e dd vomito e muito, muito mal estar; me ginto muito mal; ai e tenho que ir

para o pronto socorro, ndo tem remédio nenhum que, que cure, que...
E - Ah! forte assim, P57
P35 - Muito forte; muito forte que eu grito.
E - Ah, ¢ uma dor...E como ¢ essa dor?

P5 - E wmas colica muito forte; € umas colica que parece que ela té esticando o
intestino assim. Sabe o elstico: vocé estica o eldstico assim, estica... E dail me deixa...

assim.../mostrou com as mdos]

E - Como se fosse arrebentar.

P5 - E. Af depois solta. A{ depois faz "tuc” e solta. Af faz “glu gl glu glu” e
comeca o intestino. Ai depois dé uma aliviadinha. Dali a pouco comega de novo: estica,
estica, estica, af eu grito de dor. E vémito, né? Vbmito, aquela, aquele 4cido que, que chega
a sangrar a garganta.

E - - Muito forte. E pior que célica de parto. Que dor de parto.

P5 - Urna dor doida, né? E uma dor que vocé ndo segura, muito. Porque aquilo

parece que esté esticando. Al eu grito [fala em tom bem alto], fala: “Al, vai arrebentar meu

intestino”, Parece que ta esticando, sabe...
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E - Sim.

P5 - E al en tenho que ir para o pronto socorro. Eu vou para o hospital, eles ja
tém que pdr no soro. Al pbe Buscopan, pbe... é... gua destilada, ¢ é... glicose, nfio sei o que
14, um monte de coisa, mas ai, enquanto nfio passa umas 24 horas aquilo nfio melhora. Vai

melhorande assim, mas muito lentamente, sabe?
E - Entendi.

P5 - Aos poucos assim e tem que pdr medicamento no soro e, ainda assim

mesmo eu continuo passando mal. Tem que passar wmn dia e uma noite no hospital.
E - E ¢ freqtiente isso P5?

P5 - Entdo. Antes dava 14 a cada 10 meses, a cada 11 meses, sem mais sem
menos. Até eu falava assim: "Foi tal coisa que fez mal.” Um dia foi o caqui que eu comi;

falei: "Esse caqui acho que estava contaminado™
E - Hum hum.

P5 - Que nunca fez mal, caqui para mim. E passei mal, passei mal. Entdo, né?
Tudo bem. Depois eu fago dieta uns tempo, depois comeco a comer tudo de novo, ai outra
vez. Eu achei, eu estava cortando, limpando a cenowura e... € eu gosto de comer cenoura
crua, né? Ai peguei um pedago daguela cenoura e comi. Estava preparando o almoco e... ah
por qué? Dai quando foi A tarde passei mal Falei: "Ai a cenoura também estava
contaminada.”

¥ -Hum

PS5 ~ Mas... Agora que eu vi que niic é nada disso que fiz mal. Continuei
comendo cenoura, nio fez mal,

E - Hum,

P3 - A outra vez fiz uma maionese. Falei: "Por que eu comi a maionese?”
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E- E_ntendi!

P35 — Né? Eu falei: "Nunca mais eu como maionese.” Af eu saro, tudo, continuo
comendo maionese ¢ ndo faz nada. Entfio... entdio, e Dr. M falou que é um estreitamento no
intestino. Eu nfio sei por que de repente fecha. Ai ele falou fecha, ai volta, nfio sei o que I,
aguela comida acho que ta fazendo a digestfo, muda de cor, vira tudo verde, fica tudo

verde, mas t80 4cido, tdo amargo, que parece gue vocé t4 pondo o figado para fora.

E - Hum hum.

P5 - Aquilo queima tudo. Eu nfio sei por que que fica tdo acido assim.

E - E vocé tem diarréia também, P5?

PS5 - Eu ndo tenho diarréia. E quando d4 essas crise, o intestino acho que fecha
mesmo, porque eu nfio tenho diarréia. Eu s6 tenho vomito. E custa para melhorar, e custa, e
custa. Af eu tenho que ficar 14 no soro, com medicamento, ate ir melhorando. Ai eu volio

para casa, fago dieta uns oito, dez dias, né? Ai eu vou me recuperando. Mas ai eu fico
acabada.

E - Sei!

PS5 - Bu fico um trapo. Porque a dor é forte, e vomito, ai me da medo.
E - Medo?

P5-Da.

E - Como assitn, medo, P37

P5 - Af me d4 uma crise de medo. Eu tenho medo de tudo. [pausa/ Af eu entro

em depressdo sabe.
E - Sel.

P5 - Me da medo. Eu estou 14 no hospital, eu fico pensando nos meus filhos, no
trabatho. Eu fico pensando que vai ter um acidente e com meu marido quando me leva o

hospital, depois quando ele t4 voltando para casa, ele vai sofrer um acidente.
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E - Conte-me a histéria...

P5 - Ele vai bater o carro. E que o hospital vai pegar fogo, ii eu fico mal, eu
enxergo as paredes do hospital com rachadura, sabe? 86 que depois passa.

E - Smn, mas quanto tempo?

P5 - Ah, ai eu fico no hospital fico com aquele medo. Tudo, tudo, tudo & ruim
para mim. Tudo tem medo. Tudo vai acontecer... Eu fico pensando na minha mae que
morreu. Lembrando de tudo, tudo que é ruim. Tudo que € ruim. Af eu choro. Eu tenho uma
sobrinha que 14 doente que t4 com céncer. Aquilo ndo sai da minha cabeca,

E - Sei.[/Comeca a falar em um tom desanimado e voz mais baixa e lenta ]
P5 - Ai eu fico, d4 aquele medo. Al eu tenho medo de sair de casa.
E - Ah!

P5 - Me bate aquele medo. Nas tltimas duas vezes que me deu essa crise, que

eu fiquei com esse medo, né? E depois, depois vai passando.
E - Vocé falou que vocé fica deprimida também?

P5 - Fico. D4 vontade de chorar, vocé chora? D4 vontade de chorar. E eu acho

que nd0 vou sarar.

E - Hum,

P35 —Né? E acho que eu ndo vou sarar, que ai... faz quanto tempo que eu fenho
esse problema de Crohn? Eu, para mim, eu j4, eu j4, eu nfo esquento mais a cabega com
ele. Eu nfio fico incucando. Eu tenho vida normal. Eu, eu vou ao supermercado, eu vou na
missa, eu fago caminhada, eu visito meus parente ali perto, eu recebo meus irmAos normal.

[deu risada] Ninguém acha que eu estou doente. Fu nfio sou muito de falar dos meus

problemas.
E - Sei.

PS5 — Né? De chorar, de ficar reclamando. Unica coisa que ¢u reclamo € dos

cachorros, que me da trabatho. Mas eu nfio sou de reclamar, de...
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E - Sim

P35 - De fazer servigo "Ah eu estou cansada, eu nfo agiiento mais!" Porque eu
jurei que eu ndo vou reclamar mais. Porque eu ji estive muito mal, que eu nfio podia fazer

08 Imeus servico.
E - Hum.
P5 - Entéio en falava: "Se eu methorar, eu ndo vou reclamar mais”.
E - Do servico.

P5 - Do servico. Quem me dera... Porque eu cheguel numa época que eu néo
podia fazer os meus afazeres domésticos. Eu nfio podia abaixar. Eu ndo podia lavar o

azulejo, antes de operar, né?
E - Sim.

P5 - Entdo eu falava: "Se eu melhorar, eu nio vou reclamar mais do meu
servico, porgue eu nio agiiento mais ficar sem fazer servigo”. Pelo menos o meu servico de
casa en quero fazer. Porque eu nfio tenho condicbes de trabathar fora. Bem que en gostaria

se en pudesse. Mas niio tenho condices. Como...
E - Vocé acha que as crises atrapalham?

P5 - Por causa das crises... porque, porque tem dia assim que déi bastante a
minha barriga, né? en niio posso ficar abaixando, fazer o servico abaixada...

E - E P5, voltando um pouquinho quando me falou da depressio. O que vocé
pensa quando esté triste? O que passa pela sua cabega?

P35 - Ah. Passa assim que eu nfo, que eu nAo vou sarar.
E - Hum.

P5 - Que... [pausa, interrupgdo]
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E - Al voeé disse que fica pensando que nfio vai sarar...

P5 - Que nfio vai, que eu nfio vou sarar, que..., que... eu nio tenho, quando eu

estou boa, eu ndo tenho medo de morrer. E quando d4 essa...
E - Crise...

P5 - Essa crise eu tenho medo de morrer. [falou em tom de voz bem baixo] Sei,
dé aquela, aquela angfistia do que vai ser. E, ndo, porque, quando eu estou, por exemplo
hoje, né? hoje eu estou bem. Entdo eu falo assim se morrer, eu vou morrer um dia. Se eu
ndo morrer hoje, eu vou morrer dagui um ano, daqui uma semana. Ninguém vai.. Um dia
eu vou morrer. Ninguém vai ficar para semente. Eu encaro com naturalidade, né? Mas
quando eu estou deprimida e quando me d4 esse, essa crise af eu tenho medo, tenho medo
de tudo e de morrer também.

E - Hum hum.
P5 - Eu nfio aceito. Eu nfio, eu niio encaro assim.
E - Vooé estd me dizendo que d4 uma revolta estar com esse problema?

P5 - Dd um pouco. Porque eu falo, eu fico pensando assim "Por qué? Por qué

esse sofrimento?”
E « Hum hum.

P5 - Por qué? Eu falo: “Meu Deus do céu en me cons.”, eu nfio sei se eu sou,
mas eu me considero uma pessoa boa, uma pessoa justa. Eu sei que todo mundo acha, até

0 Tuins, as piores pessoas acha que... ninguém fala eu sou ruim, eu sou péssimo.
E - Hum hum.

P5 - Mas eu acho que eu sou, e... ¢ pelos, pelas amizade que eu tenho, pelos
meus filho, pela criagio, de parente assim, eu sou, porque eu sou uma pessoa querida. Eu
sou. Os proprios parente do meun marido, é, gosta mais de mim do que... nfio é que nio
gosta dele; se d4 mais comigo porque eu converso muito, sou mais aberta. Ele é muito
fechado,
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E - Entendo.

PS - Ele nfio ¢ uma pessoa assim de agradar as pessoas, de elogiar; eu jé sou
mais esponténea, sabe? Se eu vejo que a pessoa ta bem, t4 bem vestida e eu gosto da roupa
eu ja falo. Na, casa a mesma coisa. Se eu acho uma coisa bonita eu falo: "Nossa que bonito!

Aonde vocé comprou, aonde vecé achou”.
E - Ahn ahm.
P5 - Eu j& sou assim mais espontdnea, Entdio eu lido mais com as pessoa.
E - Sim.
PS5 - Os meus vizinhos, €, ali ¢ uma familia. Eu me dou muito bem com as

pessoa. Entdo, que nem eu falei, se eu nio fosse uma pessoa boa... ndo é porque eu acho, e

eu acho, mas eu tesho quase cerieza que eu sou.
E - Entendi.

PS5 - Né? Meus irmios me adoram. Minhas irmés, meus irmfos, nossa ! Eles,
eles me querem muito bem. Meus sobrinhos, tanto da parte do..., da minha parte, do meu
marido, gostam de mim ¢ eu gosto deles também. Como eu gosto deles. Entfio, en sou uma

pessoa boa.
E - Sim. Mas as vezes voc€ pensa que...

P5 - Entfio eu acho, eu s vezes eu falo assim: "Meu Deus, por que que eu tenho

que sofrer tanto. Eu fui uma boa filha...”
E - Hum hum.

P5 - Eu fi uma boa mie, ah, quer dizer, eu sou uma boa mée. Eu sou uma boa
irmi dos meus irmios, uma boa vizinha. Por que, por que tanto sofrimento, né? Quando eu

estou em crise, que eu estou mal.
E - Sei,

P5 - Agora quando eu estou bem, eu agradeco a Deus. Eu nfo cobro dele.
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E - Ahn ahm.

P5 - Eu s6 tenho que agradecer porque eu tepho um casal de flhos
maravithosos, né? Eu nfio vou dizer que eles sfio os melhores do mundo; eles n3o sfo os
methores do mundo. Eles tém os defeitos deles também. Mas para mim, pros armigos, pros

parente, eles sdo as pessoas que puxou muito a mim.
E - Eles sfo carinhosos com vocé?

P5 - Sdo muito carinhosos. S50 uma pessoa, sfo assim, é... pessoas assim que...

caridosas, compreensiva, muito amorosos COINigo, muito.
E - E teu marido?

P5 - Chega, chega a causar inveja, assim, mveja. Nio, chega. Porque todo
mundo reclama dos filhos. O das pessoas que eu converso, reclama dos filhos. E eu nfo
reclamo do meus filhos. Eu s6 elogio. Nio é que eles sdo os melhor do mundo, 0s
meibores, os mais inteligente, os melthor. Mas para mim, do jeito que eles sfo, pode ser que
paia as outras pessoa eles nfo, nfo, nfo sfo assim tio maravilhosos, mas para mim ¢omo
mae...; eu nfo sei por que eu tenho que falar tdo alto também, nfo tem que 0s outros

escute...
E - Njo, nfio estd alto.
P35 - Ah, desculpa, que ¢ mania de italiano.
E - N&o se preocupe...

PS - Minha filha, porque a minha filha fica "~ Ah nhé-nhé-nhen". Ela fala: “
Mae, nfio fala tio alto.” Ela me chama atengiio, né? Entfio para mim t4 bom os filhos que eu
tenho. Nio tenho queixa deles.

E - E seu marido como ele é com vocé?

P35 - O meu marido ¢ muito seco. Ele nfio ¢ carinhoso quando vocé fala, né? Ele

ndo € carinhoso nem comigo nem com os filhos,
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E - E nunca foi?

P35 - Nunca foi.

E - Nem quando vocés namoravam?

P53 - Quando namorava era.

E - Ah

P5 - Quando namorava era; supercarinhoso e compreensivo.
E - Como vocés se conheceram?

P5 - A gente ja se via assim. J4 se conhecia de vista.

E - Vocé ja morava no Brasil?

P35 - Morava.

E - Que idade vocé veio para cd?

P5 - Eu vim pequenininha. Eu vim com ¢inco anos.

T - Ah. Tua mie e pai, eles vieram?

P5 - Veio. Todos nos. Todos meus irmfos nasceram na Italia, né?
E - Sei.

P5 - Entéio a gente ja se conhecia de vista assim. Ja se paquerava, né? B ai um

dia, ele veio, ficou quando a gente se conhece, 1né? Ele é nove anos mais vefho que e,
E - Hum bum.

P5 - Niio é muito. Eu acho que pio é muito. Mas, assim, de idade; mas de

cabega €.
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E - Sei.

P5 - Porque ele, ele parou um pouco no tempo. E eu nfo. Eu ja, ja acompanho
mais. J& sou muito amiga do meus filhos, Meus filhos gostam de sair comigo. Sair assim,
ndo. Por exemplo: ir ali no shopping, i no supermercado no sair assim nos lugares que
eles freqlientam, ¢ logico, nfio tem pem cabimento, né? Nos lugares, clube assim, nfio tem
nem cabimento. Eu nem me sinto bem, ndo gosto tambem, né? Lugar que eles freqlientam.
Mas assim, ir na casa de um parente, vigjar, assim, por exemplo, para praia j& fi duas

vezes com os meus fithos. O men marido ndo vai.
E - Ele nfio vai.

P5 - Néo vai. Entio quer dizer que, eu com meus filhos, nés somos mais
amigos assim, mais assim parecendo trés irmsios assim, do que mée e filhos. Eles nfio tém
assim vergonha assim de falar que: “- Essa & minha mie”, mesmo se eu estou mal
arrumada. Eles gostam que eu, que eu ande bem arrumada. Inclusive as roupas, calcado,
cabeleireira, ndio que eu fregtiente cabeleireiro assim, toda semana. Quande eu preciso de
um corte, eu tinjo o cabelo, meu cabelo ¢ superbranco. Eles nfio gostam que, eles quere

que eu pinte o cabelo.
E - Hum hum.

P5 - Eles nfio. Eu estou, eu estou assim desanimada com o meu cabelo, porque
¢ aparece as raives e tem que retocar. Enche, né? d4 muito trabalho. Falo: "Ah nfo vou
tingir mais.” A{ quando comega a aparecer... - Néo, a senhora tem que ir no cabeleireiro;

olha esse cabelo af; a senhora nfo vai no cabeleireiro?"
E - Hum, kumt!

P5 - Eles querem que eu esteja sempre bem arrumadinha, né? Entfio, a minha
filha, principalmente, minha filha & fora de série. Fora de série. Fla fala para todo mwundo
que a mée dela € nova, que no aparenta a idade que tem, que ela é muito amiga. Ela fala s6
bem de mim, s6 me elogia: "~ Que vocé precisa experimentar a comida da minha mée,
minha mie"... Ela 50 me elogia.
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E - Hum hum. Que idade vocé casou, P37
P35 - Eu casei com 18 anos.
E - Ahah

P5 - Com 19 j4 era mie. Néo! Onze meses de casado. Quando completou o

mesmo, o dia que estava completando onze meses de casado, meu fitho nasceu.
E - Olha s6!

P5 - Né&? Entfio eu fui, eu fiquei mie assim, menina de tudo. E eu era muito

assim, eu ndo era como sou hoje, falante assim. Eu era muito guieta.
E - Ah.

PS5 - B. Niio falava. Era muito timida. Tinha vergonha de tudo. Eu casei com 18
anos mas eu era muito menina, muito assim, menina. Bu tinha assim, a responsabilidade de
cuidar de uma casa, de nfio fazer coisas erradas, assim, mas eu nio tinha experiéneia de
vida.

E - Sim.

P5 - Nio tinba experiéncia nenhuma. E meu marido tinha 27 anos. Ele ja era
mais maduro, de cabeca. Entfo eu fiquei muito submissa a ele.

E - Hum. Entend:.
PS5 - Muito. Fiquei ¢ sou até hoje, né? Muito dependente.
E - Ah, Vocé acha?

P5 - Eu sou Eu dependo tudo dele. De tudo. Porque eu trabalhei um
pougquinho. Trabathei pouco tempo fora, mas eu nao consegui a minha independéncia. Eu

continuei sendo dependente dele, né? E sou até hoje, né?
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E - E quando vocg casou vocé tinha, j4 tinha tido outros namorados, ele foi o

primeiro?

PS5 - Assim, namoradinho s6. Nada sério. Ele foi o primeiro, primeiro namorado

sério, né? primeiro homem, né? casei virgem.
E - E como foi?

P5 - Néo tinha muito. Bem pouco, pouco, porque £...a0s trinta e dois anos atrés,
era... Ndo se falava, de sexo. Ndo se falava muito. N3o tinha, com ele principalmente, nio
tinha intimidade nenhuma.

E - Sim!

P5 - De, assim, no namoro nenhuma, Nem de conversar... como hole em dia.
Néo sabia o génio dele, o jeito dele, das coisas que ele gostava, quase pada. Quase fudo,
Casamento quase no escuro. Ndo tinha. Nio era tanto pelo, pelo, pela época. Porque as
minhas amigas, minhas colegas era diferente. Era mais acho que, por causa do jeito. Ele
também era muito timido. Entdo a gente ndo conversava, ndo se abria. Ah. Ele era timido.

Ele era. Entfo af o meu casamento foi assim, mais decepeio do que, do que realizagfo.
E - Sei.

P5 - Mais decepgio. Foi muito dificil. Muito dificil os primeiros anos de

casado.
E - Vocé também me dizia que vocé ja era fechada; deve ter sido dificil?

P35 - Muito dificil. Eu nfio me abria, ndo reclamava. Via, ndo gostava das coisas
mas ndo falava. Hoje eu falo, né? Mas eu nfio falava. Guardava. Nio assim por... eu
também tive uma criagho muito, muito atrasada. Que a minha mie, ah, assim, ¢la achava
que mulher nfio devia responder para o marido, se o marido... que tinha que ser, ja era de

gera.., de criagdio assim, ser submissa, né? Entdio hoje j4 ndo, ja... né? Sofri muito.
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E - E vocé se abria com suas irmés ou também no, P57
PS5 - Como?
E - Vocé se abria com suas irmés, com alguém?

P5 - Fu me abria. As minhas irmis moravam longe, duas. Uma morava, essa

que mora na Italia, né?
E - Hum hum.

PS5 - Agora t4 na Itdlia. Ela morava, morava aqui em Cid. entfo ¢ eu chorava

para ela... Entdo ela falava assim, né?: “- Tenha paciéncia, ne? que passa.”
E - Ah!

P5 - Nfo. E, en nfo tive apoio nem de mie, nem de pai e eles nfio me

ensinavarn a brigar.
E - Entendi.
PS - Nio me ensinava a reagir. N4o a brigar.
E - Sim...

PS5 - E, a reagir. Ngo, tudo tinha que ter paciéncia, que isso ja mudar e inclusive
a minha gravidez do meu primeiro fitho eu firi muito sofrida também.

E - Sel

P5 - Eu chorava muito. Chorava muito porgue tive outro problema também que
j4 de inicio firi morar com a sogra. Entdo vocé ji pode imaginar. Eu ndo tinha experiéneia,
ela era muito... ela j4 era idosa, meu marido j& vivia s6 com ela e ai, af entrou cifime, entrou
citime porque ela era s6 ela ¢ ele, depois ele teve que repartir as atencbes, ela ficou com
citime. A eu quis explicar para ela, ela nfio entendeu, ela nfo entendeu que, que 2 maneira
do que eu falei citime. Isso ela j4 faleceu muitos anos ja, né? passou muito tempo, mas eu
nfio esquego que ela ndo entendeu, que eu falei para ela que ela tinha citme dele, ela
interpretou de outra maneira ciime. Ela era muito, muito assim, ah, uma pessoa assim

mito atrasada.
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E - Set

P5 - Entdo ela, ela levou como ofensa aquile. Ela nfio entendeu que eu falei de

ciime mas de mfie para filho, para filko.
E - Hum hum.

- Ela entendeu... Ela achou que era de mulher. Ela entendeu de outro jeito,
Imagina, nunca que, acha que nunca ia passar isso na minha... Eu era assim muito timida,
muito bobinha, mas nfio era tdo ignorante a esse ponto, né? Eu sabia distinguir as coisas
também, né? Entdo foi assim.../comecou a falar com tom de voz mais lento] A minha
gravidez foi muito sofrida, do primeiro fitho. O parto também foi muito dificil.

E - Olha s6.

P53 - E eu sofri muito. Ai depois que o meu filho nasceu, mudou, mudou um

pouco. Meu marido se tornou mais compreensivo. Se tornou mais compreensivo. /pausa]
E - Companheiro?

P5 - Mas assim, j4 tinha a crianga, a gente j4, né? Se soltava mais. Se soltava, j4
falava mais, um falava mais com o outro, porque, né? Ai ele mudou um pouco. Af ele
mudou, foi mudando, ¢ até os meus filhos... ele nunca foi um... ele sempre foi um pai
assim, da moda antiga. Assim, muito enérgico, nfio deu muita liberdade pros fithos, mas
dizer que ¢le foi um mau pai, que deixou faltar as coisas pros fithos, assim, atenc#o,
também nfc. Meio seco assim, de nfio dar muito, assim, de conversar muito, de dar muita
liberdade, os filhos falam uma coisa e dar risada, como meus fithos tem liberdade COmigo
ne. De chegar e contar o que viu, 0 que aconteceu, assim, nfio. S6 conversa o ...Fssencial.
Coisa séria, coisa de negdeio, nfo de uma brincadeira, de uma...

E - Descontracio?

PS - E, isso ai nunca.

E - E vocé ndo quis ter mais fitho P57

P5 - N&o. Nem eu e nem ele. Ndo. Porque ai, af eu tive...Eu era nova.
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E - Quando teve o segundo?

P35 - Eu era nova, era nova. Tinha... Tinha o qué, vinte... diferenca de um pro
outro de um ano. E. Acho que j4 tinha vinte € um. E. Entdo porque af, ah, eu tive, nasceu
mey fithe, tudo, um parto muito dificil que eu tive, tudo, né? ai, af logo eu engravidei da A.,
né? Al falei: "E agora ? Dois pequenos?”, a situagfio também era... nfio era boa. E ganhava
pouco, uma situagiio muito dificil, a gente passou, né? E falei: "Oh louco! Mas, desse jeito,
um por ano, ai ndo da, né? como & que fica?” Ai ele falow: - Ah nfio, ndo da mesmo, dois
pequenininhos, ¢ como se fosse gémeos.” Porque € ele tinha um ano ¢ um més quando ela

nasceu.
E - Hum, hum.

P5 - E andava. Foi muito dificil pra mim, 2 situacfio financeira. Al eu falei pra
ele que assim nfio dava, né? que tinha que dar um jeito. Af ele falow: "~ Ah nfo, ndo da
mesmo, porque assim, agora, veio um casal, agora chega, né?" E eu ndo quis mais ¢ ele

também nfio quis mais € acho que também ndio veio, né? Porque...
E - Como vocés evitavam?

P5 - E a gente, ¢ eu fiz assim, eu fiz um tratamento pra ndo ficar pra trés anos,

E - Ah t4. Tipo uma injec0?

P5 - Um tratamento de curativo, que antigamente, no meu ternpo tinha muito,
né? Mas niio era assim os médico que fazia, era uma parteira que fazia, né? Uma parteira
profissional, tudo.

E - Hum hum.

PS5 - Entiio eu falei: "Olha, eu quero pelo menos que eles crescam um pouco,
né? eu ndo quero assim um filho por ano porque eu nio tenho condi¢hes.” Ai ela falou: "-
Olha, vocé faz, né? Faz uns dez curativos, fica trés anos, todo més vocé faz, né? B, vocé

fica uns trés, qua... uns trés anos sem engravidar, né?" Ai eu fiz, mas nem cheguei a fazer
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todos. Af eu abandonei, ai eu nunca mais engravidei. Ai depois eu conversei com o
ginecologista, né? falei tudo, eu nunca escondi que en fiz isso, né? Porque os gine... 08

médico nfo sio a favor.
E - Hum hum

P5 - Af ele falow: “- Ah voc, um curativo que vocé fez, vocé j4, nunca mais

voeé vai ter fithos."
E - Olha!

P5 - Porque voc€ tem o ovério, as trompa, tudo em ordem, ndo danifica nada.
Mas esse curativo, ele, ele queima a pele do ttero. Depois néio tem afixar o évulo. Af o
esperma, ¢ esperma, ele... nio...

E - Nao fixa.

P5 - Nio fixa, ele morre. Ai que... Mas a parteira nfo explicou isso af, n&? desse
jeite pra mim. Bu nfio sabia. Foi depois de muitos anos que o ginecologista explicou pra
mim como gue €. Falou: “~ Vocé nem precisava fazer oito curativos, s6 que vocé quisesse.”
Mas af eu, eu nunca tive problema, Naio, depois com quarenta anos que eu tive problema de
cisto, né? Af nfio tinha nada a ver com o tratamento que eu fiz. E, mas eu nfio me
arrependo, era dois filhos mesmo que eu queria. Porgue nunca tivemos situaciio boa,
financeiramente ¢ por causa dele também, nio ser um pai... ser meio seclio assim. Dificil, ¢
ndo arrependi... nunca quis ter mais filhos mesmo sabe. Era dois, é como en queria mesmo.
Que eu ja casei com a intencfio de ter um casal, né? E a vida também nfio t4 ficil e ele
nunca ganhou bem, meu marido nunca, nfo tinha assim uma profissio que ganhasse bem,
que desse, que pudesse dar estudo, pagar uma faculdade pros fithos. Assim, ele nfo tinha

mesimo condigio, né? Entfo, pra mim e pra ele tava bom dois filhos.
E - Quantos anos vocé tinha quando vocé ficou doente P32

P5 - Quando eu fiquei assim, do Croln, assim? Eu tava com quarenta e quatro

dnos.
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E - Que dade que os meninos tinham mais ou menos?

P5 - E, estavam com vinte e um; a A. vinte e um, vinte e um ou vinte e dois
anos. Ja eram... Quando eu fiquei doente assim, do Crohn, quando descobri do Crohn, nfo,
j4 eram adultos, né? E, vé. Porque faz quase...Dez anos. A minha matricula ¢ de 89. Entdo
faz, faz, vai fazer nove anos, né? Vai fazer dez anos o ano que vem. T4 certo. Entlo, nove

anos. Nio lembro o més, né?

E - Mas...E como que eles reagiram? Como que eles lidaram com a doenga, seu

probleroa?

P5 - E, é reagiram bem, porgue o Dr. M falou, explicon pra mim, porque
explicou porque eu perguntel Eu falei: "Olha, mas como que € esse Crohn, nunca ouvi
falar." Porque ele falou assim: “- Tem algum parente que tem?" Eu falei: *N&o porgue
nupca, a gente nem sabia” Falel: "S6 se for muito distante, que l4.. Nem tinha
diagnosticado. Da Jtdlia, alguns parentes da minha me que, né? Eu falei, ai eu falei: "mas
como ¢ que ¢ esse Crohn?" Ele falou: "~ Crohn € uma coisa que vocé vai ter que conviver
com ele." Falou: “ Nfio é uma coisa que vai sarar, mas vocé vai ter uma vida normal.” Ele
j4 explicou tudo pra mim porque eu também quis saber, né? “- Vocé pode ter uma vida
normal, vocé...; ele ndo ¢ uma coisa que, que vai te matar assim de repente. Mas vocé niio

pode... vocé tem que acompanhar”.
E - Hum hum.
P5 - "N#o pode abandonar” . E eu também aceitei...
E-E.ena época, como vocé se sentiu? Néo tinha te perguntado iss0.
P5 - Nio, eu aceitel. Aceitei naturalmente.
E - Ah!

P5 - Aceitei. Aceitei. Eu falei assim, ai eu falei assim pra ele: “- Mas, nfio €
assim que nem wm céneer, que vocé vai sofrendo, que vai te judiar até vocé morrer.” Ele
falow: "- Nio, ndo 6., ele falow, explicon muito bem, explicou assim bem pra mim e eu
entendi, eu aceitel. "~ Vamos ver se a gente consegue seguir...” Mas também acho que eu

falei bastante.
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E - Néo, mas ento, vocé estava me contando, eu te perguntei, ah..., como que é

P5 - Eu acettei, né? Isso, Entiio, ai ele...
E - Ele te explicou direitinho...

P5 - Ele explicou como é, que nfio era uma coisa grave, ela sendo assim
acompanhada, tudo, e, e conforme vai, vai se passando os anos, eu vou pegando mais idade,

que ela tende a melhorar.
E - Hum hum,

P5 - Embora que eu acreditei, mas agora eu t6 meio assim, né? porque nfio ta

melhorando.
E - Continua assim uma, de dez em dez dias?

P5 - Nao, ndo. Ela ti estacionada, né? Mas que nfo t4 melhorando... O Dr. M
hoje repetiu, né?: "~ Néo, conforme vocé, conforme a idade é uma coisa que tende, € uma
doenga diferente das outra." que eu nunca ouvi falar que uma doenga tende a melhorar com
a idade, sempre tende a piorar, né? O que ¢, problema o que vocé tem, né? mas eles falam

assimt: “- A gente tem que acreditar."
E - Talvez por isso que quando tem a crise vocé fica 130 mal.

P5 - Entdo, entfio, a gente, a gente tem que acreditar. Entdo eu, eu sou assim, eu
falo, né? eu falo que eu tenho esse problema, na minha familia, ninguém tem. Falei: "U¢,

ful escolhida, né? é o meu karma.”
E - Hum ham.

P5 - O que que eu vou fazer? Eu nfo tenho, eu nfio tenho por que me revoltar.
Eu tenho wmna sobrinha supernova, moga de tudo, cheia de vida, t4 com cancer,ctala, etae
ndo vai ter cura; nfio ¢ pior? Entfio eu lembro dela. Ela tem as fithas, adolescente, pequena,

né? Ento eu lembro dela, eu acho que ela que est4, o caso dela é pior que o meu.
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E - Hum hum,

P5 - Porque ela nfio est methorando nada, ela softe dia e noite, ela gnta de dor.
Pelo menos eu, eu tenho uma vida... Fez quimioterapia, radioterapia; eu néo fiz, gragas a

Deus, nifio precisei, nfo preciso disso.
E - Sim.

P5 - Acho que € muito pior do que as coisas que eu estou passando. Entdo eu

otho pra tras.
E - Hum hum.
P5 - Eu son uma pessoa que olha pra tras também.
E - Sei.

P5 - Eu olho pra frente, logico, mas eu olho pra tras também. E 6gico, eu nfio
gostaria de estar sofrendo. Quem que gostaria? Mas eu sou uma pessoa que 4 se conformou

com o problema. [a partir daqui subiu o tom de voz]
E - Hum hum.

PS - O que que eu vou fazer? Eu falo para as pessca. Eu tenho uma rmi do
men marido que ela nhénhénhénhé, s6 chora. Ela fala: - Ah, vocé é forte, vocé ¢ italiana,
nfo sei como vocé agiienta, ai vocé ¢ forte, ai vocé € forte, ai benza Deus, vocé sempre

sorrindo, sempre corada.”... Porque eu... como eu sou boa de boca...
E - Hum hum.

PS5 - Entdo en estou forte, nfio estou assim, morrendo. Ent8o para as pessoas eu
niio tenho problema. /deu risada] Ninguém vé. Ninguém sabe do meu problema. Ai eu falo
pra ela, falo assim, ¢la chama A., falo: "A., eu vou me matar porque €u tenho esse
problema? Bu vou me suicidar, me enforcar agora? Ou entdo vou sentar no banquinho
esperando a morte chegar? Ah, eu vou saber guando que a morte vai chegar? Vai chegar
hoje, amanhd, daqui dez anos?" Eu vou vivendo a minha vida como Deus quer, eu tenho
que viver. Eu vou vivendo... Eu levanto de manh3, eu faco café, eu vou fazer caminhada, ai
eu fago caminhada de uma hora.
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E - Hum hum.
P5 - 86 que eu nio ando muito depressa.
E - Sim.

P5 — Né? Mas também o que vocé quer. Eu nfio sou nenhuma mocinha, né? Ela
nio se conforma porque ela, ela nfio é muito mais velha que e, ela é... agora, 14, t5 falando

dos outros, ndo tem nada a ver...[/deu risada]
E -« Ter, claro. Pode continuar.
P35 - Em vez de eu falar de mim, t5 falando dos outros.
E - Nao, nfio tem problema.
P5 - Ela, ela estd com 56 anos. Vocé vé&, eu vou fazer 51.
E - Sim.

P5 — Né? Entéio. Ela tem problema de desgaste no braco, Néo tem nada a ver
com a perna. E eu brigo com ela, eu brigo com ela toda vez que eu converso com ela,
porque que ela ndo faz caminhada, que ela precisa fazer. Ela & sozinha, nfo tem
compromisse nenhum, ela € sozinha, sozinha, Ela tem duas filhas casadas, mas ela mora
sozinha. Mora numa casinha de trés comodos. Que servico que ela tem pra fazer?
Pequenininho, s pra ela, né? "Ah, mas cadé coragem?" Eu falo: "A., vocé nfio tem
coragem de levantar sete horas da manhd, ndio precisa levantar de madrugada, ¢ fazer uma
cantinhada." “~ Ah, mas filana nfio vai, cicrana..." "Vai sozinha; vocé nfo t4 dependendo da
perna de sua colega pra vocé andar, vocé vai andar com as suas pernas.” Eu, quando a
minha colega ndo vai, minha colega de caminhada nio vai, eu vou sozinha.

E - Hum hum.

P5 - Eu estou andando com as minhas perna, nfio estou andando com a dela. -
"Ah, mas e cadé coragem?' "- Ah, pelo amor de Deus", eu falo pra ela: "Mas ¢ vocé é
forte". Tudo eu tenho melhor que ela; tudo eu posso ela ndo. Mas nfio & bem assim, Vai da,
da pessoa, né? Entdo, eu sou uma pessoa que ndo me entrego. Eu tenho minhas crises que

nem eu falei pra vocé.

Anexos

162



F - Hum hur.

P5 - Eu tenho minhas crises. Eu tenho minhas crises de... meus momentos de
tristeza, Vocé pensa que eu no tenho? Eu tenho meus momentos de fristeza, de choro; €

que eu ndo sou de ferro. Eu tenho. S6 que eu ndo fico o dia inteiro chorando.
E - Sei

P5 - E nfio fico sem fazer servigo, sem conversar com ninguém, OU Sem comer
principalmente, por causa da minha tristeza. Muito pelo contrario. Quanto mais angustiada
eu 8, mais eu como. Na época que minha mie morreu, que ja vai fazer 4 anos, 0s meses

depois que ela morreu, eu engordel.
E - Olha s6!
P5 - Porque eu nfio parava de comer. Eu chorava e comia.
E - Hum.

P5 - B um defeito muito grande que eu tenho, que eu ndo me controlo. Ontem
mesmo, ontem mesmo eu comi pra danar, porque ey ¢stava preocupada em vim pra cd. Af
en pensel, eu falei assim: "Mas por que que eu estou comendo, eu j4 comi.” Falei assim:

"PS, toma jufzo.” [sorriuf
E - Abn abn.
P5 - Eu, eu, cu sei que eu estou errada. [deu risada]

E - Sim. E vocé se preocupou com o qué PS5, de vir pra ca? O que estava

ncomodando?

P5 - Preocupada com a viagem. Grande viagem, né? de Cid. De Cid. daqui; nfio
sabe porque, porque o meu marido, ele quer trazer, as vezes meu filho traz. O meu marido,
ele nfio tem muita seguranca pra dirigir. Ndo gosta de pegar pista. Inclusive ele € um
homem que ele dorme que nem uma pedra; pode cair a casa que, que ele nfio acorda. Ele
nfio tem preocupagdo nenhuma. A vida dele é um come e dorme. E essa noite ele nfo

dormiu também.
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E - Olha.

P5 - Vocé vé como ¢ que €. Eu ji nfic sou boa pra dormir. Fu jé ndio durmo bem
mesmo ¢ quando eu tenho que viajar, ai que eu nio durmo mesmo. Al nem ele, nem eu
dormiu, né? E entfio ¢ assim. E ontem eu sabia que hoje eu tinha que vim pré cd, entfo eu

comia. Bu acabei de almogar ¢ eu j& tava com fome de novo. [deu risada]
E - Hum hum!

PS5 - Ai depois ai eu cai em mim, eu falei: "U¢, por que vocé estd comendo, Sua,
sua gulosa? nfo tem nada que comer; PS5, se controla”. Fu mesma falo pré mim. [deu risada

ao falar isto]
E - Vocé briga com vocé.
PS5 - Entfio. E ¢ assim, né? E...

E - E como que eles reagiram? Eu acabei perguntando, mas eu nfo... mudei de

ASSUIHO.
PS5 - Vocé diz meus filhos, como reagiram, né?
E - Sen marido...também.
P35 - Assim como ¢u também. Af eu expliquei para eles, né?
E - E vocé acha que eles te apéiam P57

P5 - Apoiam. E, né? ... Apdiam muito. Ah, mens fithos, né? Meu marido... [fez

uma expressdo de descontentamento]
E - Mas ele vem com vocé no hospital?
P5 - Vem.
E - Ele ja chegou a entrar na consulta com vocé?

P5 -1
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E~Eal?

PS5 - Mas ele, ele quase niio vem. Nem af esperando ele nfio fica. Ele fica I3

fora.

E - Sei

P5 - Ele nfio... No gosta e também ele nfio € uma pessoa que, ele nfio aglienta
ficar parado assim, nfo tem paciéncia.

E - Hum hum.

P5 - Entdio ele fica 14 pra lanchonete, toda hora vai ver o carro 14, né? porque... 2
gente... j4... ndo foi bem eu, meu filho ja perden uma moto, né? Assim, que roubaram, né?
Entfio, a gente, Cid. é um caos, né?... Negéeio de roubo vocé nio tem sossego; aqui ndo ¢,
aqul..

P3 - Aqui na UNICAMP, eles...

E - N#o tanto. N3o, aqui nfo. Aqui € mais seguro porque tem a ...

P5 - Nio, eu sei que t4 todo lugar, mas, como aqui no estacionamento, acho que
niio tem muito perigo. Mas ele nfio confia, toda hora ele vai 14 dar uma olbadinha, né? Ah,

deixa ele. Ndo tem problema.

E - E af vocg acha que eles entendem bem como € sua a doenca, vocé conseguiu

explicar para seus filhos?

P5 - Consegui. Consegui porque eu converso muito com eles e eles, eles sdo

muito interessados, € s6 chegar emcasa e ..
E - J4 perguntam?

PS5 - J4 perguntam e se eles estio no trabalho, eles ndo esperam chegar em casa
de noite para perguntar. Eles ja ligam em casa. Ahn, se eu ja cheguei, como que foi. Por
isso que eu falo, acho gue poucos fithos sfio assim. E o apoio da familia, né? Entlio, e se d&
pra conversar por telefone eu ji converso bastante; se¢ ndo, eu falo assim: "~ Ah, de tarde a

gente conversa." perguntam se a viagem foi boa, se eu estou bem, que que 0 médico falou,
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se eu estou mais calma, mas €..é... e assim, meu marido ja: “ E ai, como & que foi?"
[demos risada] E af eu falo, o que eu falar ali parou, ele ndo pergunta mais nada. Me den
esse remédio pra tomar: “- Ab, ta." assim, nfio é de ficar perguntando.

E - Entendi.
P5 - Agora os meus fithos j4 querem saber os detalhes, né?

E - Mas vocé acha que teu marido? Ou vocé acha que ele ndio entende bem o

que vocg tem?

P5 - Ah, entende sim. Entende. Entende porque é, ele nfio é muito assim diii de
agradar, nfo ¢ carinhoso, mas se ele vé que eu estou doente ele socorre, n3o é uma pessoa

que nfo higa, né?
E - Sim,

P5 - Ele socorre, ele... se ele vé que eu estou muito nervosa ele fala: “- Ah, vou
dar um desconto.” ele fala: "- Porque vocé tem um problema, né?" Ele entende sim. Fle
entende assim se ele vé eu reagir, se e reajo, né? Assim. Mas ele, ele niio é assim, dizer
assim, que se preocupa nmito, que nio... por exemplo, que assim ... tem marido que ndio
gosta que a mulher trabathe muito, que fica "E vocé nfio precisa fazer.”; Fle, por esse lado

at ele ja € meio...
E - Nio liga...
P35 - Meio incompreensivel, né?
E T4
PS5 - J4, nfo...

E - E me conte, acho que uma dltima pergunta. Ah, pra nio pegar muito seu

tempo também.

P> - U, eu, por mim, ndo tem problema. /deu risada]
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E - Entdo vamos indo. E uma outra pergunta assim que eu... Ah, 14, Vocé acha
que houve modificagdes na sua vida? Vocé me disse um pouco na guestio de nfo poder
trabalhar, que vocd acha que isso atrapatha. E vocé acha que mudou mais alguma coisa

depois que descobriu que estava com esse problema?

P5 - E. Mudou, mudou assim... Mudou, nfio mudou muito... Assim, em relagfio
a mim, assim, ndo mudou muito, porque ndo € uma doenga contagiosa, né7 ndo € uma
doenga...; 0 pouco que me preocupa nfio ¢ muito assim de ficar incucando. As vezes, eu

penso: “Serd que meus fithos vio herdar 77
E - Ah, vocé pensa isso?

P5 - E, porque diz que ¢ hereditdria, né? Porque a minha filha as vezes

pergunta: "~ Mae, serd que eu vou ter Crohn também?"
E - Ela pergunta?
P5 - Ela pergunta.
E - Olha s6!

P5 - Fu falo: "Ah... mas eu... ah, gue € isso?" Eu falo assim pré ela: "5S¢ eu
tenho, eu que foi escolhida.” ainda brinco com ela, né?

E - Hum hum.

P5 - Nao fico falando: "Ah, pode ser, pode ndio ser.", nfio, eu ji nfo deixo ela
ficar preocupada.

E - Sim.

P35 - Falo: "N#o", falo: "Vocé nio, isso af ¢ 56 men!”, eu falo pra ela: "Eu que
fui escolhida, vocé ndo, né?" Entfio e eu falo, né? para as pessoas: "Néo € um problema
grave, é um problema que como a diabete, ¢ quase igual, nfo é uma coisa que sara, que

mata, pode matar se vocé..."
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E - Descuidar....

P5 - Descuidar. E uma coisa que voce tem que aprender a conviver com ela.
E - E da pra aprender a conviver?

P35 - Da. Eu j4 estou conformada. [sorriu]

E - Hum hum,

P5 - O que...que nem eu falei pra vocé ¢ falo para as pessoas também: "0 que

que eu vou fazer? Eu vou parar de viver?”
E - Hum hum.

P35 - Eu vou parar agora de... de... de tomar banho, de comer, de arrumar o meu
cabelo, de arrumar, de fazer o pé?... eu tenho que viver. Nao & verdade?

E - Sim.

P5 - Eu tenho, eu fago a minha caminhada, eu VOU & missa, el 50 ndo saio mais
de casa.. Porque ele, eu dependo dele, pra ele me levar, e nfio vou viajar porgue eu
dependo dele, dele me dar o dinheiro. Porque se ele desse? [dev uma risada] Ah. Até pra

Italia eu ja teria ido. [sorrimos]
E - Sei

P35 - Néio. Todo, todo mundo fala pra mim: - Néo, vocé é forte, n#o, vocé nfio
fica se queixando, vocé..." Eu cumprimento todas as pessoas sorrindo; tudo bem, tudo.
[pausa] Nio fico: "Al, hoje me déi aqui, me d6i 14" por qué? Muitas, as pessoas choram

muito pra mim dos seus problemas. Eu sou muito boa ouvinte também.
E-E..

P5 - Sou e s vezes eu choro também os meus. Eu estou t8o com saco cheio de

ouvir dos outros.., [deu risada]
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E - Vocé desabafa?

P5 - Bu falo: "Olha, o seu € assim, mas o meu também € assim.”, porque nfo ¢
justo s6 os outros falar ¢ achar que a gente vive num mar de rosas. Conforme a coisa eu néio
falo, mas se vem reclamar por coisa pouca, af eu falo o meu também. Porque eu falo: "0

caramba, né? vem chorar por tdo pouco”. [falou em tom de voz alto]
E - Ahn aln.

P5 - Quando é uma pessoa que estd sofrendo, chora por desgosto muito grande,
uma coisa, af eu, as pessoas gostam muito de conversar comigo ¢ com minha filha.
Tnclusive a minha filha falou: "- Mae, a gente devia ter feito... [sorriu] Psicologia.” Porque
ndio, mas & verdade. Até pessoa que a gente nfio conhece. Pessoa que s vezes puxa uma
conversa, vemn falar dos seus problemas, nfio s6 de doenga. E a minha filba trabalha,
trabalhou muito em lojas, né? Entfo, corthece muita gente. E chegar e as pessoas comegam
a contar os scus problemas. Eu falo: "Mas voeé devia ter feito, viu?" Ela tem todo jeito

tarnbém, né?
E - Hum hum.

P5 - "E se vocé quiser"... mas ela nio foi muito de estudar, nfio. Nenburm dos
dois. Nao foi, ndo foi muito de...; nunca gostou muito de estudar, e falar quero ser isso,

quero ser aquilo, né? mas que levava jeito levava. [deu risada]
E - Otha sé!

P5 —~ Né? Entdio & assim. Fu... Entio as pessoa me admiram, me admiram
porque eu reajo bem; eu reajo mais, eu reajo methor com os meus problema, do que com 0s

problema... Agora se os meus fithos estéio com problema de satide, agora eu j& me apavoro.
E - Hum hum.

P5 - Eu reajo methor com os meus problemas, mas...Mas com eles. Se com

eles, eu ja me apavoro mais.
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E-Ta

P5 - Eu ji falo ah, j4 aquele medo de perder eles, né? Ai aquele medo de... serd
que vai acontecer, né? Mas € coisa de momento também. [reforcou com elevagiio no tom de

voz]
E - Hum hum.

P5 - E coisa assim, de momento, né? Nio ¢ coisa que eu fico... Pondo na
cabega. Pondo na cabega e sofrendo dias e dias com isso. Nio, af eu, af en ja caio em mim,
né? Ja falo: "No, vai methorar, Deus vai ajudar, Deus nfo vai permitir, € nfio & assim.” Eu

j4 comego a me reanimar também. Mas que eu...estou bem agora. [pausa]
E - Vocé tem mais alguma coisa que gostaria de falar?
P35 - Niéio, acho que falei tudo, nfo sei, né? mas ja falei bastante.

E - T4 muito bom, gostaria de agradecer pela entrevista e encerrar agora, mas se

precisar de mais alguma coisa, eu posso entrar em contato com vocé?

P3 - Claro! §6 me telefonar.
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Faotrevistan® 6
Nome do entrevistado: P6

E - Gostaria que vocé me contasse, como € estar com & doenga de Crohn?

P6 - T4,

E - Pra vocé, como é viver com esse tipo de doenga?

P6 - Bom, no momento é ruim porque quando esta controlado a gente fica
seguro pra sair, tal, mas quando esta sem controle ai... que o remédio nfio esté controlando,
vocé fica constrangida, com medo de sair, precisar, né€? de socorrer e tal é ruim que voce
fica sempre, sabe? achando que vai ter vontade de ir no banheiro e nfio vai poder ¢ vai ficar
constrangida, né?

E - Sei.

P6 - B fica aquela preocupagio também: serd que vai controlar um dia, né?
controlar, nfio precisar tomar remédio, né? quanto tempo vai viver até la...

E - Vocé tem essa preocupacio?

P6 - Eu tenho, Que os médicos falam que en nfo... as vezes a gente pode até
morrer de outra coisa, mas com certeza vai IOTTer Com essa doenga, né? De repente pode

ficar de cama ¢ isso me preocupa.
E - Como ¢ essa preocupagio?

P6 - Al as vezes é grande. Quando eu estou com crise, 2 preocupaghio ¢ grande.
Eu tenho até medo de ter que usar fralda, por exemplo. [deu risada] Tenho pavor assim! E

como en sou praticamente sozinha em casa, € tenho medo de ficar de cama, essas coisas...
E - Hurn hum. Tem medo que piore o quadro?

P6 - Medo!... Mas o maior medo mesmo, sei 14, o constrangimento eu tenho de
repente esté 14 na condugdo e ndo ter COmoO ir no banheiro, né? porque nfo d4 tempo. Agora

quando estd controlado dé, vocé sai de casa segura, trangiiila.
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E - E quais s80 os sintomas que vocé tem, além da diarréia? Chega a ser uma
diarréia?
P6 - E como se fosse uma diarréia, mas o problema é que antes de vim, antes da

diarréia, tem aquele material que eles chamam de muco; por causa daquele muco ¢ que a

gente pode até sujar a roupa entendeu?
E - Hum hum.

P6 - Porque depois, enquanto nfio vai no banheiro pra por, n€? pra fora aquilo,

depois € que vém as fezes.
E - Hom.
P6 - E ele nfio tem como segurar. E um, tipo um catarro.

E - Isso.

P6 - Muito assim escorregadio, meio assim, vocé ndo tem controle; a impressio

que dd € que vocé perdeu o controle.
E - Hum hum.

P6 - Néo vai segurar. E nfio segura mesmo.

E - Sei..

P6 - Al voeg, inclusive pra ir pro trabalho assim, de manha, 4 levanto bem mais
cedo porque preciso, porque vai ac banheiro varias vezes; 4s vezes eu estou sentada ali no
vaso, levanto pra escovar os dentes e j4 tenho que sentar de novo; ai sento de novo e faco,
mas vem as prestages, sabe? [deu risada] Ai eu vou fazer marnadeira, saio pra cozinha,
estou 14 preparando a mamadeira, d4 vontade, tem que correr de novo. Quer dizer, esse
tempo que eu Jevanto mais cedo ¢ pra poder ir vérias vezes ao banheiro, pra quando eu ir
pra rua, onde eu estou segura de que eu j4 fii o tanto de vezes que eu precisava ir, até
chegar no trabalho. E chegando no trabalho o engragado é que, ndo sei, parece que em casa
a gente fica mais relaxado, usa mais o banheiro; chega no trabalho a gente, €0 SOU assim,

nera sei...
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E - Vocé talvez consegue segurar mais...

P6 - Af vocé segura. E eu esiou chegando em casa, direto pro banheiro. E €
incrivel, e quando eu durmo fora também; af fico com dores, eu nfio posso vigjar assim, de
dormir fora, porque eu ndo durmo bem, porque tem gente por ali, né? é s6 o fato de pensar
que eu vou incomodar as pessoas indo no banheiro toda hora, ai eu ja nfio durmo direito. E
mesmo e eu estando na casa dos outros também ndo d4, nfo da as colica; o que da sdo

gases, né?
E - Hum hum.
P6 - E en fico incomodada e d6i, e eu escuto, sabe? o barutho da barriga, né?

rotca [expressdo de desconforto], tudo. Se tiver alguém entrando, posso ir no banheiro que
eu nfio faco nada. Se a pessoa levantar de manhi, tomar café e sair do quarto ai...

E-Al..

P6 - Af en consigo. Engragado isso. [expressdo de espanto] S6 na minha casa
mesmo, ou 1a casa do meu irmdo, ele deve ter um vaso so pra mim, um banheiro s pra
mim, mas se eu souber que alguém vai ouvir... Trava. Exatamente.

E - E vocé tem dores também?

P6 - Tenho. Quando d4 a crise, Nossa Senhora, d4; ¢ como se estivesse
menstruada. DL aquelas colicas, doi aqui atrés, doéi até assim o reto, eu chego a sentir que ,
sabe quando sfio gases, por exemplo, chega até o reto, d6i. E horrivel. [fez expressdo de

dores]

E - E uma dor muito forte? Entfo?

P6 - E uma dor que ela te d4 calaftio, vocé arrepia, vocé transpira; e vocé as
vezes, vocé niio tem nada pra fazer mas t4 fazendo forca.

E - Hum hum.

P6 - E como se fosse uma contraglo, sabe? assim se nfio d4 pra explicar. Sabe

aquelas pessoas que tém menstruaco? que tém puta colica?
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E - Hum hum.

P6 - E isso. Af a gente torna Buscopan, Novalgina, vai aliviando. Quando estd

com sangramento que essas cdlicas ficam mais fortes, e periddicas.
E - Vocé tem sangramento também?
P6 - Quando estd er crise, eu tenho.
E - Quais outros sintomas vocé tern durante as crises?

P6 - Hum. Eu acho que s6 isso, as crises, os sinfomas que eu tenho, s6 isso.
Smto muita cdlica, né? e essas dores, eu sinto doer mesmo, porque dizem os médicos que

estd em outros pontos, né? do intestino.
E - Hum hum,
P6 - Mas vai até o reto.
E - Entendi.
P56 - Como se diz, inflamacfo, né?
E - E como que vocé imagina que ¢ essa inflamagfio?

P6 - Ah eu imagino, sei 1. Que deve ser em partes, né? s6 isso. Como sai
sangramento, sai esse muco, né? que eu pensava que era pus, ndo & pus. Sei la. Eu achava
que fosse pus. Eu /[pausa] imagino que, como sai muco, eu devo imaginar se, sera que séo

pedacinhos do intestino, isso que eu fico pensando.
E - Que estio saindo?
P6-E.
E - Como se tivesse..?

P6 - Ah, sei l4, como se eu tivesse desmanchando.../fez expressdo de ter dito

algo errado]
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E - Entendi. Ota é importante que vocé fale da sua cabega, entendeu?

Preocupa em falar "o que €", "como ¢", do jeito que vocé pensa e imagina mesmo.
P6 - Eu imagino que sat isso.
E - E que s3o em pedacinhos, vocé falou assim...

P6 - Esse muco, eu fico imaginando, serd que sfo, sei 14, t4 desmanchando,
alguma coisa aqui dentro. E isso, ja que nfo € pus, isso que eu fico pensando. E horrivel,
vocé fica... Se vocé esta fora de casa, vocé fica vou voltar pra casa com mede de piorat,

porque daf na viagem...
E - Hum.

PG - Se eu estou em casa, ja ndo viajo. [comegou a falar com fom de voz mais
baixo] Agora eu estou bem melhor; as doses foram mais forte, né? Estou bem methor, mas
eu aindz estou com miuco ainda. Teve Natal ¢ Ano Novo, de eu ficar em casa sozinha

porque tinha inseguranga de pegar condugo, se ndo tivesse banheiro.
E - Sel

P6 - Ou eu saio depois... pra mim sair de casa, eu saio depois das oito da manhi
assim, porque af se a viagem ¢ de uma hora, até 14 en sei que nfio vou ter vontade de ir a0
banheiro. E ¢ mais na parte da manhi mesmo; parece que durante a noite vai acumulando,
sabe?

F - Hum humn.
P6 - E a impressio que eu tenho.
E - Sim.

P6 - A, depois, eu vou bastante no banheiro, al de dia eu estoy, estou assim

descarregada de tanto assim... [deu risada]
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E - De tanto que vai de manhi.

P6 - De tanto que vai de manhd. Agora, eu nfio posso reclamar. Ah, quando tava
com esse problema que ndo sabia 0 que era, era a noite inteira levantando, a nofte
inteirinha. Imagina vocé dormir meia hora, uma hora e acordar pra ir no banheiro; af volta,
até que pega no sono, vocé pega no sono bem gostoso, tem que, acorda de novo com dor ,

vat ao banheiro, Fu ia ao banheiro umas oito vezes durante a noite.
E - Hum hum.

P6 - Eu emagreci bastante. Além de estar com o problema, ainda sem dormir,
né? E agora eu estou até¢ que bem, s6 tirar esse cinco que eu comego a levantar. [deu

risada]
E - Onde vocé descobrin o problema? [Voltou a falar normaimente]

P6 - Gtha, ja era prA ter descoberto em 96, era pra ter descoberto, em abril de
96 eu fii a0 médico, né? en ji estava com muco s6, s N0 era essa coisa sem controle,
sabe? Eu tinha controle. 86 que eu ia no banheiro fazer cocd e saia sabe, aquele material,

Eu ficava que serd isso ? Eu nfio tinha dores ainda, Af eu procurei um proctologista.
E - Demorou?
P6 - Demorou?
E - Para vocé procurar esse proctologista?

P6 - Demorou uns.., deixa eu ver bem abril de 96, eu devia ja t4 com esse muco
uns quatro meses, por ai. Ele vinha junto com as fezes, era... as fezes eram durinhas, ea
tinha o intestino preso, né? Entdio eu fazia aquele cocd bonito, hoje eu ndio fago mais aquele
coch bonito, assim firme. Af eu fui no médico; lembro hoje porque era... foi justamente o
aniversario da minha filha, 1° de abril de 96 eu fui no médico proctologista 14 no INPS. Ela
ia fazer dois ani... ¢ um aninho. Iss0 mesmo. Ai e como eu achava que era hemorréida, ¢ en
tenho...
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E - Ah, vocé achava que era hemorrdida.
P6 - Achava, e eu tenho mesmo hemorrdida.
E - Hum

P6 - Al fui no médico, ele me examinou, falow: "- Vocé tem hemorréida.” entio
eu falei isso pra ele. Ele passou uns banho, né? de permanganato, falou: "- AL, voc€ tem
hemorr6ida.” e estava e ndo falou nada do negécio do muco, né? que eu estou. Passou,
estou esperando sarar, estou tomando banho com permanganato, tal, sem saber de

acontecer, sO em dezembro de 96...
E - Hum,

P6 - Que eu fid em Cid. porque af eu ja tava gravida e j4 tava, né? sem controle.
Ai eu Jecomegou a fala com tom de voz desanimada] fui em Cid. fazer consulta, e descobriu.
Me encaminharam pra UNICAMP. Fizeram, fizeram bidpsia.

E - Isso.

P6 - E ai, me encaminhou pra UNICAMP ¢ tudo indicava que era o Crohn

MESINo,
E - E ja fizeram o diagndstico, 147
P6 - 1.4 fizeram a bidpsia, ne?
E - Sim, mas ja desco... j& descobriram que era Crohn?

P6 - E, ai saiu o laudo, né? que ¢ Crobn. Af, depois que eu vim pra ca, ai

fizeram os outros exames, né? Ai confirmaram.
E - E como o médico te falou na época, gue descobriu do diagndstico ?

P6 - Ai, disso eu nio lembro. Ele falou que podia ser ou retocolite...
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E - Isso.

P6 - Ou Crohmn. Af explicou a diferenga de um e a diferenca de outro, né? Ai,
mas no fim pra mim tudo era a mesma coisa, né? Ai, chegou aqui, eu fui falando mais, né?
como que adoenta. Eu ficava pensando se... €. a esperanga minha era que cirurgia
resolvesse, né? Al eles falaram que nfio, que nfio tinha... no meu caso nfio tinha que operar
porque ndo tinha complicagBes. Que nfio se operava Crohn; se opera as complicages do
Crohn. "- Vocé P6, nfio tem nenhuma complicagio.” Meu Deus, ¢ se eu tivesse entiio! Se &

assim, que o que me assusta é o constrangimento, né? [deu risada]
E - Hum hum,
P6 - Tem que passar por isso. Eu te falei.
E - Sei.

P6 - Ai que estam, né? se operasse, tivesse seguranca, né? Nossa, tinha dia que
€u pensava: ndo vou conseguir chegar no trabalho no horario, porque varias vezes eu estou
no ponte de Onibus, esperando o Onibus, af dava aguela dorzinha, eu voltava pra casa pra ir
no banheiro, al... pra depois voltar pro ponto de dnibus, pra pegar conducio. Era muito, s
falta ter que usar fralda, né? Deus me livre! Pensou? [dey uma risadinha] Tudo bem, ter

que usar fralda também no ¢ o fim do mundo, mas... [constrangidissima].
E - Como vocé entendeu na época sobre a doenga?

P6 - Bom, ah, entendi... nfio tem, nfo d4 pra no dizer com as palavras dele,

porque ele disse: "- Ah € uma doenga que nfio tem cura, porque a gente nfo sabe a causa...”
E - Hum hom.

P6 — “ Ela ¢ tipo quem tem problema de depressio, diabete, tem que estar
controlando o resto da vida, pode até ser que um dia vocé tenha um descanso assim, de nio
precisar tomar remédio, quando tiver controlado.” $6 que até hoje eu nfio parei de tomar
remédio ainda; jé € um ano e meio que eu tomo. Entfio, nfo tem muito ¢ que entender, i

que eles nfo sabem a causa, ndo pode explicar muita coisa.
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E - E como vocé sc sentiu na época, que vocé descobriu? Vocé consegue

lembrar?
P6 - Nio lembro.
E - Nio lembra...

P6 - Fol... [comegou a falar com tom de voz lenta, baixa e mais enfatizadal a
gente j4 acha que vai morrer logo, né? E, sei 14, minha preocupago eraa minha filha, que
era pequenininha, né? eu no POSSO contar COM... NAO POSSO contar com ninguém e sei la.
Tento nfio ficar nervosa, porque dizem que se ficar nervosa piora o quadro, e até hoje ndo
se pode confirmar, mas a maioria das pessoas que tem essa doenga diz que ¢ porque... ndo

que ¢ por isso, mas tem problemas emocionais...
E - Hum hum.

P6 - Entdio pode estar ligado a isso. E quanto menos problemas emocionais eu
tiver, melhor, pra controlar ¢ fal. E s6 isso mesmo, sei 14, nfio tenho muito o que dizer, 86

que eu fico preocupada, queria viver mais pra criar a minha filha,
E - E como ficou ... emocionalmente 7

P6 - Cheguei, cheguei a ficar bem ...deprimida... muito deprimida; e nao
conseguir dormir, né? de setembro, outubro pra c4, eu nio tenho conseguido dormir. Néo
sei se por causa disso, apesar de que, de setembro pra ca eu 4 sabia, mas, nfo sei porque eu
nfio consigo dormir. Sabe? dormir ¢ ficar satisfeita? Eu estou sempre cansada, eu estou

sempre indisposta.
E - Hum hum.
P6 - Como se eu estivesse fraca, sabe?
E - Sei.

P6 - Sem &nimo, sem coragers; eu ndo Sou assim, norﬁxaimente eu nio sou
assim. N#o sei s¢ progrediu, nfo sei se essa doenga progrediu, o que que foi. Ouse como
terpo, eu sei 14, porque teve tempo que fiquei bem controlada, sabe? ndo tinha nada, nem
parecia que tinha o problema. De setembro pra c4, agora eu estou descontrolada porque

comecei a perder sono, insénia mesmo; deito na cama, nossa, rolo pra l4, pra ¢4, uma hora,
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uma hora ¢ meia, tem vez que duas horas e nfio dormia. Af levanto, tomo banho, tomo cha,
tomo remédio pra dormir e nfo durmo. Acordo e nfio est4 satisfeita. Eu sinto um sono, dor
nas costa... Enfim. O ruim € ter que tomar remédio porque vocé toma, toma, toma, pra
dormir, chega uma hora que parece que nfio estd fazendo efeito mais. Isso nfio € bom, nio

tomava antes.
E - Hum hum.

P6 - Ja tomo outros, né? Dois, trés tipos de remédio. Af vocé sente uma dor de
cabega, vai tomar um comprimido, j& acha que nfo vai fazer...j4 vai baguncar tudo, sabe... 0

efeito dos outros. E muito remédio, muito comprimido. [pausa]
E - E retomando, vocé acha gue mudo sua vida com a doenga ?
P6 - Em que sentido?
E - Qualquer um. Ou niio mudou?
P6 - Ah, sei 14, inseguranga, né? Nessa parte eu sinto insegura.
E - Hum hum,

P6 - Tudo que a gente vai fazer, eu fico pensando "Sera que vai dar tempo de
fazer” [pausa] Se eu também tiver tranqtiilidade, vai dar, né? Vai dar pra fazer um monte
de coisa, pode ser que dé. Mas se eu nfio tiver trangiiilidade, se realmente os problemas
emocionais piorarem a doenca, ab, com certeza nfic vai dar tempo, de fazer muita coisa

[pausa, siléncio grande, chorou]
E - Vocé quer terminar a entrevista ?
P6 - Nfo. Vocé pode perguntar.

E - Vocé comentou, na semana passada, quando nds fomos marcar a entrevista
que vocé estava passando por muitos problemas né, P67 Com seu marido? [Neste momento
comegou chorar, demonstrande uma maveira contida e insegura, com a cabeca baixa e

fom de voz baixa]

P6 - Ah, estd I4; dorme 14 durante a semana, final de semana ele sai. Chega na
segunda cmco da manhi ou entdo domingo & poite. Ontem A noite ele j& me encheu a

paciéncia.
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E - Por qué ?

P6 - Nip, ¢ que ele me encheu a paciéneia, basta ele abrir a boca que eu... Eu
estava quietinha 14 vendo televisio, ele chegou umas dez pas nove mais ou menos, foild
pra lavar a roupa dele, af ele se deu conta que o sabfio dele tinha acabado. Ah e procura,
procura, procura e eu td quietinha 14, nfo querc dislogo, nem conversa, nem briga nio
quero, mas em conversa ndo d4, mas em briga. Af procura dali, procura daqui e eu ndo
acho, ai comegou, né? "- Ah, porque sumiu, porque eu comprei, porque isso, porque aguilo,
quem mexeu." Ah, é desagradavel esse tipo de...de coisa. Ele disse: " Ah mas [palavra
néio decifrada], ela nfio achou. Ela nfio sabe de nada.” Af eu levantei e falel: "Olha, se vocé
estd insinuando que eu mexi nas suas coisas, eu trabalho o dia inteiro, o dia inteiro eu
trabalho e se eu tivesse mexido, qual é o problema?’ Quanto tempo, né? até hoje, quanto
tempo vocé ficou sem comprar alguma coisa que vocé usou, gue lavou, da pra [palavra ndo
decifrada]. Porque eu nio preciso disso e se tivesse, se eu precisar ¢ tiver af eu vou usar.
Qual o problema, , 0é? Eu nfio fiz isso; eu ndo preciso disso. Se eu precisasse eu tinha
falado. "Ah, mas 56 vocé entra aqui." "Ah, que absurdo, por causa disso nfo." [falou isto

expressando raiva, tinha tom de voz alto] Estou com magoa, eu nio consigo ter raiva, viu?
E -Nio ?

P6 - Assim, raiva, &dio, essas coisas ndo. Dai eu fico bem nervosa; mas raiva
assim, ndo... magoa sim. Eu nfio conformo dele ser assim, ele disse: ™ - Porque vocé me
deve!"; nossa, eu passo o resto da minha vida sem comprar sabfio. Ja que val achar mesmo,
deixa que vai achar por bem, né? porque para falar de igual prd igual, s6 chegando no nivel
dele. Ah, af falon um monte, eu também falei um monte. [comecou a falar com tom de voz
mais alto] Al pra me deixar mais nervosa ele comega a falar umas coisas... falei: “ - Nossa,
vocé t& jogando isso na minha cara, entdo; se vocé toma um banho quente aqui € porque eu
pago a luz." Ele: "- Eu sempre paguei luz, eu sempre pago 2 laz."; ai, que raiva! Falei: “-
Compo que vocé sempre pagou a huz, se a sephora que cuida da minha fitha” onde ela vai é
Sumaré; eu, quando ela vai retirar a aposentadoria dela, pego pra ela ir ao banco ¢ pagar a
huz e a 4gua pra mim. Porque eu saio 3s sete ¢ meia, chego as sete da noite. Falei:"- Nossa,

quem ouve pensa mesmo que vocé..." Ele comegou a dar risada, cantarolar.
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E-Ah..

P6 - Al, s6 pra provocar. [comegou a falar com tom de ironia] Ele pegou meu
fraco vocé entendeun, né? Af ontem ele foi me devolver, af eu falei: “ - Ah, j4 descobri."; af
ele fala que eu fico fazendo escandalo, que ndio sei o qué; falel: - Acho que vocé gosta que
eu fago escdndalo porque vocé nfio sai de perto de mim; vocé adora. Eu descobri isso, vou
comegar a te elogiar. Que € 86 falar com outro. Eu nfio tenho tempo, eu trabalho, nfio tenho
tempo de ficar falando com os outros, mas o dia que eu tiver tempo, vou comecar a te
elogiar, dizer que vocé é maravilhoso, que é importante.” E fui deitar, cle também foi

deitar...ai que absurdo,
E - E como era sua vida, seu relacionamento no inicio ?

P6 - Ah sempre foi, sempre foi, sempre foi meio assim, depois que eu come...
depois convivendo a gente vai conhecendo, né? Af comegou a ficar ruim mesmo. Foi logo
depois, em seguida, acho que depois de uns seis meses junto, foi aparecendo sabe, foi
mostrando mesmo, se revelando, né? E assim que foi indo probleméatica. Sempre, depois
que ele brigava, voltava: “ - Ah vamos ver se da certo, vamos tentar de novo.” Ele ja saiu
de casa vérias vezes, Sempre voltou. Mesmo, porque, na minha opinifo, porque quando
estd tudo bem com ele, ele nfio volta. Mas quando nfio estd, sei I4... ta precisando de... ndo
que e tenha nada pra oferecer, nfio € isso, mas, assim, quando cle estd desempregado, esti

parado, ele estd serm caixa, né?

E - Al ele te procura. E o primeiro relacionamento, como foi mesmo? [Ne dia
em que entrei em contato com ela para agendar a entrevista, disse que precisava falar
mesmo sobre sua vida e citou o problema de relacionamento afetivo com o seu segundo

casamentc]

P6 - Eu casei com 23,

E - Hum.

P6 - Né? o primeiro casamento. Foi bom, né? Foi bom, eu nfo posso reclamar
que foi ruim. 86 que, sei 14, comegou depois de trés anos, comegou a esfiiar e tal. Mas

mesmo ¢ meu primeiro marido, que teve os seus casos fora, cu nunca descobri assim, vi, ou

alguém veio falar eu vi, tal... Percebi porque, uma que ele era vendedor ¢ viajava.
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E - Hum hum.

P6 - Sempre passava semana, quinze dias fora. Eu nunca descobri. Eu s6
percebi quando esfriou mesmo comigo, né? Mas mesmo... iss0. Uns dois anosg e pouco sem
relacionamento sexual, mas ele me tratava muito... superbem! Entre nés era carinhoso. Ele

tem uns 45 hoje; ele é de cingiienta e...acho que € isso 35, 57.
E - Hum hum.

P6 - E carinhoso, nossa, ndo tinha esse negdcio de desprezo, sabe, de vingar,
imagina, Néo, se ele fosse tdo parceiro, perdoava, s¢ preocupava em conhecer a familia, em
visitar a familia, ele é diferente; me levava para casa da familia, sempre a gente saia,
jantava fora, final de semana, almogava fora, ia para algum lugar, tinha lazer, tudo..ii. E
carinhoso, ele era um homem assim que ele chegava s duas da manhi, nem que seja um
salgadinho que ele trouxesse, ele colocava l4, que a gente néo dormia junto, colocava I4 do
lado do travesseiro, eu acordava de manhd e estd 13, o salgadinho, um presente, qualquer

coisa. Ble era... era diferente, era sensivel.
E - E quando foi mesmo que vocé conhecen seu outro marido ?
P6 - Esse dai? Esse dai... mas € que a gente estava falando da doenga, né?
E - Mas tudo faz parte, nfio se preocupa.

P6 - Fsse al en conheci 13 mesmo na cidade que eu morava com o meu 1°
marido; j4 ha mais de trés anos que a gepte nfo tinha nada, eu e o meu marido e... no que eu
conheci ele, eu sai com as colegas minhas, a gente foi no bosque, no bosgue 14 em Cid.
tinha muita... final de semana tinha bastante atragdio assim, crianga... fui dar uma volta, eu

ja conhecia esse rapaz, que hoje eu moro com ele, né?
E - Hum hum. [eomegou a falar em tom de voz lento e baixo]

P6 - Al ele apareceu 14, ele estava com o irméo dele e o fitho, passeando no
bosque, e af ele apareceu I8 na...1a onde a gente estava, né? S6 que apareceu l& sozinho, no

meio de tanta crianca brincando e ficou 14 um temp&o conversando com ela; a minha amiga,
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ela apresentou ele. Af um dia, passou dias, hu hu [arranhou a garganta], estava saindo de
casa e eu estava passando na rua, né? Eu estava saindo de casa, [tossiu] parei na casa dela,
eu fazia ginistica nessa época, af eu parei na casa dela, ai ele chegou; ele me cercava, aonde
eu passava ele me cercava. As vezes, eu estava saindo da ginastica, ele estava 14 na porta
esperando pra conversar. Af comegamos a sair, en ja tinha pedido o divércio, saiu répido e
al foi. No comego, eu ndio tinha assim, nfio sentia nada por ele, assim, de... como ele dizia
que era sozinho, que sentia falta de alguém pra conversar ¢ eu também estava sozinha,
sentia falta de alguém pra conversar, a gente estava conversando e tudo, cheguei até a sentir
pena assim dele "Puxa, ficar 56 e tal" , ndo vou deixar ele sozinho, 3s vezes deixava de

fazer outro passeio pensando nele. E no fim nfio era nada disso, ele nfo estava sozinho.
E - Hum bum. [Falou algo que ndo consegui decifrar, tom voz baixo]

P6 - £, que a esposa dele dava aula na roga. Pra ela...pra num, num perder
muito tempo e estd levantando muito cedo, entfio ela j4 ficava 14 na roga e ele ficava na
cidade. Entfio a impressfio que dava & que eles eram separados mesmo. E chegava final de
semana ela ia pra casa da mée dela porque quem criava a filha deles era a avé, né? que ela
mora na roga, Ai ela ia buscar a filha, levava pra ele, e ele aprontando, como se ele fosse

[palavra niio decifrada] que realmente acontecia.
E - E o relacionamento sexual de vocés, como era ?
P6 - E, era bom.
E - E agora, como esta ?

P6 - Ah, nfio tem nada. De antes de d4 a propria conta? Também eu niio quero
al. Anda com muita gente, en jd tenho problema demais de safide e também ndo tem a

intencfo, nem minha e nem dele de ter alguma coisa.
E - Hum hum.
P6 - Porque se tivesse a intengfo, tem como prevenir, né?
E - E como... como ele lidou com o seu problema de satde 9

P6 - Ah, ele € uma pessoa que... ndo estd nem af; se ele se preocupa, fica

guardado com ele, porque ele ndo demonstra.
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E - Ele ndio demonstra.

P6 - Nio demonstra preocupaco. Ele pergunta: “~ Ah foi no médico?" Nunca

me perguntou: "- Foi no médico hoje; que foi que o médico disse?" Néo, esta nem ai.
E - Entdo ele nem sabe ao certo o que vocé tem?

P6 - Acho eu que ndo. Ele néio tem curiosidade também de saber, nfio tem; niio
tem, nfo tem, ndo tem. Mas, apesar dele nfio perguntar, eu falava, chegava e falava "
Acontecen assim, assim, assim, eu estou fazendo exame, assim, assim, o médico falou isso,

tal" e ele sé escutava, nfo respondia nada.
F - E havia alguma pessoa com quem vocé falava sobre este assunto?

P6 - Ele tem uma tia que mora na mesma rua, af ela sim, ela pergunta.
Desabafei, falei. Nossa, eu estive muito mal, eragreci muito... e ela perguntava sempre, ai

eu contei pra ela, conto do trabalho; s6, nfo tenho muita, muita gente assim pra conversar.
E - E ela te deu apoio além de conversar?

P6 - Ah, nfio, é boa ouvinte, né? Apoiar... ah sinto falta fapeio], a gente sente
sim. Porque a impressdo que eu tenho, né, 0 que & vejo € que muila gente se ficar doente,
né? tem alguém pra cuidar; no meu caso nfio. Se eu ficar doente em casa, ndo tem mnguém
pra cuidar de mim. Apesar de alguém que eu posso, né? ligar, procurar 14 em Cid, pedir pra

alguém ligar. Af no caso eu vou ter que ir pra 14, né? se acontecer...
E - Alguém da familia 7

P6 — B, meu irmfio. E porque eu tenho uma prima que mora I, né? s6 que ela
ndo pode vir pra ca porque o servio dela é 14, né? Entdo ela nfo pode. Ela falou: "~ Olha,

se vocé ficar de cama, qualquer coisa, vocé me liga que en vou 14 cuidar de voce.”
E - Hum hum.

P6 - Quer dizer ouvi isso jd é muito bom, né?
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E - E teus irmfos, vocé havia falado na semana passada de ter reencontrado

depois de um terapo longo 7
P6 - E, nfo, foi depois de j4 adulta, né? 17, 19 anos.
E - Hum, bum.
P6 - Eu reencontrei, né?
E - Tinha uma irmd...

P6 - E. E esse irmio em Cid. que é s6 por parte de pai. [voltou a falar em tom
mais alto] Que mora em Cid. Eu tenho mais intimidade porque mora mais préximo, eu
sempre ful mais na casa dele e essa minha irmi morava junto com ele. Entfio, ele... eu acho

ele muito legal.
E - Vocé tem uma irm3 que morreu, nfo tem ?
P6 - E, essa dai mesmo. Foi suicidio.
E - Ah sel.
P6 - Em 87.
E - Ela era mais nova ou mais velha ?

P6 - Mais velha, de quatro anos parece. Tem essa, tem um irm#o que mora na
regifio de Cid., que € por parte de pai e mie. Tem um que mora em Minas, por parte de pai

€ mie, mas assim, vi poucas vezes.
E - Voeé ndo tem contato com ele.

P6 - Nfio tenho. Conhego, se et souber que ¢le esta por aqui por perto, né? e se
tiver tempo de ir, en vou 14 ver ¢ tal, porque ele mora em Minas, né? mas ndo tem nenhuma

intimidade assim... intirnidade mesmo eu tenho com o N., que mora no Cid..
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E - E sua mie adotiva 7

P6 - Mora longe. No vejo. Ela tinha dois filhos. Uma faleceu. A outra a gente

o sabe o que acontecen que ela desapareceu, nfio deu noticia.
E - Sei. E ¢ seu pai adotivo ja morreu também.
P6 - Faleceu. Esse foi... tem tempo 4, tem bastante terapo.
E - Quantos anos vocé tinha quando foi morar com seus pais?

P6 - Fu, eles falam que eu tinha dois anos. [sorriu] 86 depois que eu fui pra
escola, que foi tirar o registro do... nfo tenho certeza se eu tinha dois anos, se eu tinha

menos; acho que € isso mesmo, dois anos.
E - E quando vocé reencontrou sua mie verdadeira?

P6 - A mie, ela... mesmo en tando morando 14 em Minas, antes de eu vim pra
S3o Paulo, que eu vim pra ¢4 eu tinha 14 anos, ¢ ela apareceu, justamente pra isso, pra dar o
registro, né? pra eu entrar na escola. Eu vi, pouco tempo, s6 que eu tinha medo dela; da pra
ela de volta, enfim... A depois en devo ter visto ela com uns 10 ou 12 anos, 10 parece, por
ai, que eu vi de novo, ai eu nem vi mais porque com 14 eu j4 vim embora, depois ela

acabou falecendo, e eu estava com 17 anos, por ai, eu estava em S&0 Paulo.
E - E teu pai, vocé chegou a conhecer 7

PG - Hsse faleceu antes de eu nascer. Diz que ela estava gravida de uns oito
meses. Contam que ele, nossa, era muito bravo, muito... ¢sse meu IrmAo mesmo que ey
gosto mais, fala que ele era muito ruim... ruim mesmo; falam até, ndo sei sc € verdade, mas
falam que ele desentendia com a minha mae, ndo sei... tem muita conversa, né? mas enfim,
verdade ou nfo, a conversa ¢ essa: Diz que ele falou que ndo gueria me ver nascer, ndc
sabia que era outra mulher que estava ali, mas diz que nfio queria ver nascer; que dava

problema pra minha mie. Ele acabou falecendo... [pausa]
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E - E a tua irm3 foi morar com outra pessoa também ou ficou com a tua mée ?
P6 - Foi, porque...

E - E teus imdos? Todos foram?

P6 - No. Mas s6 eu e a minha i3 mesmo.

E - Vocés eram menores?

P6 - E, nés eramos menores; mas ela fic... ela voltou, quando a minha mae
voltou de Sdo Paulo, ela veio tratar e tal, nfio sei qual problema que ¢la tinha, ela estava... a
minha prima deve saber. Ela quando voltou, af a minha irmfi voltou pra morar com ela, $6
que ai essa familia que me adotou j4 tinha me pego, af, ndo queria devolver ¢ ela também

deixou.
E - Hum hum.

P6 - Depois que eu ficasse. [voltou a falar de forma infantilizada, como se
mudasse o tom de voz e o jeito de se expressar] Quando eu era pequena, eu lembro assim
de passagem, eu devia ter uns quatro anos, serd? Eles me levaram 4 pra ver ela, mas eu
lembro pouca coisa, lembro, a gente foi a cavalo, tao fonge; 14 ndo tinha muito assim...
€...come que eu vou dizer... condigBes da pessoa pegar carro porque ndo tinha estrada, né?

as vezes tem estrada até determinada cidade, depois nfio tem mais.
E - Hum hum.

P6 - E eu estou até vendo eu montada assim, na frente de alguém, nfo sei, devia
esta no cabegote, né? vejo imagem assim, tenho lembranca. E eles contam também quando
foram, cu ndo sei quanto tempo a gente ficou 18; deve ter ficado uns dois dias depois veio
embora; eu era pequenininha mesmo. Eles falam que tinha biscoito, nfic sei se ela fez muito
biscoito, que eu comi muito biscoito, [sorriu e eu sorri também] nio sei se conta. O resto

eu nfo sei. A minha miie que me criou deve lembrar,
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E - Ahn, ahn.

P6 - Apesar que, acho que nfio sei, acho que ela nfio foi. Teve uma €poca que
foi um irmdo meu 18, 14 onde eu morava, né? vesta fazenda pra me buscar, mesmo, pra
levar embora; ele chamava O.. Eu conheci ele, tudo, hoje ele voltou a morar em Minas. E
eu vejo que eu entrei dentro do quarto do meu pai, tranquei a porta ¢ fiquei 12 até ele ir
embora, [sorrimos] com medo dele me levar embora. Eu j4 estava acostumada, né? pra
mim a minha familia era aquela, né?

E - Claro.

P6 - Ai ele foi embora. Ai toda vez que meu pai queria que eu obedecesse ¢le,
ele falava; "~ {'), se vocé ndo obedecer eu vou chamar o seu irmio pra vim te buscar.” Al eu
ficava com ele, fazia tudo direitinho.

E - Eles eram bravos?

P6 - Nio, eles eram bem bons . Eram braves quando precisava.

E - Eles eram carinhosos?

P6 - Carinhosos...[fez cara de descontentamento], jeito do pessoal do interior,
sabe? esse pessoal assim antigo; nao é como hoje, mas ele brincava bastante comigo. Eu
lembro. As filhas dele até reclamavam que eu fii mais bem tratada, que elas nfio tiveram
carinho, que eu fui pra escols, que elas tinham que trabalhar duro, nfo tiveram
oportunidade de estudar; Escola, eu 56 pude estudar até o terceiro ano primério Ia, né? eu
fui estudar é em S8o Paulo. Af as duas falavam, mas elas também eram carinhosas comigo,
eram pequenas, né? mas eram carinhosas comigo. A mais velha depois que eu cresci,
comecei a pensar, né? af ela comegou a mudar, ela ficou diferente comigo, mas...

E . Bom, mais uma pergunta, Vocé jé conhecia alguém com a doenca de
Crobn?

P6 - Pra mim, esse problema de saude ... pra mim foi novo, eu ndo conhecia
ninguém. Fui conhecer assim na...no ambulatério, Na lista de espera assim. Ai eu figuei até
surpresa porque tem pessoas que tém o Crohn, mas se manifesta totalmente diferente. Falei:
». Nossa, algumas pessoas... No meu caso, né? tem que ir a0 banbeiro toda hora, outras
pessoas dizem que comiam alguma coisa e devolviam. Vomitavam. J4 eu, tudo... nossa, nio

sei qual dos dois € pior.
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E - E come foi para vocé nfio conhecer ninguém com esta doenca?

P6 - E. E ruim. Eu vejo pessoas que sdo atendidas pelo mesmo médico que eu,
entdo eu sei que € o mesmo problema e pelas caracteristicas assim, né? t4 magrinha, abatida
¢ tal. Af eu percebo pessoas até bem mais jovens do que eu, que até esta pior assim, sabe? 0
fisico estd pior e af eu fico assustada.

E - Vocé ja conversou com essas pessoas 7

P6 - Ndo, uma delas..., nfio. $6 uma senhora que ja foi até operada, conversei

com ela.
E - E essa que tem vomitos.
P6 - E, essa diz que tinha vomitos; tudo o que comia vomitava.

E - E tem alguma coisa que vocé, P6, gostaria de saber mais a respeito da
doenca de Crohn ?

P6 - Ah, eu gostaria de saber tudo, mas como eu nio sei quanto... como que ela
€, 0 médico que tinha que chegar e me falar é assim, assim e assim; pode ser a verdade que

for nfio importa, quero saber.
E - Hum hum.

P6 - Mas eu ndo sei 0 que perguntar porque eu nfio conheco muito sobre a
doenga, entdo vou perguntar o qué? Perguntar: “- Me fala tudo como &." Af ele vai dizer:-
"determinadas pessoas ¢ assim, outras é assado e tal”. Tinha que ter mais tempo pra falar do
problema, nfio sei, porque a gente passa um tempdo sendo atendido, mas na verdade nfo &
conversando, examinando, € burocracia, papelada; vocd fica um tempdo ali, fica
preenchendo um monte de papel, quando na verdade poderia conversar mais. [falou com

tom de voz alto, reforcando o que disse]
E - Hum hum.

P6 - Voce fica um tempdo 13 dentro, mas na verdade vocé... ele ests te fazendo
a receita, perguntando como vocé passou, e tal, como que esta com o medicamento, se esta
controlado ou nfio, mas a demora mesmo € por causa da burocracia. E demora 14 dentro,

mas na verdade a burocracia fica tomando tempo.
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E - Hum hum.

P6 - Eu acho se eles tivessem mais tempo pra conversar € menos papel pra

preencher, a gente safa mais satisfeita, mais esclarecida.

E - Vocé me falou que queria que eles falassem tudo, talvez vocé pense que

omitam informagdes,

P6 - Ah, eu queria. Acho que nfio contam, acho que talvez pra nfio preocupar,
talvez seja por isso. Depende de cada um, val ver que outra pessoa chega 12 e € menos

preocupada do que eu e ai... pflo sei. Serd que ele ja percebeu? Eu acho que € assim.
F - Entfio vocé acha que eles nfio contaram tudo?

P6 - Acho... € que eu ja passei por virios, né? Tem um que fala legal e tal, tudo
que eu pergunto fala. Pode ser impressdo minha, mas eu acho que eles tomam cuidado com
a resposta. [falou em tom de voz alto] Sei la. Pode ser impressdio minha; sou muito

incucada.
E - Mas é importante que vocé fale a sua impressio, mesmo.
P6 - T4 ifi sei 14
E - E 0 que mais vocé pensa, sobre isto?

P6 - Talvez porque eu, né? COmMo € SOU nErvosa demais, me Preocupo ¢ me
incuco af fica mais dificil controlar. Esse é meu jeito de pensar, fica mais dificil controlar;

af acho que toma cuidado que ¢ pra mim ndo ficar preocupada e dai...
E ~ Pra vocé nfo ficar nervosa...

P6 - £ e ai conseguir controlar. Toda vez que eu fago uma pergunta... ah, um
dia eu estava numa sala & entrou um médico falando de um outro paciente, ¢ eu percebi que
cle estava com Crohn também; mas o estado que ele devia estar, nossa, era ruim porque ele
comentou que ele ndo queria operar, estava usando fralda, s6 esperei ele sair e perguntet: “-

Eu vou chegar a esse ponto?" Al ele... o médico foi Ja: “- Vocé € muito incucada, ndo se
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preocupa, que quanto mais incucada vocé ficar, pode ser pior." quer dizer, eu nfio eston
usando, mas se eu ficar preocupada desse jeito eu vou acabar usando. [deu risada] Pensou?
[disse sorrindo] Se piio é fralda entfio vai ficar na cama. As vezes eu pergunto, j4 cheguei a
perguntar se eu chegar a ficar de cama vai ter condigBes de en ir a0 banheiro, apesar de
estar, né? De cama. Falam: “- Depende, pode ser que sim, pode ser que nfio.” Que é ruim,
mesmo também se vocé tem uma casa, uma mée ou alguém cuidando de vocé, é ruim vocé

ficar dependente. Eu ndo gostaria nfio.

E - A dependéncia das pessoas... parece que essa € uma grande preocupagio,

P6 - Essa é. [pausa]
E - Vocé acha que tem mais alguma coisa que poderia estar me falando?

P6 - Bom, que eu tenha em mente agora nio mas... s vezes a gente acaba
lembrando depois.

E - Hum hum.

P6 - Agora se vocé me perguntar, sei 14, pode ser que venha na minha meméria
¢ eu te falo, né? Com relaglio a isso, acho que nfo. Pode até ter, mas eu nic estou

lembrando agora.

E - Entdo acho que nés podemos combinar o seguinte, se eu precisar de mais

entrevistas, posso enfrar em contato para reagendar uma nova entrevista?
P6 - T4 bom!

E - Obrigado pela entrevista.
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Entrevistan® 7
Nome do enfrevistado: P7/

E - Gostaria que vocé me contasse como ¢ estar com a doenga de Crohn?

P7 - Eu..., esse problema meu, num sei, né? comegou, num sei como. Eu tinha
problema de estdmago, né? gastrite. Entdo, as vezes eu ia no médico pra fazer tratamento,
pensava que era estdmago, mas eu acho que nfio era estbmago, acho que ja era intestino
mesmo, tem uns 4 ou 5 anos. Até eu casar. J4 faz 3 anos que eu casei, pesava sempre 50/52
quilos. Af dei uma caida pra 43/44 quilos e ai comegou problema de estomago também, eu
fiz endoscopia, né, 14 em Cid., na época que eu morava la.

E ~ Hum hurm.

P7 - Deu gastrite, comego de gastrite, né? Af tomei remédio, ficava bom ai
comecel, também até que, minha comida diminuiu bastante, né?

E - Sei...

P7 - Sempre vendo, até num comer d4 dor de estémago, vim no médico, fiz
endoscopia quatro vezes né. Duas vezes nem deu nada, duas vezes j& deu, entdo ai cada vez
ficando pior, tava no servigo, ia trabalhar nada estava bom, comia dava... sempre aquelas
colica. Final do ano agora, saf do servigo, j& por causa desse problema meu, que eu vi que
nem dava mais, nem tinha condigio mais de trabalhar daguele jeito, né? sempre sentindo
dor, fraqueza, né? e fazendo exame. Deu problema de anemia, tomava remédio, nada. Nada
dava certo. Os remédios que eu tomava atacava dor de estdmago, péra de tomar, né? meu
sempre que fazia exame de sangue dava anemia, sabia de onde, né? entfo o clinico pediu
que eu fizesse um enema opaco. Eu fiz, ai deu problema no mtestino, né? ai eles pediram
pra fazer colonoscopia, né? eu peguei ... 14 em Cid. ndo fazia, né? ai eu fiz em Cid.
particular, af j& nfio deu nada, né? Ai os médico j4, inclusive o Dr. M., estava, e eu estava
passando por ele, pra cirurgid, af pediu outra colonoscopia com ele, que eles ficaram em
divida, que uma deu problema ¢ a outra ndo deu, né? ai eu vim agui na Unicamp, fiz com
ele e ja num deu nada. E sempre com essas dor direto, af ja me deixou confuso, nfio sabia o
que que era, eu... cada vez ficando pior, né? mais magro, vomitava, nfio comia, s6 sentindo
dor direto, colica, estava aqui desesperado, desse jeito ndo tem condicdo, a vida nfo tem

graca...
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E - Hum hum.

P7 - Situagio que eu estava, ai passei novamente com Dr. M e pediu trinsito
intestinal, que esse se nfio desse nada, eles nfio sabiam mais o que fazer, né? eu estava... Al,
eu fiz, né? aqui 74 deu outro problema, né? mesmo assim ele ficou em ddvida, sem saber o
que que ¢, né? Af vim aqui na Unicamp, tem uns 4 médicos olharam a chapa, falaram que

tinha que fazer cirurgia, né? que deu problema na chapa, né? mas nfio sabia que que era.
E - I ndo dava nada na colonoscopia?

P7 - E a colonoscopia nfio deu, duas que eu fiz ndo deu nada, né? a chapa

mostrava alguma coisa no intesting.
E - Hum hum.

P7 - Al ela pedin pra eu fazer essa cirurgia aqui, né? mas antes da cirurgia eu
tenho que fazer outra colonoscopia, né? Af tudo bem, eu fui pra casa aguardar a chamada
da Unicamp. Ai... ai, demorou. Afeu sempre sentindo dor, ndo podia fazer nada, ndo sair de
casa, ndo comia, vomitava, a micha vida estava horrivel, af tentei entrar em contato com ele
{0 doutor] aqui na Unicamp, ai consegui, falei pra ele que ndo estava aglientando mais,
num dava mais. Se nfio tinha jeito de fazer em Cid. mesmo, né? af foi guando ele estava 14,
eu fui 14, conversel com ele, consegui marcar, numa semana, Consegui marcar jd pra outra

semana, ai fiz a cirurgia.
E - Hum hum.
P7 - Ai fui...
E - Voot queria fazer a cirurgia, entio?

P7 - Se eu queria fazer alguma coisa na minha vida era fazer essa clrurgia ,
falei,... eu... alguma coisa tenho que fazer na vida, né? senéio [falou com intensidade ] desse
Jeito néio da pra continuar. Bstava horrivel, aquelas dores, aquelas colicas, tinha vontade de
COIer as ¢oisas, tentava comer, j4 passava a vontade, comegava a doer, vomitava tudo que

comia. [voltow a falar em tom normal de voz] Ai, quando marcou a cirurgia, fiquei trés dias
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internado, na 2* feira fiz a cirurgia, né? gracas a Deus tudo bem. Na outra 2° feira eu j&
estava de alta, ja. 8 dias. A ela falou que a cirurgia minha foi grave, né? que a cirurgia era
grande ¢ perguntou se eu queria { pra casa, né? Falei que queria, falou que s vezes cirurgia
de intestino, falou que o pessoal liberou, se ficasse 15-20 dias no hospital, ai fui pra casa,
depois que fui pra casa, comecei a comer, gragas a Deus, [falou animado] dentro de 13 dias
tinha engordade & 5 quilos.

E - Ah!

P7 - Nem eu acreditei, na hora que saf do hospital me pesei, depois de 13 dias
fui na balanca de novo, tinha engordado 5 quilos, af pedi a ele pra fazer... dia 9..., dia 16,
que foi ontem, né? fez um més, né? e engordei 8 quilos, né? dentro de um més, entdo...
gragas a Deus correu tudo bem, apesar que a doenga que nem ele [doutor] falou, né? nem
cle sabe o que que €, 1é? que a doenga de Crohn, falou que nfo tem descoberta, mas ndo €
uma doenga perigosa, né? Pediu que eu viesse, estava passando aqui na Unicamp, né? pra
poder...

E - Para acompanhar,

P7 - Fazer acompanhamento e, tudo, né? E melhor que em Cid., né? Bom, s
vezes preciso fazer alguns exames, como ele fez varios exames, tudo particular, tudo exame
carissimo. As vezes a gente faz porque é obrigado, 4s vezes num tem condigfio, e aqui na
Unicamp eles t8m tudo de graca, né? é mais melhor pra gente que ndo temn condigdo, né?
Entfio,... sei dizer que gragas a Deus, depois da cirurgia, minha vida € outra, ndo tenho o
que falar, s6 se daqui pra frente aparecer outra coisa, né? Gragas a Deus, correu tudo bem,

estou muito satisfeito, ne?
E - Como foi a cirurgia?

P7 - A cirurgia & delicada, né? vocé sabe melhor que en, vocé & psicologa, né?
Mas o intestino é muito delicado, vocé, sé a cirurgia voc€ num sente pada, na hora que vocé
for operar, quando vocé acorda, ji foi operado, ta tudo bem, né? mas... tem um negocio
que eles colocam no nariz, também €..., ndo sei como ¢ o nome, aquilo 14 é horrivel, vocé
fica numa situago,... se tiver... com tosse, gripe vocé sofre muito na cirurgia, né? eu sei
que apesar de tudo antes vocé ja vinha sofrendo, entdo vocé até superava aquilo, né? ¢ ha

tempo ja vem sofrendo dores agnda, mas aquilo ¢ por pouco tempo, se Deus quiser.
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E - Hum hum.

P7 — Entéo, né? ai depois da cirurgia, vocé passa um perfodo sem poder comer,
sem tomar agua, né? Passei cinco dias sem comer nada e tomar nada, né? sem pbr nada na
boca, né? Deitava na cama, s6 numa posigio s6, ndo podia virar de lado, nfio podia virar
pro outro, de brugo, préd cima, né? Dormia s6, o dia inteiro, naquela posicio, se levantava aj
dofa um pouco, né? vocé deitava novamente, entfio, é coisa delicada, vocé tem que passar

por aquilo mesmo, mas compensa, depois vocé vé o resultado.
E - Agora vocé esta se sentindo bem?

P7 - Agora estou sentindo bem, se eu nio fizesse, estava sentindo... sei 147 Se
eu estava sentindo... mas do jeito que eu estava, eu ndo sei se eu...imagine se ia aglienta
mais um més, dois meses. Minha anemia estava baixa, né? teve um médico 14, que logo
quando internei, fez exame de sangue 14 em mim, falou que nunca viu um paciente com
anemia t30 baixa, nfio sabe nem como eu estava andando, ele falou que o mais baixo que
ele viu foi quatro pontos num sei o que 14, 0 meu tava 3 pontos alguma coisa, 14, falou que

nunea tinha visto, iii se viu a pessoa andava branca.
E - Sei,

P7 - Estava mal, deitava, desmaiava. Alguma coisa, entfio se eu estava mal

daquele jeito, num sei o que ia acontecer, né? acho que ia ser dificil sobreviver muito

tempo.
E - Vocé falou que sentia muita dor. Como é essa dor?

P7 - E uma dor perto da barriga, .... na barriga, tem hora que dé um peso, iii tem
hora que dé barulheira na barriga bem alto, alguém perto da gente, ouvia né. Dava aquela
dor, baixava, torcia, virava dum lado pro outro, no local que tinha feito a infecgio, né? af

doia menos, passasse alguma coisa, né? af dofa. Af vocé tomava até agua e dofa, o local.
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E - Sim, é uma dor?

P7 - B célica mesmo, que ela dava, se fosse de um lado, ela para num fica
doendo direto, sempre, né? ela nio déi sempre, déi aos poucos. Quando vem, vem forte, as
vezes vai aumentando 3 noite, vige..., virava muito na cama, torcia para um lado, torcia
para outro, ndo dormia, as vezes acordava, passava a noite quase inteira... s¢ acordado, ¢
doia, eu deitava ndo conseguia dormir, as vezes tomava remédio, Buscopan, né? que eu
tomava mas pem o remédio tirava a dor por um tempo, depois tinha que tomar de novo,

entdo... era complicado, mas... as dor, as vezes vinha forte, 35 vezes nem tanto, né?

E - Vocé falou que ndo é continua, mais ou menos vocé sente esta dor, quantas

vezes por dia?

P7 - Olha, quando vocé estd com o intestino vazio, tudo bem, ja a dor é... teve
uma vez que fiquei internado pra fazer colonoscopia em Cid., né? entfio fiquei uns dois dias

14 ¢ 50 tomando uns remédios 1, pra limpar o intestino, né?
E - Hum hum.

P7 - Af ela nfio dofa, né? ai ndio tinha as colicas, nfio tinha nada, af até cheguei
em casa falei, né? come jd, 56 tomava s6 sopa, serd se eu, se eu tomar sé sopa também em
casa, né?, num vai doé, nem nada, porque l4 tomava sO sopa, mas bem pouca, né? em casa
vocé 4 tem mais fome, vocé vai tomar mais e ai j4... eu tentei tomar em casa, mas num
tinha jeito, doia mesma coisa, vocé enchia o intestino, comegar fazer digestdo, comecgava
dor, aquelas colicas, era s6 comer alguma coisa, ¢ ¢ que vocé comia..., 0 que eu comia

antes, da dor comia trés ou quatro vezes & mais.
E - Hum hum.

P7 - Niio tinha condigdes, se “ponhava” comida no prato até, 6... comia duas ou
trés colherzinhas j4 parava, inchava cada vez emagrecendo mais, eu olhava assim... il
desanimava, sabe como ¢ a gente fica muito preocupado com a doenga, a gente via numa
situagdo daquela né, a gente fica desesperado, nada t4 bom, tudo o que vocé faz num esta
born, se da pra vocé ir em um lugar. Vocé nfo vai, s6 dentro de casa, trabalhar que voce

precisa vocé ndio pode, nfio tem condicfo... entdo ndo estava...
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E - E como vocé se sentia femocionalmente] ?

P7 - An?

-

E - E, como se sentia, seus sentimentos?

P7 - Ah! [pausa] ¥ muito dificil, né? pensd, passa tanta coisa na nossa cabeca,

né?
E - Como?

P7 - £ gente fica desanimado da vida, né? nfio d4 vontade de fazer as coisas, ir
nos lugares nfio pode ir, né? fica confuso, né? /pausa] Tem coisa na nossa cabega que fica
sem explicaciio, nfio saber nem o que falar, s6 pensar, né? fapresentou uma expressdo de

tristeza] Vem o... Desespero... desanima de tudo, né? [falou bem desanimado]
E - Hum hum...

P7 - Bu softi, falar verdade, eu sofri bastante com esse problema, né? apesar
que sofri, também nfio descobriu logo em seguida o que &, 0 motivo € esse, né? dois a trés
anos que venho fazendo exame de urina ¢ de sangue, faz isso e faz aquilo, e j4 descobre, se

descobre tinha feito o que foi feito agora...
E - Néo teria sofrido tanto?

P7 - Entdo também ajudava na.. nem descoberto pelos exames, s6 foi
descoberto na cirurgia mesmo, é uma coisa que podia também fazer a cirargia, 3s vezes
num tinha dado também, mas gragas a Deus os médicos acharam que tinha, tinha, que ter
mesmo alguma coisa por que ndo é possivel, né? eles nfio estavam, ndio estavam sentindo o
que eu estava, mas eu mostrava a situacfo pra eles, né? e se a gente fala que est4 sentindo
alguma coisa, que a gente nio vai mentir num caso desses, né? Entfo resolveu fazer
cirurgia, gragas a Deus, e era isso que tinha que fazer mesmo, né? foi feito e por enquanto

estd boa, né7 s6 se mais tarde aparecer alguma coisa que nem Dr. M falou, né?
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E - O que ele falou?

P7 - Que essa doenca, né? até hoje nunca foi.. ¢ um problema, num é
tuberculose, num é cincer, num ¢ tumor, nada disso, ¢ a doenga de Crohn que € até hoje...
é, vocé pega infeccio de alguma coisa, né? mas nio foi descoberto o motivo, de onde veio,
né? Entdio fica, né? como se fosse ausente sem saber o que que ¢, € tem pessoas que faz a
cirurgia, com o tempo volta e ai tem que fazer a cirurgia novamente, né? Mas tem pessoas
que se faz a cirurgia, é pra sempre, nfo volta mais, fica bom, nfio aparece mais nada, entdo
ficar torcendo que nfio volte mais nada, que isso ai num acontece com todos, né? quem

sabe, né? se Deus quiser... nfio volta mais.
E - E, vocé estd bem agora?

P7 - Agora estou bem, gragas a Deus, né? foi uma graca de Deus a gente
quando est4 nessa situagio a gente pede, e se Deus quiser abengoa, né?

E - Vocé conhecia alguém corn essa doenga?

P7 - Nio, munca conheci ninguém, nunca nem ouvi falar também, o que conheci
agora, né? depois que fiz a cirurgia, Dr. M conversou comigo ¢ falou sobre a doenga, mas

eu nem sabia que existia... essa doenga.

E - Devia ter sido dificil pra vocé, P7 como vocé estd me falando, além de vooé

estar passando mal, sentir dores... ndo saber o que tem?

P7 - Nio saber o que era, o problema mais é esse. Néo saber o que ¢, vocé faz e
nfio come... acha 0 que tem, que nfo tem, ndo tem solugdo. E muito dificil..¢ dificil pra
qualquer um, na situaglo que eu estava, ... ¢ duro, né? [pausa, demonstrou basiante
tristeza, cabeca baixa] E... sei Ia... essa doenga deve ser... Tem exame que mostra alguma
outra doenga, né? ja nesse caso meu, oS €Xames que eu fiz nio confirmaram que era aguilo,
167 o médico falou que tem algum exame que mostra, igual colonoscopia, vocé faz e estd
vendo ali... mas o meu ja nio mostrou, na colonoscopia, fiz duas vezes... € tem exame gue
vocé sofre pra fazer, vige..., ¢ horrivel... ja estd numa situagiio que se vocd faz, faz aqueles
exames, quer dizer, nfio pode comer nada e tem que tomar remédio, pra vocé o que tem

dentro, vocé por tudo pra fora, cada vez vai ficando mais fraco... mais
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E - Hum hum. Como ¢ que foi a ... o que sua familia pensou, como eles viram

tudo isso?

P7 - Ah?.. Como € que... as coisas 50, e... veio até os parentes, sempre me
apoiaram, pediam, rezavam, pedia a Deus que eu fazia tratamento de satide, ficavam
preocupados também, minha mulher sempre me apoiou, dava forca pra mim fazer isso,
fazer aquilo, nunca desanimou, também me apoiava entfio pra mim sobre isso correu tudo

bem, né?
E - Entendo.

P7 - Numa hora dessa, né? ter alguém do nosso lado, sei 14... né? é dificil vocé
sozinho.... minha mie, mora ainda 14 na Bahia, né? [falou desanimado, com voz lenia e de

cabeca baixaf
E - Hum,

P7 - Inclusive ela veio no final do ano ai, né? vin eu doente, ficou tho
preocupada, foi embora desesperada, e que ligava l4 pra minha casa direto, pra saber como
que eu estow... também na época estava muito doente, também saf de 14... era... tem o qué?
Sete anos, ja que eu vim de 14, também, nunca voltei 1, ela veio quando eu casei, pro mau
casamento, eu ja estava bem mal, né? nfio estava tio doente que nem estava dois meses
atras, ai ela voltou, né? sei que ela veio agora passear, cu estava numa situacfo, vixi...,
ficou to preocupada, foi embora, e chorava af foi embora, né? Sempre estava me ligando,
mas sempre falava do meu problema, né? num tinha o que fazer, né? mas operei nem avisel
nada pra ela, se ndo fica desesperada, né? S6 depois da cirurgia, j estava em casa bom, né?
ai liguei pra ela, né? falei tudo, ai... ela ficou contente, né? Ela sempre perguntava porque
eu ndo ia l4, depois que eu fiquei doente, falei: “- Se Deus quiser no dia que eu ficar bom
vou 14.” Af sempre fui meio cobrado, né? fsorrimos] Final do ano, se Deus quiser, foi uma
promessa que eu fiz pra mim e pra ela também, eu vou I4, se Deus quiser. Domingo
passado, ela ligou e falou que estd esperando, de qualquer jeito, agora se Deus quiser en
esteja trabalhande ou parado, dé pra ir passar uma semana I e voltar, por que ¢ longe né?

[falou mais animado e expressdo mais alegre]
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E - Hum,

P7 - Vocé vai de dnibus demora um pouco, € que de carro também... voo€ 56
cansa, dois dias e duas noite, s6 andando direto, né? Ah! Se Deus quiser, final do ano t4
certo pra mim, ew, minha mulher, minha filha, né?

E - Vai todo mundo?

P7 - Todo mundo, talvez minha sogra também, ela falou que vai, né? Ela
trabalha também, né? se for € wma boa, né? [sorriu/

F - Faz sete anos que vocé nio vé seu pai?

P7 - Meu pai ja é morto, quando saf de I4 j& tinha morrido. Minha mée, meus
irmio que moram 4, tia , tio, todo mundo I Aqui em Cid. sou s6, como se diz, casel aqui,

depois que vim.
E - Ela é daqui?

P7 - £ de Cid., né? Conheci ela, ela morava em Cid., ai, depois vim aqui pra
Cid. [pausa]

E - Parece, pelo que vocé fala, ela deve ser muito legal?

P77 - Ah, é. Muito . ... Ah, é dure, né? a vida da gente passa cada coisa que nem
espera, né? [pausa] Mais ¢ assim mesmo. No final do ano vou pra Bahia. Ah... se Deus
quiser. Sete anos sem ir 14, né? Ah. Minha mae que esta. Fica 14 pensa o tempo inteiro. E €

complicado, porque fica Jonge, néo V€, né?
E - E a gastrite, vocé ja tinha, 18?

P7 - Nio, aparcceu aqui. Fald verdade mesmo, em Séo Paulo. Porgue 13, ainda
era bem crianga num lembro, né? mas saf de 14 bem... dizer tinha o qué? 18 anos; ndo sabia
o que era médico, aqui depois que comegou a aparecer a dor, né? sempre fol assim a vida
da gente, né? num tempo... Logo comegou a aparecer as coisas, apareceu essa gastrite,

depois teve o problema da hemorrdida, fiz cirurgia também, depois den esse problema que
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eu pensel que era gastrite, o médico falou pra mim que nfio dava, dava mas bem
pouquinho... mas nio pra provocar essa dor que eu sinto, intestino preso, né? talvez...
demnora dois dia pra ir no banheiro, nfio é normal, pessoa que come bem, se alimenta bem, a

menos uma ou duas vez por dia tem que ir, né?
E - Quanto tempo faz que comegou essa gastrite?

P7 - O primeiro exame que eu fiz foi na Unicamp em 90... em 92, mais ou

menos, 92 - 93, fiz exame constou comego de gastrite.

E - Mas o que vocé sentia, mesmo? Assim, tirando intestino preso, que mais

que vocé sentia?

P7 - Ab, dor de estémago...sempre dor de estdmago, quando € no intestino a dor
de estbmago j4 € uma dor malor, firme, d6i né? comeca a doer, fica sempre dando, tomo
remédio e faz o tratamento, com o tempo melhora, comega doer vai duas trés semana... tem
tomar tanto esses remédios quando da essas cdlicas, também a cirurgia, no intestino, no

estdmago, ndo doeu mais nada, pelo menos até agora. [pausa]
E - Vocé falou que parou de trabathar, P77

P7 - Parei de trabalhar...porque estava fraco...meu problema, né? ia trabalhar,
nio se alimentava direito ficava o dia inteiro sentindo dor... ai no SEIVICO  IMEsmo
vomitava... af saf do servigo, porque... depois falei nfio adiantava, eu nfio sei direito o que ¢
que €, ficar encostado no INPS, melhor sair, iii que eu comecei 2 tratar, nio tem o que

fazer, né? Fiz isso, né? foi em janeiro que saf do servigo.
E - Quase trés meses.
P7 - Desde janeiro até junho, né?

E - Fol a época que voc estava se sentindo pior, dos sintomas, que vocé disse

estar sentindo fraquezas?

P7 - E, mais fraqueza, por causa que eu tinha sangramento no local, inclusive
eu tinha esse caso de febre, dava sangramento e mais febre. As fezes safa até preta, por
causa do sangramento, do sangue.. se tomava algum remédio, dofa mais ainda. Eu tenho

uns remédic 1& que os médicos passavam, e... [falou nome dos remédios], outro remédio
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mandava fazer, com médico aqui de Campinas, médico particular, tinha passado, ele
mandou preparar, ai fui, comprei, tomei dois comprimidos, comegou atacar dor de
estdmago forte, af doia direto, se tomava algum remédio, nfio agtientava de dor, tinha que
parar, entfio nfo tinha como combater, tomava injecdio, nfo adiantava nada, né?, ai o
médico falava sempre pra mim: “~ Quando vocé for no banheiro, vocé otha nas suas fezes
vé se sal meio... vermetha” umas duas, trés vezes eu vi, nem sempre aparece, entdo

realmente tinha sangramento por dentro, no local. [pausa/

E - Vocé acha que tem mais alguma coisa que gostaria de me falar? Eu ia
perguntar o que mudou na sua vida depois que vocé ficou doente? Mas pelo que vocé falou,
mudou ...7

P7 - Muda tudo, né? Niio d4 pra vocé fazer as coisas, pra ir num lugar, pra vocé
trabalhar, pra vocé comer, tudo isso muda, né?... mas do jeito que estava e estd agora, né?

Estou 6tima...
E - E..., me fala um pouco como voce se descreve?

P7 - Calmo eu sempre fui, né? Nervoso nunca, nunca fui, tem gente... tem
gente, né? que ... j& parte pro desespero, fica agressivo, né? eu nfo... Sempre pensava
alguma coisa, mas nfio demonstrava nada, no fazia nada. Pra essas coisas sempre fui uma
pessoa consciente, ne? sempre sabendo o que faz o que ndo faz, o que tem que ser feito, né?
nesse aspecto eu sempre pensava positivo... nunca parti pro desespero, nunca brigava, pfio

isso af, sempre tive a cabega no lugar.
E - P7 e... ¢ vocé comentava com alguém sobre sua situagdo?

P7 - Ah... muita gente conhecida, né? que... que eu tenho € minha mulher
também, tem a famflia dela, sdo tudo de Cid., né? e minha sogra tem muijta gente
conhecida. Sempre falava pra alguém, sempre via a situacdo da gente e perguntava, né? e
eu falava, né? ndio sei o que & que é também, pode ser que seja alguma coisa, alguma
doenca que ndo tenha cura, né? entdo a gemie nem sabe o que é, se for por que tem que ser
aquilo, né? a gente ndo, ndo pode, 14, né? sei 14, mentindo por causa daquilo que se tem

mesmo, se t& sentindo... sei 14 sempre pensei isso, inclusive eu tinha um ginecologista J4 em
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Cid. que eu sempre passava por ele, sempre fazia exame de, de urina ¢ dava infeccéio na
urina, né? até hoje eles no, isso af j4 vem mais de trés anos, sempre fazendo exame e eles
sem descobri 0 que era, né? as vezes pensava que era tuberculose, mas mmca dava, né?
Teve semana de fazer exame de urina a semana inteira, todo dia wna amostra e nada de
descobrir, né? Af conversei 14 com ele, chegou a perguntar se eu era casado, se tinha _
relagdo com outras mulberes, sem ser a minha esposa, se ela era doente que nem e, né? se
eu J tinha feito exame da AIDS. Eu nunca fiz porque num sei onde faz. [sarriu] Aqui faz?
[Falei pra ele: "- Acho que vai comecar fazer aqui na Unicamp de graga."] Se for, pode
colocar meu nome af que eu ... eu fago, pra saber o que eu tenho, fago qualquer coisa né?
Eu também j4 andei pensando nele, nessa hiptese também ... mas como pode ser, como a
gente pega sem saber o que €. Eu falei, mulher nfio pode ter sido, que eu sei... porque minha
mulher eu sei que ndo €, que ela é totaimente 38, sadia, se fosse né? eu tinha passado pra
ela, minha filha também j4, ia nascer, né? com esse sintoma, se possivel eu faco o exame
também. “- Vamos dar mais um tempo pra ver o que que ¢, se esse exame nfio der nada,
talvez a gente pede exame." Tudo bem pode pedi que eu fago sem medo, pra saber o que &
que eu tinha eu fago qualquer exame, qualquer coisa.Vocé vé, né? Se eles pensam aquilo, a
gente também pensa, né? Ele perguntou pra mim eu disse que eu também pensei na
hipétese de ser isso af, também, se eu conhego alguém, inclusive eu conheo alguém que
tem AIDS, mas eu nunca cheguei conversar com ele, Posso perguntar o que apresenta, o
que ele sente, mas esse rapaz que eu conhego € um rapaz alto, forte, trabalha, vocé vé
parece uma pessoa normal, € totalmente sadio. Vocé olha pra pessoa nfio diz, que é um
doente de jeito nenhurm, conversa com todo mundo, anda no meio de todo mundo e gue tem
virus da AIDS, ¢ dificil, né? E pelos outros também, né? muitos a gente via, que conhece a
gente, vé a gente naquela situacio, né? J4 pensa na coisa negativa, né? as vezes fala, nfio

pra gente, para os outros, muita gente fala mesmo.
E - E vocé ficava sabendo?

P7 - Néo, eu nunca fiquei sabendo, ouvi falar, né? mas tem gente... que...sabe,
né? Ficam pensando, falam... ih, eu sempre doente, quando vim pra c4, sempre doente, tem
uns quatro ano que estou sempre doente. La em minha cidade, quando saf de 14 eu era forte,

sadio tudo, ai a gente chega 14 na situagdo que eu estava, pesava 52 quilos, vim pra cé...
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teve hora que cheguei em 40 quilo... 12 quilo... sempre fui magro assim, vocé chega 14
numa situaclio dessa o que o povo nfo vai avaliar, vai falar? Af minha mée sempre ligava e
falava isso, né? se Deus quiser eu ficar sfo, ficar bom... eu vou Ia. Se ela, se Deus quiser
vai, ser tudo certo. Vocé vé que tem um més que jé operei, engordet oito quilos, né? tem
mais 4 - 5 més pra frente até 14, se engordar isso tudo, né? Tem que parar até de engordar,
até minhas calcas que eu tinha 14, hoje mesmo fui pegar uma calca 14, [sorriu] nephuma
serviuz em mim, nenhuma num abotoou, tive que colocar cal¢a moletom. [sorrimos] Falar
verdade, até dei risada, seis calga jeans, perdeu tudo, tudo calca boa e tudo calga nova, vai
ter que comprar outra se quiser usar. /i demos risada] A \nica que tinha I, serviu em mim €
uma que eu tenho I3 tanto tempo, de quando eu era gordo, né? entdio deixei 14. Mesmo
assim ficou apertada, porque tem os ponto ainda tdo doendo um pouco, ainda apertou um

pouco, mais um pouco ainda ficava apertada.
E - Que bom! Como ¢ que foi sua vinda pra S&o Paulo?

P7 - Eu vim sozinho, vim sozinho nio, eu 14 na Bahia, eu trabalhava num hotel
14, ¢ praticamente morava 1, is vezes vinha em casa dormia uma poite, né? Mas
basicamente morava 14, dos meus 7 até 17 anos, trabalhava e morava 14, e ai tinha um
colega meu que trabalhava numa lanchonete, o hotel tinha uma lanchonete. Af ele veio aqui
pra Sdo Paulo, trabathot, trabathou nfio porque € misico, toca em conjunto, entdo ele, ele...
veio aqui para Cid. Af estava tocando num conjunto, af ele foi 14 passear, né? ai eu conhecia
muito ele, e ele me convidou pra vim pra ir, j4 tinha uma casa, a irm3 dele ja havia morado
ai, af j4 tava pegando meus 18 anos, tinha ficado reservista. L4 a gente sempre trabalha mas
nfio é registrado, saldrio ¢ mixaria, 14 da pra sobreviver, pra quem tem condigfio. Af ele me
convidou, eu vim pra aqui, e estou aqui até hoje, ndo voltei pra 14 mais. Af fiquei morando
um tempo com ele, né? al depois ele também, ele toca em conjunto, né? ja mudou de
cidade, foi trabalbar em Cid. A fiquei morando pouco tempo 14, com a rmé dele, af depois
o wma dele amigou com um camarada, foi embora pra Bahia, e eu figuei s, depois um
colega 14, ficou morando na casa comigo, comecei a trabalhar e fiquei... sempre trabalbando
na Refinaria, sempre trabalhei nesta area, € estou af até hoje, trabalhei até o final do ano, sai
por causa da minha doenga... & estou aqui na regido ba 6 anos. Sozinho. Depois que eu
conheci minha mulher, em Cid., casei, também que a gente morava 56, fica dificil, chega do
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servico tem que ir pro fogdo pra cozinhar, lavar, faz tudo isso... 1 na Bahia tinha nossa
mie, fazia tudo pra gente, né? chega aqui tem que se virar, aprender a cozinhar, lavar prato,
fazer aquilo, sozinho, a gente aprende tudo, né? as vez vocé sofre um pouco pra aprender as
coisas, né? Vi que nfio estava boa a vida, en resolvi casar, gragas a Deus casel, vivo bem
com minha mulher, ¢ casamento também é uma coisa importante, né? porque s vezes vocé

casa, tem pessoa que a vida vira pior, nesse aspecto eu... nfo tive problema.
E - Que bom! Vocé gostaria de falar mais alguma coisa?
P7 - Acho que... no tem mais nada pra falar... né?

E - Obrigado por voeé poder falar um pouco da sua histéria.
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Entrevistan® 8

Nome do entrevistado: P8
E - Gostaria de saber como & estar com a doenca de Crohn pra vocé?
P8 - Pra mim € muito dificil...
E - Hum, hum!

P8 - Foi bastante complicado mesmo...porque en nunca..., era dificil até ficar
resfriado, nossa, eu tinha aquela satde, nossa, eu praticava esportes, corria todo dia dez
quildmetros, eee.. foi assim de repente, eu ndo sabia de ninguém, de nenhum outro caso,
nada, af até que diagnosticou que era retocolite seguida de Crohn, demorou inclusive foi em
Cid. que foi diagnosticado, né? E ai me encaminhou pra cé, meu médico minha cidade, € ai
eu cheguei aqui, ja estava bem mal mesmo, ja estava tendo muitas dores, sangramento. Af
den remédio que era sulfassalazina, disseram que eu era alérgico ao remédio, dai saiu uns
carocinhos no corpo, disseram que eu era alérgico ao remédio, e entdo eun tive que me
submeter & cirurgia Jogo de imediato. Entfio fiquei varios dias de jejum , e aquele regime
todo da cirurgia, né? tanto que a hora gue eu sai da cirurgia eu tinha perdido 18 quilos. [fiz
uma expressio de espanto, entdo ele sorriy, e afirmou] Af aconteceu tudo isto, af eu voltel
pra minha cidade depois da cirurgia e tudo, ai né? eu fiquei.. eu fiz a cirurgia dia 13 de
julho de 90, no sei se vocé tem supersticdio, foi numa sexta feria 13. Af en voltei pra minha
cidade, fiquei 5 meses ostomizado, depois eu voltei nesse intervalo, eu engordei um pouco,
no fiquei com o peso normal mails engordei um pouco. Dai depois, no dia 7 de dezembro
do mesmo ano, ou seja de 90, af en vim, fiz novamente a cirurgia, ai voltou tudo normal, ai,
ai parecia estar tudo bem.. af até que questio de um prazo talvez de ..2 meses, 3 meses, tipo
assim, voltava a inflamar. Ai eu tinha que retornar aqui a UNICAMP e fazer drenagem,
mas chegou ser preciso fazer drenagem dai 5 dias ter que fazer novamente... e isso nfo
chegou a cessar totalmente... af chegou até que j4 fazia algum tempo que eu estava bem, ¢

nfio dar mais problema algum e ai aconteceu de dar o acotovelamento no intestino.
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E - Hum, hum.../confirmando saber do que se tratava]

P8 - Al eu tive que fazer a cirurgia novamente, ai eles aproveitaram que eu
tinha problema de fistulas, alids tive problemas de fistulas ii, que eu fosse ficar osteomizado
por algum tempo, nfio tinha tempo exato, ai como agora no dia 27 agora de margo vai fazer

um ano que eu tive que fazer a cirurgia.
E - A dltima?
P8 - E vai fazer um ano.
E - Quantas vocé fez entio?
P8 - Entfo, eu fiz uma, agora vai fazer a outra.
E - Ah! vocé nem fez a outra?

P8 - Nio até o ultimo dia que eu estive aqui...que foi fevereiro se nfio me
engana, fevereiro se nfio me engana, af eu estava contando que eles iriam marcar a cirurgia,
estava certeza, af eles falaram: "- Nio, vai ter que aguardar um pouco, espera.” Junho que
eu tenho retormo aqui: “- Agora, até junho, até 14 a gente vé como vocé vai estar.” Af entio
ndo tem muita certeza de uma coisa, né? De repente escuta que vai ter que aguardar mais
tempo ¢ 1850 ja faz um ano, e pra mim, estd sendo muito muito muito dificil mesmo. Estou
encontrando uma enorme dificuldade, tanto que costumava sair, it em clube €, adoro ir em
clube, ir em boate, e adoro ir até a boate, meus amigos, minhas amigas, cidade pequena a
gente conhece todo mundo, gostoso, né? Ii deixei de freqitentar tudo, parei, parei mesmo,
parei foi assim. Nfo consegui retomar novamente as coisas, parei. Tinha um colega meu em
casa, pra c&, val la, vamos sair, vamos, af dizia: "~ Nio, nfio vow, ndo, nio estou a fim."

sendo que na verdade eu estou com vontade de sair.
E - Hom, hum.

P8 - Af falo: “- Nio vou nfo, nfio estou a fim nfio. Ah deixa pra outro dia.”,

assim vai tateando, né? ai ent8o estd nessa relagio, a isso que eu tenho muita dificuldade.
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Porque que vocé acha que , nfo conseguiu retomar as coisas?

- Otha eu... [ ficon por um tempo sem conseguir responder, como se nio

soubesse que resposta dar, ficando desinquieto; mudou de posi¢o na cadeira |
E - Pela dificuldade assim...

P8 - Que t4 atrapalhando bastante no caso, que eu néo consigo, por exemplo,
assim ...se a gente for sair, digamos um exemplo, né? chega num clube coisa assim conhece
uma moga como aconteceu no Carnaval. Eu nfio queria sair de jeito nenhum i, teve moga
mesmo que eu namorei de Cid. ligou que vinha, ai eu falel: "~ Nio mais eu nfio vou estar
aqui em Cid.”, *“~ Nio? Mas voc€ nfio vai estar ai nem 1o primeiro dia? “- Nio vou estar
nem em casa.”, pra evitar mesmo, ai sai na terga de Carnaval, foi o iltimo dia, que uma

prima minha foi em casa i ¢ me arrastou [sorriu]
E - [sorri e brinquei] Te arrastou para sair!

P8 - "- Vameos, vamos, ii eu te espero * Sentou ii, eu troguei a roupa ¢ fomos. Al
foi muito bom pra mim, af chega l4 encontra as pessoas, né? todo mundo perguntando: "~
Vocé t4 morando em Cid. ainda?" "- Ahh, eston, estou aqui," "~ Nossa nfo te vi mais, 0 que
acontecey, né?” "~ Ah estou ... bum...." em relagdo a isto tenho muita dificuldade, porque ¢u
nfo tenho coragem por exemple, de chegar pra uma mog¢a e contar do meu problema,
ninguém além da minha familia na cidade sabe.

E - Teus amigos, ninguém?

P8 - Ninguém, ninguém, ninguém mesmo, ninguém € da minha familia, que cu
digo s6 minha familia mesmo, mais ninguém, ningueém...

E - O que vocé fala quando eles perguntam?

Pg - E dificil em relaciio por exemplo....al outro dia tem um clube 14 em Cid.
Tiii, tem vérias coisas tipo tobo-dgua, piscina. Meu irmdo, somos em trés tmios em casa,

somos eu e meus pais, ii e tem um irmAo que mora aqui em Campinas que queria ficar

sécio...af: “ Eu 56 fico socio se vocé for, nfio tem graga.” Afeuir 4, ele ¢ casado sO elee a
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mulher, né? ndo tem fithos, ii queria que eu fosse. “~ Nio eu nfio vou, se vocé ficar sécio 56
por causa disso eu nfo vou." Entdo eu tenho muita, muita dificuldade. [engasgou com as
palavras] Praticamente eu, em relagio a isto, en nfio estou fazendo nada....af vocs vé que eu
parei com o curso, estava fazendo um curso de computacio, parel. Podia ter retomado, quer
dizer teria feito novarnente ii nfio voltei.... eu tenho vontade de fazer o curso de inglés. Tem
na cidade parece que € bom, nfo sei parece que & bom. Nao firi, nfio fisi, i entfo eu tenho
muita dificuldade em relagio a isso, bastante mesmo, deixar de sair vai fazer um ano....ndo

¢ ficil no.
E - Mas desde que vocé ficou doente, que vocé sente que se afastou?

P8 - Nao, nfo, eu nfio deixava de fazer minhas coisas mesmo estando mal tive,
por exemplo, munca nem sequer minha namorada, estava namorando, percebeu alguma
coisa. Eu saf e estava com 40 graus de febre ... ndo deixava de sair, ir em baile, participava
normalmente en nem sequer notd que estava com febre... safa fazer tudo normalmente
nunca ninguém percebeu. As vezes minha mie, as vezes notava que eu ndo estava muito
bem, as vezes, mais ninguém, nem sequer meu pai, nem meus irmjos, percebia. Nio sou de
falar, est4 reclamando, coisa assim entfio eu nfo deixava de estar fazendo minhas coisas; foi
que eu comentei com o Dr. M. ¢ Dr. M. em fevereiro gquando eu estive aqui, eles
perguntaram se antes, como eu estava, se eu achava melhor que agora, ai eu disse que sim
- por incrivel que parega por que agora en no tenho dor, n3o sinto absolutamente nada,

estou superbem... iii e eu achava melhor antes entdo.
E - No comego que vocé fala? mesmo quando vocé tinha as febres e tudo?

P8 - Digamos assim, dia.. um ano pra ¢4 que eu tive essas dificuldades, que até

entae estava tudo muito bem.
E - O que mudou?

P8 — Ah! praticamente mudou tudo na minha vida... mudou tudo.. [tom de voz
muito baixa] Praticamente ... era pra mim estar trabathando no colégio. Eu moro de frente
pra um colégio e o diretor do colégio € casado com minha prima e ele tinha dito que ia

arrumar utn emprego pra mim trabalbar com computador, quando eu estava quase
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terminando o curso. Vocé termina o curso. Bu nfo tenho pratica, Af ele falou: " - Nao, nfio,
tem um professor 14 explicando, né?" ii que ele precisava de trés pessoas J4 no colégio, i
ele me ofereceu; tinha bastante amizade, ai, nossa, em frente, ¢ pra mim. Esta 6timo, né?
Ad, no caso .. pdio pude, tive que fazer a cirurgia ii foi outras pessoas ocuparam as vagas que
tinha, entdio foi isso. B complicado, né? A historinha minha ¢ bem longa, né? [durante
alguns momentos da entrevista tinha a sensagdo de ele estar querendo agradar ou estar

feliz em me contar sua historia e, derepente, ey me inleressar por ela]

E - Mas me conte uma coisa, do ponto de vista da ... doenga, o que mudou de

um ano pra cd, vocé acha que pode ter sido isto que mudou?

P8 - Em relagdo a doenga, pra mim, melhorou muito, nfo sinto absolutamente
nada. N3o tenho nenhuma dor de nada... s6 que eu nfio consigo sair ... Pra voc€ ter uma
idéia, eu sabia que eu teria que colocar bolsa, iii eu namorava, simplesmente en terminet
com minha namorada sem rmais nem menos iL.. sem mais nem menos eu achei que ela ndo
ia aceitar, simplesmente isto.. e ai acabou por ai...entio pra vocé ter uma idéia da
gravidade do assunto como € que estd. Pra mim, quando eu fiz a cirurgia eu perdi bastante,
perdi 18 quilos foi em noventa, é, ¢, eu voltei pra minha cidade nossa o povo comentou
isso, aquilo, que eu estava... Sempre me viam superbem, de repente parece... bem nossa ,
comentou achou que eu estava muito mal. Saiu varios comentarios, de virias espécie na
cidade ..cidade pequena nesse ponto € ruim .. mais af depois ninguém comentou mais nada,

nunca mais falou nada.
E - Eles pensavam que vocé poderia esta com outras doencas?

P8 - E eles achavam que eu estava com céncer, saiu um comentério na cidade
.ii que eu tinha o anti-virus, isso foi em noventa, né? de gente chegar pra mim e perguniar,
chegar pra mim e perguntar. Isso é comentario que eu figuei sabendo de dentro da sala de
aula, professor comentar com os alunos de dentro da sala de aula, aquilo pra mim foi um

baque tremendo que eu levei. [falou meio sorrindo e ressaltando com a voz € os gestos]
E - Falavam na tua frente?

P8 - Nio, nfio, fiquei sabendo através de terceiros, né?
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E - Sew.

P8 - Tipo quando meu irm3o foi 14, que saiu em Cid. 4 noite. Ele chegou em
casa e falou assim pra mim: "- Quando vocé sair vocé nfio assusta com que estfo falando
ndo.” Af eu queria saber o que eles estavam falando, ndo ele falon: “ Simplesmente vocé
nfo assusta, ndo vou te falar, mas vocé vai ficar sabendo tenho certeza." Af a cidade
inteirinha tinha comentado, ainda mais, sou conhecido numa cidade vizinha de 14 , af depois
passou um tempo eu estava bem. Al ninguém comentou mais nada, nunca mais , ai de
repente agora eu chego, vai precisar fazer uma nova cirurgia...,estd se passando assim...
assado... comigo, entfio para evitar certos comentérios, e talvex poreste tipo decoisa. Ee e
eu achava principalmente que, por exemplo, se en chegasse pra uma moca, ¢ contar meu
problema ela nfio vai aceitar, en sei que € um risco simplesmente pode aceitar e ndo, mas

ndo tenho coragem ..
E - E tua namorada?...

P8 - Ntio, acontecen o seguinte simplesmente foi assim, i sem mentir, sem mais

Nem IMENos, e1... {mostrou com um gesto, que terminou |
E - Foino comecinho do namoro?
P8 - Ah, ache que a gente tava hd 4 meses e meio namorando.
E - Sim,
P8 - Af eu sabia que eu precisa..
E - Foi no comego da sua doenca?

P8 — NHo, foi agora, agora antes, antes deu fazer a cirurgia gque eu tive
problema. Af eu tinha desenteria, problema de fistulas, teria que ser ostomizado, né? e
também minha familia. Ele [referindo ao médico] comentou tudo, ficou umas trés horas
conversando comigo, af eu pensei, pensei, pensei bastante, entfio , af fui pra uma cidade
vizinha, fui 14, i a gente... tinha baile. Nés fomos no baile e tudo, tudo numa boa, né? ado
muma boa, af depois eu deixei ¢la na casa dela, ai eu falei: “ Nio da mais, a gente ndo tem
nada a ver um com o outro.” sem mais, nem menos, assim [riu] ficou uma situacio bem
chata .,
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E - Ela nfio estava esperando também?
P8 - Nem eu estava [sorriu]

E-E

P8 - Af isso faz um ano e eu nunca mais.
E - Faz um ano que vocé terminou?

P§ - Faz...

E - Nunca mais 2 viu?

P8 - Nio voltei mais na cidade, nfo voltei 14 mais. Ela, por sua vez, ndo foi
mais na minha cidade...é entdo ficon assim ... il o problema ndo esté tanto em relagfo a isso,

em contar MESmoe pra uma outra pessoa.
E - Teus amigos também?

PS — Ah, eu ndo tenho tantos amigos, mais um pessoal pra gente sair. E facil
conhecer outra pessoa principalmente em cidade pequena, sai numa turtainha sempre chega
alguém, [i se vocé ndo conhece, eles viio, te apresentam, tem muito disso iii eu no comento
de jeito nenhum ..eu tenho medo, fii num aniversario de wma amiga minha dia § ... dia 8
agora de margo, dia 8 cai num domingo & meu aniversario no sébado.. iii ela falow: "- Vou
fazer uma janta, vocé vem?” “- E quem € que vai?" Af como ela trabalha numa fabrica 14,
outras mogas trabatham 1 “- Olha wmas 20 mogas falou que vém e 5 rapazes que vém."
[rimos] Ai eu falei: - Entfio eu vou sim, vou sim.” brinquei com ela, ¢ eu fui sim, af eu fui
14, af apresentou as amigas dela. A grande maioria 2 gente ja conhecia.. ai teve uma outra
moga que estudou junto comigo: “- Nossa, quanto tempo que eu ndo te vejo!l” ¢ ai vém
conversa e abraga, né? .ii.. fiquei até tarde, ai meja-noite foi estourar a champanhe, iil ficou
até tarde; ii pintou vm chma com a oufra menina, af veio a aniversariante perguntou pra
mim, né? E é o que eu achava dela? que ela falou pra perguntar. [riu] Ah, falou pra vocé
perguntar nem disfarca. Af eu disse que nfo, que ela é bonita ¢ tal, mas nfio tem nada a ver
comigo. Simplesmente vocé sé disfarca, nfio fala desse jeito que eu te falei ndo. Af nés
ficamos conversando tal, ai eu fiquei conversando com essa moga, depois acho que até¢ uma
e pouce da manhd, af fii embora pra casa ..ii fi evitando assim mesmo, fui evitando
mesmo.. tenho muita dificuldade .
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E - O que passa pela sua cabeca, sabe o que elas poderiam estar pensando?

P8 - Olha passa o seguinte ....€ € eu acredito que tem pessoas que eu tenho
certeza que me aceitaria desse jeito, mesmo que tivesse que ser definitivo, no caso nfio &, se
tivesse que ser definitivo eu sabia de pessoas, que feria pessoas que me aceitaria sem

divida algnma
E - Vocé fala de estar com a bolsa?

P8 - Isso.. ai no meu caso nfio &, e se fosse, o problema ¢ o seguinte essas, essas
pessoas que talvez me aceifariam, talvez eu nfio goste o suficiente destas pessoas ... af
talvez, quem eu acho que daria certo, nfio tenho coragem de contar, nfio sei em relacio,
talvez eu niio esteja preparado pra ouvir um ‘no’, no estou preparado ...pra ouvir um
‘ndo’, af entdo em relagdo a isso eu.. nfio comento .... [diminui a voz] de repente a pessoa

pode aceitar, de repente nfio ...

E - Pelo que vocé estd me contando, essa dificuldade que vocé ests tendo agora,

seria mais com relagdo a ficar com a bolsa.
P8 - Isso.
E - Nio tanto com relagdo 2 doenga em si.
P8 - Sim.

E - Tanto € que na €poca que vocé tinha... [ referindo somente aos sintomas da

doenga |

P8 - Ndo. Saia, fazia de tudo, foi depois que comecou esta histéria, e vocé tem
que colocar a bolsa. Antes eu nfio deixava de fazer minhas coisas, nunca deixei de sair, de
freqiientar os lugares onde as pessoas vio, nada, nada mesmo, nada. Esse final de semana
que eu fui porque meu irmio estava 14 na piscina, embora quase imperceptivel, né? mas pra

mim sair sd nesses casos mesmo.
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E -« Vocé evita?

P8 - Eu evito bastanie mesmo ...... entio eu tepho uma dificuldade enorme,
enorme ... 2 Semana Santa agora tem uma prima minha de outro estad., ii vai varias
pessoas € nds somos muito mais que primos, dela chegar e comentar as coisas dela comigo,
¢ & vezes eu estou na praga conversando com uma moga, ¢ ela chega e fala: "- Bem, por
que vocé me deixou J?" [rimos] Entdo € supergostoso, i ela vai passar uns 4 dias 14,
quinta, sexta, sdbado, e domingo ..ii tem uma parte da represa assim ¢ gostoso. Eu falei que
eu nfio vou, eu falei que eu ndo vou mesmo, ela disse: " - Eu nfo quero nem saber ey vou
vir aqui, nfio quero nem saber eu vim aqui, enquanto vocé nao for eu nfio saio.” e ela vai
vim mesmo ...mais porque que eu ja falel que nfio vou. Ela é minha prima, poderia i, mas
porque que eu falei que ndo vou, ela nem ia perceber nada; mas ela j falow:"~ Eu vou
trazer 2 amigas minhas e vocé vai adorar minhas amigas.” Al eu desanimei totalmente,
mais af ndo, eu deveria ir, deveria animar de querer ir. Entio vocé entendeu mais ou mMENos
o porqué ... ¢ dificil pra mim [abaixou voz] ... por exemplo, eu fregiiento aqui em
Campinas 2 reunifio dos ostomizados, 14 no centro, s6 que as pessoas que estdo 14, todas &
estio casadas, quer dizer, entfio elas nfo tém a dificuldade que eu estou tendo.

E - Entendi.

P8 - Af eu queria encontrar alguém, mas na mesma situagdo que a minha, mais
ndo tem ninguém, se eu ver alguém pior que eu, vai deixar eu pior ainda....nossa tem duas
mocas 14 mesmo, com a cabega superdez, ¢ até adoro conversar com elas, mas sio casadas,
& diferente .....al entdio até ja houve um caso delas mesmo, que tinha largado o marido, mas
depois voltou, ele se arrependeu, assim ela comentou. Teve caso, caso de médico que
precisou colocar defimitivo iit a esposa dele largou mesmo. Ele retomou, se casou
novamente éom outra, teve filhos com outra, sei de caso assim também. Agora de onde eu
moro, cidade pequena, se comentar.. nunca sequer ninguém ouviu se falar nisso. Ia ser
como uma bomba, tip'o' vock se comentar ¢ a pessoa der um passo pra tras, entfio prefiro
nem comentar, embora eu ache que esteja errado, deveria comentar com as pessoas que eu

acho que iriam entender. Mas vai ter que chegar o dia de que vai ter que comentar.
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E - E 14, na sua cidade existem outras pessoas com doenca de Crohn?
PR - No, tem pessoas mas...
E-Tem?

P8 - Tem, tem, otha tem os mesmos sintomas que eu tive, idéntico, mas eram
diagnosticado como retocolite. Esses moram bem perto da minha casa, aiil sfo pessoas
mais de idade; quanto mais de idade, ela € bem mais fraca, entfo eles controlam com
medicagfio, né? il quando eles passam mal tomam a sulfassalazina, e quando eles estfio
bem eles nfio tomam nada, entfo controlam mais com a alimentacfo mesmo.

E - Sei... Vocé quando descobriu, ja conhecia alguém que tivesse?

P8 - Nio, eu nfio conhecia, af que eles, esses dois senhores ficaram sabendo,
foram na minha casa dar wma forga, j4 que eu era conhecido, eu nem se quer sabia que eles
tinham, nem sequer fazia idéia, né? Um trabatha com caminhfio, servico pesado e faz tudo
normalmente... e controla com a medicacfo. Ai fiquei conhecendo essas duas pessoas, eu
a0 sabia de nada, nem sequer tinha onvido falar nisso, até... foi. caiu como uma bomba
mesmo. Em casa ninguém sabia o que era isso, nossa, dai o médico foi l4 explicou,
explicou e explicou, né? disse que € bastante complicado, ainda deixou a gente mais...,
minha mie ficou mais nervosa, né? ai estava superbem, de repente mal! E foi assim de uma

hora pra outra mesmo!!
E - Pois ¢é isso que eu iria te perguntar agora, como que comegou?
P8 - Comegou tipo en tinha cdlicas assim. [ mostrou com a mdo barriga |
E - Quantos anos vocé tinha ?

P8 - 17. Tinha célicas assim e sangramento, sO que foi aumentando, ndo sei se
exercitava muito, fii, ndo sei exatamente dizer o porqué, mas foi se agravando o problema,

dia a dia muito répido ...muito rapido mesmo..
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E - Entfio voc procurou o médico? Quanto tempo vocé demorou para procurar

n médico?

P8 - Foi logo de mmediato, foi logo de imediato, mas até ele diagnosticar o

problema foi... demorou muito tempo, faz um exame nfo dava...
E - Quanio tempo mais ou menos?

P8 - Ah, eu nfo sei dizer com wma certa precisio.. mas acredito que levou uns

dois meses a trés meses.
E - Entfio ele diagnosticou como retocolite.

P8 - Fiz exames direto 14 na cidade mais nfio dava nada, ai até que eu fiz exame

que deu retocolite, né? mas estava se agravando muito rapido af logo encaminharam pra ca

E - Vocé j4 tinha os sintomas de fistulas?

P8 - Nio, nio o problema de fistula; depois de um bom tempo que comegou,

talvez depois de uns 6 anos, ou mais,
E - Foi quando vocé veio para este ambulatério?

P8 - E, eu tenho até uma historia interessante, uma historia, né? como ¢é pra
contar eu vou contar. Entfio eu vim pra cd, né? eu estava mal Dava cdlica, tinha
sangramento, sangramento mesmo, safa muito sangue .1 eu vim pra ¢4, disseram pra eu
tomar sulfa, ai eu tomei ¢ sai como se fosse uns carocinhos 1o corpo, af eu vim aqui eles
disseram que era alergia ao remédio, sulfassalazina, il com isso eu tinha que fazer cirurgia.
O remédio da doenga ¢ a sulfa, af o que que aconteceu? Eu continuei passando mal, depois
do.. da cirurgia. Talvez, mais ou menos, mais ou menos, ahn ahn, af eu fiz a cirurgia 1 5
meses ostomizado, depois que voltou ao normal pum determinado tempo, ai comegou
inflamar, a dar inflamacdes ii, eu tinha que vir pra drenar eu tinha febre alta, né? né? entdo,
eu tinha que vir pra drenar, e ai num determinado dia eu .. vocé € a primeira pessoa que eu

eston comentando isso; ai num determinado dia, 0 médico de minha cidade que cuidou de
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mim em 95, 1 ele resolveu othar pra mim depois que eu tinha feito a cirurgia e tudo, af
comegou as inflamagdes, ele propds pra mim "- Vocé vai tomar a sulfa.” Se caso eu
passasse mal, eu retornar imediatamente no consultorio dele. Eu ligava pra ele, entfio hgava
pra ele, entdo tudo bem, eu tomei a sulfa um ano e todos os relatérios que eu tenho aqui na
UNICAMP eu, se vocé procurar se vocé achar, vai estar escrito ASD, é alérgico ao remédio
sulfassalasina e assim por diante e, na verdade, eu nfio sou alérgico nada. Ai eu fiquei muito
magoado, fiquei magoado. Deixel de vir aqui, af fui pra So Paulo, e af comecei tratar 14,
comentei o problema com o médico 14, Dr. M. I comentei com ele e tudo, e af ele achou um
absurdo o que estava acontecendo, ai nossa se propds a fazer de tudo pra mim, ajudd, i eu
sou muito grato a ele ...af um dia o Dr. M., simplesmente eu deixei de vir aqui, e nfo
comentei nada, nfio queria nem ouvir falar da UNICAMP, ai um dia Dr. M. ligou em casa
...af dizendo que eu precisava voltar. Isso tinha passado uns.., em torne de 2 anos ou mais
sem vim, mais ele ligou na minha casa i, disse que eu precisava vir fazer alguns exames,
quis saber como € que eu estava, né? “- Af vem conversar comigo.” Eu nfio estava em casa,
al depois eu pensei bem, eles sempre me tratam bem me tratou superbem, tipo se eu
chegasse niio precisava ficar esperando, logo eles j4 me atendiam, entdo nesse ponto me
ajudou bastante, ¢ cle disse que faria pra mim o que faria para um filho dele.. entfio ai eu
voltei pra ca novamente; é bem mais perto do que ir para S8o Paulo, ja que tem um irmio

que mora agui em Campinas, af voltei pra ¢4 novamente, nem comentei com eles.
E - E asulfa?

P8 - Eu tomei wm apo e parei era s6 pra fazer o teste mesmo, ai vim fazer a
cirurgia aqui deu acotovelamento no intestino, ai en vim af, ai o Dr. M que propds que eu
ficasse ostomizado que seria ... é ..... bom por causa das fistulas, af eu aceitei, estava mal
também. Ai o médice 14 da outra cidade, que en fui, eu tinha dado acotovelamento no
mtestino, e o médico tratado com Buscopam, eu nfio comia nada, sem alimentar, sem nada,
ai até que en vim aqui. Parece incrivel, fiquei 15 dias desse jeito, dai Dr. M. falou que nfio
podia ficar mais do que trés, al imediatamente falaram em fazer a cirurgia e eu ficar
ostomizado e eu aceitei, ele disse: “- Nao € definitivo e provisério.” Daqui 5 meses, talvez
um ano, talvez mais, ndo sei o tempo exato. Da outra vez eu fiquei 5 meses ostomizado, af

dessa tltima vez agora que teve o acotovelamento que eu fui atrds e precisei ficar, entfio eu
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aceitei, eu fiz a cirurgia tudo bem, correu tudo bem, né? tudo bem a cirurgia, né? 86 que ai
eu achei muito estranho porque eu ja estava bem, podia ir embora, € estava com uma sonda
e que eu nio podia ir embora por causa da sonda. Tinha ficado 18 dias com a sonda, achei
superestranho, ai perguntava pra um, pra outro, ninguém dizia exatamente o que tinha
acontecido, e en estou vendo que sai sangue pela sonda, ¢ eu munca tive problema de rim
nurca, af ninguém comentou o que tinha exatamente acontecido. Af um dia o Dr. M. me
relatou exatamente o que tinha acontecido. Tudo que acontecen, que o canalzinho na ponta
da sonda estourou, na uretra por isso foi preciso, na hora cirurgia, chamar o urologista pra
passar a sonda, na... onde estourou machucou e guando, ia cicatrizando ia fechando o canal
da uretra, entdo eu tinha que vir aqui de 15 em 15 dias fazer calibragem, sendo que en
nunca tive problema ¢ estava se agravando cada vez mais € ele me contou exatamente nesse
termo: "~ Fles passaram ¢ estourou, isso acontece, ndo € nosso desejo mas acontece.” Eu
entendi mas..., af eu nfio comentei com os outres, seria fofoca comentar com o0s outros, nio
comentei que foi ele que falow, af um dia minha mée estava junto comigo ¢ ela falou com o
Dr. M., nunca mais ninguém sequer comentou em ralagdo a isso, nunca mais, nem mesmo ¢
Dr. M. ¢ ai, com toda certeza, o Dr. M. deve ter chamado a atengfio, jamais ia fazer alguma
coisa, isso, isso ndo foi a pessoa que fez por gosto, foi por imprevisto. Ai eu teria que fazer
outra cirurgia no canal da uretra que estava fechando, aqui néo tinha vaga, af eu fui fazer
numa outra cidade vizinha, J4 tem um especialista muito bom mesmo ¢ faz pela UNIMED,
e en tenho o convénio e aproveitei e fui 14 e fiz com ele estava precisando fazer calibragem,
"_ Nio, isso a gente faz aqui mesmo."” Ai eu até assustei, fui 14 pra fazer consulta, e ele
pediu pra enfermeira ir ajeitando a sala, ai ele falou: "- Vai 14, daqui uma meia hora eu
estou 14" Af ja fez a cirurgia de manh, esperou passar umas duas horas para o efeito da
anestesia, ¢ fui embora pra casa e nunca mais tive problema... gragas a Deus, Entdo tem

varias coisas que aconteceu.
E - E como vocé se sente com tudo isso?

P8 - Por incrivel que pareca, eu me sinto bem assim, eu saio, se eu der umas
voltas eu me sinto bem, me sinto bem, eu me sinto uma pessoa querida na cidade, nunca
tive doente. Fizeram promessas pra mim, até hoje tem gente pagando promessa pra mim.

Até tem um tic meu que fez promessa pra mim, numa igreja da roga, tem que ir 1a rezar
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uma missa se eu ficasse bem. Chega pra mim: “~ Como ¢, estd tudo bem?" digo: *- Esta
tudo bem. ", "- Ah, entfio eu fiz uma promessa, vocé tem que ir 14 assistic uma missa "
Entdo eu vou. Com relagdo a isto eu me sinto muito bem, sabendo que na familia en sou
superquerido, ifi tanto o pessoal 18 da minha familia principalmente do meu pai, eles
gostam de jogar baralho, principalmente de domingo, e tem um tio mesmo..; ontem, no
caso que foi domingo, e eu ndo fui 14 e ele veio em casa, se eu nfio fosse, ele ia me buscar, ¢
pertinho, uma quadra da minha casa, “- Nfo, nfio precisa me buscar, eu estou indo.”, “- Mas
vem mesmo, en te dou meia hora se nflo aparecer venho te buscar.” “- Nio, eu vou sim.” A{
eu fui sabe, isso faz eu me sentir bem, essas coisas assim, i em relacfio a mim eu me sinto

bem, a dificuldade que eu falei € s6 que eu disse anteriormente....

E - Vocé acha que teve alguns momentos que nfio ficou bem? Teve algum

momento?

P8 - Quando eu vim aqui, que eu tinha que fazer, isso em torno de 93, que eu
tinha sempre gue estar fazendo umas drenagens, passando mal, teve uma época que eu tinha
medo até de dormir. Eu sonhava que estava fazendo as coisas, a gente sofre bastante,
bastante mesmo, af cheguei passar dias sonhando, cheguei nem dormir para nio sonhar. Era
so dormir que eu sonhava; af eu acordava, af eu via que estava em casa, nossa, 0 meu
coragdo estava acelerado ii figuei uns 15 dias desse jeito, depois passou normalmente,
conforme eu fui methorando.

E - Tem alguém com que vocé falava dos seus problemas?
P8 — Olha, normalmente quem sabe dos meus problemas é minha mie.
E - E vocé desabafa com ela?

P8 - Nao, exatamente, em relagdo deu contar por exemplo de namorada, essas
coisas, eu no comento com minha mie. E chato isto dai, i eu também nfio tenho tanta
liberdade com minha me assim, o resto se eu tiver alguma coisa, é a vinica pessoa que no
olhar pra mum sabe.. as vezes ninguém olha pra mim e nota, ela chega pra mim e fala: “ O
que esta acomtecendo?"...Assim sem mais nem menos, ela é a Gnica pessoa que percebe

mesmo, percebe mesmo, entéo eu comento mesmo com ela, & muito pouco com meu irmio
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que mora aqui em Campinas, nfio exatamente tudo, € s6, com mais ninguém, ninguém
mesmo. Nio gosto de comentar com meu irmdo aqui de Campinas pra ndo trazer problema
pra ¢le, tem ja seus problemas dia-a-dia, entdo pdo gosto de comentar muito. Eu evito de
contar muitas coisas, no entanto, esses dias que eu sai, estava com 40 graus de febre, depois
que eu fui tomar banho, j4 tinha tomado banho, pus o termbmetro, en olhei 40 graus, 40
graus certinho, se eu sair der alguma coisa; il meus amigos ficaram de passar em casa para
sair juntos, estava na hora deles passarem, dai eles estavam na porta, me chamaram, eu
disse: “~ Fu vou j4.” Estava pronto. Af, eu abaixei o termdmetro, guardei o termdmetro e
fui. Pra vocé ter uma idéia, saf devia ser, ser uinas dez horas e meia e cheguei quatro horas
da manhi, ndo deixei de fazer minhas coisas, nio deixei de fazer nada, mesmo estando com
febre; comentar com ninguém, s6 com minha mie e meu irm#o ¢ mais pada, mais com
minha mie Mesmo.

E - Vocé ¢ o cagula?

P8 - 8ou, de trés irmios.

E - E o outro, mora aonde?

P$ - Mora J4 mesmo, que ¢ o mais velho, mais, mais, o mais velho aparenta ser
tio mais novo que todo mundo confunde a gente. Ele chama A., entio quando saf na rua,
esses dias, o rapaz chegou ¢ falou assim: “- Nossa aquela histéria, vocg viu? que louco?”
Veio comentar comigo, eu estava totalmentc perdido, ¢ comentava assim mesmo; eu
conhego, assim, o rapaz de vista, vi vérias vezes j4, em frente de casa, ¢u moro em casa da
cidade, todo mundo passa, tem mais movimento. Af eu estava perdido, ndo estava
entendendo nada que ele estava falando, af que eu falei assin *~- No vocé, deve ser com
meu inmdo.” “- Nio eu conversei com vocé aquele dia..." “~ Ah! Entdo deve ser com meu

irmfio mesmo.” [sorrimos da situagdo]
E - Que idade ele tem?
P8 - Epa? 32 anos.
E - E o outro?

P8 - Tem 28.
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E - E pouca diferenca entre vocés dois. Esse & casado?

P8 - Os dois sfo casados. $¢ que o do meio nfo tem fithos, tem quase um ano
de casado, e 0 outro tem, tem dois sobrinhos, mas tem uma menininha (ue pegou para criar.
Entdo sfo trés...A miie deixou com ele desde pequena, ¢ ele foi cuidando desde recém-
nascido. E a mie comegou deixar uma semana, e, por incrivel que parega, deixava 15 dias,
depois ia 14 buscava um ou dois dias, af depois passou deixar direto. Ai passou a ficar mais
de um anc sem ver, ai nisso a crianga foi crescendo, hoje esta com 4 anos a menininha, e
ela ¢ muito, muito, muito bonita, loirinha de otho azul, é linda, linda, ainda esta
queirnadinha de sol, ¢ muito bonita; af pegou a crianga, agora ¢ dele de papel passado, tudo.
Agora tenho 3 sobrinhos.

E - E com esse irmdo, como ¢ o relacionamento?

P8 - Por incrivel que pareca, eu me dou melhor com ele, me dou melhor com
cle, ele ¢ 0 mais tranqiilo, mais calmo, j4 o outro aqui em Campinas é meio nervoso, il
tipo estourado, né? Entfio nfo comento com ele, ndio quero dar problema pra ele, mais ele
quem pergunta iais, se souber que estou aqui, imediatamente vem aqui, pra mim ir na casa
dele, nem comento que estive aqui, se soubesse que eu estive aqui e ndo fui na casa dele,
ele fica chateado pra caramba; ii comento pouco com ele; com o outro nfic comento nada,
nada, nada.

E - E vocé, como vocé se considera? [me referia ao tipo de caracteristica de
personalidade]

P8 - Sou preocupado, sou preocupado [menor tom de voz], comigo ndo! Em
relagdo a0 meu caso ndo, tipo assim, se souber, se souber que, no caso meu irmio de
Campinas nfo estd muito bem, coisa assim, ai fico preocupado, de tirar o sono ¢ nio
dormir. Sou bastante preocupado mesmo, nfio tio nervoso, embora a retocolite e Crobn sio

de pessoas nervosas, né? geralmente surge de pessoa nervosa.
E - Quem te falou 7

P8 - Todos médicos que conversei até hoje.
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E - Eles falam?

P8 — Todos. [riuj Todos, nfio saberia nem dizer, mais ficil dizer quem ndo
comentot.

E - Como eles falam?

P§ - Ah, geralmente ele surge de pessoa nervosa, mais nervosa, muito
preocupada, todos comentam, sem exceglo, no caso todos comentaram, até mesmo o
médico, 14 da minha cidade comentou, eu fui esses dias fazer exame de vista ¢ a mulher
dele tem Crohn, desse médico, ele é primo do meu pai, a mulher dele tem Crohn, ai ele
falou: “ Vocé tem gue ficar calmo." Néo me considero nervoso...Ah eu converso com meu
pai € com minha mde dentro de casa, e ndo tem uma discussfo sequer. Nossa, eu conversei
tfio bem com minha mfie, a gente conversa nfo parece nem miée e fitho, conversa superbem,
tem didlogo e tudo, nfo tem nenhuma discussdo de nada mesmo, nada. Saio, tern meus
amigos, minhas amigas, os parentes. Nossa, nfio tem realmente nada, mas sou preocupado,
isso eu sou mesmo, sou bastante preocupado. O médico falou pra mim que a esposa dele
tem Crohn é um nervosismo: “- Fica calmo t4? fica calmo." [sorrimos] Nio eu, nfo me
julgo nervoso... As vezes, talvez seja um pouco teimoso, assim, quando tenho certeza de
alguma coisa. Af ningném muda, quando tenho certeza absoluta, mas se en ndo tiver
certeza, jamais irei te comtrariar, se eu nfio tiver certeza, tem que ter certeza mesmo. Al
ninguém me muda de idéia, isso ninguém mesmo. Acho que sou preocupado, bastante
preocupado mesmo, tanto que meu irméo agui em Campinas, anda muito nervoso, trabatha
4 noite e ndo fica dormindo direito i, estd muito nervoso. Tii ai eu falei, conversei com ele,
de uma psicdloga 14 na UNICAMP, que seria bom se ele conversasse com uma psicologa
também. Ele fica nervoso com coisa insignificante, irritado demais, demais; ¢ acho que faz
tempo trabalbando sem férias ii.

E - Entendo.

P8 - Acredito que esteja bastante estressado, e acredito que ainda ndo deu conta
disto porque, & isso, as vezes fico pensando, pensando, e fico horas pensando, deitado sem
sequer sono me d4, preocupado com ele aqui, sei que 2 noite estd trabathando e de dia nfio
descansa direito com barulho na rua, essas coisas. il se eu pudesse fazer alguma coisa pra
ajudar ele, eu faria. Isso me deixa preocupado, talvez com relagdo a isso que eu fico doente,

talvez, nada de concreto, mas...
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E - Bom, deixe ver se tem mais perguntas... vocé hoje, por exemplo, teria
alguma diivida em relacfio ao seu problema de satde?

P8 - Nio, ah, acho que nfo tem nada que eu nfio pudesse saber, que eu nfio
soubesse, acredito que nfio...Pergunto tudo, talvez coisa que nfio pergunto aqui, tem o
médico que vai em casa ¢ pergunto 14, ai eu pergunto, ¢ ele entende bem o assunto ¢ af ele
comenta comigo, esclarece davidas, coisa desse tipo. Com relagfio ao meu problema em si,
a doenga nfio tenho nada que eu nfo saiba.

E-Ta

P8 - E bem complicada a minha histéria, né? [riu, pausal

E - Vocg acha que tem algo mais para me falar?

P8 - Bom o que eu falei na minha vida foi em relacio a retomar isso tudo, isso
me incomoda bastante, e ndo tem muita coisa assim, s6 essas coisas assim, Inclusive hoje,
sabado, conversei com colega meu vizicho da minha casa. Ele pbs uma loja de
agropecudria na cidade, s que nfio tem contato com as pessoas, digamos que a venda dele
nfo esteja tdo boa, em alta; af em conversa eu disse: “- Eu conhego praticamente todo
mundo na cidade, sendo que, grande parte destas pessoas compraria isso que vocé vende."
Ele disse: *- Adf entfio por que que vocé ndo trabatha pra mim?" Af eu falei pra ele: “- Eu
vou propor diferente, se eu gostar, por que a gente ndo faz sociedade?”

E-Ohha!

P8 - Ai ele falou: “- Entfio vem quinta, que ¢ hoje, ¢ a gente conversa direito, af
amadurece a idéia." £ um lugar muito bom gue ele colocou, uma rua no centro da cidade, i
€ perto da minha casa também, ai tudo favorece, af ficou de conversar com ele hoije, ai no
£aso vou arnanhi, né?

E - E o que vocé estd pensando?

P8 - Ah...sé na hora, na hora mesmo porque j4 analisei tudo, tem 5 lojas disso
na cidade. No sei, vou 14 amanh#, nada de concreto, vou analisar bem. Se J& for pra bem,
espero que sim. Estd vendo? Dei um passo, né? passo pequeno [riu/, estou tentando
retomar, né?

E - [balancei a cabega, com um sinal de estar concordando com sua

afirmacdo}
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Entrevista n"9
Nome do entrevistade: P9
E - Como que ¢ pra voc€, P9, estar com a Doenga de Crohn? [pausa]

P9 - Olha, é... ,sei 14, é uma coisa que me incomoda, [sorriuj vin? E uma

doenga que nfo tem previsio.

E - Ahm.

P9 - Num dia esta bom, outro dia estd ruim. Que nem ontem mesmo estava
ruim. Estava ruim, mas ruim mesmeo, hoje jd estou 6timo. Entdo, sei 4 é imprevisto, vocé
néio sabe, que nem o médico falou mesmo, €... vocd fica muito tempo bom, de repente fica
rub.

E - Sei. E como vocé fica ruim? assim, quais os sintomas que vocé tem?

P9 - D4 colica, né? Da colica. E, fica assim /pausa], com vontade de vomitar,
fica ruim por dentro, fica assim parece que fica estufado. [demonstrou com a mdo e fez

expressdo de desconforto]

E - Sel

P9 - Desse jeito. [mostrou a barriga e com as mdas tentou demonstrar como se
estufal

E - E como que é a dor, como ¢ ?

P9 - [sorriu] Ah... dor... sei 14, acho que dor. Acho que é tudo igual, né?

E - Uhm?

P9 - D4 aquela colica, aquela na barriga assim, perto do umbigo, dd aquela

célica mesmo, por dentro, colica. [ mosirava sempre utilizando as méos]
E - Mas chega a doer ou ¢ aguela colica, como um desconforto?

P9 - Nio, doi. D61 Dor mesmo, dor que cresce um carocinho, né? que da dor

cresce um carogo na barriga,
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E-Ah?

P9 - E. Por que acho que é.. 0, as coisas devern passar por aquele lugar que estd

mflamado, entéio ele vai forgando e vai dando dor na hora que ela passa, af passa a dor.
E - Uhm

P9 - Porque ndo ¢ uma dor ah., nfic € uma dor direto, por exemplo, hoje eu
estou com dor, nfo € assim direto, entio, por exemplo, d4 dor, por exemplo, um minuto,

fica aquela dor assim, assim, e depois passa, af dali um pouco, vem de novo, passa.
E - Ubum,
P9 - Nfio & aquela dor assim...
E - Continua?
P9 - Continua.
E - Sei, e como € o carocinho na barriga? Vocé disse?
P9 - E estufa assim, né? fdemonstrou com a mdo '/
E - Uhm...
P9 - Estufa.
E - [demonstrei que havia entendido] E é ai onde d6i?

PS - Onde déi. Onde doi, e faz muito barutho, vocé viu aquela hora que eu
cheguei aquela... [barulhos, no inicio, logo quando comegou a entrevista eu pude ouvir os

barulhos que havia na regido do abdémen do entrevistado Y
E-Vi.

PY - Agora tem dia que a mulher acorda de noite... est4 aquela barulheira que...
a doenca que nfio da pé e ela reclama ainda. O médico diz gue € uma, que € uma, como &
que fala? Uma inflamacfio, né?
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E » Abam.

P9 - Mas ndo da 8.

E - Aham, e tem diarréia?

PO - Tem. Agora eu nio estou porque eu estou com tratamento com remédio,

né?

E - Aha.

P9 - Mas, era dircto diarréia, chega eu emagrecia uns 15 quilos.

E - Vocé emagreceu 15 Kg? [pausa, fiz expressdo de ter achado bastante]
P9 - Eu pesava quase 70 Kg, fui pra 54. Agora engordei um pouco.

E - Ahma. E quando comegou, P97

P9 - Ah. faz muito tempo, faz uns 4 anos atras.

E - 4 anos atras?

P9 - 4 anos. Mas s6 que era assiin, mas caja aos pouquinhos, entenden? Quando

comegou eu nem percebia, de vez em quando, dava diarréiazinha, s6 que néo dava dor.
E - Uhm.

P9 - Entdo vocé nem ligava, pensava que era pormal, né? s gue chegou uma

época que... [comegou a falar com tom de voz baixo, expressando desdnimo] foi piorando,
foi piorando, foi piorando, ai comegou dar diarréia direto mesmo, direto ai comegou a dar
colica, colica e af foi que eu procurei um médico [retomou tom de voz normal] e ele

demorou muito pra descobrir gue que era.

E - Ah

PO - Porque eu fazia tratamento em Cid.
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E - Ah.

P9 - Vocs ia, o médico nfo pedia exame, vocé fazia o exame e nfio dava nada,
pensava que era Verme uma coisa assim, entdo numnca dava nada... entfio foi dificil pra
descobrir... af quando descobriu mesmo, foi mesmo agui na UNICAMP ha uns 6 meses, 7

neses atras,

E - T4, e entre esse periodo que vocé procurou o médico até descobrir, quanto

tempo mais ou menos? Por volta de um ano?
P9 - Ahaaa. Um ano e meio, um ano e meio, porque foi aqui mesmo.
E - Sei. E foi aqui que eles falaram que era Crohn?
P9 - Agui gque era o Crohn.
E - E como que eles falaram para vocé, vocé se lembra?

P9 - Néo, suspeitaram desde o comego j4, desde quando eu vim pra cé ja.., que
eu vim umas vezes, comecei tratamento, conversando com os médicos. Af eles comecaram
a pedir os exames, mas sabe como que &, né?... & demorado, né? Todos os exames sio
demorados, entfio, mas eles suspeitaram que fosse Crohn. Entdo, depois que fez o exame

mesmo, il acharam e ai ele chegou e falou que era Crohn mesmo.

E - E como vocé se sentin quando eles falaram que vocé tinha a doenga de
Crohn?

P9 - Normal, peguei... a gente tem que viver mais na realidade, nfio pode se
apavorar, entdo foi normal, quer dizer, se é e até aquele Dr. M., aquele... [descreveu a

caracteristica fisica do médico] Como é o nome dele?
E - Sei, 0 Dr. M.?
P9 - Dr. M., ¢ o nome dele. Ele disse que o melhor que tinha era operar, né?
E - Ah.

P9 - Se fosse ele, ele operava, ai ja o Dr. M.7? [ndo conseguia lembrar o nome /
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E-ODr. MY
PG - Dr. M., ndo; Dr. M., ndo...
E-Dr. M7

P9 - Dr. M, ja optou pelo tratamento primeiro. Entfio vamos comegar a fazer o

tratamento primeiro. E ja methorei praticamente 100%.
E - Otha!
P9 - Mas s6 que eu acho que nfo vai sarar, entendeu?
E - Uhm? Como assim?

P9 - Assim ndo vai melhorar, sarar a doenga, eu acho que vai ter que operar

MeSsIo.
E - Ah, t4.

PO - No meu pensamento, no meu modo de ver, porque faz trés meses
praticamente que eu estou tomando uma dose alta de remédio, entfio, fiquei bom... até uns
dois meses ¢ meio agora comecou a... [pausaj, que nem ontem, essa semana af, umas duas,
umas duas ou trés vezes me deu dor ja, j4 me deu diarréia jA. Eu acho que esse tipo de
doenga, porque eu perguntei pra ele e ele disse que nfio sabe do que que vem essa doenga,

né? Por que & causada.
E - Uhum.

P9 - Entdo, eu acho que na minha, no meu pensar, eu acho que esse, esse

remédio que eu estou tomandoe com o tempo acho que ele ndo vai fazer efeito mais.
E - Entendi.

P9 - Porque eu acho que aumentar a dose de remédio /pausa/ num vai, num vai

poder aumentar. Eu acho que eu vou ter que... que operar mesmo.
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E - Sei.

P9 - Entdo vou ver no que é que di. [falou com expressdo de desdnimo,

desapontamento]
E - E como que vocé imagina que € a cirurgia?
P9 - [pensou] Sei ... Pra mim eu acho que é normal, apesar que eu nunca fiz
cirurgia, mas eu acho que nfo tem que ter medo, fsiléncio]
E - E. [pausa] E vocé conhecia, 4 tinha ouvido falar em Doenca de Crohn?
Pg - Nio.
E - Conhecia alguém?

P9 - N&o. Apesar que eu estou até meio, também num sei como é direito essa

doenga, anda nfo.

E - Nao?

P9 - E, eu sei aquilo que médico falou pra mim, s6 isso, né?

E - Sim.

P9 - Mais en nfio sei.

E - E 0 que vocé sabe? Me fale, como se eu nfo soubesse nada. [riso]

P9 - Néo, eu sei que ¢ isso que eu te falei até agora, é uma doenca que pode,
pode sarar, pode, ela pode operar, ela pode voltar [pausa]. Eu niio sei, morrer por, por essa

doenca, pelo que o Dr. M falou, eu niio morro, eu posso morrer de outra coisa, por ele eu

A0 INOITo.
E - Sei,

P9 - Entfio, disse que ¢ uma doenca que incomoda muito, ele disse que & uma
doenga chata, né? Disse que é muito chata, incomoda demais, entfo, eu tenho que
acostumar com ela. Apesar que e, eu ndo sou nervoso, sou muito calmo e pra mim, entfio
tem dia que minha mulber fala: “ - Se fosse eu no seu lugar, eu tinha brigado com todo

mundo.”
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E - Ah, ¢la fala? [sorri]

PS - Fala, eu falo nfio, quando essa doenca... agora ndo, agora eu estou methor,
mas quando dava dor e mim, que eu estava com aquela dor, eu procurava um lugar pra
ficar quietinho, sossegado, nfio procuro ficar irritado. Porque que nem eu, tenho dois fithos,
se eu ficar nervoso € pior, pior pra mim, pior pra eles. Porque quando eu estava com dor,
dava bastante dor, dava colica direto, todo dia, esse menorzinho que eu tenho comegou a

falar que estava com colica também.
E - Mas veja s0.

P9 - Entendeu? ¢ ¢le nfio tinha nada. Mas porque, porque eu falava que estava
com dor... Eu chegava do servigo, e sabe como ¢ crianga, né? Chega, quer brincar,"- Ah,
nfio vou nfo, estou com dor, vou sentar aqui e ficar quieto.” Ent8o ficou ai, naquela rotina,

naguela roting, também dava dor nele.
E ~ Uhm!!
P9 - Mas porgue, porque ¢ pai estava doente. E ele ¢ muito apegado em mim...

comegava... O maior nfo, o F. j2 nem ligava muito, mas... ele se preocupa, muito

preocupado comigo, mas, o menorzinho j4 comegava, “- Oh mie estou com colica.”
E - Para imitar o pai. [sorrimos]
P9 - Mas entfio da doenga, do que eun sei € isso.
E - Ubum.

P9 - Agora, vamos ver, eu vou conversar com os médicos hoje pra ver... se vai

diminuir meu remédio, se vai duplicar, como que faz, se vai esperar mais...

E - Sei. Vocé falou que prefere ficar quietinho, no caso quando vocé nfio esta
assim... bem, e... [ia tentar formular melhor esta questdo, mas ele ja me interrompeu

dizendo]

P9 - Ah sim, nfo, nfio; eu prefiro ficar bem, bem quieto. Eu me sinto melhor

assim.
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E - Sei. E como vocé se sente, assim em relaglio a essas coisas? Vocé me falou

que nervoso, vocé num fica, nfo €7...

P9 - Ah, eu acho, eu me sinto assim,... como que eu posso dizer [pausa,
pensou], ah, sei J4, num tem... acho que nfio muda do meu, meu, meu sentido, acho que fica
a mesma coisa, s6 que eu gosto de ficar quieto, eu nfio gosto de ficar pensando nio, porque

se fica pensando...
E-AL.2

P9 - Af complica. Porque, as vezes vocé estd com dor e muitas vezes, sei I3, é
minha opinido uma pessoa que fica pensando “Serd que vai piorar?”, “Serd que melhorar?”,
eu nao, eu gosto de ficar quieto e eu acho que ficando quieto aqui, o negécio passa.

E - Entendi. Ficando calmo, trangiillo, ajuda a passar...?

P9 - E. Ajuda, porque se vocé ficar nervoso acho que piora, piora a a colsa.
[pausa] Eu acho que ficar assim & melhor.

E - Sei. Ah... E como que ficou a tua vida depois da doenca?

P9 - Ah, ficon mais dificil.

E - Vocé acha que mudoun?

P9 - Mudou bastante. Mudou, porque tem muita coisa que a gente quer fazer e
ndo pode. Por exemplo... as coisas que eu como mesmo, tem coisa gue me faz mal, entfio ds
vezes, por exemplo, vocé quer ir num aniversdrio, vocé é convidado par ir no aniversario,
tem vez que nfo pode I, porque vocé chega 4, vocé num pode... é¢, comer alguma coisa,
tomar alguma coisa.

E - Sei.

P9 - Entdo fica chato vocé chegar num lugar, entfio muda bastante, muda
bastante. Que nem eu gostava de jogar bola, tem dia que eu nfio posso jogar bola, agora

estou comegando de novo, estd methorando, mas quando estava bastante ruim, num tinha

jeito.
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E - Por causa da dor?

P9 - Por causa da dor. E tem outra se vocé vai num lugar, se vocé estd com dor,
gue nem agora, estd conversando nds dois aqui, se estiver com dor eu nfio consigo
conversar de jeito nenhum, ai me irrita, se alguém conversar comigo € se ey estiver com

dor, me irrita, por isso que eu gosto de ficar quietinho, sossegado.
E - Entendi.

P9 - Entfo, se vocé val num lugar, no servico mesmo atrapatha, atrapatha
bastante no servigo, porque vocé estd com dor, vocé num consegue trabalhar, entfio
atrapatha e mutto... E mudou tudo a minha vida... [sorriu, meio sem graga] Agora esta

comecando a voltar de novo, né? mas... faz uns quatro meses atras...

E - Como estava me contando, seu pai também veio morar aqui, tem a ver com

seu adoecimento?

P9 - E, em fungio da doenca. Entdo mudou tudinho a minba vida, porque vocé
morar, vocé, sua mulher e dois fithos é uma coisa. Voeé morar com parente junto ¢
totalmente diferente, muda tudo... [falou com tom de voz baixo] Entdo mudou tudo, €...
[retomou 0 Yom da voz porém, mais pausado, demonsirando desdnimo, certa expressdo de
tristeza] Como se fala? No trabatho, na familia, muda tudo... financeiramente também...
porque se vocé estd doente que nem en mesmo fiquei muitos dias sem poder trabalhar, que
nem en gue trabalho por conta...

E - Depende disso,

P9 - Depende disso. Vocé fica sem trabathar ¢ dificil, ¢ além de vocé ficar sem
trabalhar vocé tem que comprar o remédio. Entdo, muda, muda dos dois lados, né?

E - T4. Porque € um gasto que vocé...

P9 - E um gasto, vocé gasta mais e ganha menos.

E - Ta...

P9 - Entfio, muda, mudou tudo. Mas agora, gragas a Deus, estd comegando a

methorar, fsorriuf
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E - E nisso, vocé estava falando, como gue sua familia tem lidado?... Olha...
Dos filhos vocé contou um pouco, mas ¢ o restante, tua esposa?

P9 - Ah, minha esposa ela ¢ muito, muito compreensiva, ela ajuda muito, ixi, eu

ndo tenho que reclamar de jeito nenbum.

»

E-E.

P9 - Nio tenho que reclamar dela de jeito nenhum, ela ajuda, ela, se pode ver,
todo médico que eu vou ela vai junto, ela nunca deixou de ir, uma vez no médico, sempre
esta junto. Entdo, meu pai, entdo, que nem meu pai agora veio também, meu pai € muito
compreensivo, a familia dela, a familia dela também... s6 tenhooo que reclamar de uma
irmé minha que.., nem liga, né?

E - Ah

P9 - Mas o resto...

E - Como assimela...?

P9 - Nio, ela ndo da muita atengfio, né? Entendeu? Vocé pode estar doente,
voce nfio pode, nfo, muda nada pra ela.

E - Ela nfio preocupa?
P9 - Nio preocupa, nfio pergunta... Mas o resto é...

E - Entéio pelo que vocé estd me contando, P9 vocé acha que seria importante,

entfio, por exemplo, esse apoio da familia?

P9 - E, sem divida, sem divida, ixi, isso ai é sem divida, que nem esses dias
mesmo veio uma irmA da minha mie que mora 14 em Cid., ela veio ai ficou af uma semana,

eu tava ruim mesmo, né? Logo quando eu comecei o tratamento aqui.
E - Sei

P9 - Entéo, ajuda e bastante, porque vocé ter um apoio, um apoio psicolégico,

vixi € uma, ajuda mais que tomar remédio tem vez. [sorriu]
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E-E?

P9 - Porque vocé sabe, vocé€ fica mais, mais, vocé tem mais forca pra vocs,

vocé lidar com a doenca, né? Entédo eu... € eu acho que eu melhorei bastante.
E - Sua mie ficou 147
P9 - Nfio minha mie ¢ separada.
E - Ah, ta.

P9 - E separada. Ela mora aqui, eles se, separaram hd uns quatro anos, ai ele

ficou aqui uns tempos, depois foi pra 14, paraa Cid..
E - Quando foi?
P9 - E... Quatro anos... [atrds]
F - Foi mais ou menos quando comegou a sua doenga entéo? Na mesma época.

P9 - Ah... deixo ver [pausa, pensou] ¢ por al mesmo. E que tem uns quatro

anos, por ai, 1ais ou 1enos isso.
E - Mas eles j4 estavam separados?

P9 - J4, estavam separados, ji... Apesar que eles ja separaram uma vez atrés ja,
depois voltaram e, assim, definitivo que fez os papéis, desquitou certinho faz mais ou

mMenos isso uns quatro anos.
E - E vocé tem mais quantos irmfos?
P9 - Tenho mais um rméio e tenho mais duas rmés.
E - Ah, tA. Mais velho ou mais novo?

P9 - Tudo mais novo, eu son o mais veiho.

Anexos

175



E - Vocé é o mais velho da familia. Sei... € como estd o relacionamento dos
seus pais?
P9 - Eles se ddo muito bem, se ddo muito bem. E, até, mora vizinho da minha

mie, vizinho assim, nfo vizinho, mora perto, uns cem metros assim.
E - Sel,

P9 - Est4 14 na casa dela direto. Apesar que a casa que ela mora ¢, porque eles
desquitaram nfio separou nada, entendeu? Porque geralmente quando desquita vai vender
tudo, vai ficar metade para cada um, nfio estd tudo, ela mora na casa ainda, sio trés saldes
em baixo, a casa em cima, entdo ela mora em cima e o resto estd alugado embaixo. /pausa]
Separaram assim, porque eu acho que nio dava para viver os dois juntos, mas as coisas

ficaram tudo.
E - Ficaram.

PY - Ficaram tudo. Até vocé nfo deve vender, eu falei eu estou aconsethando
nio vender, né? porque eles t8m uma renda ali os dois que hoje nfio estdo precisando, mas
futuramente véo precisar, futuramente quando ficar mais velho, vio depender daquilo, isso
ai ¢ sem davida. Entfio, eles estdo querendo vender pra... acho na minha opinido, eu acho

methor deixar como estd e quando precisar daquilo tem aquela renda ali.
E - E sua mie como que ela ficou quando...? fadoecen]
P9 - Minha mée ficou preocupada.
E - Ahah.

P9 - Ela ¢ bastante preocupada, ela fala, pergunta, ela vai sempre em casa
perguntar... que dia que eu tenho, que ir no médico, se eu estou tomando o remédio
certinho, ah, toda mée fica assim, né? [sorriu/ O pai ndo, né? o pai ja é mais, gosta de

ajudar, assim, mas perguntar muito, nfio pergunta nio.
E - Sei.

P9 - Mas a mie, ela, ela € mais, pega mais no pé.
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E - Vocé falou que tua esposa também... ela € mais... nervosa ? [preocupada)

P9 - Ela ¢, doente pra ela tem que ficar todo mundo perto dela, [sorrimos] eu ja
sou o contrario, né? eu tenho que ficar sozinho e guieto, ela nfio, ela ja é, se ela ficar doente

ela... Quer todo mundo em volta. Acho, que cada um tem um género, né?
E-E.

P9 - Mas ela, quando eu vim pra & [se referinde ao ambulatério] ela ficoun
assim, normal, ela 56 ficou preccupada como que seria a doenga, como que era, tudo
certinho, ela queria saber tudo, mas.. acho que num tem que... ela, vamos dizer, ela ndo, ndo

mudou assim no modo de, de viver nfio, ficou a mesma coisa.
E - Sei
P9 - Acho também que ela pensou um pouco que nem eu, acho. [ pausa/
E-E, pelo que esta me dizendo, parece que vocé € trangliilo?
P9 - Ah, eu sou. Pelo menos todo mundo fala, né? fpausa/

E - E mais assim, vocé falou que guando vocé estd com as dores, vocé fica

guictinho, mas vocé chega por exemplo, a comentar o que estd sentindo com alguém?

P9 - Ah, ndo, conto, sem dirvida, na hora que comegou a dar dor em mim eu
falo: “- O, estou com dor.” Ja procuro falar estou com dor, estou saindo, estou ficando
quieto, estou indo pra tal Jugar, ela até sabe, minha esposa sabe, na hora que eu digo:™ - Eu
estou...” chego em casa... en acho que esse tipo de doenga também, acho um pouco se vocé
ficar quieto, acho que... e ndo ficar assim pensando na doenga, acho que ela nfio aparece umn

pouco mais, porque quando eu estou no servigo trabathando, diffcil dar a dor.
E - Ah.

P9 - Dificil, porque vocé té& movimentando, preocupado com o trabalho, essas

coisas...




E - Distraido.

P9 - Distraido, mas quando vocé chega em casa que vocé senta, iii de vez em
quando aparece a dor.

E - Uhm, entendi.

P9 - A nfo ser que seja atacado, quando esté bastante atacado mesmo, porque
pelo que o médico falou é uma, é uma inflamacio, de repente ela ataca, ela ataca e af nio

tem, em qualquer lugar que vocé estiver nfio tem vez, [sorriuj mas...
E - Mas se ndo tiver...
P9 - Quando eu... déd fome, comega a dar fome, da dor.
E - Olha...

P9 - Eu comegar a dar fome e se passar da hora de eu comer, af parece que
piora nfio sei, se estou, eu acostumei }& na hora que comega a dor eu comer um pouco,
parece que passa, € porque pelo que o médico falou ¢ a doenga €6€, tem que passar pelo
intestino ¢ quando o que vocé come tiver passando, o, a, aquilo que... vocé comer tiver
passando por aquele lugar, entfio d4 dor, né? Entdo, quando comeca a dar a dor, se eu como

parece que empiTa mais depressa e sal...
E - Af alivia...
P9 - Alivia.
E - Ta.

P9 - Alivia, entdio por isso que quando comeca a dar fome e dd um pouguinho
de dor eu procuro comer alguma coisa mais rapida pra... E, porgue eu acho que [pausa] o
que estd no intestino jd estd parado praticamente, entio quando vocé come e vai pro

estémago, vai empurrar, por isso eu acho que alivia um pouco.
E - Uhm, ta.

P9 - Sei 14, eu nfio estudei nada, mas eu penso assim. [sorriu]
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E - N&o, mas ¢ isso que gostaria de saber, lembra que eu te falei no comeco da
entrevista, eu gostaria de saber o que vocé sente, 0 que vocé pensa....

P9 - E, e tem outra, sei 14, & imprevisivel essa doenca, nfo tem jeito de falar
direito, s vezes eu como uma coisa hoje ¢ nfio me faz mal, amanhf eu como a mesma coisa
e faz mal.

E - Sei.

P9 - Entéo, ndo d4 pra entender, tem hora, tem hora até que eu falo pra minba
esposa, 0, tem hora que ela fica assim meio perdida. Que nem, essa semana mesmo no
comego da semana?... Nfo, no final da semana passada, eu comi pimentéio e ai eu fiquei
mal, mas passei mal, mas na sexta-feira, eu vou te contar, eu pensei que tisha que vir pra
ca, sexta-feira. Af passou, mas fiquei meio assim, fiquei uns dois trés dias meio, meio ruim,
eu falei pra ela: “- Eu ndo vou comer mais pimentdo.” Entfio, se, se vai descobrindo as
coisas que vocé pode e que sé nfio pode, devagarinho, € gue nem o médico falou: "- 0, eu
nfio vou passar regime pra vocé, essa doenga, ai, ndio tem como fazer regime.” Entdo, ndo

temn, € eu ndo posso comer nada cru. Uma magd, fruta essas coisas, ndo posso comer.

E - Legumes...

P9 - Legumes, é assim, por exemplo, se eu comer hoje, por exemplo, vou comer
um afface hoje no almogo, comi e nfio me fez mal, mas se eu comer alface na janta 4 faz

mal, num posso comer essas coisas seguido.

E - Ah, ta.

P9 - Eu nfio posso comer a mesrma ¢oisa, essas coisas crua seguido, certo, se eu
chupar uma laranja hoje, amanhi eu nfio posso chupar de novo, tenho que esperar uma
semana sem chupar laranja, ai nfio faz mal, mas se eu chupar hoje ¢ amanhf repetir, ai
complica. /pausaj

E - Entdo, é como que se vocé, pelo que estd me contando... vocé tivesse que

aprender a lidar com ela?

P9 - Exatamente. Em vez de ela aprender com vocé, nfio, vocé tem que fazer o

que ela quer.
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E-Ta
P9 - Vocé precisa se sentir bem.
E - Uhm.

P9 - E tem coisa, comida que faz mal que com essa doenca num faz, por
exetmplo, carne de porco, uma carne gordurosa, eu me sinto bem quando eu como, parece

que € ao contrario.

E - Aham.

P9 - Entdo, parece ac contrario; e fruta que era pra fazer bem, nfo posso, se eu
comer uma magi... £ problema.

E - Entendi,

P9 - Eu passei mal na sexta-feira por causa disso, porque na quinta fui inventar
de comer maca tudo que...

E - Que achou que podia...[sorrimos]

P9 - Tem hora que voc8, sabe aquela hora que a gente est4 de saco cheio.....
E - Deixa experimentar ver se nfio vai acontecer nada... [sorrisos 7

P9 -E.

E - Entendi.

PO - E tem vezes que vocé esta comendo s6 coisa que ndo faz mal, de repente
vocé fica ruim. Entfo, nfio d4 pra pra entender, se é o que se come, se ndo €, se € a doenca
mesmo, que ¢ dia de ela atacar mesmo, ou se nfio é; quer dizer que pode ser também, né?
As vezes nfio é o que vocé come, mas € o que o médico falou, 2 doenca ¢ imprevisivel,
pode ser dela mesmo. Que nem eu fiquei praticamente dois meses, dois meses e meio sem
sentir nada, quando eu comecei a tomar esses remédios, essa dose alta de remédio ai. Agora
comegou, de uns quinze dias pra ca, vinte dias pra c4 j4 comecou, se um dia ests bom, dois,
trés dias est bom, e de repente esta ruim. 86 que eu ndo se1 se € do remédio, né? fico com a

boca muito amarga, né?
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E - Seil.

P9 - Eu sinto uma coisa ruim por dentro, nfo € mais normal mais como era, né?

E uma coisa diferente ja, mudon tudo. [pausa, ficou cabishaixo]

E - Ah...0 que eu ia te perguntar?... E, por exemplo, P9, tem alguma coisa que

vocé gostaria de saber mais sobre a doenga?

P9 - Nzo, eu gostaria de saber se, como, como que eu posso... se vai melhorar
ou se vai ficar assim mesmo, ou ficar desse jeito sempre, se operar se melhora mesmo, se
operar? Entfio, a gente ter que ter uma resposta pra poder pensar melhor, né? Porque se for
ficar assim, assim, entfo se j& sabe que vai ficar assim. Vamos supor, vamos supor que, de
repente, se opera melhora, entfio, quer dizer, num, tem dia que num da pra ficar assim, tem
dia que a gente se sente mmito mal, ainda mais que eu trabalho por conta, assim, essas
coisas, entfio, tem época que, gue nem agora eu estou bem, a gente vai Jevando, mas eu
acho que chega uma hora que... agora eu tomo um monte de remédio também tem que ver
se esse mome de remédio nfo vai fazer mal depois, também, porque se toma muito

remédio, sabe o que que €, né?
E - Pode causar outras alteracdes?.

P9 - Exatamente. Que nfio adianta nada vocé consertar um lado ¢ estragar o

outro. Ai, nfio adianta nada. Af tem que conversar com o médico hoje af pra ver.
E - Tirar essas davidas...

P9 - Tem que tirar essas dividas, né? porque, os outros fazendo tratamento, até

guando eu vou ficar com esses remédios, né, se vai demorar muito, se nio vai. [ pausa]
E - E vocé tem facilidade de perguntar, cbnversar com o médico?
P9 - Tenho, como eu estou conversando com vocé aqui, né?
E - Aha.

P9 - Tenho, porque, o ser humano ¢é tudo igual, nfio € porque vocé ¢ um medico
e eu sou um pedreiro ou vood é um engenheiro, ou vocé € o Presidente da Repuiblica. Néo, ¢

tudo igual, tem que, tem que perguntar, tem que falar, tem que saber.
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E - Eu acho muito importante.

P9 - Néo existe ninguém melhor do que ninguém ndo, existe 0s mais estudados,
mas desde quando trata de conversar, é tudo igual... tem assim, tem os mais orgulhosos,
tem 08 mais... af tem de tudo, né? Mas eu acho que tem que perguntar, tem o médico que

responde, tem médico que nfo responde, também,

E - Ah, é7

P9 - Tem. Aqui ndo. Aqui na UNICAMP eu ndo tenho o que reclamar, ngo.
Aqui € uma beleza, vixe, aqui todo mundo chega, conversa, explica, eles conversam com a
gente, mas eu vou te contar vocé depender de médico pra la. Eu fii no médico 14 em Cid....,
eu estava meio ruim, foi logo quando comegou a doenga, eu cheguei, comecei a falar, falar
pra ele: "- O estd doendo assim, assim, assim.”; ele nfio olhou pra mim assim que nem vocé
esta olhando. Ele pegou o papel e eu comecei a falar ¢ ele af ele foi e othou pra mim e
falow: “- Toma esse remédio.” Fu nfio, embrulhei aquele papel e botei no Iixinho do lado
[sorrimos] pra ndo ficar feio, por que eu sou meio educado, né? mas que deu vontade deu.
[demos risadas] Pb. Desde quando vocé estudou, vocé € um médico, pd, eu estou falando
entio vamos ali, vou te examinar, vamos ver onde que d6i, como que &, do que que vem,
porque que doi, quando déi, como que dé6i, entdio tem que saber. N#o € chegar e te passar o
papel e te dar o remédio, ndo & suspeitar do que vocé tem, quando vocé dd um remédio, tem
que saber por que vocé estd dando aquele remédio, nai Nio é7... Entdo, por isso que eu
falo, que nem eu falei, entfio tem pessoas que te da liberdade, de vocé falar tem pessoas que
nio, eu cheguei, en peguei e parei, eu vou falar mais o que? Ai ele me deu aquele papel 14,
vocé toma esse remédio, eu ndo falei mais nada pra ele. 86 que também nunca mais vi a
cara dele. Entfio tem tudo isso... Por que se se 0 médico nfo conversa com vocé, ndo tem
como vocé falar, vocé chega 14, e fala, estou com dor aqui!! Se ele nfio perguntar por que
que doi, como déi.. Como que é a dor, essas coisas, eu nfio ey sou meio desinibido, mas

tem gente que nio.
E - N#o vai falar nada.

P9 - Nio vai falar nada. Entdo seila...
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E - T4, entdo... vocé conhece alguém agora que tem a doenga de Crohn, P9?
P9 - Nio! Eu j4 ouvir agora, agora ji ouvi falar, mas nfo conheco ninguém.
E - Aquino Ambulatorio vocé nfio conversou com ninguém ainda.

P9 - Nio, nfio conversei com ninguém ainda. Porque nunca deu certo. Parece
gue ¢ meio rara esse tipo de doenga, nfio ¢ assim fanto, muita gente que tem, né? Entéo...
Conversei sim, agora que eu estou me lembrando, conversei com um conhecido meu de
Cid. que foi operado meio as pressas. Mas eu nfio sei se era a Doenga de Crohn, ele me
disse que era a doenga de Crohn, mas pelo o que ele falou pra mim, eu acho que nfio eraa
doenga de Crohn.

E - Ah... por qué?

P9 - Porque ele disse que de repente estourou o intestino dele e vazou tudo ¢ dai
foi e ndo tinha nada, nfio sentia nada. De uma hora pra outra. Ele disse que era Crohn, o
médico falou que era doenga Crohn gue ele tinha e agora eu niio sei, né? Toda doenga
primeiro tem aquele vomito, e ele operou as pressas. Mas esta tudo bem agora... Normal, j&

nfo sente mais nada.
E-Ta
PG - Perfurou o intestino dele e vazou tudo, fez lavagem.
E - Set

P9 - E que nem o médico falou pra mim pode acontecer, né?.. 6 que o meu

inflamou de um para o outro assim, né?
E - Ah 4, entre...
P9 - £, eu sei, cé nfo conversou com o médico?
E - Nio.

P9 - Ngo, porque 0 meio € assim, faz curvinha ¢ tudo e quando encosta uma
curvinha com a outra, perfurou um intestino pro outro...
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E- Ah ta

P9 - Entdo meu intestino tem uma parte que nfio estd, ndo estd tendo, esta
servindo pra nada... que estd cortando caminho.

E - Uhm!... t4, entfio foi interno.
P9 - E interno, o meu é interno.
E - Entdo a dele provavelmente foi pro lado de fora.

P9 - Pro Jado de fora. N&o sei se a Doenca de Crohn é tudo assim igual, né?...

pra fora, Nio sei se de vez em quando se no intestino pode ser doenga de Crohn, ainda.

E - Uhum!!! /pausaj Deixa eu ver se tem mais alguma pergunta ... Vocé se

lembra de mais alguma coisa assim que gostaria de comentar?...

P9 - Ndo eu acho que comentei bastante j4.

E - Estd certo, entfio agora gostaria de te agradecer pela entrevista, ¢ saber se
poderei, caso necessério, agendar mais uma entrevista.

P9 - Tudo bem, mas nem precisa agradecer,
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Entrevista n°10
Nome do entrevistado: P16

[dntes mesmo de sentarmos e ligar o gravador, P10 jd comecou me dizendo
que teria muilas coisas para falar, pois tinha sido muito dificil o momento quando os
médicos fizeram o diagnostico, primeiro como retocolite e depois Crohn; disse também que

ndo estava vendo a hora de fozer a entrevista, 4 partir daqui pude ligar o gravador.]
E - E como que estd agora?

P10 - Bom, agora eu estou me acostumando. Estd ficando mais facl, mas
guando o médico disse... porque na época retocolite, num era Crohn, né? Porque a opgfo de
doenca era sO isso, as vezes eles se confundiam ¢ até hoje mum tem... cem por cento de

certeza.
E - Aham.

P10 - Al.. era muito dificil... eu falei: *~ Ah, uma doenca sem cura? E... eu

F

prefiro morré...” Sabe? Passa um monte de coisa pela cabeca. Mass, depois da, da crise, que
en fui me acostumando, quando eu estava com muita dor eu até falava: “- Nossa, por que en
tenho que ficd doente?” Sabe? Todo mundo pensa isso, né?

E - Uhum.

P10 - Mas agora eu estou melho... eu acho que € uma doenga, controlada, como

a diabete, e que € possivel conviver com ela sim.
E - Uhumt

P10 - E dé pra ter sintomas e... estar melhor algum dia, outro dia nfo, enf...

enfim... num € um...
E - Vocé acha que vocg esta conseguindo?

P10 - Agora eu acho uma doenca comum, estou at€ comegando a achar. E até,

embora 0s médicos num conhegam ainda, né?
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E - Uhum.

P10 - Assusta um pouco porque eles num sabem muito da doenga, entfio se, se
vocé v& no médico, ele que vai descobrir a cura mais ele num sabe ainda a doenga vocé fica

um pouco assustada.
E-Ah
P10 - Né? Af vai se acostumando...
E - E como ... assustada assim...

P10 - Assim, pode acontecer alguma coisa que o médico nfo, num previg,
sabe?

E - Ubm!

P10 - Entfio se... é isso que a gente imagina. Bom, se o médico num sabe tudo
da doenga, e ele... e... geralmente a gente acha, que sabe, que o médico sabe tudo, de
repente vai acontecer alguma coisa e o médico vai ficar perdido também, num vai saber o

que fazer. E isso que passa 4s vezes pela cabeca, né?
E - Uhm! E... ¢ ¢o... conte, desde 0 comego, como comegou o..,

P10 - Ha... um ano e oito meses, né? que eu tenho a doenca. Comegou em
margo do ano de noventa e seis, eu tinha dezesseis anos, COmMe¢ou Com um sangramento nas

fezes. Num sentia dor, nem nada...
E - Nada.

P10 - Nem um sintoma, sd, s6 esse sintoma, que € a \irdca col... € a Unica coisa
que eu sentia. E ai eu vi que nfo era normal, né? Porque eu num tinha o intestino, assim,
solto, mais nem preso, num incomodava, sabe? Meu intestino... nem lembrava que, que
existia intestino.

E - Normal.

P10 - Normal. Ai... comegou o sangramento, dai, en trabalhava no posto de
satde, conversel com a médica, af ela fez um toque, €... ela pediu pra fazer um exame, né?

Me encaminhou pra outro médico, que era o Gastro 13 da minha cidade. Fu fiz o exame
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retocigndide, e... af, € coi.. achando que era retocolite, ou Crohn, mais ele achava que

podia ser mais retocolite, porque a doenga era s6 no reto, era um sangramento no reto, que
ele conseguia ver. Ai..

E - Isso logo em seguida?

P10 - Isso logo em se... é.. no mesmo... nfo, foi em margo e... comegou o
sangramento, mais em maio eu fiz o exame. Fol em maio, eu fiz o exame, margo, abril,
maio, passou dois meses. Af u... até ai eu num sentia nada, s6 0 sangramemnto mesmo, ...
nam estava com diarréia ainda. Quando eu i.. quando sentia vontade evacud aparecia ¢

sangramento, mais nurm era diarréia, era normal.
E - Normal...

P10 - Dai eu fiz o exame, € o médico viu que era... a... viu, né? No exame
estava compativel com retocolite. Af ele me explicou tudo 0 que era... mais dai, depois de
seis meses eu comecei ficar com anemia, sabe? assim... muito cansada, af esse foi o princi...

0... sintoma que eu senti.
E - Aham...

P10 - Da, primeira coisa da doenca. Anemia e.. ji estava tomando
medicarsento que eu comecei com [ disse o nome do medicamento /, eu acho, né? do outro
en nurm.. num lembro bem. E dava dor de cabega. A eu sentia dor de cabega por causa do
medicamento e muita canseira por causa da anemia. Af trabalhava no posto de saide,
chegava de manhd, assim... da rodovidria até o posto era pertinho, era encostado, e eu
chegava: “- J& estou cansada!”, ja tinha que sentd. A hemoglobina j4 estava a seis. E... eu
nurn, mum sabia, né? Num sabia que hemoglobina seis ja tinha que tomar sangue, € 08
médicos também num sabiam... Depois disso, al eu comecel, ai eu comecei a ficar com

diarréia, muito ruim, comecel, comecei... dor eu num septia...
E - Uhum.

P10 - 86 diarrdia e fraqueza da anemia. Al comegou, né? tomar san.. ai
comecei tomar sangue, comecei... mudar o remédio, ai, fui, fui pra PUC, fui internada duas

vezes, e... ai vai e foi, até agora que eu estou bem.
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E - Mais ai, até nesse momento num sabiam que era Crohn...

P10 - Néo... nfio... eles falam... eles acham que, €..., faz o qué? Pouco tempo,
uns dois meses que eu vim aqui... a ltima colono que fiz foi em jutho, Eu fui internada
aqui, eles acharam, comegaram a suspeitar que era Crohn, porque até af era era retocolite,

ne?
E - Ubum.
P10 - Af estava como retocolite. Sempre que eu ia...
E-E... quando falaram que era retocolite, como vocé entenden?

P10 - Ele me explicou que era uma infecgfio no reto, que podia chega até uma

parte do intestino, até no intestino grosso...
E - Uhum,
P10 - Num lembro se era, até o grosso...
E - Aham.

P10 - Ou o delgado. E... ele dizia que podia s6, que... que era controlavel,
também que nfo tinha cura, ou que a doenca podia desaparecer, ou nfo, sabe, nfo tinha
certeza de nada, como ndo tem ainda, né? Mais, ele falou: “Entre retocolite e Crohn é... ¢

melhor ter retocolite™. Eu também cheguei a essa conclusdo, né?
E - Alm.
P10 - Era melhor ter retocolite,

E - Mais, na época, antes de vocé saber que tinha a doenca de Crohn, ele disse

isso...

P10 - Na... é. Isso foi o ano passado, né? Crohn, eu fiquei sabendo esse ano.
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E ~ E, e... 0 gue significa ser melhor retocolite?

P10 - E melhor retocolite, porque o Crohn ele pode pegar em qualquer drgdo do
corpo. Isso o, o médico fala:- “Desde Anus até a boca”. Entdo eu posso, ter um Crohn, no,
no estdmago, uma infeccio no estdmago, por causa da doenga, e... fazer uma operagio, €
voltar... a infeccio, ela vai ser em outro novo Orglio do corpo. Entdo, pode opérar e pode

voltar, entdo vocé... num tem cura, num tem controle, é...
E - Uhum.

P10 - Tem controle assim, como eu estou agora, eu num sei, eu num tenho

nada, né? Tenho a infecglio que eu j4 sei, e espero que num apareca outra, né?
E - Uhum, E a retocolite no caso...

P10 - E a retocolite que nfio. E, a retocolite em tltimo caso ele ope... ou ia
operd... eu num entendo bem, mais ele tira uma parte da... do intestino, coloca uma

bolsinha, uma coisa assim.
E - Uhum.

P10 - Mas é... a retocolite ¢ methor porque, €... €, 56 até uma parte, n€? sé que a

retocolite num pode pegar em outro orgho do corpo, e o Crohn.. ¢ © Crohn sim, em

gualquer lugar.
E - Entfio vocé j4 sabia dessas coisas, antes de ter o Crohn?
P10 - Antes de saber, o médico j& falava das duas pra mim.
E - F ai, quando vocé ficou sabendo que era Crohn, como que voce...

P10 - Ai eu num me preocupei mui.. eu figuei, um pouquinho assustada, um
pouco preccupada, né? Mais eu achava... €, como ele nio tem certeza ainda, e... eu tenho
uma esperanga, sabe? de que seja retocolite, ou de que seja um Crohn, num sei, mais leve,

que num vai evoluir a doenga...

Anexes

189



E - Entendo.
P10 - Pra controlar... ai eu ndio estou myito preocupada agora nido,

E -E a, a... agora, quando eles falaram... é Crohn, como eles explicaram sobre a

doenca, pra vocé?

P10 - Ah, eles, eles falaram a mesma, a mesma coisa de sempre, né? “- QO Crohn

¢ uma infecefio no intestino, pode ficar af ou pode evohuir..,”
E - Ubm.

P10 — *“ Pode aparecer em outra parte do corpo. Mas € muito parecido com a

retocolite, 0 mesmo tratamento.” Eles falaram s6 isso.
E - Entéio mais ou menos, vocé j4 tinha uma idéia. .
P10 - E, ja tinha uma idéia.
E - Do que se... comentavam das duas...
P10 - E... porque a... uma anda com a outra, acho, né? E muito parecida, entdo. ..
E - Ent8o vamos voltar 14 tras, quando eles fizeram o diagnostico de...
P10 - Uhum.
E - Retocolite. E... como que vocé se sentin?

P10 - Quando eles falaram em doenca? Bom, eu num sabia, eu... nunca tive
nenhum problema de saide, nenhuma.., nem de gripe, que a gente pega assim de vez em
quando, né? entlo foi estranho, € o unico modo de explicar como eu me sentia, assim. Na
hora eu fiquei assustada e falei: “~ Nossa, uma doenga sem, uma doenga que nfio tem cura”,

sabe? Porque quando fala “~ Num tem cura.” assusta, né?
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E - Uhum,

P10 - Mesmo que seja.. ai.. fiquei me sentindo mal que eu nem... eu nem
lembro, assim. Eu fiquel, muito mal... na época eu tinha a doenga mais nfio estava doendo
nada em mim, sabe? Num tinha dor fisica, entdo num incomodava muito. Passava um
monte de coisa pela cabeca, mais cada dia uma coisa diferente. Num dava pra saber como
que eu ia estar.. eu nfo esiava, assim, durante um més; eu estava de, de uma forma
emocional, mudava; eu tentava uma coisa hoje, falava: “Ah, num ¢é isso... o médico num
sabe tudo, também num é Deus”, sabe? E vai... isso e... “ele pode estar errado”, eu pensava
que num dia podia ficar diferente. Mais depois que eu comecei a ficar doente ai sim, falava:
“Nossa, saber que nfio tem cura mesmo... parece que eu vou morrer.”, sabe? Pedia assim,
rezava, pedia pra Deus: “Ab, eu prefico morrer do que senti...” porque eu cheguei a sentir
dor, assim, no reto, vinte ¢ quatro horas por dia, nada passava, tomava Alisador, atacava o
intestino, atacava com diarréia, estava na cama... sabe? assim que parece que vai morré

mestno? Muito magrinha, num conseguia coMmer...
E - Fragueza...

P10 - ... num tinha fome... num tinha vontade fazer nada, s6 sentia dor, ¢ mais
nada. E eu num sei... eu acho que eu sou muito forte, porque que eu conseguia levantar,
tomar banho sozinha, ainda, sabe? Ainda fazer essas coisas. Mais a... a pior fase foi quando
estava doente. Quando eu soube que que eu tive a doenca, eu nfo sabia 0 que pemsar, nio

sabia 0 gue sentir...
E - Uhum.

P10 - Entlio cada... cada fase da doenca vocé faz... vocé se sente de um jeito, de

uma forma.
- E - Vocé vai... mudando...

P10 - E... conforme o que vocé vai sabendo por ai... vai.. a experiéncia da
doenga, eu acho, conforme o tempo que vocé vai passando, vocé vai vivendo as situacOes

diferentes, e vai... vai aprendendo a lidar com ela, né?
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E - Uhum.

P10 - O médico ele falava pra mim: “ Vocé tem uma cabeca boa...” Ele me
encaminhon pra psicéloga no comego. Mais me falou: “ Mais vocs tem uma cabega boa,
acho que nem vai precisar, né?" E eu pensava assim; “A psicéloga vai falar pra mim ficar
trangiilla, e... num adianta que eu mum vou conseguir ficar trangiiila, entdo eu num vou
nela”. E depois eu tinha diarréia, ¢ muito medo de saf de casa, né? usar o banheiro piblico,
essa coisa, de, num conseguia segurar, minha irma saia... entdo tinha que ficar em casa.
Eu... era um terror, assim, alguém falar: “- Vai em tal lugar.” Pra vim no médico, eu, eu
ven... eu venho ainda sem comer, e as vezes e vinha sem comer e ficava assim: “Nossa,

tomara que ndo dé vontade de ir no banheiro, né?”
E - Uhm...

P10 - J4, j& usei fralda, mais quando estava com muita... muita diarréia. Ai..
ma... assusta, essa parte assustadora da doenga, vocé nfio sente dor, mas se sente... é... um

pavor, assim, de sai na rua e ter que correr pro banheiro.
E - Eu entendo.

P10 - Af eu pensava: “Como que eu vou na psicodloga se eu tenho... até o
caminho, pode dar uma dor de barriga.” Af eu falava: “~ N#o, nio da pra ir na psicéloga.” E
Dd0 12 mesmo. Mais af..,

E - E voeé ndo ia em nenhum outro Iugar...?
P10 - Nao.
E - Haham.,

P10 - Nao, 6 ia no médico. Até porque eu sinto fraqueza, eu nfo tinha vontade
de ir em lugar nenhum também. Mais &... temm, € mmito psicolégico porque is vezes eu
arriscava... Qi€ Bem... pouqui... poucas vezes, eu, eu fui na missa... af pra voltar.., ai... eu
ficava pensando: “Tomara que ndo dé vontade ir no banheiro, vai, vai rezando, vai
torcendo™. E num dava mesmo, af se dava, tinha que segurd, af eu segurava... ai em casa a
primeira coisa que fazia quando chegava era ir no banheiro. Mas COMO que em ¢asa ey num

consigo segurar e 1 fora eu seguro?
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E - Vocé seguraval

P10 - Vocé coloca na cabega que tem que segurar ¢ segura.

E - Uhum. Mas...

P10 - E, vocé forga sua parte psicoldgica.

E - Chegava em algum momento, por exemplo... fora de casa, chegou a perder

o controle? Ou dava tempeo de vocé ir ao banherro...

P10 - Nio, eu nfio cheguei a perder o controle, eu nem sei como conseguia,

mais, nfo... nfo... fora de casa dava tempo de correr no banheiro...
E - Sim.
P10 - E dentro de casa, estava em casa, n€?
E - E... por gue ele, pensou na psicologa?

P10 - Eu nfo... eu acho que... ele no comeco ele ndo sabia como eu ia reagir,
né? falando assim da doenca, né? falando muito da doenga, e eu sempre fazia muitas
perguntas, mui... fazi... eu queria saber tudo... [risadas] ai eu queria saber tudo, e ele falava
tudo que podia acontecer. Ele falava assim: “- Otha, é mais ficil de vocé ter um céncer...”
E... sabe... mais, muito aberto. Tem médico que ja esconde, né? num fala se... 0s... 08
detalhes. E ele me mostrou no computador, mostrou num fivro o que era a doenga, 0 gue
podia acontecer. Nao estava acontecendo ainda, mais ele falava que podia acontecer, ai

acho que ele...

E - Tipo o qué?

P10 - Tipo... assim, sentir dor ao evacuar. Eu j4 senti, mais na época eu nio
sentia, quando ele falou.

E - Uhum... t4.

P10 - Ai eu mesma cheguei a ler o livro e... ficar assustada, sabe, falar: -
Nossa, entio eu vou passar por isso af?” Passava pela cabega: “Isso vai acontecer comigo?”

Pode ser que ndo... ou é da doenga... vai acontecer... tem...

Anzxos

193



E - Sei.

P10 - Eu acho que ¢ por isso que ele pensou na psicologa, mais ele num... cle,

ele deu uma fotha encaminhando mais num, num corsentou mas, ..
E - Uhum.
P10 - Deixou a0 meu critério acho, sé eu fosse, né? eu comentava com ele.

E - Aham? E vocé conhecia alguém... que tivesse a doen¢a de Crohn

anteriormente?

P10 - Nao, nfio... Nunca tinha ouvido falar antes. Trabathava no posto de satde,
mas €... assim, 86 via... diabético, hipertenso, sabe? essas coisinhas assim. E essa doenga eu

nunca tinha... nunca ouvi falar, nem no sintoma nem nada..
E - E a sua familia, como que ficou?

P10 - A minha familia? Quando cu falei pra minha mae que eu tinha um
sangramento ela falou: “- Ah, nfio ¢ nada.”, porque gente ressecada, né? sangra um

pouquinho, né? Poucs coisa.
E - Uhum.

P10 - Ai.. dep... ela po... que num € na... achava que num era nada, estava
despreocupada no comego. Ai depois que ela foi na primeira consulta comigo, com o
médi... que o médico explicou pra ela, ela ficou, cheia de cuidado, né? mais assustada, dai

ja comegava mandar comer, comegou pegar no pé, dai estd preocupada até hoje.
E - Uhum. E o restante?

P10 - Também, todo mundo, assim, sabe? como eu sou mais nova, em... se,
todo mundo j4 se preocupa comigo, né? tem aquela histéria de ser mais nova, en era menor,
agora fiz dezoito. Af depois que eu fiquei doente mais ainda: “- Vocé vai comer iss0? Vai
fazer mal™ Tu... cheio de cuidado, assim: “- Vai saf sozinha, num pode.”, entfio, essas

coisas.
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E - Eles falam isso?

P10-E, agora falam, por causa da anemia, sair sozinha eu num consigo andar
mmito, né? Mais, é... eu nfo... na minha casa meu pal sempre foi muito rigido, sabe? ele
nunca deixou eu sair sozinha. E... familia tradicional, assim, sabe? que tem aquele ritmo
antigo, cidade pequena...

E - Horério... de chegar em casa...

P10 - E, tem tudo isso. Entdo, ja tinha antes, doente entdo, né? Dobra a

preocupacio.
E - Ubum.

P10 - Ai todo mundo preocupado. Né7 eu brigava muito com a minha irmd
antes de ficar doente, agora nem brigo mais, sabe ela num... ela tem mais paciéncia comigo,
porque... por causa da doenga as vezes a gente fica um pouco chata, né? grita 3 toa, vocé
estd irritada...

E - Aham.

P10 - Ou vocé nlo quer conversar. Todo mundo tem muita paciéncia. Entéo,
minha familia aumentou, assim, o coidado.

E - Sei. Ahm... vocé disse que percebeu que vocé ... 3s vezes fica mais irritada?

P10 - E, mais en acho que... assim, irrita... eu ja ti... é... por exemplo, eu tenho
pouca paciéneia, assin, com crianga, sabe? Essas coisas que vocé vai descobrindo.

E - Mas ja era seu jeito?

P10 - 14, &, a... j4, mais depois da do... quando vocé estd doente e estd, assim,
um pouco cansada, £ sem nem mesmo quer, voeé nfo quer, ndo sente vontade nenhuma de
conversar com ninguém, sabe? eu ji tive essa fase, de ficar na cama a... deprimida, ja
cheguei a ficar deprimida. Nfo, assim, deprimida que num, num faz nada, eu levantava pra

tomar banho, pra comer, levantava pra ver televisio, masa televisio num tinha graca, sabe?
nada tinha graga,
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E - Uhum,

P10 - Entfio essa... que vocé fica irritada, vocé nfio quer conversar, € s alguém

insiste muto em conversar, voc acaba...acaba gritando, acaba brigando.
E - Uhum

P10 - E isso que ¢ ficar frritada. E, de ficar pensando 14 que vai.. ¢ 14 doente, se

vai acontecer... vocg, véio € que fica... d4 vontade de ficar pensando, vocé fica pensando...
E - E como se...
P10 - Nada tem graca.
E - E vocé ficou muito tempo assim?

P10 - N3o, num fiquei muito tempo, ¢ que eu ndo sei contar muito tempo, mas

acho que uns meses... num dé pra saber quanto.
E - Uhum.
P10 - Uma, uma fase, assim.
E - Por isso gue vocé fala que tem...

P10 - Que tem fase que vocé ests bem e tem fase que ndo. Tem fase que eu
estou bem, assim, eu até brinco, falo: “~ Ai, vocé tem que fazer." iii tal drama. - Vocé tem
que, tem que fazer isso porque eu estou doente, porque pode ser meu Wltimo desejo...”, af
ela [a irmd] comeca a brigar, sabe? Nio gosta... ninguém gosta que fale, né? Mais eu falo

brincando e sei que eu estou bem.
E - Abam,

P10 - Entfo... entfo tem fase que vocé estd muito bem, vocé usa a doenca pra
brincar, até, né? E, tem fase que vocé nfio quer falar da doenga. O que incomoda um pouco
€ as pessoas ficarem perguntando da doenga, e... eu sei explicar 0 que eu tenho, mas a

pessoa ndo vai entender. Sabe? incomoda, assim, assim, parente, vizinho. A pessoa
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pergunta: “« Ah, mais o que que vocé tem?” Se eu falo que ¢ Crohn, ninguém nunca ouviu
falar. Ai vocé tem que explicar, que € uma infecefio no intestino, que pode acontecer isso,
isso, e isso... e eles: ““ Ah, mas o médico nfo fala que tem cura, num sei qué?” A, a... as
vezes, incomoda, as vezes, ndo. Geralmente eu falo que eu tenho uma infecgfio no intestino,
que... gue di anemia e que as vezes eu tenho que tomar sangue... pra pessoa entender mais
répido.

E - Uhum. Para encurtar...

P10 - E. Ai eu nfio tenho que... ficar falando, lembrando.

E - E agora, vocé tem saido mais?

P10 - Agora eu comecel sai agora, em, no final de sem... semana passada, eu
fui, na praga, fui no grupo de oragfio, eu ja consegui... que o grupe de oragdo, assim, €
animado, sabe? vocé canta, tem que fazer gestos, o hino, ¢ antes num tinha essa faci... ndo
tinha disposiciio. Agora eu estou saindo mais, comegando a ter a disposigo, n¢? vontade de
sair.

E - Uhom.

P10 - Esta mais controlada a diarréia, entfio eu ndo fico morrendo de medo de
sair, sabe? Fu tenho mais coragem, mais eu... eu cheguei a pensar assim: “Bu nunca mais

vou sair de casa, s6 pra ir no médico...” sabe? Passou isso pela cabega.
E - Ohha!

P10 - Porque, eu fiquei uns meses, assim, com diarréia... mesmo. Num era uma
pessoa normal, uma pessoa que vai no banheiro toda hora. Vocé come e gstd pensando
assim: “E, serd que d4 tempo de comer? Eu vou ter que parar pra ir no banheiro”, e se para
num, num d4 vontade comer mais. Af jA passou isso pela minha cabega também. Mas agora

eu estou vendo que nfo, que... en posso ser normal ainda. [sorriu]
E - Sei.

P10 - E estranho vocé pensar: “Ndo sou uma pessoa normal”, né? Até quem

tem o virus da AIDS consegue ser normal, imagina... nossa doenga.
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I3

E - Me fala mais nisso. E... como que vocé pensa: “Ndo sou uma pessoa
normalt? Que quer...”

P10 - Agora eu j estou me sentindo normal... mas quando eu pensava: “Num
sou normal” ¢ assim: a... uma pessoa normal sai, ela vai pra onde ela quer, ela nfio precisa
8¢ preocupar, assim, se vai ficar cansada, se vai ter uma dor nas costas, porque quem €
normal ndo pensa isso, 6 quem tem problemas de saiide, nio precisa pensar: “Ai, vai dar
uma dor de barriga, eu nfio posso comer isso”, sabe? Porque na época 0 médi... o médico, ja
teve uma fase do médico falar assim... de dar... eu tenho uma lista 14 em casa, da
nutricionista da PUC... daqui nfo... ele nfio passava lista nenhuma. Mas ndo podia tomar
leite, entdo o que ndo pode tomar leite j4 nfio me sentia normal, porque adolescente ndo

pode comer chocolate? Eu adorava chocolate, 4gora eu como pouco.

E - Aham.

P10 - Num... sorvete, é... que tem leite, nfio pode tomar. Entfo vocé vai sair um
dia de calor vocé nfio pode tomar sorvete, vocd ja nfio € wma pessoa muito normal por isso.
E... fefjdo, umas coisas da comida, assim, muita gordura. Ai j4 pensava: “Nio posso, vou
ter que ficar controlando tudo”. Uma pessoa doente, que nfo é normal, sabe? E... enche o
52c0, também. -

E - Num € normal, é... no sentido, assim, entdio... de ter varias restricbes?

P10 - E, isso. Tem que dividir um pouco, é, né? E. Agora eu estou comecando a
ter... E depois eu nfio me sentia normal, também porque, foi numa... € assim, eu tinha

dezessete a... dezesseis, né? eu fiz dezess... dezesseis quando comegou a doenca.
E - Uhum.

P10 - Af eu fiz dezessete. Ai eu trabalhava no posto de satde, eu esperava,

assim, que eu fosse...
E - Contratada.

P10 - Quando eu fizesse dezoito... é, e..em vez de mandar, de dispensar,
porque era da guardinha e ter dezoito eles iam me contratar, porque eu achava que eu

trabathava bem. Porque apesar de ser menor eu sabia fazer o que todo mundo faza...
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E - Uhum.

P10 - Tem coisa, que nem, depressiio, vocé nfio pode vé porque € menor, mais
eu... depressio nfio é nada, entfio eu via. Umas coisa assim... ficar pelada, ja sabia tudo,
como funcionava posto, entfio eu achava que eu tinha wma grande chance de ser contratada,
né7? me dava bem com todo mundo, e... jd sabia qua... eu frabalhei... trés anos... nfio, dois
anos e depois sai, por causa de um problema... politico, depois voltei, fiquei mais um ano,
al eu esperava ser contratada. Dai eu estava terminando o terceiro colegial, queria fazer
vestibular, queria ser contratada, queria tirar carta, sabe? aquela colsa, vai fazer dezoito

vocé quer fazer tudo.
E - Tudo...

P10 - E de repente, se vé& doente e nfio poder fazer nada. Al... eu falei a... entéo,
num & normal, né7 Minhas amigas ja estdo I4 tirando carta, ja iam ver 0 que iam estudar. E
¢u nfio podia nem pensar nisso, porque estudar como, se eu nem sal... nem saf de casa num

tem... num tinha condigdes.
E - Uhum.
P10 - Depois estava doente, nfio tinha como mesmo, né? Ai € dificil, nfio €7
E - Posso fazer uma idéia.... imaginar...

P10 - F muito dificil Nio ¢ sonho, sio planos mesmo, que vocé, que voce
pretendia realizar, estava perto, vocé estava vendo que ia conseguir, ¢ de repente... para
tudo, af vocé comeca a pensar: “Ai, Deus, nfio... ndio é que Deus nfio existe, mas esta me
castigando, nem, nem tive tempo de pecar tudo isso..” [ dd uma risadaf e pensava: “Ja
estou agui sendo castigada nfio sei por qué... tanta gente ruim...” sabe? Essas coisas que a

gente pensa.
E - Aham.
P10 - Sempre pensa o porque. Por que mum tem resposta, né? Por que isso esta

acontecendo comigo? Tem que viver a doenga, ver o que que vai acontecer, pra depois...

deu pra vocé aprender com ela, eu acho que tem um porqué, sim.
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E - Uhum.

P10 - A gente tem que aprender alguma coisa, né? Num & possivel vocé ficar

doente e mun aprender nada.

E - Td. Ahm... vocé estava falando que vocé estava pensando em prestar
vestibular...

P10 - B, pensava, eu pensava em fazer psicologia...
E - Ah!

P10 - Pensava...

E - Ahm,

P10 - Ai, é muito dificil, né? que ¢ cidade pequena, mas, tinha uma pessoa que
trabathava no mesmo posto que eu, que ela também queria fazer psicologia. Af a gente
estava fazendo planos de ir junto, né? de ver, de ficar estudando apostila junto, essas coisas
todas. A gente num ia ver nada, num deu, né? do... dois meses antes de terminar as aulas en
ja estava doente. Eu nem voltei pra escola... af eu parei de pensar, né? eu falei: “~ Ah, agora

nAC vou mais...”
E - Uhum.

P10 - Pensava em fazer enfermagem também, mas enfermagem assim, pra

trabalhar onde eu estava, $6 pra ficar onde eu estava. ..
E - No posto... uhum.

P10 - E, que eu preferia mexer com papel do que mexer... paciente, o proprio

paciente, o doente, assim...
E - Ubum.

P10 - Bu achava que era mais fcil.
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E - Sim. Isso tem, um ano entfio, que vocé saiu do posto?

P1{ - Um ano, foi em fevereiro... foi em fevereire do ano passado, vai fazer um

ano ainda,
E - Uhum.

P10 - Af quando eu sai, veio com o tudo, né? Fiquei em casa, sem estudar, sem

trabalhar, sem... sem passear, sem fazer nada.

E - Entfio, uma das perguntas era essa: se vocé acha que mudou anuma coisa
depois da doenga?

P10 - Aham.
E - Mas vocé j4 estd me respondendo bastante, ndo €7

P10 ~ Muda sim. Primeiro que vocé comega a botar uma coisa na cabega e vocé

vai agir conforme o que vocé esta pensando, né?
E - Como?

P10 - Assim, vocé estd pensando: “Ai, eu estou doente, eu nfo consigo fazer
nada”. Vocd ndo vai fazer nada, porque vocé estd falando, e nfio vai consegui fazer nada.
Mas ¢ muito, muito ficil falar assim... a gente fala: “- E, eu estou doente, eu nfo vou
conseguir fazer nada”, a outra pessoa fala: “~ Vocé nfio pode falar isso.” Mas quem esta
doente vai falar € ndo tem como ndo falar, nfio tem como nfio pdr na cabeca. Tem que ir
vivendo a doenca, € aprendendo com ela, ¢ pondo na cabega o que ela deixar. Mass nfo
adianta vocé falar: “ Nio fale, vai, tenta fazer isso...” que vocé nfo vat con.sleguir. Tem que

esperar mesimo.
E - E como se estivesse que... respeitar as fases que vocé falou...

P10 - E......é mais ou menos isso... ndo tem como vocé... vocé.,. ultrapassar

assim... vocé passéd por aquela fase que tem que pa... vocé fem que passar... pra aprender...
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E - Uhum.

P10 - Pra ter mais paciéneia, pra lidar com a doenca, sendo... num adianta vocé
falar: - Eu estou com anemia mais eu vou fazer isso...” que vocé com anemia, esta
cansado, vocé ndo vai conseguir fazer nada. Entfio, 6 com a anermia, vocé vai tratar a

anermia, vai ver quanto tempo vai demorar, ¢ vai ter que esperar, ndo adianta.
E - Uhum.
P10 - Né7 Entdo fazer o que vocé quer fazer depois.
E - Sim.

P10 - Ento... se eu tinha doenga fisica, ¢ tem que passar pelas etapas da
doenga, eu achava assim: “Como eu vou falar pra psi...” vou, 14, e psicéloga vai falar: “Nio
coloca isso na cabega, pense isso...” E num adiantava nada, porque eu ia acabar discutindo

com ela e ia pensar a mesma coisa que eu quisesge. ..
E - Uhum.
P10 - Eu ia pensar ¢ que me viesse na cabeca.
E - O que vocé estava sentindo...
P10-E,euia pensar ¢ que eu estava sentindo, nfio tem como mudar, né?

E - Uhum. E vocé pensava em falar com alguém... contar a... ou. . [A entrevista
¢ interrompida. Neste momente a mde que aguardava na sala de espera, abriu a porta e
perguntou se iria demorar pois estava tarde e tinham gque pegar o énibus; a consulta
anterior a entrevista acabou atrasando muito, havia sugerido que fizessemos em outro dia,
mas «a entrevistada insistiu em fazer naquele momento, me parecia muito ansiosa ¢

animada com a entrevista, ] N6s vamos, nés vamos s fechar, essa Gltima coisa aqui.

P10 - Ah, mais eu queria, eu queria também, assim, que a gente fivesse tempo,

pra conversar.
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E - Eu acho, porgue conversa aiuda irfa... por mais tempo, nfo £?
P10 - E... daf numa segunda entrevista, quem sabe, né?

E - Ahara...

P10 - Eu venho sozinha, ou venho com a minha outra irmd...

E - Sim.

P10 - assim, mais... aquela que veio, vocé lembra? A primeira vez que... voce

nfio vai lembrar.
E - Lembro... lembro...
P10 - Antes da minha mée.
E - ...Jembro... aguela que... conversou comigo também [no primeiro contato]

P10 - Entfio... s6 que ela conversa com que... se ela entrar aqui, ela fala mais do

gue eu...af eu acho que, como eu sout a interessada, é methor ela esperar 12 fora...
E -Uhm..?

P10 - E, ela conversa, ela vai falar pra vocé que eu sou teimosa, umas coisas
assimL.. por iss0 que eu vou falar, sabe? mais ela vai falar... ela acha que eu nfio falo pras
pessoas que eu sou, assim, chata, tudo chata, ela vai falar: “- Ela ¢ muito teimosa, a gente

fala pra ela nfio comer isso, ela come.”
E - Sel
P10 - Mais isso nfo tem muita importineia pra vocé, né?
E - N&o... [ro sentido de que niio era necessdrio entrevistar a irmd]

P10 - E ela acha que € importante, entfio ela quer falar.
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E - Assim, para terminar gostaria de voltar & pergunta , se vocé, por exemplo,

fala com as pessoas, se sente necessidade de contar o que estd passando...?

P10 - Néo, se eu me abro, assim, se eu digo o que eu estou sentindo? Néio, nfio,
ndo até pra nfo preocupar. Porque as pessoas, elas... acho que se preocupavamn muito, tipo
assim, eu estou sentindo dor e eu num quero falar... quando vocé estd com dor, nfio adianta

alguém vir perguntar alguma coisa, vocé niio vai ter paciéneia pra falar...
E - Uhum.

P10 - Vocé s6 vai falar que estd doendo, ¢ a pessoa fica desesperada, que nem
na familia. por exemplo, minha mie j4 chegou a chorar junto comigo, quando eu estava
chor... eu chorei, né? porque estava doendo muito, muita dor no reto, al... e eu nfo gostava
de falar. Se eu falasse pra ela tudo que eu estava sentindo, ela ia ch... chorar mais ainda, e ia

ficar desesperada...
E - Uhum.

P10 - Entéo eu 6 v8... eu estou sentindo isso, mas eu tenho que passar por isso,

num dé pra dividir com outra pessoa. Se desse pra da um pouquinho de dor pra todo
mundo, né? mas nio dava,

E - Ubum.
P10 - Ent#o eu nfo falava nfio, nfo comentava.
E - Rei.

P10 - Ficava triste, por mos... ter a doenga, pelo que estava acontecendo, mas

nfio falava com ninguém, nio.
E - E nem fora da familia?

P10 - Nio, nem fora da familia. Fora da familia, como...como nfo quase nio
conversava, neé? sé falava, assim, o suficiente. Se alguém perguntava, eu respondia, as

coisas da doenca, mas nfio falava nada no inicio. Todo mundo sempre fala: “- Ah, mais
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vocé val sarar, vocd vai sarar...” € eu 14 falano: “Ah, ma...”e eu pensando, né? a pessoa fala:
“. Vocé vai sarar, se Deus quiser.” Af en pensava, né?: “Mas Deus esta demorando muito,
né? quando serd que eu vou sarar, assim, tal...” mas nfio adiantava voltar, choramingando

pra pessoa d... que ela ia ficar com mais pena de vocé.
E - Sei.

P16 - Como eu ja estava sentindo pena de mim, nfio precisava mais que alguém

sentisse pena junto comigo.
E - Uhum.
P10 — Né? a minha pena ja era suficiente.
E - Sei

P10 - E, o pessoal, ai fica: “ Judiag#io.”, “ Coitada.”, olhando como se fosse
morrer, sabe? E nfio... ¢ terrivel, € melhor vocé saber, vocé sabe que vocé esta doente, e
vocé estd pensando que vocé quer sarar, claro, mas alguém ficd falando também: “~ Ai

coitado, coitado!” num ajuda em nada, né?
E - E existia isso P10 7

P10 - II... é, assim, o olhar da pessoa, vocé percebe, a cara, o espanto na hora:
“. Ail Mas se passa, se sente tudo isso!?”

E - Sei

P10 - Sabe? Estd estampado no rosto da pessoa, vocé vé, né? ai fala: - Al

coitadinho!” Vocé tem isso...
E - Uhunw E agora como esta isto?

P10 - Agora ji ndo... nfo tem, assim, ndo tem nem mais muita visita, Quando a
pessoa fala: “ Ai, estou internada” e tomou sangue, todo mundo pensa que estd morrendo,

né? e vem visitar... alguns por curiosidade, outros porque gostam, né? de mim mesmo,
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outros, parentes, de familia, mais agora, que eu ja estou bem, as pessoas, j4 sabem que eu
tenho uma doenga que eu... de vez em quando, eu tenho uma recaida, entfio no tem muito
mais. As pessoas falam: “- Al, vocé estd bem, agora vocé esta com uma aparéncia methor.”

56. Estou melhor, né? do que ficar... perguntando muito.
E - E como s j& acostumassem...
P10 - E, as pessoas se acostumam.
E - Uhum. E na época também na cidade, ninguém sabia...

P10 - E, ¢ a doenga, 1é? as pessoas ndo conhecem, entdo fica todo mundo

espantado.

E - Ubum. Mas t4 bom, entfo ndés vamos encerrar, porque a sua méie esid

esperando, e nds continuamos na outra entrevista,
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Entrevista n°11
Nome do Entrevistado: P11

E - Como que ¢ para vocé estar com a doenga de Crohn,.. no... no modo geral,
assim?

P11 - Entfio, pra mim, § triste, porque, &... até entéo ha uns... sete oito anos atras
eu ndo sentia esse pobrema, né?

E - Uhum

P11 - E ia no médico, tal, apenas quando dava as colicas, né? ai rolava de dor
que nfio aglientava. Ai chegava um momento ai que precisava ficar internado dois, trés dias
ai pa tomar soro. Fazia exame de tudo quanto € jeito, e nunca descobriu o que eu tinha. E...
até entlio, &, falava que era da gastrite... fa... fa... fala mais ninguém me dava um... parecer.
Em vez em guando me dava essas... €s8as célicas e... desesperadora, eu nfio aglientava, né?
ai me acabava comigo, né? porque... &, vormitava, 56... dava diarréia, entdo tinha que ficar
internado, tomano soro. Dai por altimo ai dia... em povembro mais ou menos, do ano
passado, me deu outra vez, al... fui no médico, internei, ai me deram... virios exames para
fazer... Endoscopia... ... um outro af, gastro... €... tesc... po estdmago, né? tudo para ver o
que tinha. Af ew... um outo exame que fizeram, é... transito...

E - Uhum.

P11 - Intestinal, ai descobriram... que era... 1850 ai, €, era possivel nfio me deram
a certeza tamém. Mas... tudo indicio que seria... a doenga de Crohn. Até hoje eu ndo tenho
essa certeza.

E - Ah!

P11 - Bom, eu niio tenho, né? porque, até hoje eu nio encontrel... uma cura, né?

E - Uhm.

P11 - Assim, ahm... os médicos que eu... que eu... cuidava ld na clinica, né? nfo
d4 um... 3o d4 um... um diagnéstico, assim... ndo falava: “- O, essa doenga ndo tem cura,
essa doenga ndo sabe do que vem.” E, sabe? a... a cabega da gente... vive falano, tem um
motivo, é de... é... por motivo de alimentag8o? Néo sabe. E por um poblema...? Ninguém

me d4 um parecer. Entdo vocé fica naquilo, né?
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E - Uhum.

P11 - E de... desde 14, ento, ele falou: "- O, ndo sei, isso é-psicologico, p4 pa
pé, pé pa pa..." E, entfio, é... 0 médico que eu cui... até... cuidava de mim 14, pediu pra que
eu viesse aqui pra Unicamp que tinha mais recursos... com a doenga de Crohn e tal. Af en
passei a vir, né? para ¢4, mas até hoje eu nem me encontrei, num... o que seria... &, sabe?
também deu o mesmo parecer da... num sabe do que vem, num tem... num sabe o que que &,

ndo tem cura, e também diz aqui que é... um fator... mais ou menos de cabeca. Fntdo...
E - O que que significa um fator... psicolégico de cabega?
Pi1-E..
E - O que... como vocé entende?

P11 - Sei la. Eu... ¢, eu niio entendo... o que poderia ser... psicolégico. E... e
tanto cles falar, falar, que eu estou pondo na cabega que & e €&, né? é... cada vez a... em vez
de eu achar... methor pra mim, como eu sou assim, a cabeca meia... [riso] ...estou achando

que... talvez seja até da cabega, né? porque... nfo encontra explicagio eu né? do que seria.
E - Al vocg comega a acreditar que pode ser psicoldgico entdo, & isso?

P11 - E porque... € s6 eu passar nervoso, vem a dor, €, tem uma discussio...
discussiio entre aspa, né? com filho e a esposa, essas coisa... vem a... as dores, entfio sei l4...
se €. fator psicoldgico. E... antigamente num... eu era nervoso antigamente quando eu
sentia essas dores que vez em quando aparecia essas dores que precisava ser internado.

Agora de novembro pra c4, ja... dentro desse ano eu j4 tive umas.., umas trés crises.
E - Ahmahm!

P11 - De uns tempinho pra c4 €, todo dia estd dando aquela dorzinha fraquinha,
né? mas nfo... bem fraca, nfo, no um motivo de... ter que internar ou tomar... Buscopan
para passar a dor. Sei 14, eu néio encontro... eu... eu... sou leigo para dizer que que eu vou

encontrar [riso]... uma cura nisso ai.
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E - Uhum.
P11 - Pra mim mudar a minha cabega vai ser dificil.

E - E, eu ia fazer duas... perguntas, mas vamos na primeira. Ahm...vocé falava,
assim..., fale um pouco methor, sobre o que me disse de vocé " ser assim...", assim como?

Como vocé se considera?

P11 - E... eu poderia ser, considero..., desde que vocé tem uma doenga, € nio...
voeé nfo sabe do que, 0 que que vem... Segundo os médico... ndo... diz que ndo & cancer,
ndio & nada. Entio... ndo... nfo é maligno, né? entdio quer dizer que... 4s vezes a gente fica

pensano, né? qual... que tudo quanto € coisa af que... possa acarretar coisas piores.
E - Ahm... Como assim? Fala mais sobre isso, P11, me ajuda a entender...
P11 - Bu nfo sei expressar direitinbo ainda o...
F - Mais o que passa na sua cabega?
P11 - E, 4s vezes, passa besteira, ou é... vou morrer... vocé entendeu?
E - Aham.

P11 - Mas desse tipo... €... sei 14, Se tiver que morrer, mMoIresse logo, ndo
ficasse sofrendo... sabe o que €2 quando & dor doi ¢ triste. 86 a maioria que tem esse...
nesse... ndo sei se.. €. & a doenga ru.. s¢ ¢ a doenga Tuim mesmo, se... 58 pode virar

doenga Tuin...
E - Uhm

P11 - Segundo o médico diz que ndo. Sei 14 [riso], a gente cai naquela duvida,

E - Isso, é como... vocé estivesse me falando que fica meio desesperangoso?
P11 - E, desperangoso... sem esperanga de... de cura, né? enquanto o médico
ndo sabe o que que €, né? vocé fica... sem esperanga. E, mais ou menos por al. [limpada de

gargantaf
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E - Gostaria que comentasse mais.... [estava formulando a pergunia mas ele me

interrompeu]

P11 - E realmente a gente fica com a cabeca meia... na hora do... da doenga as

vezes voce fica com a cabega meia fraca, né? pensando. ..
E - Uhum.

P11 - E é... eu nfio sei se é o momento, que na... minha cabega é assim, né?
[limpada de garganta]... eu estou de férias, sei que a firma estd precisando de mim em
algum servigo I4, entfio eu fico preocupado: se vou trabalhar ou se eu fico em casa, vocé
entendeu? E... se eu for 4, eu sei que vai aparecer 0 Servico e vo querer que eu fi... que eu

fique 14 e eu num quero, mai fico pensano que... que eles podem precisar de mim...
E - Num consegue desligar...

P11 - Néo consigo me desligar... E... e antes disso... por dinheiro, né? que... sei
que se eu ndo fizer o servigo também fica um pouco parado, num recebo como... um...
salario minimo de novembro eu nfo recebi ainda. Entio quer dizer, vocé tem a... os
compromisso de pagar, né? entfio vocé fica naquela, né? Ento veio... vai girando tudo.
Minha preccupaglio ¢ com filho... isso ¢ aquilo ... entdo... vai girando, num sei se tem

alguma coisa a ver...
E - Uhum.

P11 - Com a doenga.....entendeu? Entio vocé... tem certo momento que estoura,
a hora que estoura vém as dores. Fala que eu tenho que desabafar... a hora que... pa
desabafar é s6 a hora que explode [riso], sou uma pessoa que sou de falar... falar pouco, eu

1o sou de falar muito. E quando explode vem a... a explosfio, né? de novo.
E - Af j4 vem... sente as dores?

P11 - [limpada de garganta] E ai, vem no corpo. Entdo, né? por isso que eu
falo que a minha cabega é assim, né? estou de férias, estou preocupado, sou... sou uma

pessoa ansioso, num €... com quem eu falei: "P8, estd marcado na consulta nove horas,
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nove horas nfio aparece, pd... a...” voeé... vocé entendeu? Entdo... ja pergun... 0... ja... vou
no dentista, o dentista marca oito e meia, af nfio aparece... ¢ ai ndo €... que ndo vem, ©
comeca a pegar outra pessoa, pd pd pé, is vez em quando da na louca, eu pego e vou
embora. Ué2 Marcou pra mim oito e meia, nove e meia nfio atendeu ainda! Como eu ia
dizendo, tem certos momento que até duas horas ele... chegou a fazer eu esperar, fala pra

mim... eu nfio sou pathago, eu ndo sou bébo nio.
E - Uhm

P11 - Se &... se & hora marcada é hora marcada, agora se for com... for... horario
de che... é... chegada, quem chegar na frente, tudo bem, né? ué? Entéo eu sou tipo assim,

quando eu estou meio paciente eu espero. [riso ]
E - Hubm.

P11 - Quando eu nfo estou... en mvento quarguer coisa depois, eu falo: "- Ah,
tive um compromisso, eu fui embora.” E, eu sou tipo assim... E... entéo eu acho que € um

pobre... é o poblema de... de cabega, né? impaciente... eu... 1bgico que paciéncia tem limite.
[riso]

E - Sei

P11 - Questfio de servigo... é... "paciente”, as vez fala... ele pede pa colaborar,
guardar o dinheiro, que estd... a situagio esta dificil, mais... tudo bem, a gente... tem certo
momento que 14 mesmo a gente... explode, né? porque... vocé tem 0S COMmPpIomisso para
pagar, vocé espera um ou dois més, num d4 satisfacdo, tem certos momento que chega e

fa... explode, a... ah... nfio d4 mais, né? meu...
E - Uhum.

P11 - Entfio vocé explode, com o patrfio, as vez até com... companheiro de

trabatho que nZo tem nada a ver, porque, envolve tudo, né? Vocé... vocé estd com cabega

,

preccupada cum... [4 enlrevisia ¢ interrompida, residente abriu a porta enganado.]

...preocupado COMmL.. COM 08 COMPTOMISSO Seul af, nfio... nem satisfagiio da, né?

Anexoes
211



E - Como que vocé fica quando vocé... explode assim... com o patrio, em casa,

com alguém?
P11 - Ah, eu fico nervoso, né? Certos momentos fico... tremendo de raiva,
E - Uhum.
P11 - Mas nfio agrido, nfio.
E - Nao?

P11 - Néo, uhm... ahm? Eu nfo sou de agredir... fisicamente... certos momentos
ai, eu ja... ¢ a minha esposa, eu segurei ela assim, nfio assim... mais num fol... eu acho que
nio foi agressfio, € e... j4 foi uma... ¢ uma agressdo vocé j4 segurar a pessoa assim... tipo
chacoalhar € uma agressfio, né? mas... gracas a Deus, ultimamente eu nio estou sendo

assim. Porque eu... estou tentano... a... mudar a minha cabeca, mas ¢ dificil isso...
E - Ubum.

P11 - E dificil, quarenta anos e... co, ela assim, acostumado assim, nfio ¢ ficil.

Depois saber que vocé... € quase que obrigado a mudar, devido a essa doenga...
E - Nio € por vocé mesmo.

P11 - ...al.. ai.. af que... s torna mais dificil ainda. E mais ou meno... o que eu

penso, &, ¢ 1850 ai, né?
E - Sei.
P11 - ...ndo € narela... ¢... baseado na doenga que eu tenho, mais... sei l4.

E -~ Ubum. P11 como que vocé imagina.. quando vocé me disse que estd

tentando mudar a cabega? Como que seria isso? Por exemplo?

P11 - E, vocé... que nem... que nem je, eu faco terapia, a... isso te... tem... muda,
né? mais... ser mais extrovertido... brincar, dar risada. .. [riso] ...sair, passear, pescar, mudar,
fazer. E... € eu nfio... até hoje eu ndo fiz, quer dizer, a minha vida s6 foi trabathar, né?
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entfio... como antes desde dos doze anos... trabathando.. Depois que constitul familia,
preocupado em estudar, criar, né? como € a obrigagio de um pal. E ... a responsabilidade

que eu sou, Sou uUm cara responsavel, sou muito certinho também...
E-E..

P11 - Nego fala, ndio dou passo etrado, fico preocupado com tudo, quer dizer...
é uma cabeca que... pra mudar isso af... vai terpo. Entdo vocé fica preocupado, né? em
querer mudar rapido assim. E isso que tem que eu... que é... que eu penso que a minha

cabeca é meio assim...

E - Sei, entendi.

P11 - Pra... ou outro falar que eu tenho que mudar, mudar, mais num € tdo
ficil... Af fala: "- Mais vocé tem que mudar.”, co... mas... se... fosse téo facil como o senhor
estd falando af... j4 tinha mudado.

P11 - E pro meu bem.

E - E a terapia... ah..vocé ja fazia antes do surgimento da doenga?

P11 - Nao, é... inclusive a médica... que... comegou comigo 4 no... na clinica,
¢la que falou que teria que fazer... conversar com psicologo, falar com psicélogo, que era

poblema... psicologico, e essas coisa... Al eu...
E-AlL.
P11 - Comecei a procurar, né?
E - Uhum. Entdio foi por isso, a terapia?
P11 - E... teve a doenga. [limpada de garganta]
E - Quanto tempo faz? Pouco tempo, né?

P11 - Nao, faz... que eu estou fazendo 14, eu acho que vai fazer 0ito... ou

comecel esse ano mesmo, no comego do ano.
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E - Ah... T4, Vamos voltar um pouquinho no tempo. Ahm... vocé, comegou a
ter os sintomas, ha oito anos... atras?

P1 - E, mais ou menos. [limpada de garganta]

E - Vocé descobriu hé um... um ano?... questio de um ano, ndo €7... novembro
de ano passado.

P11 - O qué é, né?

E - E. Vocé ficou oito anos sem saber, P11?

P11 - Me dava, me dava, os médicos nfio... eu era sécio de uma clinica, ndo
falou nada... ia... passei para uma outra... fir... é... a firma saiu daquela, passei para uma
outra, também nunca... descobriru nada.

E - E como que vocé ficou?

P11 - Fazia endoscopia, fazia Riretoendoscopia, fazia... fiz ecografia, fez...
tudo, €... tudo quanto £ tipo de exame...

E - Ubhm.

P11 - Que possa imaginar. Via intestino... via oral, é, via... boca, reto, tudo.
Nunca deu nada. Falava nada. Falaram que € da gastrite, fala: "- Mais ¢ impossivel... mais
como ¢ que a gastrite vai me atinge a parte intestinal” eu pensando, né? Entdo, af a...

tinha... 0 seu... a sua parte mais fraca emocional & 14, sabe? cada um ¢ um... sei l4.

E - Uhm

P11 - Af em novembro, af... repiti todos esses exames ai, mais esse... esse
trénsito intestinal, né? é o que... apareceu ai, estreitamento do... do infestino.

E - Como que vocé ficou nesse periodo?... sem saber o que tinha? Como vocé

se sentiu?

P11 - Em... sentido de qué? De... cabega? E, eu pensava... falando: "- Que que
¢u tenho? Se ninguém descobre o que eu tenho...” As vez fica pensando: “Serd que &

alguma doenca ruim?" Mais assim s... s... trangiiilo, né?
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E - Uhum.

P11 - Mas depois que descobriu ai, comegaram pb: "- Ah, nfio vai ter cura”, ou
isso e aquilo, e... comegou... cada dois, trés meses da uma crise... né? al... al.. af piorou a
minha cabeca, né? quer dizer... antes eu preocupava naque... naquele momerto, dois, trés

dia ficava internado, depois passava mais ¢... 0ito meses sem, ou um ano, sei l4...
E - Aham.

P11 - Chegou a passar até... dois, trés ano sem me da... crise... né? quer dizer,
depois que descobriu af, ai é que veio na cabega, né? "- Num tem cura, isso e aquilo, e en
tenho que mudar minha vida, a minha rotina de vida." [riso]

E-Ah..

P11 - E, ixi! Mudou mesmo.

E - Sei. [limpada de garganta] Abm... o que mais os medicos explicarant ...
sobre a doenga de Crohn? O que mais vocé sabe a respeito desta enfermidade?

P11 - E, dai nfio da pra vir pra ¢4, né? o... sei l4, o... voeé vem umas quinta-feira
aqui que é marcado, nfo sei se ha pessoas... ahm... alguns af... € residente, né?

E - Ahm,

P11 - Porque tem uns ai que é estudante, né?

E - Aham.

P11 - Vem de outra cidade pra ci, e eu passo po... com eles ai. Mas nio da
explicacio, manda tomar o remédio, eu tomo... O Gnico que... que me deu um parecer
methor, de... desse ano... desse ano que eu... que eu estou vindo aqui, eu acho que foi uns...
uns quinze... cinco, seis vezes que eu ja vim aqui.. esse doutor M. que tem um... uma

explicagio methorzinha, né? que eu acho que ele ¢ o médico...
E - Uhum.

P11 - Mais... qualificado, acho que nessa 4rea, sei 14, acho que € chefe dos

outros.
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E ~Isso.

P11 - Falou que eu tenho que tomar o remédio, que eu nfio posso parar de tomar
0 remedio. Um dia... dependendo do que eu falar pode ser... que ele corte o remédio, isso e
aquilo. Mas nfo deu muita esperanga também néio, falou que € isso af e ndo... ndo sabe do
que vem, ndo sabe do que que €... ndo ele, o outro médico que fixi 14, ele falou que en posso
comer de tudo, o que eu achar que ndo estd fazendo bem... Mas o bem, nfic é en comer
agora e fazer mal, o bem posso comer agora e fazer mal daqui trés dias, sei 14, ndio sei se... o

OIgamismo... MOSraria na... no momento que eu estou... comendo de...
E - Uhum.

P11 ~ Nao ¢ assim, as vezes, eu estou comendo um negdcio hoje que... eu...
como... como um quibe hoje, por exemplo, na hora do almogo ele fez bem, no outo dia eu

como, € num faz...
E - Ele faz...

P11 - Mal. Entdio, né? eu nfio sei o que &, se € 0... se & 0 quibe, por exemplo, se
¢ uma banana, se ¢ isso, se é aquilo. E dificil indentificar.

E - Aham,

P11 - O nervoso, eu passo nervoso hoje, vai... vai me dd crise daqui trés dias, o
gue ¢?.. E do nervoso, ou é da comida que eu comi naquele dia?... ou comida que eu

comi.. no dia anterior...?
E - Entendi.
P11 - Nem o médico me d4 uma expricagdo... do que que €.
E - Uhum.

P11 - Eu sei que nervoso eu sou. Falar eu sou muito nervoso. As vezes acabo de
almogar, comega a me dar dor, aguelas colicas... Domingo mesmo passado... comecei...

almocei, comecou a dar umas... umas colicas...
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¥ -Ubm.

P11 - Ai foi o dia inteiro, a... na tarde toda... fud na igreja, depots voltei, estava
até com medo de jantar... piorar, porque as vezes eu tenho medo, né? acabo de comer ai
vem as dores... terriveis... falet: "- Ah, mais nfio hd de ser nada”, af jantei ¢ nao fez... a

mesma coisa que eu comi na hora do almogo...
E - E num fez nada...

P11 - Aguela comida do... passou... entendeu? Sei I3, € a comida?... € a minha
cabeca?... Fu nfio tive motivo pa hora do almogo... para pensar, falar: "Eu... vou comer vai
me... me doer”. Eu nfio quero isso e nfo pensei isso, aconteceu. E 4 tarde eu pensei: "0, eu
vou comer, tsc... se me der algum poblema eu vou para o hospital”, €, comi e nfo deu nada.
Pode dizer que ¢ minha cabeca? Sei la.

E - Sei.
P11 - Se é a comida? Tamém ndo...
E-Uhm

P11 - Eu ndo pensei no mal pra mim na hora do almogo, (), vou comer, vai
fazer mal" [limpada de garganta]

E - Ahm... Como comegou? Hi oito anos atras, né?

P11 - Ah, comegou... as colicas que me dava, colicas que... niio aglientava de
dor, rolava no chiio e... era uma hora, duas hora airds da outra e... nada. Ia deitar,
normalmente, era de noite... ai niio agiientava de dor ¢ isso e aquilo, ¢ tal. Ai comegou a...
vomitar... Quando vomitava, passava a dor, parecia que tirava assim. Vomitava, vomitava,
de meia em meia hora eu vomitava, porque nio queria ir para o hospital, né€? Ai agiientava
a noite inteira, mas de meia em meia hora vomitano, até o fim de en vomitar... aquela agua
verde, a biles que eles fala, né? sei 14 que que... e... e obrar, né? soltar o intestino. Al
chegava de manhd eu estava desatado, 2i.. e a dor continuano. Mas 14 vocé tomava
Buscopan... sumia a dor na hora, acabava num minuto a dor. Ai ficava internado gue eu

estava desidratado. Isso foi o comego...
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E - Uhum.

P11 - Af depois as outras mesma coisa. Qutras vezes... comecava... na colica, na

colica, vomitava, uhm... scltava o intestino.
E - Vocé j4 era casado, ja tinha filhos, tudo, né?
P11 - E isso af que todas vezes que aconteceu.
E - E na época...?

P11 - Todos exame que se fazia era... disse que era gastrite, que 36 tinha
gastrite, gastrite.

E - Uhum. Ahm... E como que vocé acha que ficou... sua vida, depois que

surgiu a doenca?

P11 - Pra mim ela ficou ruim, né? porque... vocé... vocé era uma pessoa
disposta, né? fazia... agora... é dor nas perna, €... € canseira, né? Vocé pergunta para o
médico, fala: "Nio... essa dor na perna ¢ da doenga”, €... ndo sei que tem ¢ da doenga, até...
tudo € dessa doenga, quer dizer, vocé fica desanimado, né? vocé tinha uma disposicsio do
caramba, agora, vocé levanta, estd cansado, com dor nas perna... Al vocé vem perguntar: -
Isso €... isso é... da doenca?" Vocé fica desanimado, vocé era uma pessoa que bem ativa,

tal. Vocé fica... vocé pie na cabeca... se... se... sgja... sem quase... sem querer, né?
E - Uhum,

P11 - Acostumado a trabalbar e... ser... bem ativo e... ficando sempre assim..,

com dor aqui, dor ali, por... por esse motivo ai.

E - Sei. E realmente bastante dificil o caso. Ahm... E ¢é acha gue mudou...
alguma coisa na tua vida?

P11 - Anemia, en estou com anemia j4 hd um ano com a anemia, ndo sai... é da

doenga tamém, ou € que...? Entdio, nfo sei [riso], fica dificil.
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E - Ubum.

P11 - Tudo enfim me fala que ¢ da doenga, a dor nas perna € da doenga, a
doenca da dor nas junta, quer dizer, estou, 16 morto [risos/. Uma pessoa que era
acostumada... batalhar sempre, né? assim, correr... correria da vida... Continuo indo, né?
mas, sempre com as dorzinhas, né? Ficil ndo [limpada de garganta].. Quando euw
comecel.. novembro, eu comecei.. tomar.. a tal de... Sulfassalazina, causou que €.
Medicorten... eu virei um Faustio, porque... me inchou todo. Eu, nfo fui no meédico, falet:
". Mas, que que estd aconteceno comigo, jé on... nunca fui de engordar, estou seis quilos
mais gordo, inchado.” "~ E, esse remédio estd fazendo mal para voce.” Al tira o remédio.
D4 outro remédio. Ai comega a dar remédio para vocd desinchar e... e nfo sei, dai o
remédio secou demais, vixe Marial... De noite eu nfio aglientava de cdibra, parecia que
estava quebrano nos 0sso. Af vai de novo no médico, agora para de tomar esse remédio...

E - Ahm..

Pil - Al me... comecou... me da o... [nome da medicagdo], né? [nome da
medicacdo] . Al ele nfio... nio... nfio me inchava. Mas vocé via, que... ia apressar o grau...
mesmo na boa, ela fala, falava e tal. Af eu comecei a vim aqui, ai eles comegaram a cortar
um pouco... o [nome da medicagdo]. Ai o doutor ML1... me deu... [nome da medicagdo] que
é pra tomar... que € o fnome da medicacdo]. Al o... a ltima vez que... pentltima vez que eu
vim aqui mandaram eu tirar o [nome da medicagdo]. Ai agora eu estou s6 com Azalite, que
também nfio & bom pa... pra outras coisas, né? [limpada de garganta]

E - Para que outras coisas...

Pil - Esti..., nem o... §, eu nfo... eu ndo entendo muito... o que gles querem
dizer, né? porque, 4o coisas... de médico, né? mas... inclusive o... 0 doutor M2 falow: - E,
ele ndo... ndo é bom nfo, que prejudica outras coisas na parte renal.”

E - Ubm

P11 - Figado ¢ 0... e... o rim, essas coisas, né? Mas fazer o qué? Vocé fica com
aquela... vocé tem que tomar remédio pa parte intestinal, pra ndo... ter poblema ai..
futuramente vocé vai ter um outro poblema af... psss... E, ndo & facil, depois de vocé ter
wma doenga... vocé conviver com ela [limpada de garganta]... antes vocf tivesse um
diagndstico do que... do que €, vocé nio tem, 0 médico diz que nfio existe, nfio sabe do que,

a origem, nada... tsc. Agora isso € um sal no sangue, né? [risos] E. Vocé falou que fala pra
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caramba, eu ndic vi vocé falano nada, [risos; mo inicio da entrevista haviamos brincado,
pois eu comecel a falar sobre acontecimento do dig-a-dia, no Jase de rapport, e interrompi

dizendo que jd era hora de iniciar a entrevista, se ndo Jicariamos 56 batendo papo]
E - Ah, mais ... que vocé ainda num viu. [risos]
P11 - Eu néo tenho mais nada pra falar.
E - Ab, entfio eu vou falar agora,

P11 - Sei 14, ¢, acho que, por cima & isso que eu... tenho pra dizer mesmo,

[limpada de garganta]

E - Ahm. Que vocé.. eu.. que vocé acha que, ... ou quais as coisas que

mudaram na tua vida, depois da doenga? Vocé Jja me disse algumas coisas, teria mais?

P11 - Ah, mudou o... as dor que eu sinto... a indisposicio, ¢ que pode ser essa

doenga... [a entrevista é interrompida, outra interrupgdo, abriram a porta por engano]

E - Tudo bem. Vamos retomar. Eu estava te perguntando o que havia mudado

na tua vida, né? Vocé me falou que mudou ...as dores, ..

P11 - E, o que me preocupa mesmo s&o a... sio as dores, né? que... que d4...
voct J& nfo... nfo tem mais vontade assim... se é comida vood ndo tem vontade nem de
comer, assim, €... 0... s¢ pode comer tudo mas vocé ndo... nio sabe se 1350 ou aquele vai
fazer mal...

E ~ Uhum.

P11 - Entio vocé fica com aquilo, né? "Se eu como isso, e vai me di dor”.
Entdo vocé ja fica preocupado. E, isso mudou tudo, né? a minha vida, que antes eu
acostumava comer tudo, né? Quer dizer, comer tudo entre aspas, né? porque tudo que me
fazia mal em relagio ao estdmago, parte de... eu num comia, mais, no geral... coisas...

NOTMAIS ey cornia, né?
E - Sei.

P11 - Remédio, né? que eu acho que ninguém gosta... de tomar remédio direto.
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E - Uhum.

P11 - Que é caro... nfio pelo prego, né? se fosse para... vocé sarar... mas... nfio
tem perspectiva de cura, vocé fica pagano a vida inteira um remédio caro... fica preocupado
se esses remédio que estfo fazendo al... é falso, toda vez que eu penso: "Ab, serd que € o

remédio que nfio estd fazendo efeito?" Vocd nio tem como descobrir se é... falso, se nfo é...
E - Uhom.

P11 - Te... ¢ tudo uma preocupaglo, né? tudo. Falo: "~ Eu estou tomando
remédio, ndo estd fazeno efeito nenhum”. Sei 4.

E - Uhum.

P11 - Estou tomando por tomar? E isso que... isso eu acho que j& ¢é uma
mudanca na minha vida.

E - Sim. E como a sua familia reagiu? Ou as pessoas do seu convivio, assim,

com tudo isso, como eles... lidam com isso?

P11 - E, nfio tem nada pra... dizer, que eles... nfio sei o sentimento dos filhos,
né? porque... a3 vezes quando d4 esse poblema fala... fala pra mée, né? "~ Ah, mas de novo,
onde ¢le?... onde ele estd?..." Coisa desse tipo quando vocé fica internado. Uhm... pra mim
nunca falaram nada.

E - Néo?

P11 - Ndo. Minha esposa s vezes... pre... fica preocupada, né? em quando da
as... as crise, e tal... fala: "~ Ah, tem que procurar outro meédico, fem que procurar outro
médico...” Como ¢ que... procurei o... médico, todos os médico que eu vou, eles falam a
mesma coisa, en vou ficar procurando... médico, médico, e sei 1a... saber qual é o médico

que... que é o certo. [riso]
E - Mais vocé...

P11 - A.. a.. a.. psicéloga mesmo falava: "- Vocé tem que procurar wm
médico, se vocé achar que ndo estd satisfeito com... esse médico..." mas... vou procurar
quem? Quem que eu vou saber que €... certo pra isso, e por isso, ah... sei l4, eu num sei...
qual é o ideal?
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E - Uhum.

P11 - Se tem um ideal. Que a drea... nessa 4rea af é... todos ele & uma 4rea
gasta?, todos eles... estuda esse... esse... esse pobrema, né? mum sei. S6 por milagre mesmo.
Por isso en acho que uma pessoa muito numa... ¢, acredita ¢ desacredita... ndo acredita,
entendeu? Muitos que... sei 1. No acredito muito assim... sou catélico, vou 4 igreja, mais
sei 4, se €... se € a falta de £, falta de conflanca que o... que... que vai da certo, sei l4...
porque... s¢ os proprio médico disse pra mim que nfio tem cura, nio sei se nio é... se 6. é...
minha falta de f¢, que eu nfio quero que... que sare, entendeu?

E - Entendi.

P11 - Tanto que € dificil... [riso] entlio nHo seise é eu, ou se € a... a... sei l4.

E - Entendi,

P11 - E o médico mesmo falou que ele nfo... nfio tem prognostico, se tem cura,
nfio... sabe ainda 0 que vem... Af eu mesmo penso: "Oh mais..” A psicéloga fala: "~ Mais
€... 0... vocé tem que acreditar”, mais... vocé acha que eu ndo quero... que... o bem methor

pra mim.., se o proprio médico fala que nfo... nfio tem cura...
E - Uhum.
P11 - E, como fica a minha cabeca?
E - Ahm.
P11 - Ah.

E - Tento imaginar que nfo... nfio deve estar facil, pelo que vocé esta falando,
P11. [suspiro]

P11 - E, nos momentos da... da coisa vocé fica desanimado, né? nfio saber... que

atitude tomar...o que pensar, acreditar no qué... ham.
E - Que sentimento que surgem nesses momentos?

P11 - O sentimento eu nfio sei, que eu falei € s6 um... sentimento de que eu ja
falei... de mormer, isso e aquilo, €... sentimentos bobos, né7 E, mais ou meno isso dai

fimpada de garganta]
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E - Hum?
P11 - Eu nfio tenho palavra pra esse sentimento.
E - Esta cer...

P11 - Sentimento de dor? [risos] Sei 14. Desespero. Bem que eu queria que tudo

resolvesse facil, mas... eu estou vendo gue niio vat ser tho facil.
E - Uhum.
P11 - [limpada de gorganta] Nio ¢ por falta de vontade nfio, mais... Acabou?
E - Uhm... mais um pouquinho $6. Posso continuar perguntando?
P11 - Pode.

E - Vocé... vocé me disse... no primeiro contato, que vocé... nfio gosta de falar

muito, nfo €2 Como era a histéra...
P11 - Ngo gosto, ndo, nfo sou de... ndo sou de...
E - Nao, €7

P11 - Aguela coisa que eu comento as vezes ¢ com... com a psicologa, né?

F - Mais com a tua esposa... ou alguém... do servigo, alguém da sua familia?
Pil- E,_a minha esposa, é... as vezes eu brinco $6, né?

E - Brinca?

P11 - E, &, brinco. [riso]

E - Como assim?

P11 - "Ah, as vez é methor morrer do que ficar assim”. Coisa assim, né?7 nfo...

néo... no querendo...
E - Sei.

P11 —E brincadeira. - £, vira essa boca pra I4". Esse tipo de sentimento, né?
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E - Aham.
P11 - Mas... comentar mesmo eu ndo comento nada nio.
E - Nio...

P11 - Uma que... para nfio comentar com el ... pior que eu ainda, mais.., vai

entender menos do que eu estou entendendo essa... essa doenga.
E - Sei
P11 - Entdo, fica dificil comentar com uma pessoa assim,
E - Vocé acha que ela vai ficar mais preocupada .

P11 - E, preocupado todo mundo fica, né? mas... num... num tem o que fazer,

né? tem que ir levando a vida.
E - Entdio na tua familia, vocés num sfo muito de comentar?
P11 - Tsc, tsc. Como nfo, s6 eu sou de pouca conversa, né?
E - Aham.

P11 - E esses... sentimento que foi falado af é... se eles tem por... por dentro
deles também, né?

E - Sim.

P11 - Entfio eu nfio sei...E, ndo.., fica guardado. Se... nfio se solta, né?
E-E vocé conhecia alguém, que tinha a doenga de Crohn, j4?

P11 - Tsc, tse. [balangcando a cabega com sinal de néo ]

E - Nunca tinha ouvido falar, P11?

P11 - Nunca. Inclusive ela é nova, sei 1, se é nova. E... s6... a partir que eu
comecel a ter... ir comprar o remédio, uma... uma pessoa... uma atendente 14 na... na
farmdcia, na... no Carrefour 14 em Campinas... falou: “ Vocé toma esse remédio também?"
“-Tomo. Por que vocé?..." ela... eu falei: “- Que vocé tem? Vocé tem inframacdo no

intestino?” “~ Tenho." Falei: "- Eu tomo esse remédio e nfio me a... ndo vale nada.”
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E - Ah, falou?

Pi1 - E. E, quer dizer, cla toma ¢ remédio, eu tamém tomo o remedio e... nfio

tem resultado nenhum, entendeu?
E - Entendi.

P11 - As dores vém, vai, vém e vai. E aquilo que eu falei, eu estou tomando o
remédio por tomar.

E-Ta

P11 - Af vocé pensa: "Remédio falso? O remédio € isso?" Nao estd tendo
resultado, en s6 estou pagando i toa?

E — Uhum [limpada de garganta] E caro esse remédio, P117?
P11 -Ele...
E - Quanto custa?

P11 - Ele esta vinte e oito reais, mas... porque tem... pra... pra tomar o jeito que

eles estdo falando ai é cinco por més...
E —~ Ah? [fiz uma expressdo de espanto]
P11 - Cento e cingiienta, n€? reais por més...

E - Poxal...

P11 - Desse remédio, né? fora os outros. [limpada de garganta] Ai tem que
tomar... remédio para anemia, ... ndo... remédio para nHo sei o qué... Esse que ainda... ¢
mats barato, agora o [rome do remédio] era quarenta e sete reais a caixinha... com... dez...

dez comprimidinho, parece.
E - Hum hum!

P11 - Quer dizer, aonde... ia parar? [limpada de garganta] In... ainda com
médico 14 me arrumava... bastante amostira grétis.
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E - Sei. E vocé gostaria de saber mais alguma coisa sobre a doenca ... quer
dizer, vocé j4 falou sobre isto, mas ..., talvez alguma coisa que ainda nfio perguntou para o
médico, que queria saber mais detalhadamente?

P11 - Ah, eu... sei 14, se vai resolver o... resolver ou... & um poblema... que

piorar muito..,
E-Uhm.

P11 - Na maneira de pensar... Mais no resumo ele ja diz, né? que... que é uma
doenga inflamatéria... que nfio... no momento ndo tem cura, nfo sabe o que que é... En acho
que pdo tem mais... que aprofundar mais, né? acho que pode... sei 4... se for para meu bem,

tudo bem, agora, se nfo for, ndo adianta.
E - Como assim?... eu... num entend;.,

P - [limpada de garganta] Se for para... mudar a minha maneira de pensar...
€.. até que seria bom, né? agora se for para... ah, sei M4, se num... se [limpada de

garganta]... Por exemplo... mais ou menos por cima eu j4 disse.
E - Sei

P11 - Parece que... nfio sei se tem outras... outras coisas melhor... é... pra dizer
que... futuramente.., vai.. vai encontrar cura, 850 e aquilo... isso ai.. isso af é... isso acho
que... ¢ besteira... besteira ficar... ouvino essas coisas, né? A unica coisa que eu tenho &...
me conscientizar que eu terho essa doenga... ndo sabe do que vém e... 0 que que 8, se vai
ter cura, tenho gue me conscientizar disso. E tentar... encarar essa a... essa doenga e tocar a
vida até... o fim, né?

E - Uhum. Ta certo.

P11 - 8¢ aprofunda mais nesse... em... em relagio a essa doenga, eu nfio sei se...

vai adiantar nfo.
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E - Uhum Vocé tem mais alguma coisa que vocé queira.., [limpada de

gargania]...me... me falar? Me perguntar alguma coisa?
P11 - Nfo, eu nfo tenho nfo.

E - T4 Bom P11, eu agradeco pela entrevista...e gostaria de saber se poderd
fazer outra entrevista , caso seja necessério, tudo bem?

P11 - Sim € s6 ver o dia...
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Entrevista n°12
Nome do Entrevistado: P12
E - Como ¢ para vocé estar com a doenca de Crohn?

P12 - Mexe..., mexe e bastante. Porque, comigo aconteceu assim: eu néo tinha
nada, sou normal, estava normal, e em trés dias eu fiquei ruim de cai na cama...

E - Olba...

P12 - Esta... e...em trés dias, comeg¢d numa... quinta-feira eu fiquel... acho que
comegh quinta, uma dorzinha na barriga, né? na sexta estava uma dorzinha na barriga, no
sabado essa dor... aumentow, esté... na segunda-feira, j& nfio consegui mais trabalhar... vocé
enterdeu?... A dor era terrivel, ai eu comecel ir no postinho, era trés vezes por dia no
postinho, ia 14, tomava a injegfio e tomava soro, voltava pra casa bom, de repente jd tinha
que voltar pro postinho porque as colicas... era demais, ¢ muita diarréia, né? e aquela
constante, constante, constante, isso fol.. um més, um més ¢ meio, dois meses... € 0 médico
l4... 6 naquilo... soro e injeg#o, e fazi.. mandava fazer exame, € 0 exame demorava pra
vim, ¢ aquele negdcio 1. Af até que... a gente fez... reuniu todo mundo e vamos fazer...
wrna consulta paga, né? Ai o médico mandou fazer... eu niio sei falar aquele nome daquele

exame que faz, €...7
E - Colonoscopia?

P12 - Isso, é. AL.. fez aquele 14, daf o médico falou pra mim: “Vocé vai ter que
internar”, o doutor M. falou assim: “Vocé vai ter que internar, porque seu caso € grave.”
Porque nesse dai, nesse... um més, um més e pouco, de noventa, eu ja devia estar com
cingiienta quilos, mais ou meno, de repente eu estava com quarenta e CINco quilos, eu

estava pele e osso...
E - Ahn!

P12 - Bsta. Ja ndo andava mais, j4 co... as perna ja ndo aglientavam mais o peso
- do... do corpo, estd, estd carregar... para andar, tinha que andar... segurando, ou carregando,

esta. E assim foi indo, até que... esse... né7 onde e fii 14, que en fiz esse...
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E - Esse exame.
P12 - Esse exame...
E - Aham. ..

P12 - Af eles pegaram e... comecou a fazer tratamento com aquele Azalite, e...
Medicorten, e... €... como € que chama aquele remédio, meu Deus? Ah, um... esquect o

nome do remédio, que aplica na veia, né?
E ~ Aham,

P12 - E, eu tomei ele vinte e um frasco. Foi onde pegou... comegou a querer dar
uma estabilizada, estd, na situagdo. Af.. ficou naquele drama e engordar nada; e... sempre
pior, comer nada, passava mais com ligiiido, né? mais tomando liglido. E foi assim,
morrendo, morrendo aos poucos. Af eu vi 0 médico contando pra mim que ew... contando
pra eles que eu fa... que eu nfio tinha muito tempo, ai pronto, af caiu em depressiio mesmo,

al...[pausa, ficou cabisbaixof

E - Mas gue... como foi essa histéria, o médico disse que vocé tinha trés

meses?

P12 - E, 0 médico falou para minha mée assim 6: “Olha...” eu falei para... para
ele..., a minha mée falon assim: “Que que ele tem?” A{ ela falon assim... ele falou assim:
“A doenga que ele tem nfio tem cura... ests, ele pode durar... um més, como pode durar trés
meses, como pode durar dez anos, e nfio sei o prazo que ele vai viver”, mais eu estava
morreno, entio a minha mée chegava & noite, levantava & noite para ver se eu tinha acabado

de morrer.
E - Ahn!

P12 - Ai é... por ai a senhora imagina a situagio que eu me... que eu me
encontrava. Agora que eu... estou me... agora que comecou de uns trés meses para ¢4, que
comegou a... ficar mais bonitinho, deu uma engordadinha, né? mas a... estava feio, quando
eu vim aqui Do comeco, quem me... ahh... quem me via, dava até medo, dava de vontade de

correr de medo, né?
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E - E as dores eram ...7
P12 - Nossa, terriveis!
E - Como que era a dor, P127

P12 - 8a... sabe? dava a impressfo que o intestino pegava, dava um no assim,
t4, dava nd, ¢ ia esticando, t4, e dava ciimbra de vocé...; daf a... a... af eu falo aquele sem

raio 14, que eu ia fazer as necessidades, evacuava sangue...
E - Ubm...

P12 - T4 E aquelas dores era terrivel, porque ela comegava aqui assim, vinha...
no lado e do outro da barriga e voltava de novo, sabe? e constante, isso era constante, a
hora que passava o efeito do re... tomava remédio, enquanto estava o efeito estava bom,

passava o efeito, comegava tudo de novo.
E - E ela ndo fica entfio num mesmo lugar ...

P12 - Nio ficava, Ficava andando, ela fica de um lado para ¢ outro... sabe? e a
barriga incha, a barriga acaba assim, sabe? aquela coisa, parecia aqueles molequinhos da
Eti6pia l4, magrelinho com um barrigdo inchado, né?

E - Aham.
P12 - Era terrivel. Agora, gragas a Deus, j4... t4 aliviado, t4 controlado, né?

B - Sei. Eu ia te perguntar... a primeira pergunta era: Como que € estd com a

doenca de Crohn, pra vocé?

P12 - Terrivel, pior coisa do mumndo. E... vamos dizer, a gente tem que se
conformar em conviver com ela, mais,,, para mim é o... eu nfio... olha, eu num consigo mais
trabathar, pé? eu num consigo trabalhar, estou encostado no INPS, né?7 nio consigo
trabalhar, se eu pego alguma coisa que é pesada, né? é... j4 sinto dores na barriga... E vou..,
acabar ndo tendo mais, &, quer dizer, eu acho que... nfio tem mais graga, né? porque... eu

sou um cara... eu acho que el sou muito... um cara que é bobo que gosta de trabalhar...
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E - Uhum. Fazer as coisas?
- Fazer as coisas, do que, em si a doenga que nfio...
E - Uhm,

P12 - Sabe? E... nfio podendo trabalhar, ficar dentro de casa, é uma coisa que...
sabe? a que... vocé quer... fazer alguma coisa, ndo pode, e ficar irritado... esse & o poblena.
O poblema meu acho que também € mais ¢ irritagdo, quando en acho que eu fico mais
doente de ficar pensando que est4 doente, e nfio pode... porque se ela tivesse a doenca e en
pudesse... t4, continuar a minha vidinha normal, e &, ¢ voltar, seria... melhor, né? mais o dia
que eu ndo posso, eu ndo posso fazer nada que eu quero. Eu vou comer, eles ndo deixam
comer, porque l4: “- Nio, isso af vocé pode fazer mal para vocé.”, nfio come isso, nfio come
aquilo, por... af pronto. E um... uma dieta muito... tem que ir se controlando, vocé ndo pode
comer isso, vocé nfio pode comer aquilo, isso vocé pode, mais pode comer controlado, niio

coma muito. Entiio ja perdeu a graga, cinglienta por cento da vida perdeu a graca.
E - E quem controla essa dieta? A tua familia ou os médicos?

P12 - A... quem controla ¢ minha familia, com medo deu voltar a ser alco... a
retornar, dar uma regressdo e voltar do jeito que eu estava, ficar doente, t4? porque o
medico passou uma lista, t4? do que eu podia comer... né? entio agora eles fazem eu seguir,
€... essa dieta, t4, esse € o poblema, “- Vocé pode comer isso, né?” “- Nio coma isso que
vocé val ficar... ruim de novo,vocé quer voltar a ficar do jeito que vocé estava, €77 - Néo
estd bom do jeito que estd assim, nfio estd melhorando, nio estd bom? Ou vocs quer voltar
do jeito que vocé estava?’ Af entdo forma aquela... sabe? ¢ dificil. Al muitas coisas que

VOCe gosta, queria comer, ndo pode comer... né?
E - Uhum,

P12 - Uma, daf vocé... porque eu acho que, assim, vocé pie na cabeca: “Isso vai
me {z& mal”, se vocé comer faz mal, né? ai a pessoa fala para vocé: - Vai fazer mal™, dai

se pegd, comegou a comer: “Vai me fazer mal”, mas podia até comer, e ndo fazer o mal...
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E - Aham

P12 - Que esta pensando. B ruim! J& come com culpa, ¢. E duro, ¢ dificil, mas...
vamos tentando af, v& com o que d4, j& consegui... quase controlar, controlado nfic estd

ainda, né? mas ji... quase controlado...
E - Uhum,

P12 — E ... cem por cento, vamos dizer que esteja uns sessenta por cento, né?

esta bom, eu estou contente j4 com resultado.

©®

B - Vocé falou que vocé teve um periodo que ficou até meio... depressivo,
p12?

P12 - E, foido comego da doenga, né?
E-Ubm

P12 - Que a doenga, eu fiquei doente foi dia... dez de julho de oitenta e sete, de
noventa e sete. Até fevereiro... de oi... de noventa e oifo, eu fiquei s6 deitado, en 56 ficava
deitado... na cama, nfio andava... pra lugar nenhum, s6 saia pra ir ao médico, n€? e voltava,
deitava, porque... eu emagreci, eu per... eu, ¢u desidratei, t4, por.. por causa da... da
diarréia... muito forte, né? e... e nfo comia, eu ndo comia, porque a corida... pra mim que
eles vinham trazer era... peito de frango... sem sal, sem tempero, sem nada, né? para comer
aquilo 14 era ruim, e trazia uma sopa que nfo tinha fleo, nem cebola, nem nada, que nfio
tinha tempero, era ruim de comer, ento... comia um pouquinho, € ji nfo queria mais
aquele neg(’icio. Entfo, desidratando e nfio comendo, eu emagreci muito, entfio nesse
periodo ai... eu entrei em depressdo, porque eu queria andar, nfio podia, tentava fica de pé,
as pernas nfo aglientavam, t4, eu queria fazer as coisas, € ndo conseguia, ai {oi... entrando
em depressdo, estava entrando em depressdo, entrando em parafuso, como dizia... 0
pessoal, né? entrando em parafuso e foi ficando... assim ruim, ruim, ¢ fiquei ruim mesmo.
Até que... conversando com os amigos, assim, né? ai a pessoa vai tentando levantar voce,

foi levantando, foi levantando, foi aonde eu...
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E - Melhorou.

P12 - Comecei a methorar.

E - E 0 que vocé pensa , por exemplo, de ficar em depressfio, como que vocé se
sentia?

P12 - Triste e angustiado. Sabe, aquela vontade... pé, j4 que eu vou morrer, B
que ndo tem cura memo, por que ndo morre? Eu pensava comigo: “Por que eu ndo morro
logo, né? meu, vou ficar nessa aqui... deitado. sem poder ir onde eu quero, sem fazer o que
eu quero, dependeno dos outro, né? meu.” Jifi... isso daf vocé... que nem, € o que eu falei, a
gente ¢ uma pessoa... £u nunca... vamos dizer assim, que eu munca precisei de ningiiém para
fazer as coisas pra mim, sempre en, fui eu fazer...

E - Uhum.

P12 - T4, af £... chega um momento da sua vida que vocé depende de todo
mundo... faga pra vocé, vocé nfio pode fazer, até um copo de de Agua, tem que esperar
alguém trazer para vocé. Af vocé vai ficando triste por dentro, porque... a gente tem um...
vamos dizer assim, tem um... um orgutho, né? de fazer alguma coisa, af vocé comeca, sabe?
vocé comeca a ficar muito dependente das pessoas, e um dia a pessoa esta... estd de bom
humor, num dia ela estd de mau humor, né? um dia ela te trata bem, outro dia ela te trata
mal, af... fica aquela coisa mim: -“Oh fulano, me traz um copo de agua, oh fulano, me pega
tal coisa”, né? As vezes, ela ela vai buscar até com prazer, mais tem vez que ela vai e volta
com cara ruim para vocé, ai vocé fica com aquela... coisa por dentro, aquela angustia, né? é
TUH, MAano...

E - Eu imagino,

P12 — Sabe? € se... e eu, quando eu sai de casa, eu saf com doze anos eu sai de
casa, né? para voltar com vinte ¢ seis ano, en voltei pra casa. Quando eu voltei pra casa..,
nunca dependi de pai, nem de mée, nem de irmfo, nem de ninguém, né? sempre sozinho.
Af quando vocé volta, passa uns tempos dentro de casa, depois vocé fica doente, af vocé
depende de tudo na mio, é ruim... entenden?... £ muito ruim, ai vocé... vamos dizer, vocé
se sente um griozinho de areia bem pequenininho, t4, bem pequenininho mesmo, que vocé
fica im... impotente, vocé num tem... condigbes de fazer nada, € ruim, tudo que vocé

pensa... € ao contrario... de qua... “Eu vou levantar daqui... e vou sai...”
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E - Aham.

P12 - N8o, 0... 0... a cabega pensa, 0 corpo no... nfio obedece... ai vocé tem que
chamar alguém: “Me leva... para feama] ...” ai levou, ai en falo assim: “~ Vocg€ quer
voltar?” “Pd, me leva de volta?” Entendeu? E ruim... é... € bravo, é isso que eu acho queé a
depressiio que eu sentia por dentro. Hoje estd melhor, porque eu vou pra onde quero, as

pernas jé aglientarmn me leva... carregar...
E - Uhum.

P12 - Jé vou para l4 e para ¢4, s trabathando que nfo estou ainda, né? mas... se

Deus quiser... Jogo logo.
E - Entdo tem um ano, mais ou menos...
P12 - Uhm
E - Nio, mais de um ano, nfio é, um ano €...
P12 - Um ano, quase um ano € 5eis meses.
E - Seis meses. E como que vocé veie descobrir que era Crohn, P127

P12 - E ai que eu falei, a... foi assim: eu fiquei no postinho de saude da... do
bairro...

E - Uhm.

P12 - Eles é... eles falaram que eu tinha uma infecgfio no mtestino, e me davam
remédio 14, 4, e eu passei.. trés... €, um més e pouco tratando 4, s6 que aquela infec...
aquela... diarréia foi constante e muito forte...

E - Aumentando...

P12 - Aumentando, aumentando, aumentando, ai o pessoal reuniu ¢ falow: “
Nio, a gente vai pagar um médico particular.” Pagaram um médico particular, eu fui 14, dai

o médico pediu aguele exame... como ¢ que € mesmo?
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E - Colonoscopia.

P12 - Isso, dai fez ¢ eu fiz aquela... é... bidpsia...
E - Sei.

P12 - T4, Aina bidpsia que deu...

E - Que era cro... doenca de Crohn?

P12 - De doenga de Crohn. Com esse médico particular. Af eu voltei no
postinho e peguei um caminhamento pra vim pra cd, al sim, ai en comecei fazer o
tratamento aqui, né? porque aqui, f... foi constante, né? quando eu cheguei eu estava muito
ruim. Foi o Dr. M que me a... que me atendeu, né? a primeira veiz, ele me disse assun “-
O olha, eu vou passar esse medicamento para vocé, t4? e se... caso acontecer... qualquer
coisa, que sair da rotina, né? voltar a piorar” Eu voltava rapidinho sem ter mar... sem ter
agendado aqui, né? foi aonde consegui controlar para... para... eu estd... do jeito gue eu

estou agora... ta. Porque... também o doutor... como é que chama mesmo?
E-Dr. M.

P12 - Dr. M.... me disse assim que essa doenga, mesmo tomando remédio, cla
da crise, ela retorna, ela regride, né? ¢ se... Hi quatro meses atras ela regridiv, eu fiquei
Muito Tuim, comegou com... com colica de sangue de novo, evacuar sangue de novo, né?
foi aonde eu corri rapidinho para c4... fui atendido novamente, €... comegou a querer
controlar. Agora, de uns quinze, vinte dia comegou a guerer... a normalizar... indo ao
banhelro umas... quatro, cinco vezes... por dia, né? porque no comego eu ia... quinze,

dezoito, vinte vezes...
E - Olha!

P12 - T4 Era assim: vocé... ia a0 banheiro, safa do banheiro, as vez... acabava
de deitar, j4 tinha que levantar novamente para o banheiro, entendeu? E se bebesse 4gua
voce... voct ia para o banheiro, se vocé comesse alguma coisa voce ia para o banheiro, vocé
mal acabava de engoli... vocé j4 tinha que ir para o banheiro. Fra assim constante, sabe?
direto, direto, direto, ndio tinha o que cortasse. Agora ja estd mais normalizado, gracas a

Deus.
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E - Aham. E... e como que ele falou, gue era... a doenga de Crohn?
P12 - 0O Dr. M. fa... me contou... me falou que era a doenca de Crohn?
E - E, vocé disse que ele falou primeiro que nfo tinha cura, que...

P12 - E, ele po... ele falou primeiro que niio tinha cura, que... bem, nio foi o Dr.
M. gue me disse que nfio tinha cura. Foi assim: eu fiz 0 exame 14, t4, s6 estou... 0 exame era
pago, tudo pago, era muito caro. T4, eu fiz o tratamento, ele falou na doenga que eutinha ¢
me den os papel, eu tenho em casa ainda, t4, os exame... Af eu voltei novamente no
postinho, s6 que agora com os exames... dizendo a doenga que eu tenho, pra eles darem o
tratamento. Af tinha um médico I4, um gastro 14, al ele pegd ¢ falé para minha mie... 13, ele
othou o0s... os exame e falou pars minha mie: “~ Esse... esse remédio... essa... doenga que
ele tem, n3o tem cura, ¢ 4... €534... € & crise que ele esta, a situacio que ele estd...” porque
e... figuei muito debilitado, né? “- Ele pode durar... um més, um més ¢ pouco, dois meses,
147 ninguém sabe.” Porque eu estava muito ruim, até fui internado vinte e um dias 14,
tomando... eu esquego ¢ nome do so... do, do remédio que eu tomei, que tomei na veia, ¢€...

ah, eu esqueci o nome do remédio.
E - E como que ele te explicou que era essa... né?

P12 - Ele falou assim que era uma infecgdio que dava no intestino, né? tipo...
vamos dizer... ah, uma infecgfio, tipo ferida que ia dando dentro do... do intestino, né? E
essa doenca nio teria... nio tem mais cura, 0 que 0 MAXimo que pode conseguir € controlar

ela, curar, curar, nfo vai... nfio vai ter cura em hip6... ndo tem cura, né?

E - Uhum.

&

P12 - E... foi assim que ele me explicou, ele faloun assim: “- A gente vai
conseguir controlar, vocé vai ter uma vida normal... novamente.” quer dizer, normal entre...
aspas, né? porgue... normal, normal, nunca mais vai ser. Mas ele falou assim, c... que a

gente conseguiria controlar, de fato a gente estd conseguindo controlar agora...
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E - Uhum,

P12 — Né7 Mais... foi assim que ele me explicou, falou assim: “- Vocé vai ter
que acostumar com ela, €... levar uma vida... mais... menos acidentada, né? levar uma vida
mais... passiva.” Af ele falou um monte para mim 14, de coisa I8, como eu tipha que

proceder... Al no comego € um impacto, né?
E - E, entfo, pois €... 1850 que eu ia te perguntar, como vocé se sentin?

P12 - Foi a mesma coisa... mesma coisa de vocé tiver passando assim, vim uma
marreta e bater na sua cabega, bater bem de frente assim, sem vocé poder tirar a cara da
frente... sabe? € a mesma coisa vocé... receber uma marretada de frente. [neste momento fez
muitos gestos com a mdo tentando me explicar, aumentou g entonacdo da voz] Al vocé
péra e pensa: “P§, e agora, ¢ que eu vou fazer?” Porque... eu pensei, eu... eu pensei assim,
que era a mesina Coisa assim, que eu... me sentia, mesma coisa que... que tivesse recebido

assim uma... uma noticia assim é: "- O, vocé est4 com AIDS."
E - Hm...
P12 - Sabe?
E - Sei

P12 - Foi a mesma coisa, par mim foi assim, a hora que falou da do... das coisas
assim, fo1 a mesma coisa que tivesse falado assim: “Vocé estd com AIDS”, Eu falei: “E
agora?’ Pelo menos, né? se fosse, se soubesse que era AIDS, era s6 nfo tomar o remédio,
esperar wm pouce, vocé morre mais rdpido... né? agora esse daqui, num sei, eu pPOSSo
morrer hoje, como posso ficar sofrendo af um montéio de tempo, né? Ai pra mim foi assim,
a mesma coisa que levasse uma... uma marretada na... na cara. Af eu parei e pensel.. um
bom tempo eu fiquei pensativo... um bom tempo, mais de meses en fiquei pensativo.
Depois pra mim: *“Vocé quer saber de uma coisa, ja que niio tem cura, consegue confrolar,

vamos em frente, né?” meu...

Anexos

238



E - Uhum.

P12 - Tem tanta gente que tem coisa pior, né? mano... ¢ esta tentando... né? fem
um... estd sem braco, esta sem uma perna, eu ndo, se conseguir controlar eu vou andar, ele...
ele nunca mais vai ter a perna dele, ndo vai poder andar. Ai eu fui me conformando, vendo,
othando pessoas, observando pessoas que... tinha coisa piores do que eu, estava feliz, né?

feliz entre aspa, porque... mau acaba... levando a vidinha dele, né?
E - Sei

P12 - V& se eu também consigo. Foi assim que... eu consegui botar a mmha
cabega mais ou menos no lugar, t4? No lugar nfio estd nfo, porque de vez em quando vocé...
regride, sabe? a cabega sua regride, vocé péra e pensa e comega a pensar... oh, vocé nfo...
eu ndo posso fazer mais plano nenhum, para eu nfio dizer, longo... plano para longo... longo

prazo.
E - Como assim?

P12 - Ah, eu sei 14, meu? Veja bem, para vocé ver, essa doenga, eu sei 14 se essa
doenca vai me matar, eu..., 45 vezes, 0 médico estd me escondendo as coisa. Que nem, o
outro falou que nfio sabia o tempo que eu ia durar, t47 e se ele estiver me enganando? As
vezes 0 pa... o médico niio falar para mir assim, 6 “~ Voceé, essa doenga sua vai te... vai te
acabar te matando, essa doenga sua ai, isso nfio tem cura, né? como Dio tem cura vai te
matar, t4.” Fu ofio sei, men... ¢ se eu fago um plano ai, eu penso alguma coisa, e... sei 14,
nfio consigo terminar, largo bagungado para oufras pessoa af... entendeu? Eu nfio tenho
mais... vontade fazer nada, é o diz-a-dia, hoje, amanhi, depois, um dia de cada vez. Nio
penso mais... xiiil... fazer um plano grande, fazer o... vamos dizer, construir uma casona,
que... N80 quero mais nada... entendeu? Perdeu metade, de cinglienta por cento da minha
vida perdeu a graga... |

E - Perdeu a graga...
P12 - Entenden?
E - Mais deve sé... muito rulm viver assim...

P12 - B, é ruim.
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E - Sem... planos...
P12 - E ruim...
E - Sem perspectiva....

P12 - 8em nada. E assim que eu vivo, é ruim pra caramba... sabe? Eu que tinha

muto sonho, né?
E - Aham.

P12 - E nfio vou conseguir realizar metade, porque eu perdi a vontade. Talvez
s¢ cu... se a vontade voltar eu posso até realizar, t4? mas e... no momento eu perdi a

vontade. ..
E -« Uhun.

P12 - Vocé entendeu? Tinhas muitos e muitos sonhos, ¢ estava perto de ser...
ser realizado.

E - Quais, P127
P12 - Tipo... [ficou pensando, se néo soubesse por gqual comegar]
E - Por exemplo.

P12 - Tipo construir uma casa... né? uma casa para mim, uma para minha mde,
eu estava trabalhando, né? tinha condi.. ia ter condicdes de fazer, agora... parado...
recebendo dinheiro do INPS é muito pouquinho. Entdo, veja bem, eu ndo comsigo pegar
peso, s¢ eu pegar alguma coisa pesada eu sinto dor, dores, né? Entio... veja bem, eu nio
podendo trabalhar, s... 56 de... de eu nfo poder trabalhar, para mim j4... perdeu a graca, 147
¢ outras coisas, né? E ai voc€ no tem mais condigdes de fazer nada, vocé entendeu? A{

Voce ja val... desanimando, ai... ji vem o desnimo, ja vem tudo, € isso que perde a graca...
E - Uhum.
P12 - A vida... se torna chata. Se vocé... tem planos e tem.., for¢a para trabalhar,

demora, mas vocé consegue, agora, se vocé tem... tem sonhos, né? vamos dizer, sonhos, e...

nao tem mais forca para trabalhar, ai se torna impossivel...
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E -~ Uhum.

P12 - Se torna muito impossivel. Ai... al vocé fica naquela também... que nem,
de um ano e meio para cd... vocé fica... dependendo de pessoas, dependendo de tudo, as
vezes chega no final do més, o dinbeiro que vocé recebe do INPS nfo da para comprar
remédio, que esses remédios sfo caros, ta. Eu gasto duzentos reais... por més, né? de...

E - De remédio?

P12 - De remédio. Porgue, é... cada... por semana sdo cingiienta reais, quatro
semanas, duzentos reais... de remédio. Eu recebo cento ¢ trinta do INPS, al... vocé que vai
depender de pessoas para ajudar a interar... dinheiro para comprar remédio, ih... se toma
chato para caramba, sabe? Af €... que nem, veja bem, voce depende da pessoa, a pessoa tem
outros planos, nfio tem plano pra vocé, ela tem que estar... se ela esta trabalhando, ela estd
fazendo plano pra ela, para comprar uma roupa, ou um sapato para ela. Af vai voce, € vai
pegar o dinheiro dela para comprar remédio pra vocé, porral Quebro o esquema dela, que
ela ia comprar um sapato, vai ver que estava pensando, tirou o dinheiro dela. Entdo, ai vocé
pensa por ele: “P6, por causa de mim ela... talvez ela nfio pode fazer isso ou aquilo™.

E - Ubhm.

P12 - Af se torna ruim, mey, vocé ja fica... fica pra baixo, fica chateado, as
vezes, eu pego, tomo metade 56 do comprimido, para fazer render mais, né? para nio ter
que... ficar dependendo dos outros, “- O, vo... vocé tem remédio ainda?” “- O, tenho sim”,
af mostra o remédio, mas é que eu tomei metade 56, metade cu nfo tomei. Mais ¢ assim
pa... ver se controla a sitvagio porque € dificil, viu? se torna muito dificil. De um ano ¢
meio pra cé... €... para mim se tornou muito dificil, muito dificil, porque o disheiro que eu
tinha quando eu fiquei doente, eu gastei tudo.

E - Uhum!

P12 - Tudo, vocé entendeu? Fol tudo gastando, pagando exame, fazendo...
exame, tomando... comprando remédio, e remédio carissimo, né? Entiio 6, o médico
mandava comprar um remédio, comprava o remédio, o remédio era caro, ai chegava o...
tomava uns dia, o médico pegava, via que nfio estava fazendo efeito, parava aquele
remédio, comprava outro, vocé entendeu? Foi perdendo muito dinheiro com remedio

parado... entenden? Agora Jembrei o nome do remédio.... Flagil.
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E - Uhm... ta.

P12 - Ai... fol muito remédio... parado, muitos exames feito, ¢ o dinheiro que eu
tinha eu gastei tudo, né? Entfo, veja bem, ai vock... vocé passa a depender dos outros, ¢
para mim isso ai ¢ a morte, depender das pessoas s, nfio € que depender das pessoa, entre
aspas, tal, ficar constaniemente: “- Oh, filano, eu preciso de tal coisa... Oh, cicrano, eu

preciso de tal coisa.”
E - Uhum.

P12 - E isso... €... pra mim, sei 14, pra mim, acaba comigo, porque... eu sempre
fui uma pessoa que quis depender de mim mesmo. Hoje em dia de... dependo de todo

mamdo...
E - Uhum.

P12 - Sabe? Também... 0 meu irmfic tem que ajudar, a minha mie tem que
ajudar, a minha irmi tem que me ajudar, né? ai se torna di.. se torna até chato, nfio &,
porque... o pessoal fala assim: “- P§...” Agora, hoje eu estou mais gordinho, né? o pessoal
olha assim, e... quem viu eu doente, quem pum viu fala: “- P3, um cara novo desse ai,
mano, £... fica dependendo dos outros, de pai com mée, né? af € ruim... vocé dependendo de

pai e mie...” Ah, os caras... fazer o que, mano?
E - E, porque, olhando, igual vocé falou ndo d4 para ver que vocé esta...

P12 - Esté doente, é. E, mais é... € que essa doenga aqui é... vamos dizer que
ela seja assim, vamos ver... comigo pelo menos é assim, quatro, cinco meses, vocé engorda,
um pouquinho, vamos ver... eu nfio consegui passar dos sessenta quilos, t4? de um ano e
meio pra cd, € assim... quarenta... de, de cingfienta e... quarenta e cinco até sessenta, 14, ai,
dai volta, cingiienta a sessenta, vocé fica.., ¢, vamos dizer, uns quatro, cinco meses com
sessenta quilos, af de repente num... vocé nfio sabe por que, nem o que foi, vocé nfio
mudou a sua... o seu habito de alimentacfio, t4... mas vocé nfio sabe nem por que... que
acontecen, vocé comeca a regredir, comega a voltar as dores, ¢ volta a diarréia, volta tudo,
ai vocé vai perdendo peso, vai perdendo peso, t4? vai perdendo... vocé vol... eu que nem, eu

volic a eingiienta...
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E - Ubum.

P12 - Quarenta e oito, né? ai fico magro de novo. Ai passam uns dia, vat
methorando, eu vou subindo, vou subindo, vou subindo, consigo chegar a sessenta, que
nem estou agora, ta, mas daqui uns dias, af estd magro de novo. Ento, € dificil explicar pra
pessoa...

E - Uhum.

P12 - Quer dizer, quem me conheceu no passado, ofha para mim hoje, fala
assim: “- P, o que aconteceu, vocd estd com AIDS?” né? A primeira coisa que a pessoa
pergunta pra vocé € assim: “~ Vocé td com AIDS?” “Nio, nfo, eu tenho tal coisa, assim...”
“L_conta direito essa historia, né?”, € assim...

E - At

P12 - Porque... eu pesava noventa quilos, né? eu era um rapaz bem forte, né? e
agora, pesando sessenta quilos, estd bern mais magro do que era, né? ja sfo trinta quilos de
diferenca. Af as pessoas olbam assim, falam assin: “- PS, vocé... acho que vocé estd com
AIDS, vocé nfio quer contar a historia af, conta essa historia direito af”. Inclusive os
médicos me pediram o exame de AIDS, ¢... pediram um monte de coisa. Falei assim: “-
AIDS eu nfio tenho ndo, isso eu tenho certeza, t4, é... eu nfio sei o que eu tenho doutor, mas
AIDS eu tenho certeza que pdo €.” Al fiz os exame tudo que eles pediram, fiz trés exames
de AIDS... ai os trés deram negativo, né? entfo... ... ATDS nfio tenbo.

E - E o pessoal duvida que é...
P12 - Duvida, €...
E - Crohn.

P12 - £, é que também, daf pra eles perguntam pra mim: “ Que que ¢ a doenga
de Crohn?” Eu falo assim, 6: “- Certinbo, certinho, eu também nfio sei... explicar... [risos]
.. eu sei que é uma infecciio que da no intestino, ¢ ndo tem cura... né?” Porque certinho, eu
também nfio sei que que significa issc, ah, as vez eu nem quero saber, 3s vez até escutei o
que que era e ell... & NA0 quis gravar o que era na cabega, para ver se assim alivia um pouco

mais e esquece. Mas ¢ dificil, vin...
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E - Yocé conhecia alguém com doenca de Crohn, assim, quando falaram?
P12 - Nio.
E - Nunca tinha ouvido falar?

P12 - Nunca tinha ouvido falar. Eu tinha... ouvido falar daquelas... pe... de... &,
que nem uma berruguinha que da no intestino, né? que é... como é que chama aquele

negoeio? E...
E - Retocolite, nfo?

P12 - Retocolite, é, acho que é retocolite, nfio 62 Nio é retocolite, é... que da

que da que nem umas... verruguinha mesmo no intestino...
E-Ulm.

P12 - A minha tia tem, sabe? Mas essa doenca de..., infecgdo no intestino ai, eu

nunea tinha visto, nio. Eu achava que era o finico.
E - Ah!

P12 - Porque o médico falou para mim assim, en ainda perguntei para ele
assin: “- Esse negdcio ndo tem?...” Ele falou assim: “- Isso ai nfio tem cura, por enguanto
ndo tem cura”, né? daf ele falou assim... eu é... era o Gnico entre aspa, t4, assim, ¢ra o... era
muito pouca gente que teria essa doenga, ta. Af.. ele falou para mim assim: “~ N#o, essa
doenga ai no tem cura, por enquanto, ndo tem cura, n¢7” Pg, entdo 56 se eu sou wm dos...
um dos Gnicos... um dos Gnicos, né? que tém essa doenga, que eu nunca tinha ouvido falar,
ne? Apesar que tem doenga gue... a gente tem muitas doenca, que a gente nem sabe o que
que é. Eu pensava que era pouco, assim, até que se ti... pode ser que tenha mais, Iégico que
eu ndo vou ser 0 tnico, mas... se tiver uns... mais uns dois, trés ainda, deve ser dificil essa

doenga, né?
E-E..

P12 - E a gente também... no... o duro, sabe o que que é? A gente niio sabe a
causa a que... o porqué que causa essa doenga, né, do que que veio. Eu nunca precisei it em
médico, eu nunca precisei de nada, quer dizer, fui no médico quando quebrava um pé...

assim, né? mas médico por causa de doenca...
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E - Uhum.

P12 - “Q, estou com tal dor assim”. Nunca fisi no... no médico, nunca precisei ir
em médico. Af de repente em... em trés dias, trés, quatro dias vocé cai numa cama, e... ndo
levanta mais, é ruim, né? ai a sua cabeca entra em parafuso, ¢ af fala que ¢ uma doenga que
nfio tem cura, meu, fala: “Mas que que eu fiz, o que que eu comi?” Oh, para vocé nio
comer as coisa. Dai eu fica pensando, né? que eu trabatho com a... a minha vida inteira eu

trabalthei com irrigacio, né? para lavoura...
E - Uhum.

P12 - Ta.. para irrigar lavoura. Af falei assim: “PO, eu fago manutenciio
também, né7” Al eu pensei: “P6, serd que foi porque en entro dentro daqueles tanques
cheios de veneno, eu me intoxiquei?” Al falei assin: “P4..." Af, mas antes, daf eu pensel
comigo: “Pd, antes deu, deu ficar doente, na semana que eu figuei doente, eu fui fazer... a
manutencdio num sftio, ai como tem muitas verduras, legumes, tem tudo 14, e a gente come
sempre cru, sabe? passa e come, passa no pé € ja pega ¢ come. Eu passando 14, logo... no
carregador, e achei um pepino, né? ai eu peguei e descasquei o pepino e comi aquele

pepino, com a mio tudo suja, mais isso af ja €... hibito normal...
E - Aha!

P12 - Que ja se, se torna normal, né? E depois disso ai que eu fiquei doente, ai
eu ficava pensando: “"P8, serd que foi aquele pepino que eu comi 14, né?” PG, a cabega
entra em il parafuso, d4 mil volta e vocé acaba ndo chegando em lugar nenhum. Entdo,
por que eu peguei essa doenga? Nio sei. Da onde veio? Num sei. Ai, os caras falam:
“Como & que vocé pegou isso ai?” Ah, eu vou saber? Eu, nem eu nfio sei como € que eu
peguei, nem os médicos, quer dizer, nfio sabem do que vem a causa, né? Porque se soubesse

a causy, sabia a cura...
E - Uhum.

P12 - Uhm. Mas sei que €... a gente entra de parafuso.
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E - Foi uma reviravolta entfio, P12

P12 - Putzl... Muito rapido. P8, se ela viesse... mostrando alguma coisa... né?
¢... num periodo viesse acontecendo... as coisa assim, dai vocé vai no médico, o médico
fala: “- O, estd com tal coisa, tA...” assim.... ai... uma infeccio, dai dessa infecglio virou
essa doenga, t4..." até que vocé se conforma, t4? porque vocé passou um periodo... nessa
al.. mas af comegou em trés, quatro dia, ja estava ruim e pronto... sabe? ficd ruim. Ai por
isso que ©... que os médico mandou eu fa... até fazer exame de AIDS 14 porque, a diarréia
comegou... vamos dizer que comecou... segunda-feira, hoje eu ja ... estava morrendo...
entendeu? Estava ruim demais. Eu sei que deu uma viravolta na minha... na minha vida
que... virou de ponta-cabega ¢ sacudiram eu, pa acabar de cai tudo.../demonstrou com

gestos, enfatizando]
E - Uhum hum,
P12 - E bravo.

E - Me conta um pouco da sua vida, vocé estava dizendo que...vocé saiu de casa

com doze anos, para trabalhar?

P12 - E, eu sai de casa com doze anos para trabalhar.
E - Mas, mudou de cidade?

P12 - Nio, nfo, minha familia ficou no mesmo lugar, eu sai... fui para uma
firma, t47? e nessa firma, ¢ firma de irTigagdo, onde eu trabalhei dezoito ano.

E - Dezotto anos!

P12 - E. Al eu trabalhei 14 constante. Eu trabalhava 14, dai 14 eu viajava, ia po...
de norte a sul eu j4 fui umas dez vezes, j4 subi de norte a sul no pais, né? com negdcio de
irrigacdio. E a minha vida ¢é assim, andando, nfio estou... acostumado a ficar... parado dentro
de casa, sabe? ¢ é... para mim estd sendo tipo, assim, uma priséio, t47 Eu me sinto preso,
porque ¢ meu negocio é, € andar, n€? eu estou... eu vou aqui, hoje eu converso corm voce,
amanhi eu estou ali conversando com outra pessoa, depois de amanhi eu estou mais pra
frente, n€? as vezes volto para conversar com vocé daqui a seis meses, né? passa o tempo...

E ¢ assim a minha vida, ¢ ai vocé ficar dentro de casa... de casa para o hospital, né?
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E - Uhum.

P12 - Do hospital para casa, sabe? 6 isso ai sa... sabe? A € ruim. E... tem de
ficar emjanlado, ¢ emjaulado, me sinto enjaulado, tipo assim, uma fera presa, né?

encantoada, 1sso que me deixa... iritado e nervoso...
E - Sel

P12 — Sabe? E nfio poder... se eu pudesse fazer alguma coisa, fazer algum
biguinho, sabe? tivesse forga para fazer algum biguinho ali pelo bairro mesmo, assim, seria
bom, mais ¢ pior é que ndo tem como, 0... tudo que cu vou fazer... eu preciso fazer forga,

né? porque tudo que eu sei fazer, é usa...
E - Forga.

P12 —~ Forca, né? quer dizer, eu precisava ser um cara um pouguinho mais
po

inteligente, para usar ...eu vou ter que levar...
E - Pegar peso.
P12 - Pegar peso. EntSio para mim ndo tem {...
E - Uhum.

P12 - Porque o cara ndo vai querer dar bico para vocé fazer, que vocé vai falar
assim: “- P6, ajuda a levantar... a pilha aqui para mim que eu... eu nfio posso fazer forga.”,
t4, ai o cara ai fala: “- P9, entfio por que que vocé quer trabalhar, entfio?” Néo vai me dar, af
me... me deixa nerveso. Na firma, onde eu estou eu nfio posso... trabalhar, porque eu estou
encostado no INPS, ¢ 14 para fazer um bico, né? também vou estar encostado no INPS.

Entdio se, vocé... e se for 14 eu vou querer viajar, e vigjar eu ndo posso...
E - Uhum.

P12 - Entenden? E ruim, vo... estou... s¢ eu estou me sentindo... preso mesmo,

preso preso preso!
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E - E tua famiha, como € que reagiu?

P12 - Minbha familia? No comego foi um choque, né? para eles, né? Porque...

eles nfio me contaram direito o que o médico falou, t4, veja bem...
E - Ah, eles...
P12 - Porque...
E - Picaram escondendo.
P12 - E, o médico conton para minha mae, né?
E - Uhum.
P12 - E minha mée, né?
E - Uhum.

P12 - E minha mie... nfio conton para mim, contou para minha irm3, contou
para 0 meu irmio, ai eles nfo contaram para mim, nfio contavam direito para mim. Ai
passon ums... passaram uns tempos, minha mie contou para mim que o médico tinha
falado... que a minha niic tinha cura e eu podia ter morrido, ai ela falou assim: “~ Mas Deus
€ grande e vocé estd vivo ainda, né7° Mas ndo acabou de contar o resto, € &, o médico ainda
declamoun alguma coisa ¢ ela nio acabou de contar para mim, entiio nfio sei bem direito, o
que eles pensam, n€? Mas minha familia é... no comego era aquele... sabe? trazendo...
assim, né? poupando, na palpa da mo, assim. Agora nfio, agora estdo tudo conformado 4,
né? estdo mais... sossegado. Mas me dfio bastante apoio, viu...

P12 - Eles me dfio bastante apoio. Inclusive a minha mie que é evangélica, né?
entdo cla d4 bastante apoio moral, né? Sabe que, o maior que a gente precisa, nem tanto, ¢é...
dinheiro no bolso, essas coisas, ¢ mais um apoio moral, sabe? E onde levanta a gente, é
uina palavra amiga, ¢ um... conforta a gente, né? Aquela... aquela hora que vocéd ests
angustiado, ela vem com uma... sempre com uma palavra amiga, parece que ela vem com a

palavra certinha para encaixar...
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E - Ahm.

P12 -~ Ai onde alivia a gente, né? Ai vocé da aquela acalmada, fica mais sereno.
Mais, sdo...

E - Entdo vocé acha que ¢ apoio das pessoas nessas horas é importante?

P12 - E importante, ¢ demais, vit... e de mais, viw.. como é importante! Olha,
eu vou falar a verdade para vocé, se eu nfo tivesse 0 apoio... 0 apoio... da minha familia, e
dos meus amigo, a... de alguns amigo, né? porque todos nfo... de alguns amigos para déa
aguela... palavra de confianga, sabe? de, de esperanga para vocé, eu ja tinha desani... do
jeito que eu estava ficando desamimado... ta, eu ji tinha... desistido mesmo, ai se vocé
desistir de viver... na hora... na fase cri... critica da doenga, vocé morre, isso eu tenho

certeza, vocé morre, porque dai se vocé desanimar de vez mesmo, vocé morte.
E - Uhum.

P12 - T4 Entdo é o apoio das pessoas ¢ importante, ¢ demais, como ¢é
importante, viu, uma palavra amiga... um.. vamos dizer... na pessoa que te ouga, ta
porque... vocé... quando vocé estd ruim vocé sabe s6 se lamentar, s6 se lamentar. Tem que
ter sempre uma pessoa que tenha... a paciéneia de ouvir vocé, ti... porque ai vocé... 86 voce

fala, 50 vocé fala, 56 vocé fala, e se lamenta, e lamenta, e lamenta...
Ubhum.

- Entfio € ruim. Entfo vocé... vocé fem que tem uma... pessoas... pessoas que...
possa ouvir vocé e depois, refornar uma palavra amiga, né? “- Néo, nfio ¢ assim, vocé vai
melhorar, vocé vai... conseguir superar, vocé vai sai dessa... Eu tepho certeza que vocé vai

saf dessa, t47” Porque ai, vocé se... se reanima, né? da aguele...
E - Aquela for¢a.
P12-E, para vocé subir.
E - E vocg tinha... essas pessoas, entdo, P127

P12 - Tinha... gracas a Deus.
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E - Quem sdo?

P12 - S4o a minha mie, 0s meus irmfos, €... 0 meus... tem um amigo meu que &
vizinho que mora perto, né? que a gente somos igual irmfo, também, né?

E - Aham,

P12 -E, entfio é... era sempre as pessoas que estavam por perto de mim, que até
hoje ele... duas vezes por semana, ele passa em casa para me ver, “- O, e af como & que
estd?” “P§, ji estou bom j&.” Ele passa af para falar: “ Bu passei aqui pra ver vocé, como
vock est, ¢ af vamos jogar bola junto?” “Ah, ainda nfio d4 nfo, mas...” t4. E aquela pessoa
Que sempre pra se... te incentivar a fazer alguma coisa, sabe? para... te arrastar...

E - Uhum.

P12 - Para alguma coisa, né?

E - Te levantar...?

P12 - Pa levantar. Agora ¢le... ¢ a minha familia ¢ aquela... a que... empurra, “-
0, vocé estad bom, j4, men.”, porra! Sempre naquela ali, tentando empurrar eu para cima, as
vez quando vocé d4 uma... desanimada, eles te pegam e te... levantam, né? E, ¢ assim...

E - Entdo vocé tem facilidade, por exemplo, de falar coisas que vocé sentia,
quando estava irritado, quando estava triste?

P12 - Ah sim.

E -~ Vocé, vocé consegue...

P12 - Ab sim. Rapidinho, ou desabafo, ou j& xingo ja logo... [risos] e ja solto
logo, sabe? Porque antigamente, antigamente... antes deu ficar doente eu era uma pessoa
fechada...

E - Ah!

Pi2 - Ta. Eu era fechado, por exemplo, seu se... se vocé me fizesse alguma
coisa, que en me chateasse com vocs, eu ficava quieto, ndo respondia, nio falava nada, 147
guardava para mim. Se acontecesse alguma coisa no servigo, alguma coisa que eu tivesse
fazendo, ou, ou algo que me fizessem, eu sempre guardava para mim, eu nunca desabafava,
ta... se brigava com a namorada, também nfo... nfio desabafava, ficava... nio brigava com...
ndo... ndo devolvia o troco para ela, t4, ouvia o que ¢la tinha para falar, que ela tinha para

Xingar... e...
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E - E guardava,

P12 - E guardava tudo para mim, nfo respondia para ela, entendeu? Eu era
assim, uma pessoa fechada. Agora ndo, depois que en fiquei doente eu fi... vou soltar tudo,
depois nio vou ter tempo de falar mesmo para as pessoas. Imagine amanhd, se eu dormir, e
amanhi ndo acordar, como é que faz? Af eu nfio tive tempo de falar, entfo deixar eu... falar,
pelo menos se lembrarem de mim, vai lembrar, ou por coisa ruim... [risos/ ou por coisa

boa, meu, vio ficar lembrande de mim... entendeu? Hoje eu tenho mais facilidade de me

soltar.

E - Entdo mudou também o seu jeito de ser...77

P12 - E, porque, eu botei na minha cabeca; “Se eu ndio soltar, eu expludo, eu
vou me explodir, né?”

E - Otha, 56!

P12 - E... ehm... porque se... eu ficava, 6, porque antigamente eu era assim, eu
era fechado como eu te disse, né? ¢ eu descontava em qué? Eu ndo podia... eu nfo
respondia para vocé... af que que eu fazia? Eu pegava ¢ trabathava direto, virava... tinha vez
que virava até a noite trabathando, passava o dia e vira... descontava tudo no servigo,
entendeu... trabathando...

E - Sei.
P12 — Sabe? em excesso, ta, para...
E - Descontar...

P122 - E, descarregar aquela energia, né? Hoje ndo, hoje eu nfo posso

trabalbar, entfio eu tenho que descontar falando mesmo.
E - [risos] E.

P12 - Eu tenho é que soltar, falar, falar, falar, falar...
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E - Uhum.

P12 - E que vocé, que nem vocé falou que fala bastante, eu falo também
bastante, agora eu falo bastante, apesar que se conversar, eu sempre gostei de conversar.
Mas... hoje eu falo bastante... um problema se eu tiver... se eu achar alguém para me
escutar... descarrego tudo... [riso] reparto com todo mundo, um pouquinho para cada um
ndo pesa nada, n¢? para ver se alivia. E alivia, acaba, assim, sabe? vocé contando o que
vocé tem... para pessoa, € tiver alguém para escutar, vocé se... se alivia também, sabe?

parece que até... da um alivio...
E - Sai aquele...

P12 - E, tira aquele aperto, porque vocé vai guardando, guardando, guardando...
acaba apertando. Mais que eu acho que quem nfio tem aiguém pa... ouvir.., o que ele tem
para falar, ou alguém para... escutar pelo menos, pa... pelo menos dar um conselho, sei 13,

uma palavra amiga, eu acho que essa pessoa soffe mais...
E - Uhum,

P12 - Porque essa doenca, ja, dessa forma, a gente tendo algném... ¢ muito
triste, t4... se vocé nfio tiver ninguém é mais triste ainda...

E - Uham.

P12 - T4. Eu ereio que... a maior parte das pessoas vai dizer a mesma coisa que
eu estou falando para vocé. Essa doenca é... terrivel, apesar que eu ndo sei, ey nunca...

nunca conversei com wma pessoa que tivesse a doen... a mesma doenca que e, né?
E - Nem aqui no ambulatério?
P12 - Nio.
E - Olha s6!

P12 - Porque ja... cada pessoa que eu converso af tem um... tem um tipo de

doenga, né? mas nunca... conseguir encontrar... wma que tem a mesma doenga que eu.
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F - Uhum.

P12 - E por 1ss0 eu estava falando para vocé, eu acho que eu achava que era um

dos {inicos, era bem pouquinho que tinha.

E - E vocé acha que seria... 0 que vocé pensa de poder de repente conversar

com alguém... que tem a mesma doenga?

P12 - Ah... para v& se era a mesma coisa gue eu senti, ele sentiy, se os sintomas

530 08 MEeSHIOS...
E - Uhum.

P12 - De pessoas para pessoa, né? se a... se que... vamos dizer... se € a2 mesma

medicacfio, sabe? é... é um monte de coisa que a gente conversar para ver se ¢ igual, né?
E - Aham.
P12 - Se é o mesmo sintoma, se ele ficou no mesmo estado do que eu fiquet,

né? Porque eu ndo sei, 45 vezes de repente alguém... sei 14, tem a doenga e nfio chega na...

situacdo critica, como eu cheguel...
E - Uhum.

P12 — Né? pode... sei 14 eu. Mas eu tinha um monte de coisa para ver, mas... até

agora, nfio tive oportunidade de conversar com nenhum.

E - Sei. E.. por exemplo, existiria alguma coisa que.. vocé ainda nfo

perguntou pros médicos, ou... que ten... vontade de saber, ou curiosidade, ou tem divida?

P12 - Olha bem, veja bem, eu... a partir do momento que vocé sabe que... que a
doenga, que nem o médico assim 6: “A doenga nfio tem cura.” Olha, cabou a sua... nfio tem

mais pergun... n&o tem mais duvida, porque se ndo tem cura...
E - Uhm.

P12 - O que fazer? Vocé esta de mio e pé amarrado. Porque se nio tem cura,
agora se, se é uma doenga que tem cura, ai voc vai querer saber: quanto tempo leva de
cura, que tratamento vocé tem que fazer, o que tem que fazer, quanto tempo vai levar para

voct ficar bom, né?
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E - Uhum.

P12 - Mas se a partir do momento que a pessoa falou para vocé: “- Nio tem
cura.”, af jA quebra todo o seu esquema porgue... é... se nfio tem cura, vocé vai ficar po...
esperando, quando que su vou sarar? Nunca mais... né? acabou a... a partir do momento que
a pessoa falou para vocé: “Voes nfio tem cura”, acabou para vocé, porque... vocé vai saber
que vocé tem uma coisa e vai ter que carregar o... resto da vida... t4. E a mesma coisa se
cortar... agora, ainda estd... a negadinha... cortar uma mio, agora o pessoal j4 estd
emendando, né? mas antigamente cortou uma mio, po... po resto da vida sem mfo... num &
isso?

E - Uhum.

P12 - Era a mesma coisa a doenga. Vocé o resto da vida vocé vai ficar... quer
dizer, e vocé sabendo que nfio tem cura e essa doenca ai, se fala logo: “Pd, vou fazer mais o
qué?” Vocé nfio tern mais o que perguntar, de hoje para amanhi... posso morrer? Posso...

nfio £... com essa doenga. Af se fica, perde ce... perde tudo... que af eu falei, cingiienta por

cento da sua vida vai embora, ali vai tsssiiuu... voa.
E - Uhum.

P12 - Al vocé pensa: “Po, é... serd que eu vou conseguir ver meus filhos
crescer, né?” “Sera que eu vou conseguir... serd que essa doenca vai deixar eu ver... meus
filhos casarem, crescer e casarenm, né?’ Af vem um monte de pensarmento na sua cabega,
né? que... ah... passa pela cabega ali, dai fala assim: “P8, sem chance.”, ndio tem... quer

dizer, sem chance, talvez, né? fica aquele “talvez”, talvez nfio € certeza. Ai é durg, viu.

E - E além dessas coisas que vocé ja me disse que mudou, teria mais coisas que

vocé acredita que também tenha mudado, quanto a isso?
P12 - Quanto a isso?

P12 - Ah... creio que ndo, acho que € s6 isso mesmo.
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E - De num poder trabalhar... de... de mudar seu jeito de pensar...?

P12 - E vocé muda completamente os se... seus habitos, né? que vocé tem vocé
muda. E, af fica aquele... vamos dizer, vamos corrigir... a tinica coi... a tnica coisa que fica

mais trisie, € aqueles olhares de piedade para vocé, sabe? de othar de d6, 147
E - Ahm,

P12 - Aham... tem muita gente que otha para vocé assim, vocé olha na cara da
pessoa, a pessoa com aquele olhar de... piedade, sabe? sabe? pd, eu ndio preciso de piedade,
b... sabe? E... isso... é chato pa caramba, vocé ver a pessoa ofhando para vocé com cara de:
*. Nossa, coitadinho... 0 que serd que aconteceu? P4... rapaz tdo bom, por que aconteceu
uma coisa?” Th... coisa de piedade, sabe? de peninha, € ruim, ¢ € 0 que mais vocé encontra é

isso ai... sabe?
E-Ah!

P12 - Com certeza, pelo menos € no men caso, t4. O que eu mais encontro...
porque eu... eu conhego Deus e tudo mundo, t4? eu conbego muita gente. Ai quando eu saio
para rua assim, é... o pessoal assim: “E af N., onde vocé estd? Vocé sarou?” Ai vem perto
de vocé para conversar, e dai fala assim: “~ P3, coitado... mas pd, cara!” Al vocé val na
casa do cara, o cara com cara de piedade para vocd, sabe? E ruim, meu, sabe? que faz
assim, faz, se vocé estd.., estd bem, vocé se senie pequeno, sabe? Aif larga... te larga... me
larga angustiado, isso ai, sabe? olhar as pessoas, as pessoas... com agquele olhar de peninha:
" Tadinho dele.”, th... nunca gostei disso, sabe?

E - Aham.

P12 - Ah... pode... até ficar com pepa, mas nfo olha para mim com pena, vira
para l4...[risos] porque ¢ ruim. Bu me sinto... sabe? vocé se sente... coitadinho, né? sabe? ¢

eu nfio gosto de me sentir assim, coitadinho.
E - E igual 2 bola de capotfio que vocé disse...

Pi2-E.
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E - Que vai.. como € mesmo?

P12 - Vai murchando assim O: sssuuu... fmosfrou com a mdo como se fechasse,

esvaziasse |
E - Sssuunu...

P12 - Eu me sentia... € mais... primeiro acontecia isso mesmo, de noventa para
quarenta e cinco fez assim 6: sssuuniun... td, mas... foi... fol.. porque foi um tempo muito
rapido, fol um més, um més e pouquinho, eu perdi todo esse tanto de peso, por isso que o

pessoal pensou que eu estava com ATDS,
E - Por 1550 tudo, estranharam...?

P12 - E, porque, veja bem, vocé me vé hoje... de um jeito, ai passa um... um
tempo, vocé me encontra... ma... magrelo, magrelo, “- P9, o que aconieceu com esse cara
ai? alguma coisa ele andou aprontando... é... ou € o bichinho que ji pegou ele, né?”. Foi

isso que o pessoal pensou...
E - Aham.

P12 - Gragas a Deus nfio era. E uma doenga ruim, mais bem methor do que
AIDS, ¢ ou ndo €7 Pelo menos nfio contamina ninguém...

E - Uhum.

P12 - E ou niio €7 [Neste momento insistiu que eu respondesse, sua pergunta,

achei melhor ficar em siléncio]
E - E vocé tem namorada?

P12 - Tenho. Tenho uma... uma dona onga l4. E, até que é uma pessoa legal, t4.
Ela... nesse um ano e meio ai, ela tem me ajudado muito, sabe? tanto nem... vamos dizer...
em maté... em... vamos dizer, em... como ¢ que se diz? Tanto me dando... apoio moral,
como financeiro, sabe? me ajudando, ela tem me ajudado muito, sabe? é uma boa pessoa.

Apesar que tu... ninguém € perfeito, né? mais ¢ uma boa pessoa.
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E - Vocé disse que ela € uma dona onga, & tipo... brava?

P12 - £ o bicho, né? [risos] Brava pra caramba. E muito ciumenta, sabe? pessoa
muito clumenta... & dificil. Qualquer coisinha para ela tem citimes, qualquer coisinha. Hoje,
se eu, por exemplo, se eu chegar... chegar 14... hoje e falar para ela assim: “~ Nossa... hoje
eu conversel com uma moga bonita 14 na Unicamp.” Ai ela quer saber quem, por que,
sabe?

E - Uhum.
P12 - E se eu pegar ¢ ficar quieto, nfio falar; pronto, ja t4 arrumado o rolo...
voc entendeu? [risos] E assim, mas ela é uma pessoa legal. Tem me ajudado bastante.

Porque as pessoas, a gente sabe, que € boa para gente quando te ajuda nas horas dificeis,

né?... nfo é7
E - Com certeza.

P12 - Nague... nfio € naquelas horas felizes, que, €, nessas horas felizes vocé
tem... muitos amigos, vocé tem... se vocé tem... principalmente se vocé tiver diheiro no
bolso, vocé tem muitos amigo, todo mundo te agrada. E nas horas que vocé precisa ali de...
friste, né? porque vocé precisa de um amigo, al que vocé encontra o verdadeiro amigo. E,

gragas a Deus, sobrou alguns para mim.
E - Ahdm.

P12 - E sobrou ela também pa... pa... ajudar, um pouco de alegria, um pouco de

tristeza, mas assim € bom.
E - Acham. T4 certo. Tem mais alguma coisa que vocé gostaria de me falar?

P12 - Eu creio que eu ja tenha falado tudo, né? Falei feito o homem da cobra,

como se diz,

E - [risos] Fu gostaria de agradecer, P12, s6 tenho que te agradecer ter
participade desta entrevista.

P12 - Ahm. Eu é que tenho que agradecer vocé, de ter paciéneia de me ouvir.

E - Ah... Nio, o que € isto... Estd bem entfio ficam os dois gratos, deixa...

Angxos
257



Entrevista n°13
Nome do Entrevistado: P13

E - P13, assim, a... a pergunta primeira... eu nio vou estar fazendo muitas

perguntas ndo, eu gostaria que vocé contasse tudo, da sua maneira...
P13 -E.

E - Eu queria que vocé falasse... como que é, para vocé, estar com a doenga de
Crohn?

- Ah, para mim eu acho muito ruim, né? ter esse... essa doenga, né?
E-E?

P13 - Incomoda bastante, né? a gente que tem vontade de trabalhar, as vezes...
eu fiquel praticamente 1rés anos parado, né? e isso para mim foi um pre... £... praticamente
foi um prejuizo grande ter parado, né? ficar assim trés anos sem trabathar, nossal... que a
gente trabatha na roga, né? a gente nfio trabalhar, nfo... da para vocé viver, né? Entfio esse

problema o... judiou muito de mim, atrapalhou muito para mim, né?
E - Ah!
P13 - Agora, gracas a Deus, eu tenho methorado bem, ja que eu estou...
E - Ahe?

P13 - Depois que eu comecei a fazer tratamento aqui melhorou bastante, nossa!
Faz... depois que eu comecei tra... fazer tratamento aqui, nfio chegou nenhuma vez, s6 deu
uma dor, as... foi... wns quinze dia agora que deu, en vim aqui e tomei o remédio de novo,

gragas a Deus, eu estou trabalhando normal outra vez...
E - Ab...

P13 - ...beleza!
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E - ...coisa boa....
P13-E.
E - E quando vocé ficon sabendo que ... como é que comecou essa historia?

P13 - Esse... poblema da doenga?

*

E-E.

P13 - Ah, comegou com um ew... eu sentia, estava... senti muita dor, assim... na
parte aqui, depois eu operei, fiz o... fiz 0s exame tudo primeiro, ai deu... deu pedra na
vesicula, né? af eu operei da vesicula, passou um més mais ou menos, comegou de novo a
dor aqui, af fui.. que eu comecej fazer... tratamento outra vez, num fazia todo tipo de
exame que parecia, né? os exame... num parecia, ultra-som, num parecia pada, ai o médico
de 14 de Cid..... achava isso e achava um carogo, e fazia ¢ exame ¢ ndo dava no exame, né?
Al ele falou assim 6: "~ O... o jeito que tem... é... € pegar e abrir isso ai, sem fazer, sem
nada." Ai ele pegou e fez isso, eu achava que eu ia abrir isso aqui, abriw, achou o tumor e
tiron, sem fazer exame, sem nada. Ai depois dessa vez para ca comegon... af, né? nio falava
que era o mtestino, né? falava que era doenga de Crohn, mas eu nfo... sabia se isso d4 no

mtestino... né? da...
E - Ah, eles nfio explicaram...?
P13 - Nso...
E - O que era a doenga de Crohn?

P13 - Nio, eu fiquei sabendo que era aqui, poblema do intestino, que eles
falaram que era Crohn... e nio sabia que parte que estava no... no... na gente, no corpo da
gente, ai comecel... ficar sabendo, porque era aqui dentro de intestino, né? Al a gente tem

que tomar cuidado, para assim, nfo ficar nervoso, a parte psicoldgica parece, né?
E - Ah, falaram?

P13 - E. Tem que tomar cuidado porque... se... se causo for fazer a cirurgia, vai

saf um pedago do intestino, que wma hora ai nfio acaba, né? complica também.
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E - Mas o que eles falaram do nervoso?

P13 - E, porque eles... o certo é eles... num ficar nervoso, né? tentar se
controlar, né? Porque é... se trabaltha na roca, é... e vocé... qualquer um hoje fica nervoso,

quaiquer coisinha fica nervoso, né? entfio para gente evitar se puder ficar nervoso, né?
E - Porque... eles acham que... se ficar nervoso afeta a doenca?

P13 - E, diz que afeta a doenga, ai.. parece que, prende o intestino, af comeca

a... revorgar a doenga outra vez, né?
E - Ahm.
P13 - Parece que inflama, da inflamacg3o, tudo outra vez.
E - Sei.

P13 - Entdo tem que tomar cuidado, por isso tentar levar uma vidinha mais
trangtitla, sem... ficar nervoso, que ai pum...

E - Num...

P13 - Nio tem esse poblema de revoltar de novo,

E - Sei. E me... me fala wma coisa, isso... que vocé estava contando, P13...

Quando eles abriram, primeiro eles operaram achando que era...
P13 - E... primeiro fizeram o exame, tinha vesicula, né?
E - Isso, vesicula.

P13 - Eu acho que com a nédo tinha nada, e doi... doja aqui... assin, em baixo, ¢
a dor subia, né? entdo fez o e... o exa... fez o ultra-som, deu vesicula, vesicula, eles tiraram
as pedra da vesicula, ¢ depois acho que passou um més, mais ou menos, acho que nfo

chegou a nem um més, dai comegou a dor de novo... ai fiz...
E - Ahm.

P13 - Bastante exame outra vez, fui vé, ... fiz ultra-som, fiz a... varios exames
14, néio dava nada...
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E - Af resclveram abrir...

P13 - Af o médico resolveu abrir, né? fez quase... que posso dizer, fazer o

exame e nio dava nada, ai ele resolveu abrir...
E - Ahm,

P13 - E acho que carcava assim, achava o carogo, né? falou: * - Eu vou abrir.”,
ah, pegou ¢ abriu, € tirou o tumor, e... até hoje é aberto, assim, 14... aqui é aberto, né? vocé
nfo... se vier alguém... acho tem que o meu... num segura, né? entfio o que segura € s6 o
cOoro mesmo que te segura. [mostrou com as mios onde ficava, e apertando mostrou que
afundava conforme apertava o local; durante toda entrevista ele demonstrava com a mdo,

com bastante gestos]
E - Ah, voce sente gque ficou...
P13 - E, sente, acarca assim, afunda I& para dentro.
E - ...afunda 14 dentro.

P13 - Foi depois assim, se... meio aberto, emtdo... eu tenho até medo de
trabalhar de... fazer servigo pesado, ele disse que nio podia fazer muita forga, né? se abrir, &
arriscado a abrir o coro de novo, né? af fica aberto a bamriga. E, imagina, eu trabatho na

roga, preciso de... tem hora gue precisa fazer forca, né? entdio... eu vai levando assim... e...
E - E vocé trabalha receoso, entio quando tem...
P13 - Trabatho meio com medo...
E - ..de fazer forca.

P13 - E. As vezes, eu ndo fago muita forga nfio, porque tem... bastante os irméo
que trabalha junto, né? o pessoal € esse... a parte que precisa de fazer mais forca eles
ajudam, né? eles fazem, né? eu fico mais é... com servigo mais livre, mais e quando ndo

tem, assim, alguém para ajudar, nds tem... abusar um pouquinho e fazer...
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E - Ahfin...

P13 - Mais meio com medo, porque ndo...

E - Faz com medo....

P13-E,¢.

E - Mas entic vocé disse que, eles disseram que a... que abriu... que tiraram...

P13 - Tiraram o tumor, né?

E - ..o fumor...

P13 -E.

E - ...entdo depois que eles disseram que vocé tinha a doenca de Crohn?

P13 - E, ¢ a doenca de Crohn.

E - Fol isso?

P13 - £, mas nfio falaram que era no intestino.

E - Mas, vocé nfio chegou a perguniar?...

P13 - Nio... nfo... €, a gente era meio... estava comegando ainda, ficava meio

E - Sei.

P13 - E falava que nfio da, né? Entfio, é... agora que eu figuei sabendo depois
que eu vim fazer tratamento para ca, né?

E - E como que vocé veio para ca?

P13 - E porque eu ta... ¢, € €l... 5¢ eu ndo viesse para c4 eu ja tinha feito... é..
eu estava com trés cirurgias feitas, né? entfo eu ia fazia a quarta cirurgia ja, af eu... cu ndo

queria fazer 14 que eu estava com um pouco de cisma, né? e o pessoal dande forca pra eu

vir para ¢4, porque era bom, eu tinha uns parentes que tinha vindo aqui, né?
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E - Uhm.

P13 - O tratamento era aqui muito bom, af en fui... fiquei em cima do médico,
para ele me dar a guia para mim vim para cé. Af até que eles... e... num aglientou a inchecdo
de saco meu, af mandou eu ir para c4, ai eu vim... gracas a Deus que tenha mandado para

cé, que eu fol...
E - Mais trés cirurgias vocé disse? Eu parei na segunda.

P13 - K, essa foi de... de... da vesicula. Depois para tirar o tumor, ¢ depois, para

tentar... a... cicatrizar esse... que ficou aberto, né? tentar fechar, entfo...
E-Ah..

P13 - E... ele disse que tinha que fazer enxerto, né? tirar pedago de outro lugar
para colocar, mais como a... esse véu da barriga nfo agiientava segurar a ponta, entfo ele
Bi0... achou que ndo... resolveu... abriu e fechou, né? do mesmo jeito, ndo foi preciso fazer

enxerto, nfo.
E - Uhm.
P13 - Af largou aberto assim, né?
E - Entendi.
P13-E.
H - Ai, e a quarta cirurgia para qué?

P13 - Af queria fazer a quarta para tirar o tumor, de... nfo sei se tem turor

ouira vez, né? porque estava... dofa muito, né?
E - Ah, nfio parou de doer?

P13 - N, al... a... antes deu... depois de eu vim para c4... antes de eu vim para

c&, doia bastante, né?
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guia...

E - Ahm.

P13 - Mas ia até fazer cirurgia 14, af até que eu forcei o médico a me dar a

E - Entendi.

P13 - E vim para ca , e gracas a Deus acertei no remédio... final.
E - Nem precisou fazer...

P13 - Néo precisou, até agora, gragas a Deu nfio preci... nfo precisou nfo.
E - Sei.

P13 - Espero que nfo seja preciso nio.

E - E guando foi... quanto tempo foi... da... segunda cirurgia...
P13 - De uma...

E - Para vocé vir para ¢a?

P13 - A segunda, acho gue foi mais ou me...

E - Porque da segunda para terceira foi... questfio de um més...
P13 - E. Ah, acho que foi uns dois anos, rmais ou menos.

E - Dois anos...

P13 - Acho ndo...

E - Vocé com dor?

P13 - NHo... nfio, 1ss0 ai ndo foi isso nfo... mais ou mMenos uns... seis mes mais

ou menos... eu depois, eu vim para ¢4 Da... da.. da.. da... segunda ci.. da terceira

cirtrgia...
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E - Isso, da terceira...
P13 - E. Acho que...acho que foi seis meses mais ou menos.
E - Ah...ta

P13 - E que eu... ficava em cima do médico até ele me dar a guia, né? foi até
que ele... enfezou comigo ¢ me deu a guia para mim vim para ci. Causo que se nfo eu

estava I até hoje... sem ter... sem que o que ja tinha acontecendo com a gente 14, né?
E - Sei
P13 - E vim direto para ci.
E - E aqui que eles explicaram entfio?...
P13 - Ai explicaram...
E - Que era no intestino?
P13 - Né?

E - Como eles disseram para vocé que era a doenca de Crohn? Como que eles

explicaram? Pode falar com suas palavras.
P13 - Ah, nfo sei, acho que eles fa... falaram que é pobrema no intestino, né?
E - Ahm.
P13 - Doenga de Crohn vai d4 no intestino.
E - Sel.

P13 - Af eles falaram que tinha gue... eu nfo podia estd... fazendo muita
cirurgia, que tem que evitar de... fazer cirurgia, ¢ mais tratamento, né? Aqui, €, foi, as... foi
daqui que o médico me falou, né? que € para evitar de fazer cirurgia, porque... um... teve
um... falou para mim, que dentro de dois anos ia saf o remédio, né? pa... para af vocé tomar,
tentar... liquidar ele, mas nfio sei se... se vai saf, se vai saiu j4, né, depois que nfio di no

ainda, né?
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E - Aham.

P13 - Entdo ai en... eles falaram que era para mim tomar muito cuidado... o...

com essa ficou... €... de nervoso, para eu tentar me controlar, né? para modo de nfo... ser

preciso vocé fazer a cirurgia 180 ja, né?

E - Sei.

P13 - Quem sabe af se sai algum tratamento ¢ ai curar?

E - Ahfim.

P13 - Entdio, a gente... tem que levar... até ficar bom.

E - Sei.

P13 -E..

E - E, e na sua cabega assim, P13, como que vocé imagina que &7

P13 - A doenga?.... Para te falar a verdade para vocé, parece que eu nfo tenho

nem a minima idéia, né? pelo que sa... pele que tumor... que saiu 14, eu penso que os...

parece que fica tudo meio que quando eles fez o tumor 14, tudo cheio de raizimha, parece

um tipo de raiz, veinha, né?

E - Sei.
P13 - E, eu imagi... imagino que deve ser mais ou menos por ai.
E - Aham.

P13 - Deve ser de... de muita veinha no intestino, nfo sei também, ey imagno

que pode ser, né?

E-Ta.

P13 - Como saiu o tumor l4... en imagino que deve ser por af, né?
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E - T4 E... e 0 que vocé falou de tirar os pedacinhos do intestino? Na cirurgia
vocé chegou a retira .7

P13 - Eu acho que saiu um pedago, eu tirei um pedaco... &, né?

E - Que ¢ esse tumor af que vocé...

Pi3-E.

E - Uhm

P13 - Esse tumor deve ser parte do intestino, né?

E - Ah...

P13 - Pelo menos eu acho que deve ser...

E - Entendi.

P13 - Porque eles nfio me falavam nada. Uhm... eu também nio perg...

E - N#o explicavam?

Pi3- I:Z, £ eu também nfo perguntava, né?

E - Sei.

P13 - Eu acho que jé deve... ja ser pedago do intestino, deve ter saido, né?

E - Uhum.

P13 - Também ndo sei, eu nfio posso... € a gente ndio perguntou para o médico
nada, nfo preguntava nada.

E - Sei. E, me conte uma coisa: naquela época, quando... vocé COMmEgoU assim,
ter essas dores, 0 que vocd ficava pensando que podia ser, como que se sentiu, naquela
época?

P13 - Ah, cu senti mal, muito ruim, né? nossa!l... achava que até ia morrer, dai
nossal

E- Ah..

P13 - E... ah, e dofa... doia demais, né? tudo as vez que a gente... ia na cidade
fazer tratamento, no... assim na... P.A. fazer tratamento, nfo... nfio parava, € a dor de cada
vez awmnentando, e a gente comegava a desanimar um pouco ji, né? nossal... a gente era
novo ainda, nfo queria morrer t3o cedo nfo [riso /, € dofa bastante, nossal... a gente nfio

podia andar em pé, de jeito nenhum, eu comecei a andar s6 agachado.
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E - Ah!.

P13-E.

E - De tanta dor?

P13 - E, nfo podia levantar o corpo de jeito nenhum.
E - Ah, P13!

P13 -E.

E - Era forte assim?

P13 - Nossa! Essa vez que doeu que eu fui para ¢4 mesmo, nossal... o que eu
passei para vim de 14 aqui, espero que nunca mais aconteca para mim nfo, porque foi muito
ruim, nossal... vim de &nibus ainda...

E - Ahm!

P13 - Por causa desse espago ser pequenino, né? nossal... eu cheguei agui no
pronto-socorro, ainda demoron um pouco a ser atendido... nossal... falar para vocé,

nossal... ndo gosto nem de lembrar as coisa que eu passei de 13 aqui... tanta dor, eu vindo

sentir. A, gracas a Deus, 14 bom.

E - E € uma dor... como gue ¢ a dor?

P13 - A dor € meio queimada.

E - De queimacio?

P13 - E, queima, vin, tem hora que d4 aquela dor... agora essa aqui é... num &
dor assim direto nfo, ela vem, a hora gue ela vem parece que cocha a tripa e... parece que
da um né € puxa...

E - Sei.

P13 - E nessa hora que a gente... déi pra caramba, nossal... € uma dor meio

quetinada, meio esquisita.
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E - E, ela fica um tempo...

P13 - E, fica mais ou menos uns... cinco mimito, ¢ aquela dor e logo some outra

VEZ.
E - Al froxa?
P13-E.
E - Uhm.

P13 - Ai depois e... di uma reacfio e volta outra vez. E, nfio é... se fosse direto

assim, eu nfo acho que eu nfio agiientava... sorte que ela... ela vem meio... devagar, né?
E - Ubum.
P13 - D4 um tempinho e volta de novo.
E - E tem... voc8 sente outras coisas?
P13 - Nio.
E - Diarréia?

P13 - E, diarréia tem bastante também. Tem, o meu inte... intestino... intestino
bem solto, né? que até a mé... o médico falou para mim, 6: "= Oi, vocé vai... o intestino teu
ndo vai condicionar mais nfo, é s6 vai sé diarréia.” Agora com o tratamento que eu fiz aqui

com os remedio, eu tomando daqui até que esta saindo bom.
E - Ahé?
P13 - E, j4 est4 saindo mais e... que nem se fala, mais duro, ja, o intestino, né?
E - Sei

P13 - Entio j4 estd methorando bastante.
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E - Mas chega, assim, aquela diarréia que vocé nfio controla, que as vezes faz

na roupa...

P13 - Nao, isso af nio chegou a...a acontecer comigo. As vezes precisar ir as
cinco vez no banheiro, as vez para trabathar fora mesmo, eu quase que nio posso trabalhar
por causa disso, né? principalmente dia de segunda-feira, né? Dia de segunda-feira a gente
abusa no domingo, sabado, ai come uma coisinha meio boa que nfio pode, né? mas agora eu
estou me controlando, ago... o médico disse para mim evitar de comer... o que € mesmo?...

carne gordurosa, as comida mais gordurosa, né? eu tenho que evitar.
E - Aham.
P13 - Agora esta samdo normal...
E - Sei
P13 - Estd indo poucas vezes no banheiro... 14 saindo bom.
E - Mas entfio a0 todo, até ficar melhor agora, vocé foou... mais de um ano?...
P13 - F, fiquei mais ou menos mais de ano.

E - E depois que o médico aqui te explicou, que vocé tinha a doenca de Crohn,

como que vocé sentiu?
P13 - Ah, eu fiquel um pouguinho preocupado, né? porque eu nfio sabia que...
se era doenca grave ou nio, né?

E-Ah.

P13 - Af foi até que ele me faz... tomou... eu falei... eu perguntei para ele se era
doenga grave ou nfio grave, né? grave nfio €, fa_.. é... de... nfio € assim que cura répido, mas
é... ¢ demorado a cura, ¢ um pouco meio de... demorado para curar...

E - Aham.

P13 - Tem gue i devagar, né? no tratamento vai indo, sara, Entdo ja animou eu

isso um pouco, né?

Anexos

27t



E-Ah..

P13 - Porque a gente no sabia que... que se era doenga grave ou ndo, se tinha

cura, se nio tinha, né?
E - Doenca grave, vocé diz?...
PI3-E, maligno, nfo €, entfio é...
E - Sei. Uhm.

P13 - E ... essa do... ele falou que a doenca minha € benigna, ¢ benigna e tem
cura, né? entdio isso €. j4 me animou eu mais um pouco, né? nem que demora, mais,

curando ja t4 bom.
E - Uhum.

P13 - A gente.. j4 anima, fica mais... esperanca um pouco, né? F, a gente
podendo trabalhar j& t4 bom demais. E...$, fiquei mais ou menos uns trés ano mais ou

menos... do... €, por af uns trés anos sem trabalhar.
E - Uhum.

P13 - E quando né... a... a gente trabalha na roca, né? ¢ dificil as coisas para
gente, né? entdo... passando por dificuldade das coisa, né? fazer o que, a gente... tem gue
conformar com tudo também, né? e tinha... [pausa]

E - E como vocé sentiu nesses trés anos?

P13 - Ah, antes eu fi.. af eu ficava triste, né? com que se tudo mundo...
trabathando, tendo o seus di... poder divertir, sai, vocé ter o seu dinheiro, a gente nio ter,
ne? Af tinha hora que eu ndo... nossal... se eu ndo tomasse cuidado a gente fazia até burrada
tinha hora,

E-Ahé?

P13 - Uhm.
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E - Burrada, como vocé diz?

P13 - Ah, tentar.. a... e.. bebé.. suicidar, teve uma hora, vocé ver uns

pensamento ruim.
E-E, né?

P13 - Porque todo mundo podia ir trabalhar, né? vocé trabalhando trangiilo,
saindo de casa, 4s vezes ter o seu carrinho para divertir e a gente nfio poder ter, né? mas é
aquele negéeio, a gente rezando, pedindo a Deus, que uma hora a gente consegue também,

porgue...
E - E ainda tinha dor...
P13 - Dofa, né? dofa bem ainda, nossal... doja bastante. E, vocé saia de casa, é...

vocé saia que nem vocé estd falando, safa para divertir as vez num bailinho, podia divertir,

né? as vez comegava a divertir, doia bastante, tinha que pegar € i embora...
E-Ix!

P13 - Tinha que largar o pessoal 14 tudo divertindo... vou falar para vocg, sei

que era duro demai... eu num gosto nem de lembrar, hoje, gracas a Deus a gente sai ¢
divertir, até amanhecer no forrd.

E - E [risos]
P13 - E gracas a Deus estamos bom, nossal... a gen...
E - Entfio vocé passou por maus bocado?

P13 - Ah, passei muito ruim, nossal... muito dificil para gente assim. Se a gente
tivesse umn pouco de recurso até que ndo era tanto, né? mas... nfio tinha recurso também,
né? a gente trabalha na roga, se nio for esses aqui ndo... nfo aglienta, né?

E - Aham.

P13 - nfo... por outro lado nfo entra dinhelro mesmo, ndo tem... ndo... ndo... a

gente nio é... nfio tem esse saldrio assim...
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E-F.
P13 - ndo... &, fixo, né?
E - Sei. Uhum.

P13 - Entdo ¢ dificil, se tivesse até descontava um pouco, né? mas eu ndo tinha,

¢ que estd melhorando bastante, comegou a lavoura de morango, ajudou bastante.
E - Ah, que bom!
P13-E.
E - E, vocé conhecia alguém que tivesse a doenca de Crohn?
P13 - Nio, nflo tinha... nfio conheci nio.
E - Num conhecia ninguém...
P13 - Nio.
E - nunca tinha ouvido falar nessa doenca?

P13 - Néo, nfio cheguei a falar nfio. Ah, comecei.. ver... ver falar depois que

comecel a fazer o tratamento, né?
E - Uhum

P13 - Ai a gente comecou... né? ver... ver o que o médico falar para gente... Ai é
que eu fiquei conhecendo, as... depois... desse dia em diante que eu fiquei sabendo... que

tinha esse problema.
E - Ubnm,
- P13 - Mas por 14, vé assim, parente 14, eu nfio tegho ndo...
E - Uhum.
P13 - Essa doenga nfo...

E - Nao?

P13 - Nio.
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E - E vocé conhece alguém daqui?

P13 - Aqui?...Ndo, ndio fiquei conhecendo, nfio. Parece que j& tem bastante

gente assim, mas nfo cheguel 4 conversar com ninguém ainda nfio.
E- Ah..

P13 - Uhm Eu ja fiz bastante trata... bastante tratamento aqui, mais nio
cheguel... a conhecer mnguém que tem... assim... fica tudo junto comigo, chega... ficaram

comigo, eu ndio cheguei a conhecer nfo.
E - Sei.
P13 - Mas ¢, pode até ter junto, mas... nfio pergunta também, né?
E - Nom sabe se é.

P13 - Mas a maioria que eu j4... tive no hospital ai, ja fiquei in... internado aqui
no... no... fiquei sete dias aqui no... pronto-socorro, eu nfio... 34 conversei com bastante

gente aqui mas ninguém tem esse problema nio.
E-Ta
P13 - B... outros tipo de doenga, né?
E - Uhum.
P13 - Entdo...hoje... nés pensa que nfio tinha isso nfo.
E-E?

P13 - E. E agora vocé... também queria saber certeza se tem cura mesmo, se
vai, se curar, se o tratamento sara ou precisar fazer cirurgia? Se mais ou menos..., ndo

tenho idéia, cé pode explicar, ou ndo?
E - Vocé ja perguntou isso para o médico?

P13 - Ja.
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E - Que ele disse?

P13 - Ele falou que... tem que ser com tratamento, né? Falou que tem cura sim,

mas tem que ser devagar, né?
E - Sei.

P13 - E tem que ser com tratamento, né? bastante tratamento para poder ver se

tem cura. Agora eu queria ter uma certeza mesmo, se tem cura ou se no tem também,
E - Ah... e vocé queria que eu te dissesse...
P13-E.
E - Eu num sei, P13.

P13 - A gente fica, ¢, mei... sem saber o que faz também, nfo sabe se tem, se

néo tem...

E - Sei.

P13 - Se ele vai chegar a sarar mesmo ou nfo, né? a gente fica meio preocupado
tambeém, né?

E - Ubum.

P13 - 56 com tratarmento, se... se vai tomar remédio... fica o resto da vida, nio

E - Uham, hum.

P13 - Entdo a gente fica meio... quando... é... chega o dia de vim para c4 a gente
J& fica meio... fica meio com medo até, né? sabe? o que que vai acomtecer, para genie,

nossal... precisa fazer cirurgia, né?
E - Ah, vocé pensa isso...

P13 - Ah, a gente fica pensando, né? que, que o médico vai pedir para gente
fazer... As vezes, nossal... larga a familia da gente... preocupado... ninguém é€... tem
telefone sim, de parente que mora aqui, também eu fico mais trangtiilo, eu tenho um tio que
mora af, sdo bastante gente, entdo a gente...vindo a coisa, estd em casa também, o pessoal é

muito bom, né?
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E - Aham.

P13 - Entfo despreocu... entfio a gente nfo preocupa nmito nfo... A familia
longe, a mie da gente 14, que quer acompanhar a gente, né? nossal... e preocupa bastante a

gente, a gente tem medo de vim e nfio voltar mais...
E - Ahé7
- [riso]
E - Eta!

P13 - Sem... to... passa sna... s6 os pensamento ruim para cabega da gente... mas

se Deus quiser a gente vai ¢ voltar frangfido... &, né?
E - Entfo eles ficam também tudo preecupado...
P13 - Ah... fica.
E - Sem saber o que o médico vai decidir aqui?

P13 - B, todo mundo fica bem preocupado, né? nio sabe o que que o médico

fala para gente... eles sai 14 fora, todo mundo j& quer saber o que que estd acontecendo...
E - Ahm.
P13 - friso] E, mas nfo...

E - E como que eles 7... como que... a sua familia, na época ¢... ah... dai... na

época ou agora... eles... reagiram?
P13 - Ah, eles ficam todos preocupados também, né?
E-E?

P13 - Fica bastante preocupado, nossal... Porque... a... gragas a Deus a familia
da gente é... muito... sdo muite unido demais, né? entdio se... tem... conversa bastante, né?
entfio eles ficam preocupados de eles poder trabalhar e a gente nfio poder, né? porque ta...
te... j4 agora que eu estou meio seco... af gragas a Deus ¢ trabalha tudo junto, mas de

Primeo...
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¥ - Uhm.

P13 - E ficava preocupado, né? um sentindo dor, eles ndo, eles ficaram bastante
preocupado com 4 gente... gostam muito da gente, eu gosto deles também, o... sentar junto,
divertindo junto, né? entfio se... €... po ca... deles podia divertir, a gente ndio, eles ficavam
bastante preocupados, queria que a gente estava junto divertindo também, né? nfio podia, e
fazer o que, né? Eles ficavam tristes, de ficar vendo a gente daquele jeito, né? Mas nfio ¢
nada, mas se Deus quiser vai da certo, que eu falei para vocg, eu falei para vocg, agora ja ta

bem mid, né?
E - Humhum,

P13 - Noés divertir juntos, sair para divertir junto... A gente v& que ele... vocé
olba na gente bem mais alegre, primeiro othava meio... né? parece que ficava meio com
medo, mejo cismado com a gente, né? medo de acontecer qualquer coisa, agora gracas a

Deus ta bem mi6, todo mundo parece que j4 d4 uma esperanga a mais para gente, né?
E-E.
P13 - Anima mais um pouco a gente.
E - E, at€ porque eles também nem tinha idéia do que era...
P13 - E.....entdo se...
E - Sem saber o que vai acontecer, né?

P13 - E, &, 13 todo mundo fica meio... esperando o que que vai acontecer, né?
acho que € o nervo... tem hora que fica com... tem hora a gente fica bem nervoso MEesmo,
nossal... nfic sabe o que que... 6 vem, vem, e faz tratamento, e af ndio sabe certinho se que

vai se fazer, né? entfo a gente fica preocupado também.
E - Ulbum. E ai depois vocé explicou para eles...

P13 - Af en voltei daqui para 14 e expliquei para eles... af eles... ficaram tudo

tranqgiiilo também, né? nfo precisa esquentar muito a cabega...
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E ~ Aham.

P13 - Né7

E - Ahm.

P13 - Aqui nfio fiz nenhuma cirurgia ainda.

E - $é internou, entdo...

Pi3-E.

E - Ai eles chegava 2 vim?...

P13 - Vinha, te... teve uma irmf, veio comigo.

E - Veio, né?

P13 - Veio, ela veio, ficou ai comigo, tem uns parentes meu que fcaram...
vinha todo dia me ver afl.

E - Sei.

P13 - Para eles € dificil, eles vim co... de 14 para ¢4 € dificil. Mais em Cid. eles
iam no hospital, eles iam direto me ver.

E - Uhum.

P13 - Depois 14 que a gente tem bastante parente que mora em Cid., né? o
pessoal 14 sdo muito bom, €, quase todos eles... ja tinha um que ficava até que direto junto

comigo no hospital... ndo largava eu sozinho, nfo...

E - Ahm.

P13 - Ficava bastante gente direto. Agora para vim de 14 aqu j& € mais
complicado, né? para vim...

E - Sei.

P13 - Mais teve uma irmi que veio comigo, acompanhou ¢u do comego até o
fim ai, os parente daqui mesmo, tudo dia vinha vé, vinha da recado, alguma coisa, saber no
que estava passando, né?
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E « Aham.

P13 - Os médicos sfio muito bom, gragas a Deus os médicos aqui sdo rmuto

bom, nossal...
E-E?

P13 - Ah, sBo muito bom, nossal... eu nfio gosto do médico de Cid., que é que
vocé £... estd falando, vocé fala, escreve uma duas coisinha ¢ j4 abandona a gente e larga a
mio.

E-Ahé&?

P13 - Ah, 14 o atendimento 14 € muito ruim, nossal... s vezes eles perguntavam
umas duas coisa para vocé assim, a... para gente assim, marca num papel aki ... nio sabe
para onde gue leva o papel nfio, vocé fica ali na fila ymas... trés horas, mais até... agora aqui
ndo, agui 0 médico pergunta, e fica... atengdo, d4 atencio, né? pa... pro problema da gente,

n€? assim anima a gente mais um pouco...

E - Ahm,

P13 - Agora os coisos de 14, nossal... quem sabe a gente ndo tinha até morrido
4, né?

E - E aqui vocé acha que tem mais facilidade de... de perguntar...?

P13 - E...cles ddo uma chance para gente perguntar, né?

E - Aham.

P13 - Os de 14 vocé pergunta com tan... pouco coisa, eles Ja... j& dispensa a
gente, ndo da tempo...

E-Ahé?

P13 - Agora aqui ndo, a gente pergunta, os médico e... até o... conforme o
médico... a gente termina, ele pergunta para gente: “- Se quiser falar alguma coisa, explicar,
pode falar.”
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E-Ahé?

P13 - E. E, entfio, eu acho que... ¢ fratamento aqui, gracas 2 Deus estd muito

bom, os médicos mutto bom, as médicas também muito boa...
E - Aham.

P13 - Pelo menos se anima um pouco mais a gente, d4 mais esperanca na gente,
né? E dé tempe da gente explicar alguma coisa ¢ eles explicar direitinho também, né? agora
os de 14 nfo... ¢ duas, trés conversa 13, j4 dispensa a gente, né? parece que nfio tem um

interesse £m saber para que... 0 que que a gente estd sentindo, né?
E - Sei.

P13 - Parece que nfio tem um interesse em aprender. Af fem um primo... tem
um... eu tenho um primo meu 14 que ¢ médico também, né? a primeira cirurgia foi ele que

fez.
E - Ah

P13 - E. Af ele pegou ... te... trabatha fora, niio trabatha em Cid. mais, ele j4...
trabatha, nfio sei em que cidade que ¢ que ele irabatha. Mais para familia nossa mesmo 12
ele quase ndo... ndo liga muito nfo, liga mais para familia desses outra pessoa, né? ele quer

mais o seu dinheirinho, né?
E - Uhum.
P13 - Néo liga muito néo.

E - Sei [pausa] E, o que mais vocé acha que... que mudou... na tua vida, P13,

depois teve a doenga? Vocé acha que mudou mais alguma coisa?...

P13 - Ah.. sim, |Tbastante coisa muda sim, né? porque.. vocd... é..
principalmente essa parte, €, es... esse de.,. eu estou com.. assim, trinta... com trinta e trés
anos, né? a gente tinha vontade casar, né? ter fi... filho, tudo, a esposa da gente, mas com
esse problema a gente nfio amima, assim... €m procurar, né‘? tentar ir procurar primeno, né?
Entfio isso fica dificil fazer essas coisa lento. Essa parte mais... psicologica, mais judia um

pouco nessa parte, né? fica pensando... em ter... casar, ter filho, esposa da gente, né?
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E - Uhum.
P13 - E divertir, mais a gente... causa desse problema da gente fica dificil, né?
E - Sei

P13 - Tem que tentar segurar primeiro porque a gente... As vez a gente casa ...
tem filho, tem tudo e aconteceu um problema com a gente que nfo... as vezes, Deus livre e
guarde, que até fala... chega a morrer mesmo? entfio complica, né? larga fitho e esposa tudo

ai, depois fica esquisito para gente.
E - Ahm... entdo pensa assim?

P13 - Ah, cu tinha vontade, nossal... tenho... a gente tem... €... como a gente
namora também, né? fica aquele pensamento, né? chega um dia de acontecer isso com a
gente, nossal... fica muito triste largar esposa e filho af, entdo a gente tenta... é... de... 50

ngo... e... nio... levar nada a sério, né? por enquanto, né?
E - Uhum.
P13 - Tentar sempre... ir controlando primeiro, tentar se curar primeiro, né?
E - Sei.
P13 - Depois pensar em casar... essas coisas, né?
E - T4. E. Entfio 2 doenga... afeta nisso também. ..
P13-E.
E - Atrapalha isso.
P13 - Ah, atrapalha bastante.
E - Uhum. E vocé tem namorada?

P13 - Eu tenho.
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E - Eh... ébom! [sorrimos]
P13 - E bom demais, né? num tem nada mais gostoso que namorar.
E - Ahm.

P13 - Entéo € onde eu falo para vocé, nfo é... complica um pouco a se... a gente
tem vontade até casar, né? mas... por enquanto, ainda nfo pode casar ainda, né? desse jeito

ndo tem jeito, ne?
E - Uhum
P13 - Mas eu...
E - E vocé conversa com ela?
P13 - E ela sabe também que se...
E - Que é por causa disso que ndo?

P13 - E, sabe, feu, feu... eu torgo para gente sarar também, casar, vou fazer o

que, né7 86 ...

E - Sei. Uhm. Bu ia te perguntar, .....vocé estava me dizendo que... o médico

disse gue num era para ficar nervoso, né?... E... ¢ 0 que vocé pensa disso? Dessa historia ...
P13 - De... ficar nervoso, né?
E - Nervoso....

P13 - Ah, eu se... falar para vocé, que tem hora... passa um... enfia uns
pensamentos ruins, e quem é... que nem eu falei para vocé, a gente trabalha na roga ¢ fica
nervoso mesmo, tenta controlar mas ndo consegue... ndo acho 0s... achou muito ruim, com
nos também, nossal... ficar nervoso de.., mas é dificil... E dificil, é dificil, nossal... tem uma
ho... tem hora nfo...0 sangue esquenta. Tem hora, assim, que eu falo... pessoa que a gente
convive, 45 vezes lido com as pessoas j4 meic estipido também, né? entio a gente fica

mel... as vez precisa fazer uma coisa naquele dia, nfio tem jeito da gente faver, j4 comega a
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preocupar , né? que a gente trabatha 14 com... com lavoura de feijfio e morango, né? entfio...
precisa... fazer terra, assim, fa... certa, a série de trabalhd com a coisa da gente, os im... 05
implemento da gente espatifa, escan... é... estraga, entfio assim fica dificil, né? da saf, né?
sai, €... de... por exem... para poder... deixa ele trabathando, de novo, certinho, nesse caso,
com... €std cOm a pega para arrumar entdo complica, né? s vez €... parente que vai.. tem
vizinho que tem carro, tudo para sair, né? as vez na hora que vocé precisa ndo pode, né? e
naquela que a gente preci... a gente precisa naquela hora, e eles ndo pode ir. Entfio a gente

comega a ficar mejo preocupado, quer dizer, eu cheguei a perder uma coisa da gente, né?
E - Uhum

P13 - Por causo de falta de... que as vez o0 maquindrio quebra, né? entiio a gente
fi... até levar demora para consertar, atrapalha, demora bastante, entdo, tu fica preocupado

com essas coisas, né?
E - Sel

P13 - E, entdo a gente comega... a ficar nervoso, ¢ eu assim... falo cuidar, falo

tudo, para chegar naquele pon... auge com eu, ¢ comeca a querer a perder, a gente

complicar, né?
E - Ulum.
P13 - Quando o lucro da gente estava diminuindo.
E - Isso, a... depende daquilo.

P13 - Depende da cultura... daquilo 14 que precisa para gente sobreviver, né?
entdo... comeca tudo... a se perder aquele 14 ail empata... mais depois vai fazer falta, entdio a

gente...
E - E onde preocupa, ai...

P13-E.
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E - Fica nervoso. E... sobre isso, como que vocé se considera assim, o que vocé

acha do seu jeito de ser?

P13 - Ah, eu acho que um pouco eu sou nervoso sim, &... um pouco eu acho que
¢ sim, bastante nervoso... € que qualquer coisinha esquenta, né? eu sei se € por causa do
pobrema mesmo que ja... comeca a complicar as coisa, eu nio sei se pode ser isso, ou... ou
¢ a gente mesmo que ja ¢ um pouco nervoso demais, né? eu... eu me sinto bastante

DErvoso...
E-E?

P13 - Antes eu ia... agora que o... médico falou, para me controlar, eu estou
tentando me controlar, mais... eu era de nervoso, né? tu... qualquer coisa ja irritava a gente,
eu principalmente irritava, eu, queimava qualquer coisinha, né? ficava nervoso, né? entfo...

agora eu estou tentando me controlar, né?
E - Uhum.

P13 - As vezes tem muitas e coi... que faz desaforo para gente, de primeiro a
gente fazia bastante, né? tem muita gemie... que gostava de provocar, né? a gente ja ¢ do
sangue meio quente... [rise] ja ficava nervoso, né? agora... tem que deixar para 14, né?
esquenta a cabeca n3o. Se a... se a pessoa npum muda a genie tenta mudar a gente, né? se

muitas num muda, a gente muda a gente.
E - Sep

P13 - E. Que depende... esse poblema meu depende mais de mim do gue dos

outros, né?7 08 Outros...
E - Vocé acha?

P13 - Eu acho que sim, né? porgue... se ndo... nfo depender mais de mim, eu...
gu... capaz que eu ndo seria curado nfio, porque... principalmente ficar nervoso mesmo,
entdio se en fico mais nervoso, é pior para mim mesmo, complicar mais para mim, entdo se

eu tentar me controlar, eu acho que melhora mais para mim, né?
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E - Sei.

P13 - Deixa eu tentar esquecer as coisa, deixar nfio... ndio preocupar com muita
coisa. £ que nem o médico falou para mim, se eu ficar... muito nervoso, tiver uma coisa
que... para gente desabafar, tem que sai, até xingar, sai xingando, esquecer das colsa, né?
ndo preocupar... ndo tentar se preocupar muito nfio. E o que eu ando fazendo agora, aqui

para fren... nfio esquentar a cabecga ndo.

E - Aham.

P13 - De tudo que vocé vai esquentar a cabega e nada melhora. .

E — E, por exemplo, tem... uma das coisas que vocg, assim, que queria saber
mais do médico? Que ainda ndo perguntou.

P13 - Ah, €... eu queria um I4... queria saber mais desse... desse poblema, queria
ver se tinha cura, né? é, se tinha cura mesmo, se... se demora a... a chegar a ter cura ou nfo,
se... caso... se precisa fazer mais cirurgia ou ndo, entdo a gente fica meio preocupado, né?
principalmente a parte do intestino, que falou que cada cirurgia que fizer, tem que tirar um

pedago do intestino, entdio preocupa a gente, né?

E - Ubhum.

P13 - Eu queria saber se... se tinha o remédio para... para me curar antes de ser
preciso fazer mais cirurgia...

E - Uhum.

P13 - Porque eu acho que num... principalmente para mim me preocupa muito,

E - Se1

P13 - Eles... nio € certeza, né? se vai propor com o tratamento, ou se vai ser...
ser preciso fazer cirurgia outra vez, né? Entfo... é... a gente fica preocu... isso al... & muito
preocupado... eu acho que até isso saber, chega na hora... as vezes nio... o médico também

nfo sabe ainda, né? ou sabe e 4s vez nfio quer falar também, né?
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E - Uhum,

P13 - Para deixar & gente... um pouco meio preocupado também, de certo ele...
saber ele sabe, eu tenho certeza que sabe. Mais ¢ que ele nfo... 4s vez nflo tem... ele nfio fala

com a gente, ndo passa...
E - Uhm.

P13 - O que ia passar para gente. Entfo a gente fica... eu principalmente fico
preocupado em ser... €... em saber se vai ter cura mesmo ou ndo, né? se sara ou se nfo sara,

0 que que vai ser, mais para gente se preparar também, né?

E - Uhum.

P13 - Mas sinceramente nfo da para preparar, ndo.

E - Preparar como, assim, vocé diz?

P13 - E, preparando mais, assim, a alma da gente, né? qualquer coisa, se
acontecer a gente esté tranqtiilo, né?

E - Uhm.

P13 - Entfio a gente... sei 14 0 que que vai ser da gente também, espero que...

Deus ilumina a gente, que sara, né? acredita... um pouco preocupa sim, fico preocupado

com essas coisas também. A vontade da gente € sarar, né?

E - Uhum.

P13 - Sarar, esitd bem. Todo mundo tem sua salde, a gente tem que fer... ser
normal que nem o0s outros, né?

E - Ubum.

P13 - Mas e se Deus quiser... Nossa Senhora!... eu vou sarar sim.

E - Mas agora... como que vocé acha assim, que vocé estd? Vocé disse que vocé
estd methor, P137

P13 — Agora, gracas a Deus, eu estou bem, me sinto bem, néio sinto dor, ndo
sinto nada nfio, mas & que... devagar revorta, né? ndo sei se.. se vai revoltar, vocé
entendeu? Entfo, demais de mim, né? depende de mim para ndo revoltar, se... se eu ficar

nervoso revolta, agora, se eu nfio ficar... é, vai tentar controlar sim...
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E - Uhm.

P13 - Remédios que eu acho que... esse remédio, a Gltima vez que eu estive

aqui, ele falou que vai ter que tomar por um bom tempo esse remédio que eu estou

tomando.
E - Sei,

P13 - E. Vamos ver esse ai... quem sabe que esse remédio sara também, né?

remédio caro ainda.
E-E?
Pi3-E.. é..
E - E a Sulfalazina, isso?

P13 - E, é, tem... o médico falow... eu tenho... eu tenho que comprar 14, né?é a
Sulfalazina € do Haiti, isso ndo d4 aqui.

E - E vocé se den bem com a medicacio?
P13 - Deu, eu senti bern, gragas a Deus, esta bom.

E-Ah. ti

P13 - E eu... ele até me mandou parar, quando eu vim aqui... a vez aqui, ele
mandou eu parar com [nome do medicamento], por cansa de ser muito forte, né? entdio eu
parei com ele, estava tomando s6 Sulfalazi... Sulfaladiazing, af agora ¢le mandou eu tomar
de novo, ai mandou eu tomar trés, pulei para dois, depois continuar com um s6, né? E esta
sendo bom, at¢ agora, depois que eu continuei com um s6, gragas a Deus, ndio tenho... estd
sendo normal, viu? nfio estd co... doendo, ndo estd fazendo mais nada, estd sendo bom
Espero que ele tente parar com remédio, eu queria que parar com remédio, né? mas sem a

ordem do médico nfio pode, né?
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E - Hum...

P13 - Remédio prejudica bastante a gente também, eu acho que prejudica, né?
principalmente que esse um... que é... muito forte, né?... €, [nome do medicamento], acho

que ¢... vinte miligrama, ¢ forte, né?
E - E prejudica... no que, por exemplo, voeé acha?

P13 - Na sa... na sadde, ndo sei, na satde eu acho que nfo, né? mas... seele é
muito forte, nfio sei, pode prejudicar alguma... coisa na gente também... o médico falou para
mim que... nfo sei se 0 médico, se... de Cid. que falou ou daqui... se tomar muito, €... no

comego podia tomar quem nfo estava acostumado, ¢ inchava um pouco a gente, n¢?
E - Uhm.

P13 - Entfio eu tenho medo de prejudicar outras coisa também na gente, né? o

COTACH MEsmo...
E - Sei.

P13 - Tenho medo de pre... de... de comegar a afet... afetar esse tipo de coi... das
coisa também na gente, né? E nem fala em parte de inchar o corpo da gente, se... causo nio
¢ acostumado tomar, entiio um pouguinho inchar o corpo, né?

E - Uhm.

P13 - Depois e voltava ao normal, né? Ai a gente comega a preccupar por outro
lado j4 também, né? Mas é... vai.. vai assim... vai bastante tempo que eu estou tomando

ele...
E - Num deu nada....
P13 - Até... até agora eu ndo senti mais nada ndo...
E - Que bom!

P13 - S6... o outro tipo de coisa nfo aparecen ndo, gragas a Deus, né?
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E - Uhum. E tem mais alguma coisa, assim, P13, que vocé acha que, seria

importante vocé me contar, ou alguma coisa que vocé queira me contar, ainda sobre isso?
P13 - Ah, ter tem, mais na hora a gente nfio lembra, né?
E - E, né? [risos]
P13 - E, e na hora nfio passa o que eu tenho para te falar.
E - Assim, da tua vida no geral..., voc8 sempre morou 14 em Cid, 9

P13 - Ah, sempre morei... é, desde... nasci e... que dei, que eu nasci eu estou I4
até hoje, quer saber... o lugar? E um lugar gostoso da, gostoso da gente morar também,
lugar tranqtiilo, né? na roga sempre o... sempre ¢ um lugar trangiitlo de morar, né? Na
cidade também ¢ bom, tem cidade que é gostoso de morar também, Mas eu prefiro morar la

13 roga, onde eu... nasceu e, que foi criado 14 até agora, né?
E - Aham.

P13 - Entfio acho que... sempre o pessoal... 0 meus pais falam de ir para cidade,
né? Eu acho que nfio é... besteira ir para cidade, sei 14, quando ¢... de po... principalmente o
desemprego na cidade est4 muito grande também, né? Eu acho que na ro¢a na... assim,
gragas a Deus, eu num... disheiro para eu comegar, né? paga muito POUCO coisa na rocga, né?

¢, e facilita bastante isso af...
E - Uhum.

P13 - Néo paga 4gua, nfio paga luz... ¢, luz paga sim também, mais é muito
pouca coisa a gente pode ter 14, né? plantar para gente, verdura mesmo, muita coisa a

gente... a gente tem na roga 1a. Gragas a Deus, ¢ tudo nosso, no terreno € nosso.
E - A plantaco também?

P13 - E, tudo nosso, ndo, a plantagio....a plantacio a gente planta em terra dos

outro, nos planta de... de arrenda, né?
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E - Ah, entdo vocés arrendam, €2

P13 - Arrendamos... arrenda o terreno, né? co... mais €... €, ¢ terreno gue a
gente mora € nosse mesmo, dd uns sete alqueires, mais ou menos.... a gente tem plantacio,
de morango, né? entdo precisa de um espago maior 14 ¢ o terreno da gente € um pouco meio
desapropriado para fazer lavoura, né? tem... muita ladeira, fica o chiio aqui... e o pré...
planta assim, estd assim... ¢ o miudezinha também 14, né?7 mas €... &, tem criacfio, né? mexe
com gado também... umas vaquinha do véio 14, né?

E - Aham
P13 - Tem que deixar... tirar o leitinho para despesa, né? entfio tem que deixar.
E - E vocé falou que teu pat nfio esté trabalhando?

P13 - Ele nfo... ele nfio... meu pai tem... ele... € da... coitado até, ele ¢ doente

também, ele tem problema de diabete, coraglo, pressio alta...
E - Uhum

P13 - Entdo ele.., de primeiro ele quase nfo trabalbava nfio, agora, agora gragas
a Deus, de uns tempo para cd ele estd trabathando bem, até com esse problema, inda val
bem. Em volta de casa... muito... faz muita coisa, nfio. O que a gente ndo da tempo de fazer
ele faz, né? quando a gente tem bastan... o servigo de fora... entilo se parece em volta de
casa wma coisinha... uma cerca para consertar, né? coi... 14 ele mesmo que faz, né? entfo a
gente... nfio precisa de tomar o tempo da gente, ele faz, né? mas de primeiro, ele nem
trabathar, ele nfo trabalhava, nfo.

E-Ah€?

P13 - E. Tem época que o coragdo... agora, gragas a Deus, que abriu tempo,
dele sempre disparava, né? a gente até dava do dele, coitade, d4 uns... uns ataque esquisito
- nele, né7 a gente ficava até nervoso com aquilo 14, né? espero que ndo... aconteca com a
gente e nem... sara a dele e de qualquer outro também, né? que tem esse problema, né? Mas

a gente ficava preocupado, en chegava assinm... ficava com medo de um dia perder eles.
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E - Uhum.

P13 - A gente fica com a cabega, viu, quando vem aqueles problema, nossal...
€0 SOU... €U... eli... sei 14, eu fica... qualquer coisa que acontece 14, nossal... s6 nés padecia

por ele, né? a gente era meio novo ainda, nossal... a gente via aguilo 14, emendava a chorar!
E - Ah!

P13 - Ficava com medo de perder eles, né? A, gracas a Deus, ¢, miord, sarou
muito os poblema dele, nossal... trabatha bem, hoje... hoje ele trabatha muito até em vista
que de primeiro... j4 t4 com uns... mais de sessenta anos J4. Mas ele ainda trabatha bastante

até, ainda, coitado, né?

E - Uhum.

P13 - Minha mae também, gracas a Deus, de satide ela... ela é muito boa...

E-E.

P13 - E acho que desde quando... que eu nasci até hoje, munea lembro que ela
fol imternada.

E - Ah!

P13 - E, para sat... saide ela é muito boa. E preocupa eu também nessa parte,
porque a pessoa quando €... assim a gente vé conversa dos outro, né? fala, né? a pessoa
guando ¢ bem de satde, se num dia ficar doente, ou... se ficar doente 3s vezes e... vai duma
hora para outra, ficar doente coisa e... diz que &... eu s6 sei.. as conversa... desse povo
antigo também fala, né? dificil fica doente, mais quando fica também... nflo sara facil nio,

viy, chega até morrer mesmo...

E - Uhum.

P13 - Entdo eles falam assim e... fica bas... parado assim... perto, vocé fica
olhando, voeé fica imaginando, nfo deixar ela ver, a gente fica olhando nela, né? coitada, se

um dia acontecer um negdcio desse mesmo, nossal... nio sei o que vai ser da gente nfo, a

gente gosta muito deles, nossal...
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E - Ubm.

P13 - Nossal... falar para vocé, espero que a gente vai primeiro que eles, né?
€55€... €11 Penso isso..,

E-E?

P13 - Em vez deles irem, eu queria ir primeiro, né? para gente nfo... que a gente
gosta muito deles demais, né? nfio sofrer bastante, porque eu acho que... a perda da mie e
de um pai a gente sofre muito, né? se € do irmo, de um parente da gente, a gente j4... senti
bastante, né? agora imagina a fa... a da familia da gente mesmo, pai, mie, nossal... irmao...

eu acho que deve... Gnico, gragas a Deus, eu nfio tenho... tenho irmfo perdido mas é... jana

nasceu morto, né?
E - Ah... t4

P13 -~ J4 nasceu morto, né? Entfo acho que deve ser muito doido para gente,

nossal...
E - Vocés sfo muito apegados, né, P137
P13 - Ahl... Gragas a Deus, nossal...
E - Assim, entfo...
P13 - Tem rmunta arnizade, nossal... somo... tem muita unido 14, entfio...

E - E vocé sente necessidade de conversar com eles sobre seu problema de

satde, tem facilidade de conversar com eles?

P13 - Ah, sempre a gente a comenta sim, né?

E-E?

P13 - Aconteceu a gente comenta. Por exemplo, eles sabem, a gente chegald e
ja pergunta: "~ E ai, como ¢ que estd 147" "Estou bom, gracas a Deus", explico 0 que gue o
meédico fala agui, né? entfio eles fica tudo sabendo mesmo ja o que 14 acontecendo para

gente, né?
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E - Uhum.

P13 - Para... as vez e... 4s vez ajuda a gente também, as vez tem outras pessoas
de fora que as vez ¢... £, j4 conhece a pessoa que j& € um pouco meio nervoso, é... e... gosta
de provocar, entdo eu... eles pega e cOn... conversa com a pessoa, né? temtar... ndo deixar a
gente nervoso, essas coisa... Ento eles tentam ajudar a gente e ajudar o... ¢ tenta passar

para os de fora no tentar... nfo fazer isso com a gente, né?
E - Uhum.
P13 - Ent&o eles ajudam muito a gente nessa parte. E eu...

E - E aqueles momentos que vocé ficava triste, vocd contava para eles ou

voce... [nesse momento ele me interrompeu enfaticamente]

P13 - Contava. E, eles tentavam reanimar a gente também, né? tentavam falar:
"- Nio esquenta a cabega nfio, viu? uma hora, se Deus quiser, vocé vai vencer." E gracas a
Deus, acho que... devagar vai vencer mesmo, se Deus quiser, né? E bom de se conversar,
né? e ter... uma unifio em casa ¢ gostoso demais, né?

E - Sim!

P13 - Nossal... poder se abrir um para o outro.

E - Eu acho que € muito importante isso af.

P13 - E, né? E bom que vocé... eu acho que nessa... nessa parte... eu acho que
familia que nfo pode vocé comentar nada e... tentar se guardar de... para si mesmo, eu acho
que ¢ dificil, nossal... a pessoa né? deve ser bom... Eu acho que ¢ bom sim. Se a gente
guardar para gente mesmo aquilo ali, nossal... acho que é muito dificil, né?

E - Humbum!

P13-E. As pessoas sofrem sozinhas, & muito ruim, né?

E-E.

P13 - Entdo tentando se abrir, acho que esquece um pouco, né? passa umas
mensagem mid para gente, né? entdo tenta... aliviar gente, e... a gente alivia a outras pessoa

também, né? passar alguma coisa boa também. Eu acho que nessa parte eu acho que & bom,

a pessoa ter... bastante unifio e casa,
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E- E, eu também acho.

P13 -E.

E - Mas estd bom... vocé acha que tem mais alguma coisa que gostaria de
falar?... alguma coisa que vocé quer me perguntar?...

P13 - A tnica coisa que ey queria perguntar era isso af que eu falei para vocé...

frisos] E..
E - Abm.

P13 - Queria ter uma certeza mesmo desses problema da gente, vocé vai... se

sard com tratamento, se precisa fazer cirurgia, né? vocé... nfio sabe, né?

E - Nip.

P13 - Né? Is... vamos devagar, acho que... 0 médico uma hora fala para gente,

né?
E - Sim.
P13-E.

E - Sim. Eu... o que eu posso te dizer ¢ para sempre tentar... perguntar as coisas

para seu médico, Sempre CONversar...
P13 - Sim.
E - vai perguntando essas dividas que vocé tiver.

P13 - Ahm. Ah, é o que eu falei par vocd, os médico daqui sfo muito bom,

nossal... a gente pergunta para eles, déo atengfio, explicam direitinho para gente, n¢?
E - Uhum.

P13 - A gente fica mais... parece que ele d4 mais oportunidade da gente ir...

conversar com eles, né?
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E - Isso. Entdio pergunte, se precisar pergunte dez vezes.

P13-E.

E - Uhm.

P13 - Espero que el ndo.. fica bravo comigo também, né? estar Yo

perguntando demais... As vezes eu fico pensando nisso, a gente fica... tomando tempo do

médico, né?
E-E?

P13 - Entdo eu j& quase que ew... quase que eu ndo... nio pergunto muita coisa
por causa disso, né? a gente fica com medo de estar tomando tempo, de ter outros pacientes
para atender, e a gente fica conversando muito, fica tomando tempo, né? entfio as vezes

quase que eu ndo pergunto muita coisa por causo disso.
E - Uhum.

P13 - As vezes alguma coisa que eu tenho muita voatade perguntar eu nfio... eu

pergunto, né?
E - Uhm.

P13 - Meio rapidinho, eu pergunto. Mas se escapa algum tempinho, vamos,
acho que agora eu vou falar,

E - Aham,
P13 - Quando chega a hora a gente fala.

E - Sim... Porque as vezes é uma coisa que de repente o médico pode responder,

tem coisa que mun d4 para responder...

P13 - E. Tira aquela diivida da gente, né? J4 alivia bem a gente, ndo fica aquele
pensamento, esperando que ndo vai ter cura, s6 uma coisinha que ele fala, ja... j4 alivia bem
a gente, né? melhora bastante.

E - Uhum. Gostaria entfio de agradecer pela entrevista,
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