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RESUMO

REZE, B. Atitudes maternas no processo de decisdo da cirurgia cardiaca paliativa para o
filho. 2010. Dissertagdo (Mestrado) — Faculdade de Psicologia, Universidade de Séo Paulo,
Séo Paulo, 2010.

A decisdo da cirurgia cardiaca paliativa € um processo critico para os pais pois envolve risco
de vida para o filho. Esta pesquisa investigou aspectos das atitudes maternas na tomada de
deciséo da cirurgia, com a suposi¢do de que atitudes de recusa podem estar presentes. A partir
do referencial tedrico da Psicandlise, entende-se que o diagnostico médico e a indicacdo
cirrgica podem provocar impactos psiquicos traumaticos. A iminéncia de perda pela doenca
de prognostico ruim, a relacdo risco-beneficio ndo claramente favoravel da cirurgia e o
contexto do tratamento, em geral permanente e realizado fora do domicilio de origem, sdo
aspectos que influenciam as decisdes da mae. O processo decisorio (tratamento versus nao
tratamento) foi discutido a luz de nog¢des da Bioética, como autonomia, participacdo ativa no
tratamento, decisfes de representacdo, bem como das implicagdes juridicas. A ndo aceitacdo
da cirurgia pode trazer conflitos de interesse na relacdo médico-paciente/cuidador, fazendo
refletir sobre como se déo, na sociedade atual, as relaces entre processos médico-bioldgicos
e processos subjetivos. A partir da abordagem de pesquisa clinico-qualitativa utilizou-se a
entrevista semi-dirigida individual. As participantes foram duas mées de criancas cardiacas
que passaram por cirurgia paliativa e que estavam hospedadas na Associacdo de Assisténcia a
Crianca Cardiaca e a Transplantada do Coracdo. Observou-se atitudes de hesitagéo,
questionamento, recusa da cirurgia e atitudes de ndo pensamento e aceitacdo imediata do
procedimento. Verificou-se a presenca de atitudes de recusa da cirurgia, apesar de sua
posterior aceitacdo. Discutiu-se como tais atitudes podem ser entendidas como recusa-
reflexdo e ndo apenas como defesas psiquicas ou reacdes precipitadas. A medida que abre um
espaco de pensamento, a recusa-reflexdo teria uma funcdo importante para o psiquismo pois
auxilia na assimilacdo dos acontecimentos relativos ao processo decisorio. Como concluséo se
propde entender a decisdo como um processo e, desta perspectiva, é considerada um momento
oportuno de reflexdo para a mae. Sugere-se, entdo, que na pratica psicoldgica a recusa da
cirurgia seja abordada como uma atitude materna possivel ao processo decisorio,
considerando que o encaminhamento na dire¢do do cuidado e do bem-estar global do filho
ndo necessariamente pressupde a aceitacdo da cirurgia no momento de sua indicacdo, da
mesma forma que a recusa inicial ndo significa que seja definitiva. Indica-se o suporte
psicoldgico na decisdo da cirurgia que, por legitimar as ambivaléncias psiquicas, as davidas e
hesitacBes desse processo, podera favorecer um espaco de reflexdo e elaboracdo subjetiva
onde se abra a possibilidade de se tomar uma deciséo ponderada, consequente, e com a qual a
mée, o pai, a crianca, a familia, poderdo conviver.

Palavras-chave: Tomada de decisdo, Relagdes mae-crianca, Atitudes frente a doenca,
Relacdo médico-paciente, Criangas-cirurgia.



ABSTRACT

REZE, B. Maternal attitudes in deciding about palliative heart surgery to her child.
2010. Dissertation (Masters) — School of Psychology, Universidade de Sao Paulo, Sdo Paulo,
2010.

Decision-making before palliative heart surgery is a critical process for parents because it
involves a risk to their child’s life. This study investigated aspects of maternal attitudes in
deciding about surgery, and takes into account the assumption that attitudes of refusal may be
present. Based on Psychoanalysis theoretical framework, we understand that medical
diagnosis and indication for surgery may cause psychic trauma. The imminence of loosing
one’s child due to the poor prognosis associated with the condition, the risk-benefit
relationship not clearly favorable to surgical intervention, and the context of treatment, which
is in general permanent and carried out outside the patient’s city of residence, are aspects that
influence maternal decision-making. The decision-making process (treatment versus non-
treatment) is discussed in the light of notions from the field of Bioethics, such as autonomy,
active participation in treatment, proxy decision-making, as well as in the light of the legal
implications. Refusing surgery can cause conflicts of interest in the doctor-patient/caregiver
relationship, which engenders thinking about how the relationship between medical and
biological processes, and subjective processes take place in today’s society. The qualitative
research design comprised an individual semi-structured questionnaire survey. The two
participants were mothers of cardiac children who went through palliative heart surgery and
were staying at the Associacdo de Assisténcia a Crianca Cardiaca e a Transplantada do
Coracao [Association for Assisting Cardiac and Heart-Transplanted Children]. The attitudes
observed were attitudes of hesitation, questioning, refusal of surgery, and attitudes of not
thinking, and of immediate acceptance of the surgical procedure. The presence of refusal of
surgery was found, despite being followed by acceptance. We discuss how such attitudes can
be understood as reflective refusal and not merely as defense mechanisms or unthought
reactions. As space is made for thinking, reflective refusal plays a major role in the mental
processes because it helps in assimilating events concerning the decision-making process. As
a conclusion this study proposes understanding decision-making as a process and, from this
perspective, it is considered an opportune moment for maternal reflection. Therefore, it is
suggested that during psychological practice, refusal of surgery be approached as a possible
maternal attitude during decision-making, taking into account that the caring and global well
being of the child do not necessarily presuppose acceptance of surgery at the moment of
indication. Likewise, initial refusal does not mean such refusal is final. This study further
recommends psychological support for making such decision, which, in bringing about
psychological ambivalence, doubt, and hesitation concerning the decision-making process,
can promote a place for subjective reflection and elaboration, where there is the possibility of
making a wise and pondered decision, with which the mother, the father, the child, and the
family, can live with.

Keywords: Decision-making, Mother-child relationship, Attitudes toward illness, Doctor-
patient relation, Children-surgery.
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APRESENTACAO

A tomada de decisdo da cirurgia cardiaca pediatrica € um processo critico para o0s pais
pois pode envolver risco de vida para o filho. Muito hd que ser compreendido sobre as
atitudes dos pais nesse processo, especialmente as da mée, que geralmente é quem mais se
dedica aos cuidados do filho doente.

Ao analisar estudos sobre o tema constata-se que a doenca organica crénica do filho
nem sempre conduz os pais a uma aceitacdo plena das intervencGes médicas propostas,
podendo haver a recusa, parcial ou total, da realizacdo destas. A ndo aceitagdo tem, porém,
implicacdes médicas, psicologicas, éticas e juridicas distintas dependendo do tipo de
intervencdo, das consequéncias para a vida futura, da gravidade do quadro clinico, dos riscos.

A indicagdo de cirurgia cardiaca traz um impacto psicoldgico importante e pode fazer
com que os pais vivam um processo crucial de deciséo. Situagdo das mais delicadas se instala
guando os pais manifestam a ndo aceitacdo desse procedimento. Por isso, neste estudo
entende-se que o processo de decisdo sobre a cirurgia merece uma compreensdo aprofundada.

O interesse pelo tema surgiu da experiéncia como psicéloga da Associacdo de
Assisténcia a Crianca Cardiaca e a Transplantada do Coracdo (ACTC), uma casa de apoio
para criangas e adolescentes cardiacos e suas maes/acompanhantes. Trabalhei como estagiaria
e depois como psicologa da instituicdo num periodo total de trés anos e quatro meses, tendo-
me desligado em julho de 2006. Esse trabalho me permitiu acompanhar a experiéncia
emocional das mées frente a doenca cardiaca e o tratamento do filho. Observei situacfes em
que a mde pensava em ndo aceitar o procedimento médico para o filho, questionando sua
efetividade, e também situacfes em gque manifestava a intencdo de ndo aceitar a intervencgéo
cirdrgica. Algumas maes afirmaram nos atendimentos psicolégicos que pensavam em deixar
as coisas acontecerem em seu desenrolar natural, sem intervencfes médicas.

Duas experiéncias pontuais ilustram essas observacdes. Uma delas foi num
atendimento psicoldgico, em que a mde de uma crianga de um ano, internada apds cirurgia
cardiaca em unidade de terapia intensiva pediatrica por mais de trinta dias, relatou que
preferia chorar a morte do filho a chorar a situacdo de doenca em que ele se encontrava, pois
estava vivo mas sofrendo demais. Ela dizia que a morte o pouparia de tal sofrimento. Dizia
gue seu marido também pensava que seria menos sofrido para o filho se ele tivesse morrido

de repente do que estar passando por tudo aquilo no hospital.



Essa experiéncia, entre outras, me levou a pensar que as reagOes emocionais de
algumas maes durante o periodo em que se intensificava o risco de vida do filho (em geral
internados no hospital) pareciam mais turbulentas do que quando a crianga falecia. Num
primeiro momento, a morte ndo parecia causar reacdes (relatadas pela mée e observavel nos
seus comportamentos) tdo devastadoras, como se o periodo de iminente risco de vida fosse
mais dificil para a mée devido as incertezas e ao sofrimento da crianga. A morte ou a ideia da
morte parecia trazer alguma quietude, talvez por colocar fim a situacéo de incerteza e angustia
pelo padecimento da crianga, ainda que a isso sobreviesse a tristeza pela perda.

A outra experiéncia se refere ao acompanhamento de um caso de uma crianga de cinco
anos que estava ha varios meses aguardando ser chamada para a realizacdo de uma cirurgia
cardiaca de alta complexidade. Ocorreram algumas chamadas anteriores para a cirurgia (com
internacdo e preparacdo da crianca) que, por motivos diferentes, foi cancelada. Numa das
chamadas a mée ndo levou a crianga para internar. De fato, ela ja vinha anunciando uma
hesitacdo a esse procedimento; a crianca também manifestava ndo querer realiza-lo. Mas
como entender a afirmacdo de uma crianca de cinco anos? Tenho duas fortes lembrancas dela:
que brincava e corria por toda a instituicdo, apesar da restricdo médica em virtude da
insuficiéncia cardiaca, e que numa das chamadas para a cirurgia, enquanto aguardava o taxi
para o hospital, sentada ao chdo, com expressédo perplexa e olhar ao longe, dizia ndo querer ir,
ndo querer operar. Essas manifestacdes de ndo aceitagdo da cirurgia, da mée e da crianga, ndo
puderam ser devidamente escutadas nem acolhidas, inclusive por mim, naguela ocasido. Era
como se as equipes da associacdo e do hospital ndo pudessem escutar essas manifestacdes
difusas que, porém, comunicavam uma tendéncia de acdo, um questionamento, uma hesitacdo
em aceitar a intervencdo médica proposta. Suponho que nenhum dos profissionais da satde
envolvidos conseguia de fato refletir sobre o que se passava, nem abordar 0s movimentos
psiquicos daquela mée na decisdo sobre a cirurgia. Talvez tenham se resguardado de uma
atitude inusitada e perturbadora. Ap6s a ndo realizacdo da cirurgia a mae relatou, nos
atendimentos psicoldgicos que se realizaram, ter plena consciéncia de sua decisdo e das
consequéncias. Relatou que ndo se tratava de uma acdo impensada, mas sim, ponderada com o
marido a partir dos riscos da cirurgia, das consequéncias futuras e, inclusive, da experiéncia
que ela via das mées de outras criancas operadas. Ela sabia dos ganhos e das perdas de
qualquer uma das decisdes, de aceitacdo ou recusa da cirurgia. Esse processo nédo Ihe foi facil

apesar de parecer simplificado ao ser relatado aqui.
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Considerando a singularidade dessas duas situacdes e, sobretudo, o fato de que o0s
varios tipos de cirurgia cardiaca comportam questdes e repercussdes especificas, ndo tenho a
intencdo de comparéa-las ou generaliza-las, mas sim, a partir de alguns pontos evidenciados
mostrar de onde surgiram minhas indagacGes, que culminaram nesta pesquisa. Uma das
indagacOes se refere ao que levaria uma mae a cogitar a ndo aceitacdo de uma intervencao
cirargica para o filho; a outra se refere a posi¢do clinica do psicologo frente a atitudes que
podem surgir na tomada de deciséo sobre tratamentos médicos para a crianca.

As inquietacdes surgidas a partir dessa experiéncia profissional me impulsionaram a
buscar um entendimento tedrico mais aprofundado. Com esta pesquisa retorno aquela
instituicdo (e aquelas questbes) de outro lugar, ndo mais como psicologa clinica e sim como
pesquisadora. Sdo, porém, lugares que contém semelhancas, pois a habilidade da escuta e o
cuidado na abordagem clinica se fazem necessarios também na pesquisa em campo, de forma

a buscar compreender, com delicadeza e respeito, a experiéncia das maes nessa situacao.
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1. INTRODUCAO

1.1. O objeto de estudo

O objeto deste estudo séo as atitudes maternas no processo de decisdo sobre a cirurgia
cardiaca paliativa para o filho. Dentre os impactos psicologicos do adoecimento cronico de
um filho, destacam-se o diagnostico e a indicagdo cirdrgica como momentos cruciais para 0s
pais.

O diagndstico de uma cardiopatia infantil pode representar para os pais a introducao
de um risco de vida ao filho, como se uma sentenca de morte estivesse a ele atrelada. A partir
do momento-susto do diagnostico, sucedem-se os varios encaminhamentos médicos possiveis:
observacdo da evolugdo do quadro, realizagdo de exames, acompanhamento ambulatorial
periddico, tratamento medicamentoso, internacdo hospitalar, intervencdo cirdrgica, entre
outros.

Configura-se assim um contexto de vida conturbado para os pais, em que ha a
expectativa por informagdes, reacdes emocionais intensas, sentimentos ambivalentes, pressao
para decisOes, auséncia de tempo para assimilagdo dos fatos e para reflexdo sobre o que fazer.
E nesse contexto que vao se formando as atitudes maternas frente & doenca e as indicacdes
médicas, algumas das quais serdo analisadas neste trabalho.

Quando ha a indicacdo de cirurgia configura-se mais um momento de impacto e tensdo
emocional, pois se trata de um dos procedimentos mais dificeis para os pais resolverem.
Muitos fatores pesam na decisdo, como o quadro clinico, as estimativas médicas de vida, 0s
riscos e prognosticos, as opinides dos familiares e principalmente as expectativas do préprio
paciente (ROMANO, 2001). As perspectivas e fantasias de morte podem inclusive predispor a
ndo adesdo ou ao abandono do tratamento.

Vaérias outras questdes relativas aos momentos do diagndstico e da indicagdo cirurgica
influenciam as decisGes dos pais: diagndstico ao nascimento ou mais tarde, cardiopatia
congénita ou adquirida, cirurgia definitiva ou paliativa, relacéo risco-beneficio da intervencéo,
valores familiares, referenciais culturais, tempo para decisdo (urgente ou refletida), relacéo
médico-paciente/cuidador (autdbnoma ou paternalista) e tipo de decisdo (compartilhada ou

solitaria). Por exemplo, cirurgias curativas do defeito cardiaco trazem melhores expectativas
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do que aquelas ndo definitivas que requerem intervengdes subsequentes, podendo esse fator
pesar sobre a adesdo e a persisténcia no tratamento. E preciso levar em conta que todas essas
questdes estdo envolvidas no processo decisorio dos pais, ao qual se soma ainda a condicdo
emocional destes. E frequente que o recebimento slbito de noticias graves ocasione uma
espécie de torpor psiquico, dificultando a assimilacdo emocional do que esta sendo vivido.

Na prética clinica observa-se que nem todas as orientagdes médicas sdo seguidas a
risca pelo paciente ou seus responsaveis. Ndo comparecer a uma consulta, ndo tomar a
medicacdo prescrita ou recusar-se a realizar algum exame tém, porém, um peso diferente de
quando se trata de uma intervencdo mais decisiva para a condicdo clinica do paciente, como é
a cirurgica. Quando esse paciente é menor de idade, as implicacdes da recusa da intervencgéo
por parte de seus responsaveis sdo ainda mais complexas.

Distinguem-se trés tipos de situacbes de recusa de tratamento: com consequéncias
moderadas, graves (na fase curativa ou paliativa de uma doencga grave ou cuja progressdo
conduz a morte) ou mortais (HOTTOIS; PARIZEAU, 1993). Este estudo trata do tipo de
recusa com consequéncias graves, ou seja, do tratamento cirdrgico para doencas cardiacas
complexas cuja nao realizacdo implica um agravamento do quadro clinico.

Mas uma dificil situacéo se instala quando a cirurgia indicada é paliativa (isto €, ndo
definitiva) e constitui a alternativa disponivel de tratamento, apesar de ndo eliminar o risco de
vida devido a seu prognostico incerto. Sua ndo realizacdo significa a evolugcdo natural da
doenca que, por sua vez, também representa risco de vida para a crianca. A questdo
“tratamento versus ndo tratamento” fica, entdo, mais complexa nessa situacao.

Convém salientar que a recusa da cirurgia ndo necessariamente descarta a aceitacdo de
outros procedimentos, como o acompanhamento clinico, nem significa o abandono do
tratamento. Além disso, a recusa pode ser manifestada em um momento do processo decisorio
e nao ser definitiva, o que permite apreendé-la como uma tendéncia, uma das faces do
processo ao invés de uma decisdo final. Tendo em vista que movimentos psiquicos podem
levar de uma tendéncia de acéo a outra, é possivel que ao longo do processo decisorio outras
possibilidades sejam aventadas pelos pais, que ndo apenas o tratamento da doenga por uma
intervencgdo especifica, sendo importante discriminar em cada caso que tipos de cuidados os

pais estdo considerando.
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1.2. A nocao de atitude

O uso do termo ““atitudes maternas” busca enfatizar a conotagdo de tendéncia daquilo
que é manifestado no processo de decisdo a respeito da realizagdo da cirurgia. A nocao de
atitude, bastante desenvolvida pela psicologia social, pode ser entendida como uma orientagéo
e uma prontiddo para a acdo, mas ainda nao a acdo realizada (KRECH; CRUTCHFIELD;
BALLACHEY, 1975). As atitudes sdo compostas por sentimentos, cognicdes e juizos de
valor que, em conjunto, formam um proposito relativamente estavel e organizado da pessoa
para se colocar frente a uma dada situagao.

Por pertencer a esfera da interioridade, as atitudes nem sempre coincidem com 0s
comportamentos manifestos da pessoa, pois estes podem estar respondendo a uma expectativa
externa para evitar conflitos e pacificar polémicas. As atitudes podem surpreender quando
submetidas a uma apreciacdo mais aprofundada. Uma mae pode ter uma atitude de recusar a
intervencdo médica para o filho, mas pode expressar-se para a coletividade contrariamente a
sua tendéncia interna, ou seja, aceitando a intervencdo. Os fatores que motivam tal
disparidade entre atitudes e comportamentos podem ser varios, como a pressdo do grupo de
pertencimento, a expectativa de outros envolvidos na situacéo e o temor de retaliacGes.

Por ainda ndo serem agdes realizadas, as atitudes revelam movimentos dinamicos que
incluem a tensdo de idéias opostas e sentimentos ambivalentes, e sdo a base sobre a qual a
acao sera definida. Nesse sentido, oferecem uma abertura para 0 pensamento, que permitiria
uma mediacdo entre o fato que atinge a mée, por exemplo a indicacgdo cirdrgica, e sua resposta
a esse. Acessar as atitudes permite, entdo, acessar esses movimentos, essas tendéncias, em que
as decisdes nao foram ainda definidas ou determinadas por comportamentos esperados ou
padrdes de acdo. A riqueza das atitudes é justamente a de indicar movimentos de ddvida e
hesitacdo, possibilitando a reflexdo sobre os fatos, as proprias experiéncias e inclinagdes. Essa
reflex@o contribui para a formacéo da decisao final.

Portanto, ao utilizar os termos “atitude de aceita¢do” e “atitude de recusa” refiro-me a
tendéncia materna de aceitar ou ndo a cirurgia para o filho durante o processo decisorio e ndo

a aceitacao ou a recusa ja consolidadas.
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1.3. O problema de pesquisa

Ha algumas décadas nao se dispunha dos atuais avancos cientificos e tecnoldgicos da
medicina, que utiliza variados recursos para diagnosticos, exames, cirurgias, intervencdes de
reabilitacdo e de cuidado intensivo para tratar de uma doenga cronica infantil. O que no
passado representava uma sentenca de morte para a crianca, hoje pode ser enfrentado, se ndo
com um diagnostico e um tratamento precisos, pelo menos com a perspectiva de alguma acgéo
terapéutica, até mesmo em casos extremamente graves e complexos.

A intencdo de preservar a saude e a vida é o que estimula esses progressos, sendo sua
importancia indiscutivel. Contudo ndo se pode ignorar que, ao proporcionarem beneficios e
minimizarem riscos para a vida do corpo biolégico, os recursos médicos repercutem também
na vida subjetiva e nas atitudes das pessoas diante da doenca, da morte, da recuperacdo e da
cura.

Coloca-se entdo o problema desta pesquisa: como entender que em dias de tantos
avancos cientificos na area médica, alguma mae possa considerar ndo aceitar a cirurgia
cardiaca para o filho enquanto alternativa para minimizar os danos da doenga, cuja evolucao
ja se sabe potencialmente fatal? O fato da cirurgia ter um prognoéstico incerto a longo prazo,

ou seja, ndo ser definitiva nem trazer a cura, influenciaria a ndo aceitacdo de sua realizagio?

1.4. Objetivo da pesquisa

Os objetivos desta pesquisa sdo compreender aspectos das atitudes maternas na
tomada de decisdo da cirurgia para o filho e discutir a atitude de recusa da realizacéo desta. A
hipdtese é de que no processo decisorio podem se manifestar atitudes de recusa, que poderiam
significar momentos em que a mée busca outras saidas para a situacdo de doenca do filho, ao
invés de imediatamente acatar a indicacdo medica e submeté-lo a intervencdo. Desta
perspectiva, as atitudes de recusa corresponderiam a uma possibilidade materna de reflex@o
frente a decisdo requerida, ndo sendo decorrentes de defesas psiquicas, de reagdes impensadas

ou de uma ndo compreensao da situagéo.
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Esses objetivos sdo buscados atraves de elementos tedricos e de elementos da pesquisa
em campo. QuestBes relativas ao risco de vida infantil, as reacbes da mae e as decises,
muitas vezes sdo dadas por ébvias e aplainadas; este estudo propde problematiza-las
enfatizando a dimensdo subjetiva, que nem sempre corresponde ao que é esperado
socialmente. Nuancas da experiéncia da mée sdo buscadas, como a duvida e a hesitagdo, para
que sejam postas em evidéncia em tempos de respostas eficientes e de decisdes rapidas.

Nas discussdes recentes sobre o tema reconhece-se cada vez mais a importancia da
participacdo do paciente e seus cuidadores no tratamento, numa perspectiva de incluséo e
legitimacdo do ponto de vista daqueles que recebem as praticas médicas. Discussdo sem
duvida complexa, que se entrelaca ao objeto deste estudo e reforca a necessidade de
consideracdo dos varios fatores e perspectivas subjetivas envolvidos numa decisdo de tal porte
como a relativa a uma cirurgia.

Devido as limitacbes dos propdsitos de uma dissertacdo de mestrado elegeu-se a
experiéncia da mae no processo decisorio como foco da pesquisa. Buscou-se também articula-
la a alguns aspectos obtidos sobre o campo da pesquisa, ou seja, a instituicdo assistencial. Por
estar inserida nesse campo de relacdes institucional, supde-se que a experiéncia materna trara
elementos para observar, ainda que de forma indireta pois através do ponto de vista da mae,
como se manifestam 0s outros discursos em torno do processo decisério, como o do médico,
do pai, de outros profissionais. Buscou-se ainda observar como foram considerados o ponto
de vista e a participacdo da crianca. Reconhece-se, portanto, a relevancia de em estudos
futuros serem abordadas essas outras experiéncias no processo decisorio, sobretudo, a da
crianga cardiaca.

A Psicandlise, tal como desenvolvida por Freud, é o referencial tedrico utilizado.
Alguns de seus conceitos forneceram recursos de compreensdo, em especial na analise dos
dados, sobre aspectos psicodinamicos das atitudes maternas. Mas este tema, por se inserir no
campo da salde, requer uma interlocucdo multidisciplinar e, sendo assim, se buscou
elementos da Bioética e da Sociologia para abordar as incidéncias e desdobramentos sociais,
bioéticos e legais implicados na decisdo da cirurgia pediatrica.

A partir deste primeiro capitulo introdutério, o estudo segue com o capitulo de
consideracOes sobre o tema que aborda a doenga cronica, a cardiopatia, a cirurgia e suas
implicagdes psicologicas para a mée, bem como a revisdo bibliografica do assunto com
estudos, nacionais e estrangeiros, sobre aspectos psicolégicos, decisdes dos pais e a postura

dos profissionais da satde. Ainda nesse capitulo ha uma breve referéncia, de viés socioldgico,
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a concepcOes sociais relativas ao desenvolvimento da medicina. O terceiro capitulo, de
consideraces bioéticas, trata das nogdes pertinentes ao tema e faz mencgdo a aspectos
juridicos, essenciais para balizar a discussdo e muitas vezes utilizados como recurso ultimo
frente aos dilemas. O quarto capitulo expde o metodo utilizado para a abordagem do
fendmeno em campo e a coleta e tratamento dos dados. No quinto capitulo analisa-se o
material obtido & luz da Psicanélise, explorando-o em categorias tematicas que elucidam
alguns dos componentes das atitudes maternas, bem como séo tecidas consideracdes sobre o
campo da pesquisa. No sexto e ultimo capitulo sdo feitas as consideracdes finais, em que se
retoma o percurso e se discute os elementos significativos obtidos, a partir da perspectiva da
prética psicoldgica no contexto salde-doenca.
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2. CONSIDERACOES SOBRE O TEMA

2.1. Doenca Crodnica Organica

Séo consideradas doencas cronicas aquelas de longa duracdo, geralmente de evolucao
lenta e progressiva e que compreendem uma ampla gama de enfermidades, tanto organicas
quanto fisicas e mentais (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2007). Curso
demorado, necessidade de tratamentos prolongados, alteragcdes e limitagfes funcionais s&o
algumas das caracteristicas que fazem da doenca cronica uma condicdo indesejavel para o
desenvolvimento infantil. A inevitavel cronicidade e a necessidade de esforcos constantes,
muitas vezes ineficazes ou com resultados limitados, podem gerar sentimentos de perda de
esperanca, vulnerabilidade e falta de comando sobre a prépria vida (ROMANO, 2001).

As doengas crbnicas organicas, como as cardiopatias, podem ser caracterizadas de
forma genérica como aquelas que prejudicam um érgdo ou sistema do organismo. Excluem-se
assim 0s outros tipos de doencas crénicas, como as que acometem a condicdo fisica,
neurolégica ou mental (m& formacgdo fisica, obesidade, doenca mental, problemas

neurolégicos).

2.2. Cardiopatia e cirurgia cardiaca infantil

As cardiopatias infantis podem ser divididas em dois grupos: congénitas ou adquiridas.
Nas cardiopatias congénitas existe uma anormalidade na estrutura do coragdo ou na fungéo
cardiovascular desde a vida intra-uterina, que pode ser descoberta durante a gestacao, logo ao
nascimento ou, em alguns casos, anos mais tarde. Estudos tém estimado uma incidéncia de
cardiopatia congénita entre 2 a 10 por 1000 criancas nascidas vivas (MIYAGUE et al., 2003).
As cardiopatias adquiridas (menos frequentes que as congénitas) sdo aquelas em que ha um
dano no funcionamento do coragdo sem a malformacéo do 6rgéo e que se desenvolvem apos o

nascimento e como consequéncia de inflamac6es, infec¢des ou outras doengas.
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Algumas cardiopatias sdo definidas como simples por terem um quadro clinico
equilibrado ou por serem de facil corregdo cirdrgica; podem até ndo afetar significativamente
o desenvolvimento da crianca e passar despercebidas durante a infancia, sendo descobertas
mais tarde. Em alguns casos é necessaria a intervencdo cirdrgica e em outros, apenas
acompanhamento clinico.

H& também as chamadas cardiopatias complexas que, segundo Atik (1996), sdo
caracterizadas pela premissa cirdrgica e por uma associacdo de defeitos “cuja corregdo
cirurgica anatdbmica seja de dificil execucdo e com consequente evolucdo pds-operatoria
inadequada” (p.369).

No que se refere as cirurgias cardiacas, estas podem ser curativas, em que ha correcéo
completa do defeito cardiaco, ou paliativas, em que a correcdo anatdmica € dificil, com lesdes
residuais e evolucdo pdés-cirdrgica desfavoravel a longo prazo. As cirurgias paliativas tém
prognostico incerto e requerem acompanhamento clinico periddico ou cirurgias posteriores.
Esse aspecto ndo definitivo da cirurgia paliativa pode dar margem a reacGes psicoldgicas
diversas, fazendo da decisdo nesses casos um processo complexo.

Em geral vista como ltimo recurso, a cirurgia cardiaca envolve um clima emocional
critico para os pais e, como explica Romano (2001), a isso se soma a carga simbolica do
6rgdo mitificado: “[...] operar o coracdo — 6rgao do instinto de vida e do amor — gera mais
angustia de morte do que o temor de mutilagdo como observado em outras cirurgias” (p.55). E
inevitavel a ansiedade dos pais ao pesarem tudo o que envolve o ato cirdrgico: a anestesia, a
viabilidade da correcdo do problema, a surpresa por complicacdes ndo detectadas antes, o
risco de intercorréncias, infeccGes ou sequelas, a recuperacdo pds-operatéria. Além da
preocupacdo com o éxito do procedimento em si e com o risco a vida, a cirurgia significa um
periodo de nenhum ou pouco contato direto dos pais com o filho.

Decidir sobre a realizacdo da cirurgia implica confrontar o fato do risco estar presente
em qualquer uma das escolhas, ainda mais nos casos de cirurgia paliativa. A confianca e
aceitacdo da cirurgia pode se intercalar o temor pelos riscos da intervencdo invasiva; de outra
parte, a cogitacdo de ndo submeter o filho ao procedimento, para protegé-lo de possiveis
consequéncias indesejaveis, pode ser acompanhada do temor de perder uma chance de
proporcionar-lhe melhores condigbes de saude. E fundamental poder discriminar o risco
envolvido e a dimensdo de seu impacto em cada uma das direcdes, para que em sua avaliacdo

sobre a indicag&o da cirurgia os pais considerem que ndo ha uma escolha isenta de riscos.
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2.3. Implicacgdes psicoldgicas para a mae da cardiopatia infantil

O diagnéstico e a condicdo de doenca

A cardiopatia infantil, enquanto uma doenca organica cronica, afeta a vida da crianca
ndo apenas nas fungdes orgénicas estritas a saude fisica, mas também nas funcgdes
psicoldgicas e sociais, e isso é indiscutivel na literatura sobre o tema. A crianga doente passa a
se submeter aos eventos que usualmente acompanham uma enfermidade: constantes visitas ao
médico, recebimento de diagnosticos e prognosticos, exames, administracdo de medicacdes
e/ou cuidados, hospitalizacdes e suspensdo temporaria ou permanente de atividades antes
realizadas.

O sofrimento psicologico decorrente da doenca organica cronica pode ser tdo danoso
guanto os prejuizos fisicos da doenca em si, ndo apenas para 0 paciente mas também para 0s
familiares. Castro e Piccinini (2002) observaram que 0s impactos negativos da doenca
orgénica infantil na dindmica familiar foram o estresse parental, o isolamento social da
familia e a superprotecdo da crianca doente.

Ao fato em si de ter um filho doente, ja suficiente para ocasionar sofrimento parental,
0 tipo de consequéncia trazida pela doenca do filho traz maior ou menor sofrimento
psicolégico para os pais, como afirmam Silver, Westbrook e Stein (1998). Doengas que
tinham como consequéncia limitagdes funcionais (prejudicando o desenvolvimento esperado
para a idade como comunicar-se, ouvir, ver, brincar, realizar atividades da vida diaria)
desencadearam maior sofrimento psicolégico parental (sintomas de depressdo, ansiedade,
baixo indice de sociabilidade e de bem-estar) do que as que tinham outras consequéncias,
como dependéncia de medicacdo, dieta e equipamentos ou uso de servigos especializados
médicos, psicoldgicos, educacionais se sobrepondo a rotina de cuidados.

De qualquer modo, o diagnostico de uma doenga cronica ocasiona um impacto
emocional nos pais e afeta especialmente a mée que, na maioria dos estudos aqui citados, &
referida como a figura principal de cuidados da crianga doente. Ela envolve-se mais com o
tratamento, permanece mais tempo no hospital, se responsabiliza pelos cuidados em casa e

interage mais com os profissionais de salde.
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Mesmo que a mée ja tenha percebido sinais do organismo que davam indicios de que
algo ndo ia bem com o filho, a confirmagdo do problema crdnico provoca uma surpresa, um
choque, um impacto com efeitos traumaticos para o psiquismo e que ocasiona reacdes de
angustia.

Desde o anuncio do diagnostico, muitas vezes apesar de sua coragem e
lucidez, o paciente se sente como que condenado por este, que acaba se
convertendo em sentenca. A angustia do diagnéstico ndo pode ser
desconsiderada, seu efeito traumatico paralisa, inibe a pessoa (e a familia
também) (KNOBLOCH, 2002, p. 143).

O recebimento de um diagndstico pode, assim, configurar uma situacéo de crise para
o0 doente e sua familia. A ideia de uma situacdo de crise é referida por Knobloch (1998, p.19)
como aquela “em que a realidade se torna penosa pela invasao que provoca no cotidiano do
sujeito”. Ha uma desorganizagédo das referéncias proprias proxima a uma experiéncia de caos
na subjetividade. A desestabilizacdo da ordem de vida anterior, em termos préaticos e
psiquicos, exige reorganizacdes da vida cotidiana, da vida psiquica e relacional/familiar frente
a nova condicdo de doenca.

Um aspecto que pode incrementar o impacto traumatico do diagnoéstico é a forma de
comunicar a noticia para os pais e pacientes. O cuidado dos profissionais da salde em
preparar condi¢gdes adequadas para transmitir as informagfes pode evitar a intensificacéo
desse impacto. Informar a noticia com privacidade, tempo e disponibilidade para esclarecer
duvidas (inclusive em momentos posteriores), dar informacGes claras, saber lidar com as
reacOes emocionais dos pais, favorecer o questionamento e a participacdo destes no
tratamento, sdo alguns dos cuidados recomendados (RODRIGUES; CASTRO; DIAS, 2003).

Mas apesar desses cuidados, como explica Knobloch (2002), o mal entendido entre o
que esta sendo comunicado e o que esta sendo assimilado é inevitavel no momento do
diagnostico:

Ao se receber qualquer diagnostico, vive-se instantes onde uma velocidade
de sensacdes ocorrem além das manifestacdes reconheciveis como o medo;
nesse atordoamento s6 teremos lugar para o mal-entendido, pois o
entendimento ndo é mais possivel. Explico: o entendimento sé tem lugar
quando podemos tomar uma distancia daquilo que estd sendo dito. Nesses

momentos, como 0 do diagnostico, ndo se pode tomar distancia, pois o
momento é de choque (p.142).

O tempo subjetivo de assimilagdo das informacgdes é, portanto, diferente do tempo

objetivo da comunicacao destas.
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Uma pesquisa sobre os efeitos psicolégicos da cardiopatia congénita (GIANNOTTI-
HALLAGE, 1988) revelou que para 60% de 86 maes entrevistadas o diagnodstico foi uma
experiéncia emocional catastréfica: trouxe desespero, desorientacdo e significou uma sentenca
de morte do filho. Algumas maées, por isso, recusaram-se a dar continuidade aos cuidados
médicos. J& para 23% das maes, a reacdo ao diagndstico foi de indiferenca e despreocupacao,
entendida na pesquisa como uma negac¢do da doenca enquanto mecanismo de defesa psiquica.

Coloca-se aqui a questdo da aceitacdo e da rejeicdo da mae da “condi¢do de doenga”
que o diagnostico introduz. Considerando que semelhancas podem ser tracadas entre a
condicgéo de doenca e a de deficiéncia, compreende-se com Amaral (1995) que as reagdes vao
da rejeicdo a aceitacdo ativa. Na rejeicdo atuam mecanismos psiquicos de defesa que seriam
uma forma de fuga dos sentimentos e problemas trazidos pela imperfeicdo organica. A
aceitacdo ativa, que ndo significa resignacdo nem conformismo, prevé a integracdo gradual
dessa condicdo na vida, sem que a deficiéncia ou a doenca seja 0 eixo do existir da pessoa.
Para isso, Amaral pressupfe a ndo evitacdo dos percal¢os para sua superacdo, devendo-se
“equacionar limites e possibilidades, perdas e virtualidades” (p.87). Essas reacdes serdo
retomadas de forma mais aprofundada, pois a partir das exemplificacdes, na analise dos

dados.

A experiéncia emocional de perda

Independente da aceitacdo ou rejeicdo da condicdo de doenca, do diagndstico em
diante a mée sera confrontada com a experiéncia emocional de perda do filho, em duas
dimensbes: o da perda ja acontecida do filho imaginado e o da perda por acontecer (a
iminéncia do risco de morte). Da perspectiva psicanalitica, pode-se pensar que as reagdes
psiquicas a essas duas dimensdes da perda séo, respectivamente, o luto e a angustia.

O diagnoéstico como “perda ja acontecida” do filho desejado, sonhado, idealizado,
antecipa, em parte, um luto. Freud (1917) ensinou que o luto é um trabalho psiquico normal
que ocorre quando, frente a perda do objeto amado, ha a retirada gradual da libido até o
desligamento desse objeto que ndo existe mais (que ndo necessariamente morreu pois a perda

pode se referir a perda do amor ou perda do objeto idealizado).
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Amaral (1995, p.78) fala do impacto da deficiéncia ou doencga crbnica, salientando o
luto materno: “[...] o estado psiquico vivido pela familia é de perda, de morte mesmo. ‘Morte’
do filho desejado, idealizado. Assim, para que se torne possivel receber o filho real faz-se,
entao, necessario viver o processo de luto daquele filho ‘perdido’”.

A perda do filho sonhado causa uma ferida narcisica na mée e faz do filho real a
representacdo viva da perda interior inegavel, a do filho de seus sonhos, de seu desejo. Se isso
acontece em proporcdo menor em todo nascimento, ja que a crianca real nunca corresponde
plenamente a crianca do desejo da mde, no caso da crianca doente 0s processos Vvividos séo
mais extremos. A prova da realidade trazida pela condicéo de doenca atesta que a crianca real
nunca mais poderd se confundir (como em alguns momentos acontece com a crianga
saudavel) com a crianca do desejo da mée. Brun (1996, p.5) comenta que “se todas as maes
conhecem instintivamente essa distancia [entre a crianca de carne e a crianca do desejo], a
maioria delas a ignora por todo o tempo em que a vida do filho carnal ndo estd em perigo”.

Mas a crianga diagnosticada nao foi perdida por completo, ndo morreu, entdo parece
haver um duplo trabalho: uma parte da libido se desliga do objeto de amor idealizado e
perdido, configurando um luto, mas outra parte intensifica sua ligacdo, numa espécie de
devocéo a esse objeto de amor e a essa causa (que explicaria, em parte, a superprote¢do com a
crianga).

Seria possivel que essa intensificacdo da ligacdo configurasse, em alguns casos, como
gue um vinculo parcialmente melancolico da mde com o filho doente? No luto normal ha o
desligamento (ainda que, nesses casos, parcial) daquilo que ndo existe mais e a superacao da
perda, enquanto que no luto patol6gico, que determinaria o vinculo melancélico, a mée nao
faria esse trabalho de desligamento e separacdo (parcial) do que foi perdido. Haveria a
substituicdo da ligacdo com o objeto de amor perdido por uma identificacdo do ego com esse
objeto e isso seria uma forma de ndo renunciar a ligacédo e a existéncia daquilo que foi perdido
(por sua permanéncia no psiquismo através da identificacdo). Mas, se assim for, no vinculo
com o filho doente a mée néo estaria se relacionando plenamente com o filho real, mas com a
imagem interna que mantém dele e da ligacdo com ele.

Para Freud (1917) a melancolia, enquanto reagdo a perda como o luto, se distingue
deste, entre outras coisas, porque a relacdo que se mantém com o que foi perdido fica
permeada por sentimentos ambivalentes de amor e odio: “A perda de um objeto amoroso
constitui excelente oportunidade para que a ambivaléncia nas relacbes amorosas se faca

efetiva e manifesta” (p. 256). Freud diz ainda:
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Assim, tudo que tem que ver com essas lutas devidas a ambivaléncia
permanece retirado da consciéncia, até que o resultado caracteristico da
melancolia se fixe. 1ss0, como sabemos, consiste no abandono, por fim, do
objeto pela catexia libidinal ameacgada, s6 que, porém, para recuar ao local
do ego de onde tinha provindo. Dessa forma, refugiando-se no ego, 0 amor
escapa a extingdo (1917, p.262).

Nesse sentido, o vinculo melancélico é uma reacdo a perda mais trabalhosa, em que ha
um processo inconsciente e ambivalente que, de um lado, busca manté-lo incélume aos danos
ou perdas que ameacam (como uma forma de evitar qualquer separacédo) e, de outro, busca
desfazé-lo. Esse tipo de vinculo ndo deixa o ego disponivel para novas ligacdes com outros
objetos de amor ou para ligacdes renovadas com o mesmo objeto de amor, ou seja, nestes
casos, menos impregnadas pela doenca e pela ameaca de perda. Isso talvez explique por que
as vezes, apesar de afastado o estado de satide mais critico da crianga, o vinculo da mde com o
filho doente fica marcado pela imagem da crianca gravemente ameacada pelo risco de morte.
Como se a mae nao se separasse daquela (sua) crianca e, assim, ndo se relacionasse com a
crianga real, que em Vvarios aspectos é saudavel e poderia levar uma vida sem tantas protecdes.

Sobre isso (e considerando os paralelos entre deficiéncia e doenga organica), Amaral

(1995, p.88) comenta que os pais podem ficar vinculados ao filho desejado e perdido, sendo

prisioneiros da melancolia. Ou podem, paradoxalmente, estabelecer o
vinculo com a deficiéncia [acrescente-se, com a doenca] e ndo com o filho
deficiente, ou seja, suas relacbes estardo baseadas no fenémeno e ndo na
crianga, nas praticas terapéuticas e ndo nas necessidades humanas.

Frente a perda pode, entdo, ocorrer tanto um movimento psiquico da mae de
desligamento parcial do filho doente (como uma forma de manter-se preparada para a perda,
como um luto antecipado) quanto, justamente o inverso, de persisténcia do vinculo.

Ao refletir sobre a reacdo psiquica diante da percepcdo da transitoriedade daquilo que
¢ amado, Freud (1916) também faz referéncia a esse duplo movimento. Ele afirma que tanto
pode haver uma antecipacdo do luto, que diminuird a intensidade da libido na ligacdo com o
gue é amado, quanto, pelo contrario, pode haver uma intensidade e um vigor ainda maior
(neste caso, saudavel) nessa ligacdo, ja que a transitoriedade e a limitacdo da possibilidade de

desfrutar dessa ligagcdo implicariam um aumento do valor desta para o sujeito.
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Bem, até agora foi tratada a dimensao ja acontecida da perda. A experiéncia emocional
da “perda por acontecer” é, por sua vez, decorrente do risco de vida real e marcada pelo medo
de separagdo e morte e pela angstia®.

Freud faz uma distincdo entre medo e angustia. O medo, segundo ele, “exige um
objeto definido de que se tenha temor” (1920, p.23). E sempre medo de alguma coisa. Por
exemplo, o medo do futuro do filho doente foi a reagdo materna predominante observada na
pesquisa de Castro e Piccinini (2002).

Ja a angustia ¢é entendida por Freud (1926) como um estado afetivo frente a situacdes
de perigo que néo estdo relacionadas a um objeto definido, ou seja, pode ser um perigo
desconhecido. Seria um estado de preparag@o para 0 perigo como se 0 sujeito estivesse em
alerta, na espera de que algo pudesse acontecer (que para Freud seria, em Ultima instancia, o
perigo de perda de um objeto de amor). Nesse sentido, a angustia segundo Freud “tem
inegavel relacdo com a expectativa: é angustia por algo. Tem uma qualidade de indefini¢éo e
falta de objeto (p.160).

E inegével a situacio de expectativa que a mae da crianca vive em relacdo a evolucéo
da cardiopatia complexa. E essa situacdo de expectativa - de angustia — pode se manter ja que
a cirurgia paliativa, por ndo ser definitiva, mantém uma incerteza, uma indefini¢do quanto ao
prognastico e ao que haveria de intervencgdes futuras possiveis.

Freud entende que a angustia, enquanto um estado que anuncia um perigo e faz a
pessoa se preparar, teria um carater de protegdo. Protegdo contra o susto, a surpresa, que sdo
fatores que podem produzir um trauma. A angustia como sinal (1926, p.162) seria uma reacdo
de protecdo psiquica contra uma situacdo de perigo, para que 0 ego se prepare € esta ndo seja
traumatica. Viver uma situacdo de perigo é, assim, diferente de viver uma situacéo traumatica.
O que determina o carater traumatico € o despreparo (o susto) da pessoa frente ao perigo, bem
como 0 excesso abrupto de excitacdo e tensdo no psiquismo, que por ndo poder ser assimilado
nem descarregado torna a situacdo insuportavel para a pessoa.

Se o luto ¢ a reacdo a perda e a separacdo do objeto de amor, a angustia seria a reagao
ao perigo (anunciado) desta perda e separacao, reacdo a qual a mée da crianca doente esta
submetida desde o diagnostico. Mas uma coisa € receber sinais de angustia para a protecdo
contra perigos, outra coisa é estar submetido a uma condi¢do permanente de um perigo por

acontecer, de uma perda anunciada.

! Apesar de ter consultado uma traducéo das obras de Freud que emprega o termo ansiedade, optei por utilizar o
termo angustia, tal como esse conceito é entendido no VVocabulério da Psicandlise (LAPLANCHE; PONTALIS,
1970).



25

Cabe aqui uma breve mencdo a ideia de morte anunciada lancada por Kovacs (2003) e
ainda que ndo seja desenvolvida dentro do enfoque psicanalitico julgou-se proficua a sua
referéncia nestas consideracGes. Com a idéia de morte anunciada a autora mostra como as
crescentes possibilidades terapéuticas das ultimas décadas prolongam o tempo de vida e
alteram a trajetoria de doencas antes fatais e do proprio processo da morte. Essa dilatacdo da
evolucdo e do agravamento da doenca introduz um anuncio da morte que ndo &, porém, a
morte: esta se torna, entdo, processual pois anunciada e perde o carater de um evento abrupto
e imprevisto. Além disso, a idéia de uma morte anunciada na infancia implica que os pais
confrontem “precocemente” questdes sobre a vida que o filho ainda teria pela frente, o temor
de ndo vé-lo crescido, a inversao de geracOes, a perda de um cuidador futuro, entre outras.

Viver num estado de alerta e de preparacdo para o perigo anunciado e a morte
anunciada, faz com que a experiéncia emocional da mée frente a iminéncia da perda do filho
seja, muitas vezes, mais penosa do que a perda em si, pois ansiedades e angustias que se

apaziguariam com a morte, ao inves disso, permanecem indefinidamente.

A imagem psiquica do filho

A experiéncia emocional de perda ou de iminéncia da perda, em parte, independe da
gravidade do quadro e dos tratamentos disponiveis. Apesar da realidade muitas vezes
incontornavel da doenca ou ainda que tenha possibilidade de cura ou de minimizacdo dos
sintomas, 0 que se ressalta é o carater perpetuado, quando ndo insuperavel, do sentimento de
ameaca ao filho na vida psiquica da mae.

Para uma melhor compreensao disso, contribuem as idéias desenvolvidas por Brun
(1996), que diz que o anuncio de uma doenca potencialmente fatal faz emergir para a mée a
imagem psiquica de uma crian¢a dada por morta. Apesar da autora ter desenvolvido essa
ideia a partir da pratica clinica em oncologia pediatrica, ela parece apropriada também para
outras doencas crénicas em que existe risco de vida, como as cardiopatias complexas. De uma
perspectiva psicanalitica Brun desenvolve a ideia da persisténcia, para mées de criangas com
cancer, de uma imagem psiquica do filho dado por morto, que permanece mesmo depois da

crianga ja estar curada. Ela diz:
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As formas mais ou menos marcadas de adic¢do ou de apego as condigdes de
vida criadas pela doenca, no que diz respeito a sua esséncia, continuam
incompreensiveis se esquecermos o impacto duradouro de determinadas
representacdes relativas a morte de uma crianca, e se ndo atribuirmos a essas
representacdes particulares um status diferente daquele que é atribuido aos
medos justificados para a vida da crianca de carne e 0sso (BRUN, 1996,
p.XIII).

A persisténcia dessa imagem da crianga dada por morta independe da cura e tem um
percurso proprio, ja que derivariam de representacdes infanticidas inconscientes que “operam
na surdina desde a mais tenra infancia” (BRUN, 1996, p.XIIl) e que sdo, em suma, auto-
referenciadas (ou seja, dizem respeito a questdes arcaicas da crianca que a propria mae foi).
Dessa forma, o cancer do filho, além da ameagca real de vida, concede uma materialidade a
essas representacdes inconscientes, introduzindo duplamente para a mae a possibilidade de
perda do filho. Isso faz com que a representacao psiquica materna sobre a crianca real tenha
que ser continuamente renovada e expurgada do medo e da imagem da morte, como se fosse
necessario repetir a cada instante “ela sobrevive”. A relagdo da mae com seu filho doente fica
entdo marcada pela atualizacdo dessa imagem psiquica, pela experiéncia interna de perda e

pela incerteza quanto a permanéncia futura da crianca.

O vinculo mée-filho

Observa-se entdo como a doenca organica cronica afeta a relagdo da mée com o filho.
Castro e Piccinini (2004) concluiram que a doenca cronica afetou negativamente a
maternidade, devido a sentimentos ambivalentes em relacéo ao filho (nascimento como algo
positivo e tristeza pela doenca), culpa, anglstia, ansiedade de separacdo e superprotecdo
(dormir no quarto dos pais). Algumas dessas atitudes também foram observadas na pesquisa
de Giannotti-Hallage (1988) com pais de filhos cardiacos: superprote¢ao (79%), limitagéo do
crescimento emocional e da independéncia do filho (72%), culpa (89%), rejeicdo e hostilidade
com o filho (55%) que tendia a ficar mais explicita com o crescimento deste.

Pode-se entender a superprotecdo do filho doente como uma forma de compensacéo
para ambos frente a vulnerabilidade de um rompimento devido aos riscos de vida que a
doenca traz. Isso faz com que mae e filho permanecam num suspense “do que podera

acontecer” e, por isso, figuem mais apegados. Em um ensaio tedrico prévio (Reze, 2006), foi
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discutido como a cardiopatia infantil pode favorecer o estabelecimento de um vinculo afetivo
especifico entre mée e filho cardiaco, denominado dupla cardiaca. Haveria nesse vinculo um
compartilhar matuo de cada momento do processo de adoecimento e do sofrimento, com uma
dedicacdo e uma imerséo integral da mae como se ela também estivesse vivendo a doenga em
primeira pessoa. Isso estabeleceria um tipo de relagdo fusional em que mae e filho estariam
indiscriminados, porém, que ndo necessariamente empobreceria suas capacidades psiquicas
individuais. Essa relacdo fusional seria transitoria e, assim, nao entendida como patoldgica,
mas como estratégia de protecdo psiquica que permitiria a dupla mae-filho suportar as
intensidades dos efeitos trauméticos da doenca e das angUstias pela ameaca de vida da

crianga.

2.4. Atitudes e decisdes frente ao tratamento médico: revisdo bibliogréafica

Este levantamento foi realizado no periodo de maio 2007 a julho de 2008. Foram
utilizados os acessos eletronicos das bibliotecas do Instituto de Psicologia e da Escola de
Enfermagem da Universidade de S&o Paulo, da Capes e da Biblioteca Virtual em Salde-
Psicologia. As bases de dados consultadas foram: Catalogo Dédalus, IndexPsi, Lilacs, Scielo,
Pepsic, PsycInfo, Medline e Web of Science.

Privilegiou-se os estudos sobre doencas cardiacas pediatricas mas ndo se restringiu o
levantamento a eles pois, ndo ignorando que cada tipo de doenga orgénica cronica comporta
implicacOes especificas, considera-se que também possuam caracteristicas comuns. As
repercussdes para a mde do diagnostico, do tratamento e do risco de vida do filho, as
adaptacdes, 0s sentimentos ambivalentes, de vulnerabilidade e os dilemas, seriam algumas das
experiéncias comuns que poderiam ser observadas em varias doencas organicas crbnicas
infantis (CASTRO; PICCININI, 2004).

Apesar do objeto deste estudo ser a atitude da mae, as pesquisas citadas, em sua
maioria, abrangem a experiéncia de ambos os pais, 0 que ndo foi avaliado como um
impedimento em considera-las ja que a experiéncia da mée estaria contemplada também. O
sofrimento emocional, a inseguran¢a quanto aos resultados, o longo periodo de espera e

incertezas ou, pelo contrario, a urgéncia para decidir, sdo fatores que acompanham os pais no
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enfrentamento do tratamento da doenca crdnica do filho. Pesquisas nacionais e internacionais
tém se debrucado sobre as atitudes dos pais nessas situagoes.

Se, por um lado, os avan¢os da medicina tém favorecido o tratamento das doencas
infantis, por outro lado, o aumento da sobrevida em criancas outrora desenganadas afeta a
vida do cuidador direto da crianga e a dindmica familiar. Como nem sempre a cura é possivel
nem o prognostico promissor, os tratamentos podem requerer cuidados intensivos e instalar
uma dependéncia da crianca de seus cuidadores (algumas vezes em fungdo de sequelas),
afetando a qualidade da vida diaria da familia toda.

O estudo de Bezerra e Fraga (1996) mostra que, para as mades, os efeitos da
hospitalizagcdo do filho recaem sobre toda a familia, havendo sobretudo um sentimento de
ambiguidade entre cuidar do filho doente ou dos outros que ficaram em casa.

Um conflito de sentimentos foi descrito por Garcia (2000), ao estudar a experiéncia de
mées de criancas em unidade de terapia intensiva em fase terminal de doenca: “sentir a
probabilidade da perda” (pedir que termine o sofrimento e preparar-se para a perda) e
“precisar ter esperanga” (que fortalecia para continuar ao lado da crianca).

Outro estudo sobre a experiéncia de familias com o filho em unidade de terapia
intensiva (BOUSSO; ANGELO, 2001), concluiu que apesar da oscilacdo entre momentos de
esperanga e fortalecimento e momentos de desanimo e medo, a atitude principal foi a de
“preservar a integridade da unidade familiar”. Essa atitude impulsionou a familia a seguir em
frente, apesar de todas as adversidades, e a desenvolver estratégias como: ficar a postos para
ajudar a crianca, buscar maiores conhecimentos sobre a doenca, suspender atividades que
possam ser retomadas depois, fortalecer o apoio entre seus membros e com familias na mesma
situacdo. Esse processo pode ter dois desfechos: ou a familia tem o filho de volta, atingindo
sua meta de ter a unidade familiar preservada, ou sofre uma cisdo definitiva com a morte da
crianca, ndo podendo mais preservar a mesma unidade familiar mas buscando, ainda assim,
evitar perdas futuras e fortalecer a nova unidade familiar.

Em relacdo ao processo de cirurgia cardiaca da crianca, o estudo de Bousso (2006)
identificou algumas experiéncias das familias. A de “sofrer o impacto da doenga na familia” €
marcada pela perplexidade do diagndstico, a internacdo da crianca, rupturas na organizacdo
familiar anterior (rotina, prioridades e afastamento fisico entre os membros devido ao
tratamento) e sua reorganizacdo para proteger a vida da crianga através do tratamento e do
amor incondicional (aceitar a crianca como ela é). A de “ter a dificil incumbéncia de decidir

entre a vida e a morte” se refere a responsabilidade que a familia sente sobre a decisdo da
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cirurgia: a incerteza quanto ao futuro, o ter de decidir, a decisdo feita e a ambivaléncia de
sentimentos (esperanga de cura e medo da morte). A de “viver uma experiéncia solitaria” se
refere a dedicacdo exclusiva da mae aos cuidados do filho no hospital, vivendo em estado de
alerta sobre o que pode acontecer.

Desses estudos constata-se como a experiéncia emocional da mée pode ser permeada
por sentimentos ambivalentes e conflitos em relacdo a doenca, a hospitalizacdo, aos cuidados.
As atitudes referidas sdo, sobretudo, de aproximacdo, cuidados, dedicacdo total, protecdo ao
filho, ou seja, de certa concentracdo da vida da mae em torno deste. Mas apesar de todo esse
movimento em dire¢éo ao filho, também ha referéncias a atitudes maternas de outra ordem,
relativas ao desligamento, a resignacdo, a iminéncia de um rompimento. Pdde-se identificar
entdo dois movimentos implicados nas atitudes maternas: de prever, se preparar, aceitar a
perda do filho e de acreditar, ter esperanca, confiar que nada de mau lhes acontecera.

Outro interessante estudo é o de Giannotti-Hallage (1983) sobre aspectos emocionais
de pacientes com cardiopatia congénita e de seus pais. Foram analisadas as dificuldades dos
pais referentes ao tratamento médico, em termos de aceitacdo/recusa e de
satisfacdo/insatisfacdo. Quanto a aceitacdo/recusa, das 102 maes entrevistadas, 64 seguiam 0
tratamento e 38 ndo haviam seguido algum tipo de orientacdo anterior (desleixo no
comparecimento a consulta, na medicacdo ou nédo realizacdo de exames). Dessas ultimas, 13
haviam recusado no passado a cirurgia para o filho menor de idade: em 10 casos a cirurgia
ndo foi realizada posteriormente, seja porque se inviabilizou pela condicéo clinica do paciente
OU porque a recusa se manteve; em apenas 3 casos houve a aceitacdo posterior da cirurgia
pelo proprio paciente ja maior de idade, mesmo com a opinido contraria da mae. Houve
também na amostra 21 casos de indicacdo cirdrgica atual, sendo que em 18 casos 0s pais
foram inicialmente contrarios, alegando excesso de riscos e minimizando os beneficios. Os 3
casos inicialmente favoraveis a cirurgia, realizaram-na. A recusa inicial ndo foi definitiva em
13 casos, que acabaram aceitando a cirurgia, mas foi mantida em 5 casos, dos quais 2
continuaram o acompanhamento clinico e 3 abandonaram o tratamento por completo. Em
sintese temos que num total de 123 indicagdes cirdrgicas, tanto passadas quanto atuais, em
12,2% houve a recusa definitiva da cirurgia. Quanto a satisfacdo/insatisfacdo com o
tratamento médico, dos 89 pais entrevistados 47 estavam insatisfeitos e 42 estavam satisfeitos,
sendo que a maioria dos satisfeitos aderia ao tratamento e a maioria dos insatisfeitos ndo
seguia as orientacbes médicas. Dentre os motivos para a insatisfacdo foram indicados a

percepcao do tratamento como desnecessario e uma imposicdo do médico, a frustracdo quanto
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a seus beneficios, a persisténcia de sinais e sintomas e a inseguran¢a quanto a orientacao
medica.

A autora concluiu que a satisfacdo e adesdo ao tratamento clinico ndo implicam na
aceitacdo imediata da cirurgia. O momento da indicacdo deste procedimento foi apontado
como o mais delicado e estressante de todo o processo, altamente ameagador e, por isso,
predisporia a sua recusa inicial. A aceitacdo ou recusa inicial ndo significou que a mesma
decisdo fosse mantida posteriormente. Ela concluiu ainda que a ndo adesdo ao tratamento
clinico ou cirurgico se deveria a dois fatores: a defesa maniaca de negagdo da cardiopatia e a
insuficiéncia de informagdes médicas (ma comunicacdo entre pais e equipe, falta de clareza
na linguagem utilizada).

Discordo porém deste entendimento de que o ndo seguimento das orientagdes médicas
sejam necessariamente mecanismos defensivos de negacdo, de distor¢bes da realidade e de
ndo aceitacdo da patologia do filho. As defesas podem levar a recusa da orientagdo médica,
contudo, essa talvez ndo seja a Unica interpretacdo para a recusa. Seria impensavel os pais
aceitarem a doenca do filho, levarem-no para tratamento clinico e recusarem a cirurgia, ndo
como uma defesa ou fuga, mas sim como uma outra forma de enfrentamento da situacdo? A
recusa da intervencdo cirurgica ndo poderia representar uma busca por outras saidas de
cuidado ou de tratamento? Serd que para alguns pais recusar a cirurgia ndo seria justamente
tentar preservar o que ainda ha de vida no filho, poupando-o dos riscos do procedimento ou de
tratamentos interminéveis?

Para incrementar esses questionamentos, reproduzo um relato citado nesse mesmo
estudo (Giannotti-Hallage, 1983, p.46), da méde de uma paciente de 22 anos a época: “Foi
indicada cirurgia para ela aos 14 anos e eu ndo quis e se ela tivesse operado, sem sucesso, eu
teria roubado todos estes anos de vida dela”.

ConclusBes sobre esse tema sdo complexas. A autora do estudo citado defende a
aceitacdo da cirurgia e afirma que sua recusa comportaria um risco maior. Considerando que
cada cardiopatia comportara riscos e prognaésticos especificos, questiono a postura de defesa
indiscutivel da aceitacdo da cirurgia. Acredito que ao psicélogo caberia promover as
condicBes de expressdo e elaboracdo das ambivaléncias inerentes ao adoecimento do filho e as
decisbes. Dessa forma, cada sujeito, cada familia, a partir de suas referéncias e de seus
recursos internos e externos, poderia ter posicOes singulares nas decisdes, sabendo as
consequéncias de cada opgdo em termos de perdas e beneficios e também em termos legais.

Caso contrario, pode-se criar um mito de que a recusa € algo necessariamente negativo,
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fazendo-se um julgamento parcial dessa atitude. Se a recusa de um procedimento médico
pode ndo ser benéfica a longo prazo para a vida do corpo fisico, 0 mesmo ndo pode ser
concluido para a vida psiquica, por exemplo.

Giannotti-Hallage (1988), em outra pesquisa, analisou o abandono do tratamento
médico nos casos de cardiopatia congénita, por parte de pais e pacientes. De 116 pais e
pacientes entrevistados, a incidéncia de abandono foi de 28%, sendo que desses, 56% o
fizeram assim que souberam do diagnostico. As causas mais citadas foram: a negacdo da
existéncia da cardiopatia (favorecida pela auséncia de sintomas incapacitantes) e a
supervalorizacdo dos riscos da cirurgia (com descrédito dos beneficios e do éxito do
tratamento); outras causas menos citadas foram a dificuldade de acesso aos centros
especializados, dificuldade financeira, insatisfacdo com o tratamento médico e melhora
temporaria do quadro clinico. Dentre esses casos de abandono alguns retornaram a assisténcia
médica (ndo foi referido o percentual), devido ao agravamento do estado de saude, a reducéo
do temor da doenca e da cirurgia, ao receio do agravamento e a emancipacao da opinido dos
pacientes sobre a retomada do tratamento em relacdo a de seus pais, que haviam abandonado
a assisténcia medica anteriormente. Um dado interessante se refere a dificuldade das maes em
apoiar e preparar o filho para a aceitacdo e efetivacdo do tratamento médico: ou nada
comentavam e ocultavam 0 que aconteceria, obtendo sua obediéncia por imposi¢do, ou
ficavam ambivalentes quanto a necessidade das intervengfes, ndo conseguindo tranquilizar
seus filhos. A autora concluiu que nos casos de cardiopatia congénita o diagnéstico e a
indicacdo da cirurgia sdo 0s momentos cruciais, tanto pelos efeitos psicopatogénicos quanto
por predispor ao abandono do tratamento médico. Ela lembra (p.146) que “[...] é necessario
esclarecer que a recusa da cirurgia ndo € uma decisdo definitiva e que o periodo entre a
proposta cirurgica e sua aceitacdo, envolve uma penosa e dificil decisao”.

Em ambas as pesquisas a autora sugere que a recusa da cirurgia nao significa a recusa
de outros cuidados médicos. E fundamental, portanto, saber discriminar em cada processo de
decisdo qual a nogdo de cuidado e de tratamento que a familia refere, evitando que a néo
aceitacdo de um tipo especifico de tratamento seja tomada como total, o que excluiria
qualquer possibilidade de cuidado para a crianca.

Estudos internacionais também tém colocado o foco na tomada de decisdo em
tratamentos médicos. A pesquisa de Higgins e Kayser-Jones (1996) abordou a decisdo dos
pais sobre o transplante cardiaco para o filho. Em dez casos houve a aceitagdo do transplante e

guando a principio os pais ndo eram favoraveis, esta foi influenciada por fatores familiares ou
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pela indicagdo médica. Em cinco casos houve a recusa do transplante (em nenhum a indicacéo
médica era favoravel), sendo que em trés deles foi aceito outro tipo de cirurgia e em dois ndo
havia outra opg¢do de tratamento. Assim como na pesquisa anterior, a atitude de recusa esta
presente, mas em menor nimero que a de aceitacdo. Concluiu-se que o fator familiar (crencas
e valores) foi 0 que mais influenciou a decisdo dos pais, prevalecendo sobre a recomendacao
médica quando havia discordancia de opinido entre pais e médicos. Em apenas dois dos
quinze casos, o parecer médico determinou a mudanca da perspectiva inicial dos pais a
respeito do transplante. Foi concluido também que o processo l6gico de tomada de deciséo,
com reunido das informagdes e reflex&o, foi mais utilizado (66%) do que o espontaneo (que
implica uma decisdo instantanea, sem ponderacdo das opcdes). Apesar da recomendacédo
médica ndo ter sido sempre determinante, ao tomar a decisdo os pais ficam vulneraveis a
conotacdo favoravel ou contraria dada as indicacGes de tratamento. Por isso, ressaltam as
autoras, é crucial o modo como as opgOes de tratamento sdo apresentadas pelos profissionais
aos pais.

Em continuidade a pesquisa anterior, Higgins (2001) realizou um estudo sobre o papel
de pais na tomada de decisdo sobre o transplante cardiaco do filho. Dez pais, de quinze,
apresentaram um papel mais autdbnomo e independente, com processo l6gico de decisdo,
enquanto cinco pais tenderam para um papel mais paternalista e submetido a autoridade
médica, com processo espontaneo de decisdo, ou seja, que segue imediatamente a op¢do de
tratamento recomendada pelo médico. Para pais mais autbnomos sugere-se que sejam
auxiliados na busca por informacdes apropriadas para a decisdo, por exemplo, o contato com
familias que passaram por situacOes semelhantes. Para pais com perfil de decisdo mais
paternalista sugere-se que a equipe de salde garanta uma apresentacéo equilibrada das opgdes
de tratamento, tentando evitar visdes tendenciosas que influenciem a decisdo. O modelo ético
sugerido é o da tomada de decisdo compartilhada, em que ha o respeito pela diferenca de
crengas e valores de todos os envolvidos (familiares e equipe de saide), bem como a
discussdo dos prés e contras do transplante cardiaco de forma que os pais, antes de dar seu
consentimento, tomem uma decisdo com a qual eles conseguirdo conviver.

A tomada de decisdo dos pais também foi objeto de outra pesquisa (VANDVIK;
FORDE, 2000) com mées de recem-nascidos cardiacos que, se nao operados, nédo
sobreviveriam a um més de vida. Dez mées aceitaram a cirurgia, ainda que ndo curativa e com
riscos de sequelas neuroldgicas, e dez recusaram e optaram por cuidados paliativos. O motivo

referido para a aceitacdo foi a cirurgia ser a Unica escolha admissivel pois a morte ndo o seria
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e, para a recusa, 0 motivo foi o de evitar o sofrimento do filho. N&o houve diferenca na forma
como os dois grupos referiram ter recebido o diagndstico e nenhuma das maes mencionou
arrependimento da decisdo tomada. Nove de dez mées que recusaram a cirurgia, apés algum
tempo da morte do bebé, tiveram outro filho e estavam bem. A maioria das méaes disse ter
feito a escolha por elas mesmas, porém, corroborando o que foi citado em outros estudos,
todas mencionaram que a decisdo pode ser influenciada pela forma como a indicacdo médica
é colocada. O grupo que decidiu por cuidados paliativos apresentava maior nivel de educacéo
formal, buscava a colaboracdo do meédico na decisdo e levou mais tempo para chegar a
decisdo. Apesar desses achados revelarem um equilibrio entre aceitacdo e recusa, as autoras
observaram o aumento (entre 1995 e 1997, na Noruega) da ades&o a essa cirurgia apesar do
prognostico ser o mesmo. Para elas, isto se deveria a influéncia do imperativo da tecnologia
médica em que “deve-se fazer tudo aquilo que pode ser feito”, frente ao qual defendem uma
atitude ética que considera os referenciais dos pais na tomada de decisdo - devendo ser a
perspectiva do cuidar aquela a guia-los - e que os apdia em qualquer que seja sua decisao.

Desses ultimos estudos pode-se pensar que o processo de tomada de decisdo logico e
autébnomo, independente se é de aceitacdo ou de recusa da intervencdo, pressupde melhores
condicBes de reflexdo sobre as informacGes e de consideracdo tanto da perspectiva médica
quanto dos proéprios referenciais familiares e culturais. Pode-se inferir também que atitudes de
recusa ndo derivariam necessariamente de decisdes impensadas, impulsivas ou
inconsequentes. Isso reforca a hipdtese defendida nesta pesquisa que, em alguns casos, a
atitude de recusa pode revelar uma possibilidade da méde de ponderar a situacdo com
serenidade, buscando outras saidas ou cuidados para o filho doente.

Ainda sobre a tomada de deciséo, a pesquisa de McHaffie et al. (2001) discutiu a
autoridade médica versus a autonomia de pais de recém-nascidos com risco de vida e
prognostico ruim. Foram entrevistados 176 médicos e enfermeiros e 108 pais. Foi observado
que hé percepcdes diferentes entre os dois grupos sobre quem, de fato, toma as decisdes em
nome da crianca em relacdo a limitagdo de seu tratamento. Os dois grupos consideram que 0S
pais devem ser envolvidos nas decisdes. Mas enquanto a maioria dos pais acredita que cabe a
eles a responsabilidade da decisdo Ultima sobre a suspensdo ou ndo do tratamento do filho e
afirma sua capacidade de fazé-lo sem consequéncias penosas para suas vidas, a maioria dos
profissionais acha que, por ser pesada, essa decisdo ndo deveria recair unicamente sobre 0s
pais. Muitos pais afirmaram que, apesar de desejarem ter a palavra final, basearam sua

decisio nas recomendacdes da equipe médica. E interessante como tanto os pais quanto
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equipe afirmaram que essas informacdes sdo apresentadas com um direcionamento para a
opcdo medica preferida. Os autores constataram como a autoridade médica pode sobrepor-se a
autonomia dos pais e para que esta ndo seja ilusoria eles ressaltam que a equipe deve fornecer
de forma imparcial todas as informac6es disponiveis, 0s argumentos pré e contra cada opgédo
de conduta, sem excluir informacdes que eles julguem irrelevantes para a decisao.

A autonomia dos pais é posta em questdo na pesquisa de Orfali (2004) sobre decisdes
em tratamentos para manutencdo da vida de bebés prematuros internados e com problemas
neuroldgicos. Sdo comparadas duas UTIs pediatricas tecnicamente iguais mas com modelos
de tomada de decisdo culturalmente opostos: uma norte americana que prevé autonomia dos
pais e uma francesa, em que o paternalismo médico prevalece. Foi estudado se o papel dos
pais faria uma diferenca significativa ou se o imperativo tecnoldgico prevaleceria, conduzindo
a decisdes baseadas estritamente no referencial meédico. Foi concluido que, nos dois
contextos, o controle e a autoridade médica sobre questdes éticas prevalece sobre a autonomia
e participacdo real dos pais na decisdo, principalmente devido ao uso diferente que os médicos
fazem da nocdo de certeza e de incerteza quanto ao progndstico da crianca. Os médicos
franceses, com modelo de decisdo paternalista, frente a um prognostico incerto o entendiam
como ruim e ndao consultavam os pais sobre a interrupcao do tratamento; j& os médicos norte
americanos, apesar do modelo autdbnomo, frente a um prognostico incerto o entendiam como
uma possibilidade que ndo deveria ser fechada e por isso ndo consultavam os pais sobre a
continuidade do tratamento (se consultados, os pais teriam respaldo legal para interrompé-lo).

A recusa de tratamento medico para o filho foi objeto do estudo de Pinnock e
Crosthwaite (2005). Considerada um dos dilemas éticos mais delicados da prética pediatrica,
os autores dizem ser imprescindivel assegurar que a recusa nao esteja ocorrendo devido a uma
méa comunicacdo entre pais e equipe, por falta de informacéo suficiente e clara ou mesmo por
referenciais culturais diferentes. Atribuem aos profissionais a responsabilidade de garantir a
familia uma boa compreensdo sobre a doenca, opcbes de tratamento e consequéncias do nédo
tratamento. Afirmam que agir em nome dos melhores interesses da crianga € maximizar o seu
bem-estar e para isso deve-se compreendé-los amplamente: os interesses presentes, futuros,
fisicos, psicoldgicos, sociais, sendo que os da saude fisicas seriam apenas um deles.
Defendem a consideracdo da opinido dos pais e que um tratamento efetivo para a saude fisica
pode ndo ser o melhor cuidado quando se consideram outros interesses, tanto da crianga
guanto de sua familia. Ressaltam que a urgéncia de tratamento e a gravidade das

consequéncias do ndo tratamento guiardo o manejo da recusa. Quando ha recusa em situacdes



35

emergenciais o melhor tratamento devera ser fornecido mesmo que contrario ao desejo dos
pais e da crianca, devendo tal acéo ser posteriormente trabalhada com eles. Em situagcfes ndo
emergenciais a constituicdo de um grupo multidisciplinar de consulta ajudaria a avaliar a
situacdo e a minimizar o conflito “pais versus autoridade médica”. Ressaltam que se a recusa
for persistente e implicar risco de morte ou incapacidade (mesmo que guiada por referenciais
culturais e espirituais), esgotados todos os outros recursos de abordagem do conflito, se
deverd recorrer a justica como forma de garantir a crianca seu direito ao bem-estar e a vida.

Entendo, porém, que esse recurso a justica seria contraditorio a discussdo proposta por
esses autores. Leva a questionar até que ponto a participagdo dos pais seria legitima pois da a
conotacao de que se 0s pais recusam tratamento, estariam contra o direito da crianca de viver.
Mas ja ndo tera havido nessa decisdo a ponderacdo dos varios interesses para a vida da crianca
e da familia? Né&o lutar contra o risco de morte e as incapacidades, através das intervencdes
médicas, seria 0 mesmo que ndo deixar viver?

Os estudos citados evidenciam o reconhecimento crescente da participacao efetiva dos
pais no tratamento e nas decisGes ainda que sua autonomia plena ndo seja um consenso.
Evidenciam também a importancia de se articular de forma ética os varios fatores envolvidos:
a perspectiva dos pais mesmo que seja divergente da opinido médica, as nogdes referidas de
cuidado, o bem estar global da crianca, seus interesses e direitos, a perspectiva médica.

Destacou-se a constatacdo que atitudes de desesperanca, conformacdo ou preparacéo
para a perda - que poderiam desencorajar a mae a dar continuidade ao tratamento - podem
aparecer em momentos do processo, como o diagnostico e a indicacdo de cirurgia. Os achados
justificam, portanto, a importancia de uma abordagem psicoldgica nesses momentos, que
contemple a compreensdo de sentimentos e tendéncias de conduta, muitas vezes ambivalentes.
Se os profissionais da salde levarem em conta apenas a tendéncia de aceitacdo irrestrita das
intervencdes, suprimindo a de recusa e vice-versa, ndo estardo considerando a experiéncia

materna diante da doenga do filho e das decisdes em toda sua complexidade.

2.5. Concepcdes sociais atuais sobre o campo da saude

As atitudes maternas frente a um tratamento médico ndo dizem respeito apenas a vida

privada da mée e da crianga doente; tém relacdo com um campo coletivo pois esbarram em
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fendmenos universais como vida-morte, salde-doenca. Para melhor compreender a
experiéncia individual-familiar, se fard uma breve contextualizacdo de algumas concepcdes
que se manifestam na sociedade atual sobre esses fendmenos.

Vida, morte, saude e doenga, ainda que possam ser definidos em termos estritamente
organicos e bioldgicos, sdo fendmenos profundamente ligados a determinacBes sociais. O
viver, 0 morrer, 0 estar sadio ou doente sdo interpretados e abordados de formas muito
variadas dependendo do momento historico e da cultura em que se ddo. Numa analise
sociologica sobre a doenca e a medicina, Adam e Herzlich (2001) demonstram que a cada
época, cada sociedade e cada condicdo social correspondem, predominantemente, certos
males e estratégias para combaté-los. As terapéuticas magico-religiosas das sociedades
tradicionais sucederam-se as empirico-racionais das sociedades modernas; a predominancia
das epidemias infecciosas que eram uma ameaca coletiva sucedeu-se a predominancia das
doencas individuais cronicas e ndo transmissiveis, como o cancer, as cardiopatias, o diabetes
— com excecdo da AIDS, que subverteu a crenca que as doengas contagiosas ndo estariam
mais entre as doengas modernas.

As sociedades ocidentais contemporaneas atribuem um valor social cada vez maior a
salde, tomando-a como um bem fundamental para o desenvolvimento da forga de trabalho e
das nacdes. De tal modo se deu a valorizagdo da saude, bem como sua equivaléncia com o
corpo, que preserva-lo saudavel e tratar seus males foi se impondo como responsabilidade do
individuo e dever dos Estados. A medicina pdde servir, progressivamente, a esse proposito de
gestdo da salde, dos corpos e do espaco social, por exemplo através da regulacdo sanitéria.
Isso foi possivel pela expansdo do saber médico que se deu, sobretudo, com base na
racionalidade, nas ciéncias (na anatomia, fisica, quimica, biologia, farmacologia, genética) e
na técnica (desenvolvimento da anestesia, da radiologia, dos antibidticos, dos exames de
imagem da medicina nuclear). A medicina moderna, cientifica e técnica, instituiu-se assim
como forma predominante de atencdo a salde e de resposta a doenga, regulando também as
questdes da vida e da morte. Essa medicina operacionalizou uma medicalizacdo da sociedade
ao modelar os cuidados com o corpo, os padrdes de higiene, as atitudes prejudiciais ou
preventivas a salde.

O encargo sobre o corpo e a saude foi sendo transferido cada vez mais do publico para
o0 privado. Frente as inimeras possibilidades de cuidado, o sujeito contemporaneo se vé quase

gue em divida caso negligencie os cuidados de que dispde.
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Chega a ser uma obrigagcdo moral: € necessario ser um “bom paciente”, ou
seja, é preciso cuidar de si. Passamos por exames médicos mesmo quando
nao estamos doentes, como ocorre com a medicina escolar ou do trabalho.
Os cuidados preventivos para com o corpo, além de ser um direito, sdo
também um dever (ADAM; HERZLICH, 2001, p.31).

Além disso, a medicalizacao social “pressupde uma rejei¢do da visdo da doenga como
um mal incontornavel” (ADAM; HERZLICH, 2001, p.31). Torna—se norma buscar o saber
médico frente a qualquer mal-estar no organismo ou na existéncia, caracterizando assim uma
medicina intervencionista. Esse modo interventivo de enfrentar os males humanos faz com
gue a ndo intervencdo, ou mesmo a resignacdo, sejam entendidas como negligéncia. O
extremo disso resulta no imperativo de se utilizar todos os recursos técnicos e cientificos
oferecidos pela medicina, ao invés destes serem possibilidades a servico do sujeito que
poderia recorrer a eles ou ndo. Nas doencas crbnicas, por exemplo, 0 mote da intervencdo é
premente na vida dos doentes que, apesar de beneficiada, passa a ser ordenada por cuidados
meédicos permanentes. Para Adam e Herzlich (2001)

estar doente significa ‘estar sob cuidados’: o diagnostico, as receitas do
médico, os exames e tratamentos que o paciente deve fazer condicionam a
cura do paciente, mas também estruturam sua percepcdo e experiéncia da
doenca (p.44).

De fato, o contato com o estado de saude ou doenca do préprio organismo nao é nunca
uma experiéncia puramente individual ja que sempre modelada pelo contexto cultural e social
de pertencimento do sujeito. Esse contexto fornece os codigos para a identificacdo, expressao
e interpretacdo dos fendmenos corporais. A medicina consagrou-se assim, na sociedade atual,
como saber e pratica mediadora desse contato.

Também a corporeidade € mediada por instancias sociais. O estudo sociolégico de Le
Breton (2006) mostra que o corpo € uma construcao simbdlica determinada pela insercdo em
uma dada sociedade. Ele afirma que nédo se pode tomar o corpo como um ente em si, nem
compreender suas alteracfes puramente a partir de mecanismos biologicos e de determinacdes
neuroldgicas ou genéticas, como se fossem destacados da identidade do sujeito. Ele mostra
que o risco da cisdo da condi¢cdo humana, que isola homem de um lado e corpo de outro, se
deu a partir da modernidade com uma concep¢do do corpo como entidade separada do
homem, seu portador, principalmente devido aos estudos de anatomofisiologia e
anatomopatologia. Ao ser desapossado de seu proprio corpo, o0 homem perde também seu

saber sobre este e enfraquece sua condigéo de sujeito como portador de um saber sobre si.
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Nesse sentido, parece interessante evocar o classico trabalho de Canguilhem (2002)
sobre o normal e o patolégico, que contribui a evidenciar que estar saudavel ou doente sdo
condicdes que ndo podem ser reduzidas a eventos organicos nem a normas estatisticas gerais.
Além disso, requer que se considere, além do estado geral do organismo, como a pessoa sente
as préprias condicbes de reagir as demandas de sua vida. Ele compreende que a satde nao
pode ser avaliada a partir de normas biol6gicas gerais e rigidas, mas sim, de marcadores ou
normas individuais relativas as condi¢cbes de um determinado individuo de responder
adequadamente as exigéncias de seu meio fisico e também social. Enfatiza como uma
condicdo orgénica, que para um individuo seria adequada, para outro, frente a exigéncias de
um meio fisico e social diferente, poderia ndo ser funcional. E se mudam as exigéncias do
meio, é necessario que as normas bioldgicas individuais se alterem também. Ser saudavel nao
corresponde, portanto, a permanecer numa norma inalterada, mas sim, a possibilidade de

instituir novas normas de vida para si. Nas palavras de Canguilhem (p.163):

[...] compreende-se que, para 0 homem, a saude seja um sentimento de
seguranca na vida, sentimento este que, por si mesmo ndo se imp&e nenhum
limite. A palavra valere, que deu origem a valor, significa, em latim, passar
bem. A salde é uma maneira de abordar a existéncia com uma sensacéo nao
apenas de possuidor ou portador mas também, se necessario, de criador de
valor, de instaurador de normas vitais.

A pratica da psicologia no campo da salde permite observar como o discurso médico
de énfase bioldgica é com frequéncia sobreposto ao discurso do sujeito e a outros discursos
coletivos. Tal sobreposicdo desconsidera as multiplas concepcfes possiveis sobre a vida, a
morte, a doenca, a intervencdo, que variam de acordo com 0s grupos, as camadas sociais e as
referéncias pessoais do sujeito.

Adam e Herzlich (2001, p.80) mostram, por exemplo, que nas classes médias associa-
se salde com valor pessoal, prevencdo, equilibrio, enquanto que nas classes populares
associa-se saude com auséncia de doenga, forca de trabalho e sobrevivéncia. Ao se examinar
0 contexto abordado por este estudo — de uma populacdo atendida pelo Sistema Unico de
Salde, procedente de diversas regides do Brasil e pertencente a camadas sdcio-econémicas
mais baixas — se poderia questionar quais concepgles estariam associadas a saude, a doenca e
ao tratamento.

A abordagem de um estado de saude ou doenca deveria levar em conta 0sS
entendimentos conferidos por outros discursos coletivos ndo médicos, como o das tradi¢Ges

populares ou o de outras areas do conhecimento, como a sociologia, a psicanalise, a medicina
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chinesa, a homeopatia. Também é fundamental levar em conta as significacdes do préprio
individuo sobre seu estado ou sobre sua experiéncia de estar doente. Essas significagcdes se
apoiam em representacdes de seu meio cultural especifico, ja que a experiéncia individual ndo
se constitui a parte das representac@es coletivas, da mesma forma que estas ultimas também
sdo construidas e transformadas a partir das experiéncias e elabora¢des individuais.

O crescente interesse pela experiéncia privada do adoecer se beneficiou, entre outras
coisas, segundo Herzlich (2004), das criticas da sociologia a medicalizacdo macica da salde e
dos corpos, que deram voz ao protagonista dessa experiéncia, o paciente. Os relatos
biogréficos foram valorizados como acesso a doenca de outra perspectiva que ndo a da
medicina, permitindo a sociologia evidenciar, para além das alteracGes organicas, o impacto
da doenca na vida da pessoa, em sua identidade e relacdes sociais. 1sso conferiu visibilidade a
dimensdo privada do adoecimento, incrementando a participacdo dos pacientes em processos
que lhes dizem respeito e retirando-os de uma subordinacéo irrestrita ao saber médico.

A valorizacdo do componente individual, subjetivo, nos processos de salde-doenca se
fortalece com a definicdo atual de salde estabelecida pela Organizacdo Mundial de Saude
(2007) como “um estado de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo apenas a
auséncia de doenga ou enfermidade”. Tal definicdo estabelece uma no¢do ampliada de saude
que ndo se refere somente a marcadores bioldgicos pré-definidos mas a um estado de bem-
estar que sugere um fator subjetivo e, portanto, incluiria as percep¢fes da pessoa, suas
relacBes, seu modo de vida, sua cultura e seus valores.

Sédo indiscutiveis os beneficios para a salde fisica decorrentes do desenvolvimento da
tecnologia médica, cujas possibilidades terapéuticas e de cura de doencas outrora fatais
permitem o prolongamento da vida e a reabilitacio da salde a pacientes antes
irremediavelmente condenados. Como se buscou evidenciar, esse desenvolvimento ndo é
isento de consequéncias se priorizar a técnica médica em detrimento de outros aspectos da
vida do doente; pode inclusive representar, em situacdes extremas, um desrespeito a vida se
esta for entendida ndo apenas como vida bioldgica. O risco do exagero da técnica medica é o
de levar ao uso de terapéuticas que tratam da doenca mas ndo necessariamente cuidam da
pessoa doente. E como lembra Kovacs (2003, p.189) “a vida ndo ¢ so biologica e sim
biografica, incluindo: estilo de vida, valores, crencas e opgdes”.

A contextualizacdo de concepcdes atuais relativas ao campo da satde permite entender
gue a abordagem de uma cardiopatia infantil sob a 6tica da medicina tecnolégica e cientifica

em que se enreda a pratica pediatrica, ao priorizar os processos bioldgico-corporais, pode
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dirigir as estratégias de cuidado para uma conotacdo interventiva e curativa, que visa
estritamente a longevidade e o afastamento da morte. Muitas vezes isso ocorre em detrimento
das referéncias pessoais, culturais e sociais da mée, da crianca e da familia, o que acaba por
enfraquecer um possivel questionamento do saber médico e, mais ainda, para recusar um
tratamento prescrito.

Mas, por outro lado, h& esforgos para questionar a abrangéncia e os limites da atuacéo
da medicina e de seus efeitos sobre o sujeito. O resgate da experiéncia privada e subjetiva dos
envolvidos, como um saber legitimo, contribui para a superacdo da perspectiva puramente
descritiva e bioldgica sobre a saide. Em sentido mais amplo, o indesejavel do monopolio da
dimensdo bioldgico-organica, como saber competente e oficial sobre o corpo, a salde e a
doenca, € que o campo da saude seja encaminhado para um estreitamento de concepgdes e de
manejos. Esse estreitamento mutilaria a dimensdo subjetiva e deixaria para tras contribui¢oes
importantes, como as das ciéncias humanas, que muito podem beneficiar o paciente e seus

cuidadores nas vivéncias em torno do adoecimento e nas a¢fes para enfrenta-lo.
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3. CONSIDERACOES SOBRE BIOETICA

Como visto no capitulo anterior, a medicina de énfase bioldgica e técnica reserva ao
paciente uma posi¢do de passividade e aceitacdo diante dos cuidados oferecidos: dele s6 se
espera que acate o tratamento sem contestd-lo. Desta perspectiva, a recusa das prescricdes
médicas pelo paciente ou seus responsaveis é entendida como negligéncia.

Mas a essa perspectiva se contrapde a crescente valorizacdo da participacdo ativa das
pessoas Nos processos sociais que, consequentemente, confere a quem recebe assisténcia a
salde maior poder de decisdo sobre as intervencdes propostas. Essa possibilidade de decidir
permite outra interpretacdo da ndo aceitacdo de um tratamento, que passa a ser entendida
como um direito do paciente.

Questdes se colocam quando a possibilidade de decidir ocorre em situagdes de doenca
em que existe risco de vida. Como sdo tomadas e acatadas, ou ndo, decisdes sobre uma
doenca que ameaca a vida ao mesmo tempo em que a intervencdo médica oferecida para trata-
la também comporta riscos? Como proceder quando as referéncias morais, valores ou
prioridades do paciente ou de seu representante conflitam com o tratamento médico
recomendado?

O avango dos recursos técnicos da medicina introduz novas e complexas questdes na
indicacdo de intervencGes pelo médico e no processo decisorio do paciente. Em termos gerais,
esse avanco remete a controvérsias e dilemas em torno dos impactos dos procedimentos
cientificos sobre a vida humana, exigindo assim uma apreciacdo cuidadosa dessas questdes.

As condutas esperadas socialmente e as condutas individuais nem sempre Sao
consensuais e isso se torna ainda mais complexo quando o paciente € uma crianga, pois
envolve a autonomia, a capacidade, os direitos da crianca e a responsabilidade dos pais ou
seus representantes. Por isso, diante das questdes e dos conflitos que podem surgir no
processo decisorio sobre um tratamento medico do paciente pediatrico, sera Util a interlocucéo
com algumas nogdes da bioética - ramo da Etica que se ocupa de questdes que envolvem a

vida e a satde humana (SEGRE, 2002) — como se fara a seguir.
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3.1. Autonomia, capacidade e participagdo da crianga no tratamento

A nocdo de autonomia, um dos eixos da bioética, defende o direito de cada um dirigir
as proprias acbes de maneira livre e autogovernada. Na &rea da assisténcia a saude, o respeito
pela autonomia do paciente significa sua participagdo ativa no tratamento médico e o direito
de ser informado e decidir consenti-lo ou recusa-lo. Na pratica, porém, sabe-se que 0
exercicio pleno da autonomia pelo paciente nem sempre é possivel. Além de estar atrelado a
determinacbes, como a nocdo de beneficéncia inerente a pratica médica, e a disposi¢des
juridicas, ha outras circunstancias que também podem limita-lo. SituacBes de risco ou de
tensdo emocional podem comprometer a autonomia do paciente ou seus responsaveis numa
decisdo, por deixa-los mais vulneraveis.

Para Cohen e Marcolino (2002), o exercicio da autonomia depende de se ter
competéncia para tal, do reconhecimento do outro e da possibilidade de pensar levando em
conta os elementos emocionais e racionais das proprias atitudes. Para eles, ser autbnomo nédo
significaria ter liberdade absoluta, mas saber o quanto se pode estar livre em cada

circunstancia, estando ciente das consequencias:

A autonomia é entdo um conceito que estd propriamente ligado a escolha
reflexiva individual, ndo devendo ser pensado como requerendo uma
negacdo da autoridade, tradicdo ou moral social, que pode, nesses casos, ser
‘autonomamente’ aceita (p.89).

Nas criangas a autonomia é reduzida. Kipper, Clotet e Loch (2004) explicam que as
condigdes de racionalidade, compreensao e voluntariedade (auséncia de coercdo de terceiros),
necessarias para ponderar e deliberar de acordo com o que se julga melhor para si, seriam
insuficientes na crianca.

Juridicamente a crianca tem sua autonomia limitada pelo Cadigo Civil Brasileiro, que
determina os menores de dezesseis anos como incapazes de exercer determinados atos da vida
civil e por isso devem ser representados pelos pais ou por um representante legal (MATOS,
2007).

Capacidade e competéncia sdo conceitos importantes para se pensar a autonomia e o
consentimento, ou ndo, de um tratamento. Muitas vezes utilizados como equivalentes, por
influéncia da traducdo de competence do inglés, esses conceitos sdo porem distintos e

contribuem a avaliar se é eticamente justificavel acatar ou indeferir a decisdo de um paciente
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de recusar um tratamento. Por capacidade entende-se as diversas condi¢Ges da pessoa -
cognitivas, intelectuais e emocionais - para envolver-se com um assunto, compreendé-lo,
avaliar as opgdes existentes e tomar uma decis@o voluntaria e ciente das consequéncias. Trata-
se de um entendimento associado ao desenvolvimento psicologico (porém ndao em termos
estritamente cognitivos) e moral do individuo. Diferente disso tem-se a capacidade juridica ou
civil, dada com a maioridade civil aos 18 anos e estabelecida pela ordem juridica como o estar
apto a adquirir direitos, contrair obrigacdes e responder pelos proprios atos. Ja por
competéncia entende-se a habilidade associada a autorizacdo ou poder, conferida por
regulamentac&o ou lei, para o exercicio de determinada atribuicdo, atividade ou decisdo.

Se pela édtica do Direito, que delimita através do critério etario o momento exato em
gue a pessoa torna-se capaz, a crianca nao tenha competéncia nem capacidade juridica, pela
Otica da Bioética e da Psicologia a limitacdo dada pela idade ndo seria fator de exclusdo da
participacdo da crianca em seu tratamento. Naturalmente ndo se pode ignorar o
desenvolvimento cognitivo e emocional ainda no inicio, a capacidade de abstracdo ainda
restrita, além de um repertério pequeno de experiéncias, que fazem com que a crian¢a nao
tenha plenas condigcdes de responder por si. Raymundo e Goldim (2007) entendem que a
capacidade ndo tem relacdo direta com a idade pois € um processo de amadurecimento
gradativo e subjetivo, sendo dificil precisar quando a pessoa torna-se plenamente capaz. A
idade cronoldgica ndo seria fator totalmente incapacitante, assim como a aquisicdo da
maioridade legal ndo garantiria, de um dia para o outro, a capacidade.

Leone (1998) também chama a atencdo para o nivelamento que a legislacdo provoca
da condicdo do menor, ao classifica-lo de forma dicotbmica como capaz ou incapaz. Para ele,
assim como o desenvolvimento, a autonomia também apresentaria varios estagios, sendo
fundamental analisa-la em relacdo ao momento do desenvolvimento da crianca ja que este ndo
é uniforme e depende de aspectos singulares. Avaliar as condi¢des cognitivas e psiquicas da
crianca para receber e entender informacgfes, para presumir consequéncias, para abstrair e
refletir devem, no entender desse autor, ajudar a compreender a origem das vontades

manifestadas pela crianca, para que ndo fique a parte das informagdes e decisdes. Ele conclui:

Na realidade, o que deve existir é a construgdo conjunta de uma verdade para
aquele momento, amadurecida no crescimento e evolucdo de todos: juizes e
legisladores, pais ou responsaveis, médicos e profissionais de salde e,
principalmente, a criangca ou o adolescente, como parte de um processo de
interacdo franco, sincero, isento e realmente participativo que de fato
respeite a autonomia, qualquer que seja o nivel de competéncia que a crianca
ou 0 adolescente estejam apresentando para tal (LEONE, 1998, p.3).
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Observa-se um crescente respeito a infancia e a crianga como sujeito de direitos, a
partir de sua condicdo de ser em desenvolvimento e que tem autonomia e capacidade relativas
mas ndo menos legitimas. Essa tendéncia se fundamenta no direito da crianca ao respeito e a
dignidade como pessoa humana em processo de desenvolvimento, conforme preconizado pelo
Estatuto da Criancga e do Adolescente (1990).

Portanto, mesmo que com autonomia reduzida, o paciente pediatrico poderia ser
envolvido nas decisbes sobre o tratamento médico na medida do seu desenvolvimento,
ocupando um lugar mais participativo nesse processo que lhe afeta diretamente e que dispde

sobre seu corpo, sua vida e seu futuro.

3.2. Decisdes de representacdo ou substitui¢ao

Proporcionar a participacdo da crianca no tratamento ndo supre, porém, a necessidade
dos pais ou do representante legal estarem a frente da tomada de decisdo. Cabe a eles receber
as informag0es sobre os procedimentos e dar a autorizagdo final: sdo as chamadas decisdes de
representacdo ou de substituicao.

Segundo Kipper (1997, p.68), o critério que se aplica para nortear as decisdes de
substituicdo para criangas € 0 “critério de maior beneficio ou de melhor interesse - um
substituto elege o que, a seu critério, promove melhor os interesses do paciente e aquilo que
lhe proporciona o maior bem”. Para esse autor, de modo geral acredita-se que ndo ha ninguém
como os pais, pelo amor incondicional ao filho, para decidir por seus melhores interesses.

Porém, a aplicacdo do critério dos melhores interesses da crianca nas decisdes de
substituicdo nem sempre é facil e ha dois pontos a considerar. Primeiro, ha quem alerte para a
necessidade de se questionar a certeza quanto a total disposicéo dos adultos para sempre fazer
tudo em prol dos beneficios da crianca, pois se isso fosse absoluto ndo precisariam existir
estatutos e leis especificas para garantir os direitos e a protecdo do menor (AMERICAN
ACADEMY OF PEDIATRICS, 1995; LEONE, 1998). Segundo, é possivel que haja
diferentes entendimentos sobre quais seriam 0os melhores interesses da crianga. Uma situacéo
emblematica para refletir sobre esse ponto é a dos Testemunhas de Jeova. Como ndo aceitam
transfusdo de sangue, se forem submetidos a tratamento médico que necessite tal

procedimento se configurard um conflito de interesses entre a indicacdo médica e a crenca
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religiosa do paciente e sua familia. Nesses casos evidencia-se como os melhores interesses da
crianga podem ser definidos sob Gticas distintas, ndo sendo univocos. E possivel inclusive
haver diferentes entendimentos entre os préprios pais.

Mas apesar de atribuidas aos pais/representantes, as decisdes de substituicdo poderiam
incluir a participacdo da crianga, que ocorreria em dois niveis: sendo comunicada sobre o que
ocorre e sobre o que seré feito — respeitando seu direito a explicacdo - e sendo envolvida,
inclusive perguntada, como mais um dos agentes nas decisdes. Sua opinido pode ser tanto
mais determinante conforme a idade, o grau de maturidade e a natureza da decisdo (a
gravidade da situacdo clinica, a urgéncia na decisdo, a dimensdo das consequéncias para a
vida futura e a relacdo riscos-beneficios). O Comité de Bioética da American Academy of
Pediatrics (1995) adverte que ndo se deve perguntar a opinido da crianca se nao houver a
intencdo de leva-la seriamente em consideracéo.

Nesse sentido, tanto pais/representantes quanto os profissionais da salde podem, a
partir de seu vinculo e de seu lugar especifico de comunicacdo com a crianga, promover e
auxiliar a sua compreensdo das circunstancias inerentes ao adoecimento, de modo apropriado
a forma de entendimento que lhe é possivel. Buscar compreender as motivacGes que
fundamentam as vontades expressadas pela crianca é uma maneira de respeita-la e inclui-la no
processo decisorio. E importante também saber ponderar suas opinides a partir da fase de
desenvolvimento em que se encontra, legitimando-a ou, em caso de discordancia, explorando
o entendimento que ela tem do assunto e oferecendo-lhe outras perspectivas. A crianca ndo
deve ser submetida a toda e qualquer situacdo ou assunto - seria ndo protegé-la de coisas que
ainda ndo pode assimilar e compreender adequadamente - tendo-se o cuidado de avaliar a
forma como ela pode participar da informacéo a ser dada e da decisdo a ser tomada.

Da mesma forma, as condi¢bes dos pais/representantes para decidir também sdo
consideradas nas decisfes de substituicdo. Envolvem a racionalidade das decisbes em relacao
aos riscos-beneficios e aos efeitos para a crianca, bem como o impacto do tratamento sobre a
vida da familia, em especial a de um membro, geralmente a mée, que sera mais afetado pelas
consequéncias futuras das terapias propostas. Entretanto, como assinalam Kipper, Clotet e
Loch (2004, p.6), embora os pais tenham que lidar com os efeitos do tratamento sobre a vida
do filho, sobre a propria vida e a da familia, “isso ndo pode ser usado, de modo exclusivo,
para justificar a ndo aceitagdo de uma terapia claramente benéfica, do ponto de vista médico”.

As decisOes de substituicdo ndo sdo, portanto, irrestritas. Legalmente, devem atender

aos melhores interesses da crianga, ndo representar risco de vida nem comprometer a
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qualidade de sua vida futura: o direito de decidir em nome dos filhos vigora até quando
responde pelo dever conferido aos pais de proteger a vida e a saude da crianca (OSELKA;
CONSTANTINO; HIRSCHEIMER, 2006). Porém, a pratica clinica mostra que, em funcéo
do contexto em que ocorre, de fatores subjetivos e dos diferentes entendimentos possiveis a
uma mesma situacdo, ndo é simples equacionar todas essas condi¢bes num processo de

decisao.

3.3. Relacdo médico-paciente: beneficéncia, paternalismo e conflito de interesses

Permitir ao paciente pediatrico e a seus responsaveis maior participacao no tratamento
rompe com uma tradicional relacdo médico-paciente hierarquizada e paternalista, que atribui
somente ao médico a competéncia para saber e decidir sobre o que seria melhor para tratar da
doenca. Esse tipo de relacdo pode resultar em condutas impositivas do médico que, na
intencdo de beneficiar o doente, faz prevalecer suas determinacdes sem o consentimento
daquele que as recebera ou de seus representantes. Na origem, essa conduta deriva da nogéao
de beneficéncia atribuida a pratica médica: inspirada no juramento hipocratico prevé que o
médico aplique todo o conhecimento cientifico e os recursos técnicos da medicina e das
ciéncias da saude em beneficio do bem-estar do paciente, evitando qualquer tipo de dano (ndo
maleficéncia).

Porém, ha situagdes em que essa beneficéncia entra em conflito com a autonomia do
paciente ou de sua familia. Como as fronteiras entre beneficéncia e paternalismo sdo ténues,
nem sempre € facil delimitar quando, frente a uma discordancia de interesses, justifica-se uma
acao medica em detrimento do respeito pela decisdo autbnoma do paciente/representante e se
essa acdo se configuraria como beneficente ou paternalista.

Um conflito de interesses ocorre quando ha um tratamento técnica e cientificamente
indicado pelo médico e os pais/representantes do paciente pediatrico o recusam, optando por
outro tipo de intervengdo ou até pelo ndo tratamento. Quando a recusa provém de pacientes
adultos competentes a tendéncia é privilegiar sua autonomia e respeitar sua decisdo, ainda que
implique risco de vida; ja para pacientes pediatricos a situacdo € mais complexa. A respeito
disso, Culver (2002) discute:
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Quando podemos considerar eticamente justificavel indeferir uma recusa de
tratamento e prosseguir com ele apesar das objecdes do paciente? A resposta
mais frequentemente dada a essa pergunta por bioeticistas e pelas cortes de
Justica é: quando, e somente quando, 0 paciente ndo for competente para
recusar (CULVER,2002, p. 97).

Esse autor observa que é corrente a competéncia do paciente adulto ser revista apos ele
ter tomado uma decisdo tida como irracional (que o coloca ou mantém em perigo),
relativizando a tdo defendida atribuicdo ao paciente competente de tomar qualquer deciséo
que queira. Para ele ndo ha consenso definido frente a conflitos de interesses e o desafio se
coloca justamente em desenvolver critérios objetivos que norteiem, tanto quanto possivel, o
ténue limite entre a liberdade e autonomia do paciente e o dever da pratica médica, por vezes
paternalista.

Sobre a justificativa de uma acdo paternalista com o paciente pediatrico, Cohen e
Marcolino (2002) entendem que com criancas ndo se configuraria tal acdo ja que sé se pode
ser paternalista com pessoas consideradas capazes e competentes para consentir. Se poderia
questionar, entretanto, se nesses casos ndo se trataria sim de uma acdo paternalista pois o
paternalismo do médico recairia sobre 0s pais ou representantes legais, ja que a relacdo
médico-paciente pediatrico sempre sera mediada por um adulto cuidador da crianca.

Todavia € preciso cuidado para ndo confundir paternalismo com a participacdo e a
contribuicdo do médico e dos profissionais da salde no processo de decisdo sobre um
tratamento. Respeitar a autonomia ndo significa a supressdo da opinido do médico, deixando
desamparados de orientacdo o paciente e sua familia. A questdo parece entdo se referir a uma
melhor propor¢do na participacdo de todos os agentes: 0 médico, o paciente, a familia. Como
0 paternalismo nas relacbes humanas, sobretudo entre profissionais da salude e paciente,
declina a medida que a autonomia dos sujeitos progressivamente se consolida (HOSSNE,
2002), vislumbra-se assim a possibilidade de uma relacdo médico-paciente-familia mais
equilibrada, onde as decisdes podem ser compartilhadas entre esses agentes e a alianca
terapéutica, maior. Sem duvida, o médico detétm o conhecimento técnico-cientifico para
melhor indicar o que sera benéfico para o paciente em termos de sua saude fisica; contudo, é
preciso lembrar que ndo sO a salde fisica determina o bem estar do ser humano, havendo
também determinagdes de outra natureza que influenciam a tomada de decisdo. Sobre isso,
Kipper, Clotet e Loch (2004) afirmam:

Ser um bom profissional significa, antes de mais nada, saber interagir com o
paciente, quer dizer, trata-lo dignamente no seu corpo e respeitar 0s seus
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valores, crengas e desejos, 0 que torna o exercicio profissional do cuidado da
salde uma tarefa dificil e as vezes até conflitante. O profissional da salde
faz juizos prognosticos, juizos diagnosticos, juizos terapéuticos e ndo pode
eximir-se de fazer também juizos morais. Os problemas humanos ndo sdo
nunca exclusivamente bioldgicos, mas também morais (KIPPER; CLOTET;
LOCH, 2004, p.4).

Respeitar a autonomia do paciente-familia significa reconhecer a existéncia de uma
perspectiva singular deles sobre o adoecimento e as intervencdes propostas, sabendo-a
determinada por Varios aspectos de suas vidas como os desejos, 0s objetivos, as escolhas, 0s
conflitos, as convicgdes morais ou religiosas e os valores. Isso deveria ser considerado, da
mesma forma que o respeito pela beneficéncia do médico, suas responsabilidades juridicas e
as consequéncias da intervencao para a vida do doente, na ponderacdo do que fazer frente a

essa autonomia em situagdes de conflito de interesses.

3.4. Determinac0es juridicas

Uma decisdo de substituicdo que recuse a indicacdo médica (resultando num conflito
de interesses) prevé como conduta ética e legal do meédico ndo acatar a recusa dos
pais/representantes e realizar o tratamento quando o ndo tratamento representar risco de vida
para o paciente pediatrico ou prejuizo para sua qualidade de vida futura, sem que, em
contrapartida, a recusa traga beneficios que compensem o0s danos previstos com o tratamento.
Essa conduta médica vale também para casos de emergéncia com risco de vida, em que ha o
amparo legal para a realizacdo do procedimento mesmo sem autorizacdo do paciente ou de
seus representantes devido a necessidade de assisténcia imediata.

Sobre as situagdes de tratamento versus ndo tratamento, Kipper (1997, p.72) discute:

A questdo que é profundamente considerada nesta circunstancia é o risco-
beneficio. Quando o risco da terapia proposta € grande e o beneficio
pequeno, e 0s pais ndo querem o procedimento, as cortes usualmente
decidem pelo respeito a autonomia. Quando 0s riscos Sd0 pequenos e 0S
beneficios grandes, as acBes das cortes em contrariar as decisdes s&o ndo so
legalmente suportaveis, mas, em muitas jurisprudéncias, requeridas.

Situacgdes de recusa que implicam risco de vida ou que colocam em perigo presente ou
futuro a saude da crianga vém sendo tradicionalmente indeferidas sob a justificativa de se

garantir os melhores interesses do paciente pediatrico, entendidos como a protecéo de riscos e
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a busca por maiores beneficios para sua salde e bem-estar fisico. Portanto, com base nas
disposic¢des legais e na literatura consultada, exige-se do médico que a protecdo a vida supere
0 respeito pela autonomia do paciente e seus responsaveis.

Por outro lado, o artigo 15 do Cdédigo Civil Brasileiro (2002) dispde que “ninguém
pode ser constrangido a submeter-se, com risco de vida, a tratamento médico ou a intervencédo
cirurgica”. Essa disposicao juridica regula o direito de recusar intervencdes médicas, pois dela
se pode concluir que a existéncia de risco de vida no tratamento medico ou na intervencgéo
cirurgica justificaria o direito de recusa-los. Mas interpretacdes distintas sobre essa disposi¢do
podem ser auferidas. Se o tratamento pode ser recusado quando comporta algum risco a vida
do paciente, como ajuizar sobre situagbes que implicam risco tanto com a aceitagcdo do
tratamento quanto com sua nao realizacdo? Seria um parametro hierarquizar os riscos? Qual
seria a interpretacéo juridica?

S&o todas questbes que ndo comportam respostas imediatas. Tornam-se ainda mais
complexas quando se referem aos casos em que a decisdo autdbnoma dos pais/representantes
pode gerar algum risco ou prejuizo ao paciente menor de idade. Ao discutir as limitaces
juridicas a autonomia do paciente para decidir sobre o tratamento médico, Fabbro (1999)
mostra como na pratica pediatrica € dificil harmonizar os principios da autonomia e da
beneficéncia.

Existem propostas mais diretas, em geral baseadas apenas em parametros legais, sobre
a limitacdo do direito do paciente de recusar intervencao medica se a recusa colocar em risco
sua vida (PATINO, 2005). Argumenta-se que a preservacdo da vida prevaleceria sobre o
direito a liberdade e a dignidade humana (que pode faltar devido a doen¢a). O médico nao
seria eximido de sua responsabilidade de aplicar todo seu conhecimento técnico e cientifico
para tratar o paciente, mesmo que o paciente declare ndo querer receber o tratamento (desde
gue a doenca sem tratamento traga risco de vida e que a intervencdo seja reconhecidamente
indicada e preveja beneficios). Dessa perspectiva, ha a obrigatoriedade em se perseguir a
aplicacdo do tratamento (se for entendido que o ndo tratamento trard iminente perigo a vida ou
danos gravissimos a satde) mesmo contra a vontade do paciente ou do representante, havendo
o respaldo de recorrer a instancias juridicas para que nao se caracterize omissao de socorro. O
respeito a recusa do paciente/representante se daria apenas em doencas cuja cura ainda ndo é
conhecida e cujo tratamento fosse, assim, inocuo. Para Patifio, a recusa dos representantes
para a cirurgia urgente e necessaria para salvar a vida do incapaz seria irrelevante; os atos

médicos dirigem-se ao incapaz e a relagdo com os representantes ou a familia ndo pode
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prevalecer sobre a relacdo com o paciente. O direito de recusar deixaria de ser aceitavel
quando se coloca o conforto, os temores e a vaidade na frente da saide e da vida, por mais
que as consequéncias do tratamento e os cuidados necessarios possam ser muito sacrificantes
para os representantes/familia.

Essa perspectiva mais direta de abordar conflitos de interesses que comportem a
recusa da indicagdo meédica pode fazer com que a valorizagdo da vida torne-se um bem em si
e prevaleca sobre as perspectivas singulares dos sujeitos - determinadas por varios fatores,
inclusive o estar sadio ou doente - sobre sua vida e 0 que € sentido como valor e 0 que nao.
Essa defesa da limitacdo do direito do paciente de recusar interven¢Ges médicas, ainda que se
restrinja a quando coloca em risco sua prépria vida ou de terceiros, pode suprimir o aspecto
subjetivo que determina de forma particular as significacbes e motivacdes que compdem cada
decisdo de cada pessoa.

DecisOes dos pais/representantes de ndo autorizar um tratamento e que envolvam risco
de vida para a crianga, em geral, sdo entendidas como irracionais pois contrariam 0 que
socialmente se espera como cuidado com a satde. Quando a ndo autorizacao for persistente,
desde que ndo imediatamente prejudicial para a crianca e na auséncia de riscos e danos
irreversiveis, é possivel tentar aborda-la para uma melhor compreensdo da situacdo, dos
riscos, das justificativas, dos medos, das hesitagdes. E importante que o paciente/representante
possa expor a justificativa da decisdo para que se compreenda como foram ponderadas as
propostas médicas em relacdo as escolhas e valores pessoais. Entender as motivacoes
subjetivas permite aproximar-se de como o0 paciente/representante chegou a sua decisdo,
assegurando também que esta ndo seja exclusivamente baseada em razdes alheias aos fatos
médicos. Permite igualmente levar em conta a atitude de recusa do paciente/representante,
mesmo que seja inusitada ou infrequente, sem que eles tenham que se enquadrar em padrdes
de decisdo ou mesmo imaginem que devessem ter uma aprovacdo consensual publica para
manifesta-la. Outras estratégias para abordar conflitos de interesses na tomada de deciséo
seriam: a solicitagdo de parecer médico adicional, a discussdo com equipe multidisciplinar e a
consulta ao comité de ética institucional ou seus conselheiros. O recurso ao juridico, via
Juizado da Inféncia e da Juventude, seria o Gltimo a ser ativado, apenas depois de se
esgotarem essas outras tentativas e formas de abordar o conflito.

Vale dizer que o cenario fica diferente quando ambos, criancas e representantes,

manifestam a recusa pelo tratamento, de quando h& discordancia entre as intengcdes de
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representante e representado, exigindo esse Gltimo caso um trabalho maior de mediacdo do
conflito.

3.5. Autorizagao informada

Um dos componentes centrais da tomada de decisdo sobre um tratamento € 0 processo
informativo. Se as informagdes médicas ndo forem claras e suficientes o processo decisorio
pode ser prejudicado. Os profissionais da salude devem garantir aos responsaveis pela crianca
0 acesso a elucidacdo dos riscos e beneficios do tratamento sugerido, das outras opcles
disponiveis de tratamento, do prognostico, bem como do curso previsto da doenca caso ndo se
aceite o tratamento proposto ou nenhum outro. A linguagem e as informagfes devem ser
acessiveis, detalhadas, claras e sem 0 uso de expressdes técnicas e herméticas que dificultem a
compreensdo. Em termos juridicos a informacéo é pré-condicdo absoluta para a autonomia,
caso contrario, esta ficaria limitada pela omissdo de elementos relevantes que podem alterar
as decisdes (FABBRO, 1999).

Para o paciente adulto o termo de consentimento livre e esclarecido é requisito para
que a intervencdo preventiva, diagndstica ou terapéutica seja realizada (salvo nos casos de
emergéncia em que ndo ha tempo habil para isso). E o instrumento concreto com status
juridico de garantia do processo informativo e do respeito pela decisdo voluntaria do paciente.
Ja o paciente pediatrico, ndo sendo plenamente capaz de dar seu consentimento, tera o termo
assinado por seus representantes. Raymundo e Goldim (2007) sugerem a utilizacdo da
expressdo ‘“‘autorizagdo por representacdo” ao invés de “consentimento por procuracdo”, ja
gue o ato de consentir sO poderia ser atribuido a propria pessoa. Essa sugestdo afina-se com o
disposto pela American Academy of Pediatrics (1995) sobre o que chamam de “autorizagdo
informada” dos pais ou representantes da crianga, em contraposi¢cdo ao consentimento
informado do paciente adulto. Tal autorizagdo deveria ser acompanhada do “assentimento” da
crianga, nos casos das de mais idade e maior nivel de compreensdo, ou seja, de sua
participacdo junto com os pais, sempre que apropriado, na tomada de decisdo. Caberia ao
médico pediatra promové-la gradualmente a medida que a crianca cresce.

Mas informacdo ndo significa compreensdo: estar informado sobre os riscos e

beneficios do procedimento ndo é o mesmo que compreendé-los. A compreensdo depende das
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significacOes atribuidas pelo individuo as informacdes, que sdo filtradas e interpretadas de
acordo com as crencas, desejos e expectativas da pessoa; sdo tambeém influenciadas pelas
reacOes psicoldgicas afloradas em circunstancias de impacto emocional, cuja dinamica
psiquica envolve ambivaléncias, conflitos e afetos intensos. Essas reacdes psicoldgicas podem
comprometer a compreensao, mas ndo so; podem também promover uma ponderagdo muito
singular da situacdo. Os pais/representantes e a crianga doente vivem a situagdo “de dentro”, a
decisdo deles envolve razdo e emocdo e sua perspectiva difere da dos profissionais, que
conhecem os fatos mas ndo estdo vivenciando-os. Sem duavida os profissionais detém
conhecimentos fundamentais para a deciséo e, por isso, podem ter uma apreciagdo mais
racional e técnica sobre a situacdo. Mas, como reiteram Raymundo e Goldim (2007, p.96),
“além das questdes afetas a significacdo, ndo se pode desconsiderar o espectro cultural que
também exercera influéncia na tomada de decisdo dos representantes”. Dizem ainda que no
processo de autorizacdo “ha fatores externos que auxiliam a compor o cenario que resultara
no processo de informacdo e compreensdo e, por consequéncia, finalizara com a autorizacdo
ou ndo, de acordo com a percepgao e interpretagdo desse complexo sistema” (p.96).

Nesse sentido, a decisdo dos pais/representantes de recusar um procedimento pode ser
respeitada ainda que por questdes legais ndo possa ser acatada pelos profissionais. Respeitada
como decisdo legitima ao se compreender todos os fatores que podem influencia-la, mesmo
que ndo se enquadre nos padrdes de escolha usuais. A obtencdo da assinatura do termo de
consentimento deve comportar essa compreensdo e nao apenas ser 0 mero cumprimento de
um instrumento burocréatico de garantia do direito do paciente e de protecdo legal para o ato
médico. E uma oportunidade para favorecer a alianca terapéutica, através da qual podem ser
discutidas as opcOes de intervencdo, as davidas, os riscos. E de fato parece uma tendéncia
cada vez mais unanime a de conceber a tomada de decisao, inclusive a de substituicdo, como
algo a ser compartilhado de forma mais equilibrada entre 0 médico, os pais/representantes e

sobretudo o paciente pediatrico.

3.6. Processo de tomada de decisao

Tomar uma decisdo sobre um procedimento médico implica avaliar a relagéo risco-

beneficio. Por risco em saude se entende a possibilidade de ocorréncia de eventos com
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consequéncias adversas ou danos a dimensdo fisica, psiquica, moral, intelectual, social,
cultural ou espiritual do ser humano (GOLDIM, 2001). O risco pode ser previsto/suposto ou
real/iminente, que caracteriza as emergéncias medicas. Ha também o risco natural oriundo da
prépria doenca e o risco introduzido pela intervencdo; muitas vezes o risco natural pode ser
mais bem aceito do que aquele trazido pela intervencéo.

Cada decisdo a ser tomada requer que se avaliem as circunstancias de cada caso
considerando a finalidade terapéutica, os resultados previstos e a relagdo entre riscos/efeitos
nocivos e beneficios. Distinguem-se as tomadas de decisdo frente a intervencdes com relacéo
risco-beneficio favoravel (baixo risco e grande beneficio), intervencdes em situacdes extremas
com relacdo risco-beneficio desfavoravel (risco alto e beneficio baixo ou nulo, que néo
proporcionam a cura nem a restauracdo da satde, podendo inclusive incorrer no exagero e na
futilidade terapéutica), ou intervencdes com risco alto e beneficios bons a curto prazo mas
incertos a longo prazo, a0 mesmo tempo em que ha um prognoéstico ruim da evolugdo da
doenca sem a intervencéo.

A indicacdo de cirurgia paliativa para a cardiopatia complexa infantil se enquadra
nessa Ultima situacdo. O risco existiria com a aceitacdo e com a ndo realizacdo do
procedimento médico: trata-se tanto de um risco natural da cardiopatia quanto de um risco
associado a cirurgia. O risco e o prognostico incerto da intervencdo e da evolucdo da doenca
tornam a tomada de decisao nessas situa¢fes bastante ardua.

Raymundo e Goldim (2007, p.87) explicam que a capacidade para aceitar ou recusar

uma intervencdo depende justamente do risco-beneficio implicado:

O pressuposto € o de que aceitar uma situacdo favoravel ou recusar uma
situacdo desfavoravel atende aos melhores interesses da propria pessoa, ndo
sendo exigida alta capacidade para a tomada de decisdo. Por outro lado,
recusar uma situacdo favoravel ou aceitar uma desfavoravel exige alta
capacidade para a tomada de decisdo.

Uma relacdo risco-beneficio ndo claramente favoravel ou desfavoravel aumenta a
dificuldade da decisdo. Além do mais, 0 risco percebido pelo paciente ou seu responsavel
pode ser subestimado ou superestimado em relagdo ao risco real ou previsto, devido a fatores
subjetivos e relativos a0 momento de indicacdo do procedimento. E preciso ter claro que se
trata de alguém impactado pelo diagnéstico da doenga, pelos danos ao corpo e a saude e pelas
consequéncias do tratamento, enfim, alguém fragilizado por todo o processo de adoecimento.

E ainda, como visto anteriormente, as influéncias pessoais e culturais afetam a forma como as
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informacdes sdo recebidas e compreendidas e, também, o relacionamento do paciente e de seu
representante com os profissionais. Sendo assim, na tomada de decisdo os profissionais
devem propiciar ndo apenas um processo informativo que garanta o esclarecimento da relagédo
risco-beneficio, mas considerar que cada pessoa compreende e pondera de um jeito particular,
a partir de referenciais culturais e de um tempo proprio de assimilagdo das tantas varidveis da
situacdo.

Ha decisbes que sdo tomadas segundo as proprias crencas e valores, ou beneficiadas
por opinides externas, ou ainda por coer¢do/manipulacdo. Enquanto na persuasao as opinioes
externas podem, através de apelos a argumentos racionais, levar voluntariamente a pessoa a
alterar sua decisdo, na coercdo/manipulacdo a pessoa se sente constrangida a mudar de
escolha ou é explicitamente pressionada ou € levada a acdes sem estar plenamente ciente de
suas reais justificativas. E notavel a influéncia de pessoas que estejam passando ou passaram
por situacBes semelhantes pois, a partir da propria experiéncia, podem tornar-se interlocutores
de confianca do paciente/representante e contribuir na ponderagédo destes para a decis&o.

Pode ser sutil o limite entre uma decisdo compartilhada que se beneficia da
participacdo de membros da familia e de outras pessoas, e uma decisdo em que 0S
pais/representantes se sentem levados a tomar para responder muito mais as expectativas
externas e do grupo de pertencimento, do que a sua intencdo verdadeira. “Muitas vezes a
decisdo é tomada com base nos valores do grupo, e ndo nos do proprio individuo. A pessoa
assume isso por tradi¢do, e ndo por convicgdo” (RAYMUNDO; GOLDIM, 2007, p.86).

Parece interessante, entdo, que o processo de tomada de decisdo, dada a limitacdo da
autonomia do menor e da sua capacidade para decidir, se possa pensar numa autonomia da
familia do paciente pediatrico - entendendo por familia as pessoas que tenham lagos afetivos
e/ou de sangue com a crianca e que estejam envolvidas no tratamento. Sabe-se que nem
sempre existe um consenso dentro da familia; diferentes pontos de vista e conflitos fazem
parte da dinamica familiar e ndo se pretende iguala-los. O que se supde é que os profissionais
da saude poderiam promover, tanto quanto possivel ao contexto institucional onde trabalha,
em cada caso e com os membros disponiveis, inclusive o paciente menor (considerando sua
fase de desenvolvimento), uma eticidade. Ou seja, a partir das particularidades de cada
situagdo familiar, inserida num contexto institucional especifico, poderiam promover
condi¢des de didlogo, ponderacdo das diferencas e reflexdo, para que o grupo familiar
envolvido desenvolva uma autonomia e um posicionamento proprio e consciente frente as

decisbes que lhes cabe tomar. Para Cohen e Segre (2002) a eticidade corresponde a
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“capacidade de percepcao dos conflitos entre ‘o que o coragdo diz e o que a cabeca pensa’,
podendo-se percorrer 0 caminho entre a emocdo e a razdo posicionando-se na parte desse
percurso que se considere mais adequada” (COHEN; SEGRE, 2002, p.17). Eles defendem um
ser e um agir éticos que envolvem uma percepc¢éo dos conflitos psiquicos e uma coeréncia que
ndo se reduz apenas a racionalidade.

Compartilho dessa nogdo defendida pelos autores e considero a possibilidade de um
posicionamento subjetivo e autdbnomo do paciente-representante-familia, que inclua o0s
conflitos e ndo seja subjugado aos valores morais de um grupo, mas sim, seja uma construcao
interna (ao individuo e a familia) em interacdo com esses valores, que se beneficie da
perspectiva trazida pelos outros agentes, como os profissionais da saude. Seria uma forma de
buscar aquilo que se afirma hoje como um processo de decisdo compartilhado entre as varias
partes envolvidas.

Conclui-se que na tomada de deciséo sobre um tratamento uma atitude que do ponto
de vista ético pode se justificar, do ponto de vista juridico pode ser questionada e vice-versa.
Muitas vezes a determinacdo pelo profissional de como o paciente deveria agir - a
heteronomia - ndo é compativel com a Etica mas sim com o Direito (MARCHI; SZTAJN,
1998). A contribuicdo da Psicologia seria identificar as varias dimensdes das atitudes
humanas e dar legitimidade a dimenséo €tica de uma decisdo do paciente/representante ainda
que esta, juridicamente, ndo seja aceita ou reconhecida.

Ressalta-se, assim, a importancia de discriminar a perspectiva do direito, a da
medicina, a da bioética e a da psicologia em relacdo as questdes presentes nos processos
decisorios sobre intervencdes médicas. O posicionamento do médico sobre a recusa de um
paciente em se tratar € um dos pontos de vista e, de fato, de acordo com seu compromisso
legal e ético, é esperado que ele ndo defira recusas que possam ter consequéncias nocivas a
salde do paciente. 1sso € o0 que se espera do médico: que ele promova e proteja a saude das

pessoas. Hossne (2002, p.118) tem uma afirmacao interessante em que diz:

O médico ndo pode querer que 0 seu paciente se comporte como ele, médico,
se comporta. O médico precisa estar preparado, e ter competéncia para,
respeitando os ditames de sua consciéncia, respeitar a liberdade (dada pela
autonomia) e os ‘apelos de consciéncia’ de seu paciente. Mais ainda, o
médico, com a sua competéncia (em todos os sentidos) deve estar ao lado do
paciente para assegurar, avaliar e respeitar a competéncia dele, paciente, para
as decisoes.
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J& do ponto de vista da psicologia entende-se que as decisfes sdo determinadas por um
mosaico de aspectos da vida, como os valores, as escolhas, as convicgfes, e ndo sé pela
priorizacdo da saude fisica. Cada area de conhecimento enfatiza diferentes dimensbes do
problema e ai estd a riqueza da pluralidade de entendimentos possiveis; uma posicao ética
seria a de considera-las para contribuir a tomar uma decisdo mais prudente.

Parece interessante a possibilidade de interlocucao entre essas varias perspectivas, ndo
colocando uma contra a outra numa logica de eleger uma que seja a certa, mas articulando-as
para auxiliar os pacientes e os pais/representantes desde as ponderacfes anteriores as decisdes
até o momento posterior de elaboracdo das dire¢des tomadas, para que possam construir
percursos proprios ao longo do adoecimento e do tratamento e que ajudem a preservar sua

integridade subjetiva.
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4. METODO

4.1. A pesquisa clinico-qualitativa

Definiram-se como objetivos desta pesquisa a compreensdo de aspectos das atitudes
maternas no processo de decisdo da cirurgia cardiaca para o filho e a discussdo sobre a recusa
da realizacdo da cirurgia. O método qualitativo de pesquisa foi escolhido por possibilitar que
tais objetivos fossem alcangados.

Segundo Gonzalez Rey (2002), o método qualitativo afirma o carater construtivo-
interpretativo da producdo de conhecimento. A pesquisa € concebida como um processo
dialégico, em que o pesquisador realiza construcGes interpretativas a partir de manifestacdes
subjetivas das pessoas estudadas. Buscam-se os significados do fendmeno para aqueles que o
vivenciam, e ndo o fenbmeno em si. Resgata-se, assim, a condicdo de sujeito tanto do
pesquisador quanto do pesquisado.

Dentro da metodologia qualitativa, a pesquisa clinico-qualitativa (TURATO, 2008)
destaca-se para os fins deste estudo pois aplica-se particularmente a settings da saude e
investiga os significados de fenémenos relativos ao bindmio satde-doenca. O setting dos
cuidados com a saude é entendido por Turato (2000) como um ambiente delimitado onde
individuos (pacientes, equipe de profissionais, familiares) estdo em contato com processos ou
servicos clinicos preventivos e/ou terapéuticos.

Deste modo, este estudo busca elementos da experiéncia materna na tomada de
decisdo da cirurgia do filho: como as maes relatam e interpretam suas experiéncias, 0s
significados que surgem e 0s processos psiquicos envolvidos. Parte-se de uma abordagem
mais geral dos sentidos dados pela mée no recebimento da indicagdo cirdrgica para o filho,
para dai apreender especificamente se a atitude de recusa se manifesta e, se sim, de que modo.

A pesquisa clinico-qualitativa se apdia em elementos da psicanalise, como a
valorizacdo de aspectos psicodindmicos e inconscientes, para tracar algumas de suas
referéncias. Segundo Turato (2000), elementos da teoria e da pratica da psicanalise orientam,
sobretudo, a discussé@o dos dados colhidos e a postura do pesquisador no setting da entrevista.
A entrevista ¢ entendida por ele como a “técnica-chave” da pesquisa clinico-qualitativa

(p.101). Na interacdo com o entrevistado espera-se que 0 pesquisador tenha uma postura
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particular, sensivel as angustias e ansiedades dos participantes e proprias, de modo a ter uma
compreensdo profunda das questdes humanas que se apresentam. A escuta é valiosa
ferramenta e soma-se as impressdes do pesquisador no contato com o entrevistado - o
comportamento global deste e as manifestacdes ndo verbais - para a apreensdo do fenémeno
estudado. Delineia-se assim uma atitude clinica que comporta a sensibilidade na relacdo
pesquisador-pesquisado e o acolhimento do sofrimento e das manifestacbes emocionais dos
participantes. Lembrando que, se a narracdo de experiéncias emocionais huma entrevista é
algo delicado, no contexto saude-doenca pode ser especialmente dificil devido ao sofrimento
pelos problemas de salde.

Outra caracteristica do método clinico-qualitativo é o campo da pesquisa ser o
ambiente onde 0s sujeitos estdo naturalmente em contato com processos clinicos, preventivos
e/ou terapéuticos, e que neste estudo € uma associacdo para criangas em tratamento de
cardiopatias. A entrada do pesquisador no campo de pesquisa prevé a observacao dos varios

fatores, inclusive incidentais, que afetam os sujeitos e também ele proprio naquele ambiente.

4.2. Campo da pesquisa, participantes e instrumento

O campo da pesquisa para a coleta dos dados foi a Associacdo de Assisténcia a
Crianca Cardiaca e a Transplantada do Coracdo (ACTC) — instituicdo que presta assisténcia a
criangas cardiopatas e suas mées - que sera descrita adiante.

Os critérios de selecdo das participantes foram: ser mae de crianca de até onze anos de
idade com diagnostico de cardiopatia complexa e que tenha recebido indicacdo passada de
cirurgia paliativa e ja a tenha realizado. O periodo de coleta de dados, devido aos prazos da
pesquisa, foi de dois meses. Foram duas as participantes que corresponderam aos critérios
estabelecidos dentro desse periodo, razdo pela qual a amostra foi pequena. Para um estudo
qualitativo, a amostra ser reduzida ndo é fator de impedimento para a constru¢cdo de uma
compreensdo valida e relevante sobre o fendmeno estudado. Como afirma Gonzélez Rey
(2002):

“O conhecimento cientifico, a partir desse ponto de vista qualitativo, ndo se
legitima pela quantidade de sujeitos estudados, mas pela qualidade de sua
expressao. O namero de sujeitos a serem estudados responde a um critério
gualitativo, definido essencialmente pelas necessidades do processo de
conhecimento que surgem no curso da pesquisa” (p.35).
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O instrumento foi a entrevista semi-dirigida individual (apéndice A), composta de
questdes objetivas sobre a mde, o diagnostico da crianca e a composi¢do familiar (que por
serem mais diretas ajudaram a introduzir a conversa) e da seguinte questdo disparadora:
“Como foi para vocé receber a indicagdo cirurgica para seu filho?”.

Foi priorizado o relato espontaneo das participantes na entrevista, mas também foram
previstas intervencdes do pesquisador no sentido de solicitar & mée que falasse mais a respeito
de algum ponto do relato que merecesse maiores esclarecimentos. Como ja mencionado, na
pesquisa clinico-qualitativa as percep¢des do pesquisador sdo fundamentais na apreensdo e na
interpretacdo dos dados e, somadas a entrevista, servem de instrumento para a pesquisa.

Na anélise dos dados da entrevista foram utilizadas as técnicas de leitura flutuante e
categorizacdo (TURATO, 2008). A leitura flutuante, segundo Turato (p.444), “em analogia ao
famoso e (idealizado) conceito psicanalitico de atencao flutuante”, consiste em ler e reler o
material, tangenciando os sentidos explicitos das palavras de forma a deixar surgir os sentidos
implicitos, que podem ser apreendidos nas entrelinhas do relato. A categorizagdo € uma forma
de classificar os elementos que constituem o relato, através dos critérios de relevancia e/ou
repeticdo do assunto, conforme explica Turato. Ele diz que as categorias ndo sdo dadas a
priori e sugere que o autor deve “[...] ‘sentir’ seu material na pratica, haja vista que é
debrucando-se modestamente sobre o lido e relido, que surge, mentalmente e no papel, o
desenho da categorizagdo” (p.445-446).

A caracterizacdo do campo da pesquisa teve como base informacdes obtidas do site da
associacdo (ACTC, 2010) e observacgdes oriundas tanto das visitas atuais para as entrevistas
quanto da experiéncia passada da pesquisadora como psicéloga dessa instituicdo. Essa
caracterizacdo se soma aos dados das entrevistas para constituir o material para discusséo.
Considera-se que essa experiéncia anterior de trabalho como psicéloga da referida instituicao
proporcionou um preparo interior e uma familiaridade na aproximacdo do fenémeno que,
além de enriquecer a caracterizagdo do campo da pesquisa, favoreceu a entrada neste, 0
vinculo de confianga da mé&e e a interagéo na entrevista.

Foi solicitada autorizacdo para a realizagéo das entrevistas, identificagéo e descrigéo
do funcionamento da ACTC com a coordenacdo da instituicdo (apéndice B), o que foi
prontamente atendido devido a conhecida relagdo com a equipe. O projeto de pesquisa foi
submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Psicologia da Universidade de S&o
Paulo (anexo A). O projeto de pesquisa demorou alguns meses para ser aprovado por este

Comité, pois foram interpostas questBes quanto a possiveis riscos para as participantes pela
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abordagem de um tema tdo delicado. AlteragOes requeridas e sugestdes levaram a
modificagdes no roteiro original da entrevista, que passou a ter questdes iniciais diretas de
identificacdo pessoal seguidas de uma Unica questdo disparadora, de forma a privilegiar o
livre relato da mde. Um dos critérios de selecdo dos sujeitos também foi alterado e foram
incluidas apenas maes cujos filhos tivessem recebido indicacdo passada, e ndo atual, de
cirurgia cardiaca e que tivessem decidido pela cirurgia.

4.3. Procedimentos

Para a realizacdo das entrevistas houve uma primeira visita da pesquisadora na
associacao para solicitar a mediacdo da psicologa na selegdo das possiveis participantes
dentro dos critérios estabelecidos e na apresentacdo da pesquisadora. Essa mediacdo também
refletiu o cuidado para que a psicéloga desse suporte as participantes ap0s as entrevistas, caso
houvesse a manifestacdo de oscilacdo emocional ou mobilizacdo de angustia pelo assunto
tratado.

A primeira mée selecionada estava hospedada na instituicdo na ocasido dessa primeira
visita e ja houve um contato inicial para a apresentacdo da pesquisadora, das intencfes da
pesquisa e 0 convite para participar. Apos a aceitacdo pela mée, foi agendada a entrevista para
outro dia. Com a segunda mae selecionada, que chegaria na instituicdo semanas depois, a
breve apresentacdo da pesquisa, 0 convite e 0 agendamento da entrevista foram diretamente
feitos pela psicéloga, o que foi facilitado pela aceitacdo imediata da mae em participar ao se
lembrar da pesquisadora como ex-psicologa da instituicdo. Ambas as mdes mostraram
entusiasmada disponibilidade em participar, bem como, ao final da entrevista, valorizaram
aquele momento de narracdo da prépria experiéncia.

As entrevistas ocorreram em uma sala privada (de uso esporadico dos técnicos da
instituicdo), tiveram duracdo de aproximadamente uma hora cada, sem interferéncias externas
e, com autorizacdo das maes, foram gravadas em &udio para facilitar o registro. Para iniciar
houve a reapresentacdo mutua, a explicacdo das intencGes da pesquisa e do que consistiria a
entrevista. Foi lido e explicado o termo de consentimento livre e esclarecido (apéndice C),

sem davidas por parte das mées. Foram feitas as questdes mais diretas de identificacdo
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pessoal, que ajudaram a introduzir a conversa, seguidas da questdo disparadora: “Como foi
para voceé receber a indicagao cirtrgica para sua filha?”.

A participante foi estimulada a relatar livremente sua experiéncia. Acompanhou-se a
construcdo do sentido do relato da participante e quando se julgou adequado, com o cuidado
para evitar colocagdes que pudessem gerar sofrimento adicional, foi pedido que esclarecesse
ou falasse mais sobre algum ponto levantado por ela mesma. Ambas as participantes se
mostraram dispostas e a vontade para contar e detalhar suas experiéncias. Foram varios 0s
momentos em que se emocionaram ao relatarem situacdes dificeis ou angustiantes.

Nas entrevistas foi valorizada a escuta e a sensibilidade do pesquisador para, numa
atitude clinica, acolher as manifestacdes emocionais que surgiram. A atitude clinica também
foi central para guiar as intervencdes que visavam esclarecer algum ponto do relato ao mesmo
tempo em que respeitavam a abertura de questbes e o aprofundamento que cada mée podia
fazer. Apesar do interesse por assuntos especificos, priorizou-se a livre construcdao do relato
pela mde de modo a respeitar 0 que cada participante pdde resgatar e oferecer de sua
experiéncia naquele momento. ApoOs as entrevistas, foi reiterado com as médes e com a
psicologa o possivel suporte que se fizesse necessario as questdes e angustias emergidas com
o relato.

As entrevistas foram transcritas e, num primeiro momento, analisadas separadamente.
Através da leitura flutuante, fez-se uma primeira leitura para assimilacdo geral do contetdo e
registro das impressdes iniciais, seguindo-se varias releituras para a apreensdo mais
minuciosa, inclusive de outras significacdes. O contetdo dos relatos (os temas trazidos e o
sentido construido) foi analisado de forma a atingir um nivel mais profundo das significaces
da fala, ultrapassando os conteudos manifestos. A categorizacdo emergiu do relato: as
categorias nao foram obtidas por um roteiro dado mas identificadas por sua repeti¢do e énfase
no relato, e também pelas interrogacdes prévias sobre aquilo que era considerado relevante
pela pesquisadora em decorréncia do estudo sobre este tema. A partir de interseccOes entre as
categorias de cada relato foram estabelecidas categorias comuns, sendo que um topico
relevante apresentado por apenas uma das participantes foi alocado como subcategoria.
Aprofundou-se a compreensdo das falas e dos temas através de conceitos da teoria
psicanalitica, como desenvolvidos por Freud. Ao final da andlise das categorias, foram
retomados 0s principais aspectos surgidos em cada entrevista, obtendo-se assim uma
compreensdo do sentido geral de cada relato. Por fim, articulou-se elementos da experiéncia

das participantes e elementos do campo da pesquisa.
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4.4. Breve caracterizacdo do campo da pesquisa

Relunem-se aqui impressdes passadas da pesquisadora do periodo de trabalho na
Associacdo de Assisténcia a Crianca Cardiaca e a Transplantada do Coragdo, bem como
informacdes obtidas do site da associagdo (ACTC, 2010) e do contato atual com o contexto
institucional (nas visitas para conversas com a coordenadora e a psicéloga para apresentacéo
do projeto de pesquisa e para obtengdo da autorizacdo para a coleta de dados e realizacdo das
entrevistas).

A ACTC constitui-se um campo privilegiado para esta pesquisa pois € um local que
permite um olhar muito préximo sobre as questBes relativas a doenca e ao tratamento, ao
mesmo tempo em que, por ndo estar sob a incidéncia direta do tratamento médico e das
turbuléncias do contexto hospitalar, permite certo distanciamento para a apreciacdo dessas
questdes. Fornece assim uma interessante visdo sobre o campo de relagdes que se forma:
relacBes ndo sO entre as maes-cuidadoras, entre os pacientes, mas também entre o0s varios
discursos e perspectivas em torno do adoecimento e dos processos decisorios.

A ACTC ¢é uma instituicdo filantropica que atende -criancas/adolescentes em
tratamento médico no Instituto do Coracdo (INCOR) do Hospital das Clinicas da Faculdade
de Medicina da Universidade de Sao Paulo. Criada em 1994 em S&o Paulo, é um servico de
apoio extra-hospitalar, gratuito e mantido por contribui¢cbes de pessoas fisicas e juridicas.
Oferece hospedagem, alimentacéo, transporte, apoio social, psicologico e pedagdgico para a
crianga/adolescente cardiaco e sua mae/acompanhante. Esta populacdo, procedente de
diversas regides do Brasil e até da América Latina, em sua maioria é atendida pelo Sistema
Unico de Satde. A ACTC localiza-se a duas quadras do hospital, 0 que permite a facil
locomocdo dos usuarios de uma instituicdo a outra. Hospeda até 56 pessoas em sua sede mas
0 numero de atendimentos pode ser maior se considerados 0s outros tipos de assisténcia,
como o atendimento-dia.

A hospedagem é oferecida ao paciente e a um acompanhante do sexo feminino. No
caso de ambos os pais estarem presentes como acompanhantes, o pai se hospeda em penséo
ou hotel, podendo freqlentar a instituicdo durante o dia e participar das atividades. Quando o
pai € o unico acompanhante, ele e o/a filho/a ficam na associagcdo durante o dia mas
hospedam-se em outro local, com o apoio financeiro da instituicdo. Mesmo havendo um

ndmero minimo de casos em que 0 pai € 0 acompanhante, ao termo ‘“acompanhantes” me
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refiro as cuidadoras do sexo feminino que ndo apenas a mae natural, como avos, madrastas,
tias. Na maioria dos casos a mée é a acompanhante, 0 que corrobora a literatura pesquisada
que, como ja citado (p.16), observa ser quase sempre a mae a figura principal de cuidados da
crianca doente.

O tempo de hospedagem depende do tratamento no hospital e varia bastante, podendo
durar dias, meses ou até mais de um ano, como nos transplantes cardiacos. Por exemplo, 0
paciente pode vir para consulta ambulatorial e exames de rotina e permanecer um breve
periodo na instituicdo, ou pode vir para receber diagnostico diferencial e orientacdo
terapéutica, o que requer maior tempo de permanéncia, ou pode ainda vir para cirurgia (que
nem sempre acontece na data prevista), cujo tempo de hospedagem inclui os periodos pré e
pos-cirdrgico. Em muitos casos, devido a internacdo do paciente, a mde/acompanhante se
hospeda sozinha na associacdo ou mesmo a freqlienta por breves periodos do dia (para se
alimentar ou tomar banho), retornando ao hospital para ficar com ele.

A rotina das tarefas diarias, como refeicfes e limpeza, sdo de responsabilidade das
méaes/acompanhantes. A divisdo das tarefas é feita de acordo com a disponibilidade que o
cuidado com o filho permite, sendo supervisionada por uma funcionaria. No periodo noturno
a casa funciona em regime de auto-gestdo, com as préprias maes/acompanhantes como
responsaveis pelo jantar, seguranca, etc. H4 um plantdo telefénico do servigo social inclusive
no fim de semana. Os cuidados com o paciente - tratamento, administracdo de medicacao,
alimentacdo, urgéncias, saidas, passeios — é de inteira responsabilidade da mae/acompanhante,
podendo receber orientacGes quanto a comportamentos prejudiciais a crianca ou mesmo ao
convivio coletivo na instituicao.

Além de suprir as necessidades basicas a pessoas que teriam dificuldades econdmicas
para se manter fora do domicilio de origem para tratamento médico, a ACTC oferece também
outros recursos. Possui uma equipe de profissionais de diversas areas como servi¢o social,
psicologia, educagdo, culindria, costura, administracdo. A equipe trabalha durante o dia,
realizando atendimento social e psicoldgico, atividades educacionais, de lazer, de geracdo de
renda, entre outras. Para dimensionar a abrangéncia da instituicdo, serdo citados 0s
atendimentos em 2008: 1121 usuarios atendidos, sendo 504 pacientes e 617
mdes/acompanhantes (113 pacientes tiveram mais de um acompanhante). Dos 504 pacientes,
352 receberam atendimento integral (ficaram hospedados) e 152 receberam atendimento-dia

(ndo ficaram hospedados). O tempo meédio de permanéncia na associagdo foi de 21 dias por



64

ano e cada paciente teve, em média, 4 retornos na associagdo em 2008. Ocorreram 29 Gbitos
de pacientes nesse ano.

Esse panorama institucional permite contextualizar ndo apenas aonde as entrevistas
foram narradas, mas também as influéncias desse ambiente e dessa condicdo - de tratamento

fora de domicilio - sobre a experiéncia das maes.
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5. ANALISE DOS DADOS

Os dois casos entrevistados sdo apresentados brevemente, seguindo-se a analise do
contetido dos relatos. Os dados foram analisados tendo como referéncia a teoria psicanalitica,
a partir de Freud.

O percurso de analise foi iniciado por uma apreciacdo individual de cada entrevista, de
onde emergiram categorias tematicas a partir dos contetdos que se destacaram seja pela
énfase, pela repeticdo, pela entonacdo emocional, como também pelas ressonéncias com 0s
temas previamente considerados relevantes em decorréncia deste percurso de estudo sobre o
assunto. Das categorias individuais foram identificadas aproximacdes entre os relatos que
permitiram estabelecer as seguintes categorias em comum: a) Reacdes ao diagnostico; b).
Reacdes a indicacdo cirdrgica; ¢) Ambivaléncias; d) A tomada de decisdo e d.1.) O futuro
(categoria relativa a apenas um dos relatos); €) Relagdo com o médico e a medicina; f)
Relacdo com a filha. Em cada categoria os dois casos estdo sendo analisados, a excecdo da
subcategoria “d.1. Futuro”, que foi um tema referido por apenas uma das participantes.

No comentario final sobre os dois casos foram retomados os principais pontos, de
forma a se ter uma perspectiva panoramica do sentido geral de cada relato. Por fim, foram
articulados elementos da experiéncia das participantes com elementos do campo da pesquisa.

5.1. Apresentacdo dos casos

Nos dois casos as entrevistas transcorreram sem interrupces e ambas as participantes

mostraram-se disponiveis e generosas na narracao de suas experiéncias.

Caso 1

A participante que chamei de Sandra tem trinta e oito anos, mora na regidao Nordeste, é

casada, seu grau de escolaridade é o ensino médio incompleto, é cat6lica ndo praticante mas
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afirma ter fé. Tem um filho mais velho e a filha de dez anos, diagnosticada com cardiopatia
complexa. Recebeu o diagnostico parcial da filha em seu primeiro dia de vida. Foi
encaminhada para Sao Paulo onde chegou com a filha que estava com dezessete dias de vida e
recebeu o diagndstico total. Nas primeiras informacGes sobre o problema havia a esperanca de
ndo ser grave; s6 em Sdo Paulo o diagnostico foi fechado e Sandra pdde ter a explicacéo
completa da situacéo, inclusive confirmar a indicacdo de cirurgia, que se daria em trés etapas.
Estas foram realizadas com um més de vida da filha, aos sete anos e aos dez anos (ha seis
meses da data da entrevista). Atualmente, 0 acompanhamento médico e os exames sdo feitos
em Sdo Paulo a cada seis meses, sendo sempre Sandra a acompanhante da filha.

A impressdo geral desta entrevista foi de um transbordamento de angustia,
manifestado na sua precipitacdo para dar o testemunho da prépria experiéncia, no estado
emocional ao longo do relato, na voz apertada e nas sensacGes de incobmodo e aflicdo

despertadas em mim tanto na entrevista como na transcrigéo e nas leituras.

Caso 2

A participante que chamei de Monica tem trinta anos, mora no interior da regido
Sudeste, é casada, seu grau de escolaridade é o ensino fundamental incompleto, ndo tem
religido mas afirma ter fé&. Tem um filho mais velho e a filha de sete anos e onze meses,
diagnosticada com cardiopata complexa aos quatro meses de vida. Foi encaminhada para
tratamento em S&o Paulo, onde a filha internou no hospital aos seis meses de vida e recebeu a
indicacdo cirurgica, gue se daria em trés etapas. O estado de saude da filha estava debilitado e
0 progndstico da primeira cirurgia, realizada com um ano de idade, foi anunciado pelo médico
como ruim. A filha fez duas cirurgias ao inves de trés, em razdo do quadro clinico debilitado.
A segunda e Ultima cirurgia, aos cinco anos de idade (h& trés anos da data da entrevista),
também continha uma perspectiva ameagadora anunciada pelos médicos e comentada por
outras maes/acompanhantes (riscos desse tipo de cirurgia, inclusive de sequelas). O
tratamento médico atual consiste em controle mensal do sangue e da medicacédo, através de
exames realizados na cidade de domicilio e de consultas trimestrais em S&o Paulo.

Monica se mostrou disposta para a entrevista, ja me conhecia do periodo em que

trabalhei na instituicdo e foi afetiva quando nos encontramos. A entrevista foi agradavel e,
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apesar do sofrimento referido e de momentos de angustia, essa mae me transmitiu serenidade

na sua forma de lidar com o sofrimento.

5.2. Analise do contetdo dos relatos a partir de categorias tematicas

a) Reacdes ao diagnostico

Ao relatar o recebimento do diagnostico, a reacdo imediata de Sandra na entrevista foi
de interrupcdo da fala, siléncio e choro. Essa reacdo sem palavras leva a pensar no impacto
traumatico do diagndstico, ocorrido no primeiro dia de vida da filha.

E proprio do traumatico, segundo Freud (1920), o fator de surpresa e de perigo do
acontecimento, provocando um incremento abrupto de tensdo no psiquismo, para o qual a
pessoa nao estava preparada. Esse excesso de excitacdo no psiquismo ndo € assimilado nem
descarregado, criando uma situacao insuportavel que seria por isso traumatica.

Na situacdo traumatica 0s acometimentos repentinos permanecem COMO €XCesso
pulsional e ndo entram no circuito de representacdes psiquicas, originando a angustia. Como
explica Knobloch (1998), a partir da nog&o de trauma em Freud e Ferenczi: “O traumatico ¢ o
pulsional se definem como aquilo que ndo é organizado pelo sistema de representacao,
portanto ndo dominado pelo circuito da linguagem” (p.74). As representacdes constituem o
psiquismo, o inconsciente, e possibilitam a significacdo, a atribuicdo de sentido ao que €
vivido. No traumatico do diagndéstico aquilo que é experimentado como afeto ndo se liga a
representacdo alguma. “Nesse instante [do diagndstico] ndo ha palavras para designar o
sentimento ou pensamento, s € possivel o siléncio” (KNOBLOCH, 2002, p.143).

Siléncio que pode ser observado na reacdo sem palavras de Sandra, quando ao relatar
o0 recebimento do diagndstico na entrevista, interrompe a fala e fica em siléncio. O afeto sem
ligagdo a representacbes produz angustia. E uma dor sem palavras que sera afastada do
psiquismo pela reacdo de descarga que se expressa como transbordamento. No caso de
Sandra esse transbordamento parece ter se dado com a interrupcdo da fala, o siléncio e o
choro. Esse choro-descarga seria a angustia que transborda, como se a dor sentida s6 pudesse

ser expressada pelo agir, s6 pudesse ser agida.
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A angustia pode ser expressdo de uma dor sem representacdo decorrente do trauma,
dor pela proximidade da morte, como explica Knobloch (1998). “O trauma, segundo Ferenczi,
¢ o problema da dor, da dor vinculada a experiéncia de morte, dor-morte. Dor é a
impossibilidade de representacdo. O sujeito fica impactado pela presenca da morte, ele esta
em presenca da morte” (p.112). O diagndstico da cardiopatia complexa evoca o risco de vida
da crianca e fez Sandra confrontar a angustia de morte que o perigo da doenca suscitou.

Mas essa presenca da morte, da angustia de morte, também poderia ser pensada como
uma suspensdo na vida, nao apenas da vida da filha (em termos bioldgicos) mas como uma
experiéncia de suspensdo na vida da méde. Os acontecimentos que acompanharam o
recebimento do diagndstico contribuiram para essa suspensdo do curso da vida da mie. A
crise normal do nascimento se somou a crise do diagnéstico de cardiopatia; o diagnostico
trouxe ameacas de separacdo e morte e a perda da filha idealizada; o bebé ficou submetido a
procedimentos e manipulagbes que interferiram nos primeiros contatos mée-bebé; o
deslocamento da cidade de origem a separou da familia, do filho mais velho ainda pequeno,
de sua casa e a introduziu num ambiente desconhecido; a indicacdo cirdrgica e a cirurgia,
como procedimento invasivo no bebé, acirraram o0s riscos e a angustia de separacdo e morte.

Esses acontecimentos penosos trouxeram uma suspensdo temporal na vida de Sandra.
E por serem consecutivos ao diagnostico potencializaram seus efeitos traumaticos, pois
trouxeram a vivéncia de um “morrer da vida” tal como estava estabelecida até entdo.
Knobloch afirma que “o traumatico ¢ esse instante que interrompe a continuidade dos
presentes, abre na histdria a dimensdo do acontecimento, introduz na cadeia do representavel
o irrepresentavel e, tal como um clardo, deixa aparecer o morrer” (1998, p.133).

Percebe-se, entdo, como o momento do diagndstico desorganizou a vida e a histdria de
Sandra, podendo ser entendido como uma situacdo de crise (KNOBLOCH, 1998). Como ¢
préprio das situacOes de crise, houve uma descontinuidade abrupta na sua historia passada em
relacdo ao presente (o desvio que a doenca trouxe nas expectativas sobre o bebé e na vida
cotidiana) e do presente em relag@o as perspectivas futuras, que ficaram incertas pelos riscos
da doenca e da cirurgia. Suas referéncias conhecidas foram perdidas em funcdo do tratamento
realizado fora da cidade de origem, longe da familia e de casa. Tudo ficou em suspenso, hum
tempo de indefinicdo quanto aos desfechos futuros para a vida da filha e a propria também. A
vivéncia psiquica na crise é, segundo Knobloch, a de estar fora de si, fora do eixo, estranho,

como se 0 tempo parasse no presente e o caos se instalasse. “Uma experiéncia em que ha algo
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de insuportavel, no sentido literal de ndo haver suporte. Experiéncia que nos habita, como um
abismo de perda de sentido, abismo em que se perdem as ligagdes” (p.143).

Quando o vivido, como visto acima (p.62), ndo ganha sentido nem vira palavra pelas
vias da representacdo - pois ndo se inscreveu no circuito psiquico onde seria ligado a outras
representacdes - o pensar fica em suspenso. Prevalece, assim, 0 impulso para 0 ato como meio
do psiquismo descarregar o excesso de excitacbes que traz dor e desprazer, ficando
impossibilitado o trabalho de pensamento. Knobloch (1998) explica, a partir de Ferenczi, que
a dimensdo do agir é aquela em que se reproduz uma agonia que foi sentida mas que
permanece incompreensivel: “o paciente age a dor [..] por uma impossibilidade de
representacdo, por um excesso pulsional em que o trabalho de pensamento ndo podera
acontecer” (p.81).

O néo pensar pode levar a um agir precipitado que nas situacfes de doenca grave fica

ainda mais intenso pela urgéncia real de decisdes e a¢Oes diante do fragil estado de salde da
crianga. Como visto em Sandra, 0 momento do diagnostico aglutina vérias questdes num
curto espaco de tempo. Sdo muitas as informacdes, as mudancas, as separacOes, as
preocupacOes, as decisbes requeridas. Sandra conta como “[...] 1& foi tudo muito rapido,
aquela coisa que teria que vir e pronto. Nao sabia nem direito realmente o que ela tinha”.
Essa velocidade dos acontecimentos externos, que nao da o tempo para pensar, se soma entéo
a dos acontecimentos internos. Sandra, ao dizer que “sempre fica, né, sempre fica com a
cabeca a mil por hora”, parece se referir a essa aceleracdo psiquica. Tantas sdo as coisas que
passam tdo rapidamente pela cabeca que resultam numa espécie de vertigem, onde ndo se
consegue pensar.

Isso parece dizer respeito ao tempo do traumatico, definido por Knobloch (1998)
como uma experiéncia em que o tempo fica condensado ¢ “nao se temporaliza numa série”
(p.123). Ocorre uma suspensao do tempo: o tempo fica parado no presente, pois o futuro ndo
pode ser vislumbrado e o passado se perdeu. O tempo € o do instante, do agora: “é o tempo
em que nada comeca, em que a iniciativa nao é possivel [...].6 um tempo sem negacao e sem
decisdo” (p.123).

Monica, por sua vez, apresentou uma reacao diferente ao falar do diagndstico da filha
na entrevista: ela ndo se referiu imediatamente ao recebimento da noticia e quando o fez, foi
de uma forma mais tranqila e sem manifestacbes emocionais agudas (em compara¢do com
Sandra). Isso leva a supor que houve para Monica uma maior possibilidade de elaboracao

psiquica dos impactos do diagndstico. Cabe considerar que ela recebeu o diagndstico quando
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a filha j& estava com quatro meses enquanto Sandra o recebeu no primeiro dia de vida da
filha. Pode-se imaginar que esse tempo influenciou a forma distinta como ambas reagiram ao
diagnostico, fornecendo a Monica um intervalo maior para passar pela crise normal do
nascimento e estabelecer o vinculo mée-bebé; enfim, um tempo para se reorganizar
minimamente sem que mais uma “nova condi¢ao” (a da doencga) se acrescentasse de forma téo
imediata.

Entendido por Monica inicialmente como castigo e depois como reencarnacao da irma
também doente (problemas neuroldgicos), de quem cuidou e adorava, o diagnostico cardiaco
de sua filha parece conter para ela um aspecto de repeticdo e possibilidade de reparacdo de
algo relativo a sua propria familia de origem: “Por eu gostar muito dela [da irmd] eu ja
pensava assim também, né, quem sabe ela [a filha] ndo veio pra mim cuidar melhor que
minha mée que ndo tinha tempo, né” (Monica).

O diagndstico da filha reconvocou Monica a um vinculo e a um cuidado atravessados
pela doenca e que lhe eram conhecidos, portanto ja tinham alguma representacdo psiquica
para ela. Além disso, o diagndstico a colocou num lugar materno semelhante ao de sua mée
gue também teve uma filha doente. Houve assim uma possibilidade de reparacdo da atitude de
sua mée, que nao pbde cuidar da propria filha doente. Pode-se supor que essa familiaridade
com o vincular-se, o cuidar e o ser mae de alguém doente - pela experiéncia da mée e por sua
propria experiéncia de cuidar da irma — influenciou a forma como Monica recebeu o
diagnostico e elaborou a condicdo de doenca, que numa primeira analise pode ser entendida
como “menos” traumatica que a de Sandra. Se o aspecto inédito e de surpresa de uma
experiéncia dificil pode torna-la traumatica, no caso de Monica a familiaridade com a situagdo
de doenca €, entdo, entendida no sentido de té-la preparado psiquicamente, tendo uma funcéo
de angustia sinal (FREUD, 1926): forneceu representacdes e significacbes prévias que
protegeram 0 psiquismo do aspecto inédito do diagndstico e ajudaram a suportar suas

ameacas, pois remeteram a uma historia e a uma memdria familiar que Monica pdde acessar.

b) Reacdes a indicacdo cirurgica

“E assim né, vocé se v& naquele momento que a gente quer uma decisio, eu quero que

se resolva. Eu pelo menos tentei pensar assim: ‘é para resolver? Vamos!”” (Sandra).
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As reacOes de Sandra diante da indicacdo cirdrgica, assim como no diagnostico,
apresentam uma tendéncia a ndo pensar e ao agir. Apesar da mengdo ao medo, a cirurgia
aparece como procedimento inquestionavel e aceito imediatamente por Sandra, sem mediacédo
do pensamento. Ela ndo fala de hesitacdes ou ddvidas nem da ponderacdo dos riscos da
intervencdo, como se esses ndo pudessem ser pensados. Frente a essa indicacdo medica
parece, entdo, ter havido uma reedi¢do da dindmica psiquica da reagdo ao diagndstico em que,
numa situacdo inédita e de angustia, o agir predominou sobre o pensamento. Isso faz supor
um processo de decisdo em que a aceitacdo ou ndo da indicacdo médica ocorreu sem reflexao.

Mas essa tendéncia a ndo pensar e ao agir pode ser entendida ndo apenas como
descarga da angustia, mas também como uma reacdo de “resolugdo rapida” do assunto em
funcdo do medo da morte.

Na luta né, tem que fazer? Vamos fazer! Medo? A gente tem, claro. Se a
gente for pensar no medo, tudo, a gente nem sai pra fora de casa; mas que
seja pra dar certo. Que € arriante €, muito, principalmente no dia da cirurgia,
se a gente pudesse a gente passava (Sandra).

O medo funcionaria como uma impulsdo, um motor que faz reagir, que faz viver. Brun
(1996) explica: “Como se o medo de uma morte indefinidamente repelida, mas sempre
susceptivel de se produzir fizesse-os viver” (p.4). A velocidade do agir sem pensar daria a
impressdo de que se poderia passar mais rapido pela situacdo, como se assim ndo fosse sofrer.

Em outro momento, ao falar do recebimento da noticia de que seriam trés etapas
cirdrgicas, Sandra também apresentou uma reacao de “resolucdo rapida” do assunto, tanto em
relacdo ao que foi feito naquela hora quanto na forma de estruturar sua fala ao relatar esse
momento.

Sandra: D4 uma agonia tdo grande, mas tem que fazer e ver tudo que era
melhor. E é pra melhorar? A gente vai, corre atras, da qualquer jeito. E tem
dado tdo certo e ela esta tdo bem, a vitdria de tudo isso é que ela esta tdo
bem, entdo vamos pra frente, vamos seguir né que ela ta 6tima. Entdo tem
tudo isso. Mais uma [pergunta]! (Riso).

Pesquisadora: E isso, agora vamos conversando.

Sandra: Eé¢, sabe, ela... [choro contido] ela fica “mée, por que sou eu?” [...]
E dificil quando ela pergunta “por que, por que eu?” E dificil né.

Sandra se emociona muito e fica com a voz e o choro embargados ao falar. Chama a
atencdo como apos o discurso manifesto de conviccdo, confianca e énfase nos aspectos

[3

positivos € no “vamos seguir com a vida”, ela busca encerrar o assunto e passar para a
proxima (pergunta). A “resolucdo rapida” do assunto e o direcionamento imediato para o

futuro, como reagdo a recomendagdo da cirurgia, mostra que esse tema traz sinais de uma
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agonia que precisava ser afastada. Agonia pela anglstia de morte desencadeada pelo
diagndstico e que se acentuou com a indicacdo cirurgica. O instante seguinte do relato
permitiu entender esse percurso que aflorou a angustia: a indicacéo cirdrgica remeteu a noticia
do diagndstico, que remete a busca por uma justificativa, um entendimento, uma construcao
de sentido sobre a condicdo da doenca; e esse é um percurso associativo doloroso e sem
resposta. Ela, entdo, buscou se proteger da angustia tentando barrar a passagem de afetos e
idéias dolorosas para a consciéncia, atraves da reversdo da angustia e do ndo ter como
responder a pergunta em riso, confianca, postura convicta e resolutiva. Seu discurso, ao
manifestar o oposto do que se passava internamente, parece revelar uma formacéo de reacéo
onde o estimulo interno assumiu uma forma externa diferente, cujo conteido foi revertido em
seu oposto (FREUD, 1915a).

Esse fragmento do relato também permite apreender uma experiéncia temporal de
condensacdo do tempo que ocorre nas situag@es traumaticas (KNOBLOCH, 1998). Presente
(da uma agonia tdo grande), futuro (mas tem que fazer) e passado (e ver tudo que era melhor)
ocorrem ao mesmo tempo, na mesma frase. Frente a uma dor vivida sempre no presente (pela
suspensdo do tempo prépria do traumatico), a atitude manifesta de conviccdo remete
imediatamente a um futuro ao mesmo tempo em que ha um voltar-se ao passado anterior ao
diagndstico, em que tudo era melhor. Parece que o0s tempos passado, presente e futuro estdo
acontecendo simultaneamente, fazendo entrar num outro tempo que seria, conforme
Knobloch, um “tempo-sem-tempo” (p.147).

A reacdo de Sandra de “resolucdo rapida” do assunto seria, entdo, uma protecdo da
irrupcdo da angustia, sem ddvida; mas parece também uma reacdo, talvez a Unica possivel,
frente a constatacGes que ndo tém resposta. Constatacdo de que construir um sentido (uma
direcdo) explicativo ndo seria suficiente para justificar o injustificavel, ou seja, o porqué a
filha tem problemas cardiacos; constatacdo de que, apesar do sucesso dos resultados da
cirurgia, realizé-la ndo seria suficiente para tirar a filha da condicdo de doenca.

No caso de Monica, a reacdo a indicacdo cirurgica e de que seria em trés etapas foi
atravessada pelo pensamento de tirar a filha do hospital e abandonar o tratamento, que podem

ser entendidos como expressdo de uma atitude de recusa da cirurgia.

Ai o médico falou que ela teria que fazer trés cirurgias. Como ela estava
muito debilitada, ele falou que provavelmente se ela fizesse uma primeira ela
ndo aglientaria né; que ndo dava garantia se ela ia sair viva e se saisse, com
sequelas. Ali pra mim eu perdi o chdo, sério, eu pensei em tirar ela do
hospital, pensei duas vezes em fazer isso. (Monica)
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A apresentacio da possibilidade de se fazer algo diante da doenca, seguiu-se a
falibilidade dessa possibilidade através do prognéstico ruim. Foram analisados como fatores
implicados na reacdo de pensar em tirar do hospital: a existéncia concomitante de uma
saida/salvacao e de um risco/uma ndo garantia; a sobreposi¢do dos riscos sobre os beneficios
previstos; a demora na realizacdo da cirurgia j que foram seis meses entre a indicacdo e a
realizacdo, em funcdo da necessidade de exames e preparos; o adiamento do dia da cirurgia
(por feriado); a debilidade progressiva da filha e 0 abatimento da mae.

O prognostico ruim constituiu-se 0 momento traumatico para Monica, como se supde
de sua fala “de ter perdido o chdao”. Nessa perspectiva, 0 pensar em tirar do hospital teria
sido, num primeiro momento, um ato frente as angustias que emergiram. A atitude de ndo
submeter a filha ao procedimento pareceu um reacdo imediata que visava proteger das
ameacas anunciadas. Entretanto, revela-se também um outro sentido nessa expressdo, que
permite apreender uma possibilidade psiquica dessa mae de pensar. Pensar em tirar do
hospital demonstra alguma abertura para o pensamento, para cogitar outras saidas ao inves de
acatar imediatamente a solucdo médica que se apresentava como a Unica saida naquele
momento. Tanto que ela ndo agiu isso, s6 pensou nisso. O pensar-ato pdde virar pensar-
pensamento.

Foi visto (p.65) que em situagdes impactantes, como o diagnostico e a indicagdo
cirurgica, € possivel que ndo haja condicGes do aparelho psiquico assimilar esses impactos.
Isso pode ocorrer pelos efeitos traumaticos devidos ao excesso de angustia que acomete o
psiquismo que, despreparado, ndo consegue assimilar nem dar representacéo a essa carga de
excitacfes que o atinge; a descarga motora pelo agir € o Unico meio de alivia-lo. A néo
assimilacdo dos impactos pode ocorrer também pela ativacdo de mecanismos de defesa do ego
que, frente a contetdos que puderam ser assimilados e representados, evitam a passagem para
a consciéncia de afetos e pensamentos dolorosos e desagradaveis. Nas duas situagdes, a
possibilidade psiquica de pensar, tanto sobre as informacdes referentes ao tratamento quanto
sobre as proprias reagdes emocionais, pode ndo estar disponivel plenamente. O pensar é
entendido por Freud como um processo (consciente ou inconsciente) que coloca em
vinculagdo, em relagéo, elementos mentais como as ideéias e as representagdes verbais. Essa
fungéo de ligagdo propicia ao psiquismo a possibilidade de conter maiores quantidades de
excitacao.

A coibigdo da descarga motora (da acéo), [...], foi proporcionada através do
processo do pensar, que se desenvolveu a partir da apresentacdo de idéias. O



74

pensar foi dotado de caracteristicas que tornavam possivel ao aparelho
mental tolerar uma tensdo aumentada de estimulo, enquanto o processo de
descarga era adiado (FREUD, 1911, p.240).

Alguma possibilidade de pensar se apresentou novamente para Monica na ocasido da
segunda cirurgia:

Ai gquando eu cheguei no hospital, eles junta né os médicos pra conversar
com a gente como é que ia ser a cirurgia e tal e na hora eu pensei bem,
assim, se eu deixaria ou ndo, porque ela estava bem e eles falam muita coisa
que pode sair com sequelas também (Monica).

Aqui também se manifesta uma atitude de recusa da indicacdo da cirurgia, expressada
como pensar bem se deixaria ou ndo fazer. Os fatores implicados dessa vez na atitude de
recusa foram: o fato da filha estar bem em contraposicdo aos riscos da cirurgia; o peso do
estar sozinha para avaliar essas circunstancias; o adiamento da cirurgia mesmo com a filha ja
sedada (dessa vez por falta de material compativel); a morte de outras criangas que passaram
pela mesma cirurgia. Esses dois Gltimos fatores foram determinantes da sua atitude de recusa
“porque talvez ndo seria a hora também” (Monica) e acirraram a hesitacdo e o medo de deixar
fazer. O adiamento, que se repetiu nas duas cirurgias, a deixou revoltada e acirrou sua
inseguranca; parece ter afetado a confianca dela nos procedimentos do hospital e no
tratamento (confianca ja abalada pelo fracasso da cirurgia em outras criangas), contribuindo
para a desisténcia.

Entéo, se, vamos supor, quando foi duas vezes assim, ai, € na segunda ja foi
mais complicada né, ela tava sedadinha e tal, eu pensei que se eu tirasse ela
ali talvez seja, seria um aviso pra eu ndo deixar fazer, devido a eu estar
vendo muita crianga falecer 1a& no hospital, sendo filhos de colega minha
também, ai eu ficava com certo, nessa hora eu fiquei com certo medo de
deixar fazer e ndo sair com vida. Foi, acho, que foi 0 momento que eu mais
sofri (Monica).

Monica conta que chegou a usar o elevador para tirar a filha do hospital, constituindo-
se ai um momento em que a atitude virou acdo, mas foi mitigada pelo apoio da mée de outra
crianca e da psicologa do hospital. Esses fatos acentuaram para Monica a tendéncia, ja
presente nas duas cirurgias, de ndo realiza-las. Mas percebe-se que apesar dessa tendéncia ela
teve a possibilidade de pensar e expor seus pensamentos, atitudes e acdes a colega e a equipe,
sendo que dessa exposicao resgatou-se 0s aspectos positivos e 0s beneficios do procedimento

e reverteu-se a recusa. A interlocucdo com essas pessoas parece ter tido uma funcdo de
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mediacgéo entre o impulso para agir e a possibilidade de reflex&o, evitando decisdes e acOes

imediatas e impensadas.

c) Ambivaléncias

Um aspecto marcante do relato de Sandra é sua tendéncia de voltar-se a um sé lado
das experiéncias, 0 positivo: seja da cirurgia, referida apenas em seus beneficios de resolucéo
e melhora, seja dos afetos, manifestados como convicgdo em fazer, confianca e pensamento
positivo. Apegar-se enfaticamente aos aspectos positivos é uma forma do ego se defender,
afastando de si a percepcdo consciente dos aspectos dolorosos e negativos das experiéncias.
Mas se, de um lado, ha a tentativa de evitar os aspectos negativos, de outro, esses aparecem

no significado latente de seu discurso, como “atropelos”.

E pensamento positivo: “vai dar certo”! Nao fiquei com aquele medo: “ndo,
gue ndo vai dar certo”. Vai dar certo, vai melhorar, vai fazer, é o que dé.
Teve seus atropelos, porque teve um pequeno erro médico, cortaram quando
fizeram, o coracdo foi perfeito, o problema foi que cortaram o diafragma
dela, ai ela ndo conseguia ficar fora do tubo, ai pensaram que era
neuroldgico e nédo tinha nada disso. Quando vieram descobrir que tinham
cortado a pelicula do diafragma ela ja tava com infeccdo (Sandra).

Imediatamente apos relatar 0 pensamento positivo e a confianca na indicacdo médica,
ela fala dos “atropelos”, do erro médico e de complicacdes imprevistas. Seus esforcos de
apegar-se a confianca no saber médico, na cirurgia, na recuperacao da filha, enfim, no aspecto
afirmativo (afirmacdo da vida e afirmacdo na frase) ndo garantem sua imunidade a
manifestacdo de angustias, temores e da negativa (da vida e da frase). Observa-se, assim, que
a tendéncia de voltar-se a um s6 lado das experiéncias e a consecutiva manifestacdo do lado
oposto apontam para uma ambivaléncia que € intrinseca a vida psiquica.

Freud (1915a) diz que a ambivaléncia € a coexisténcia no psiquismo de finalidades
opostas dos instintos nas relagdes com os objetos (da pessoa com o mundo e com 0s outros),
como a atividade e a passividade. Ele chama de ambivaléncia de sentimentos a oscilagéo entre
0 amor e 0 6dio que pode existir nas relacbes objetais. Ele diz (p.138): “Visto ser
particularmente comum encontrar ambos dirigidos simultaneamente para 0 mesmo objeto, sua

coexisténcia oferece o exemplo mais importante de ambivaléncia de sentimento”. 1SS0

pressupde que tendéncias opostas de sentimentos, atitudes e agdes podem coexistir.
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Para explicar a ambivaléncia de sentimentos, Freud remonta as relagdes iniciais do ego
com 0s objetos/mundo externo e mostra como esta associada ao prazer-desprazer (outra
polaridade constitutiva da vida psiquica): o objeto que é fonte de prazer e de sensacbes
agradaveis atrai 0 ego, que dele se aproxima amando-o e tomando-o para si (introjetando) ou
fazendo-o uma parte de si (incorporando); o objeto que produz sensagdes desagradaveis e
desprazer repele o0 ego, que dele se distancia odiando-o0. “A historia das origens e relacdes do
amor nos permite compreender como é que o amor com tanta freqiiéncia se manifesta como
‘ambivalente’ — isto é, acompanhado de impulsos de 6dio contra o mesmo objeto” (19153,
p.144). Num texto posterior, Freud (1923) ressalta que as relagdes entre 0 amor e o 0dio
podem ser de um acompanhar, ser o precursor ou se transformar no outro (1923, p. 55).

Quando abordou a ambivaléncia de sentimentos nas atitudes diante da morte, Freud
(1915b) diz que a morte ou o risco de morte de pessoas amadas (como um filho) faz entrar em
conflito no inconsciente duas atitudes opostas para com a morte: a de reconhecer a morte
como extin¢do da vida, ou seja, real ameaca ao ser amado e a de nega-la, como se fosse uma
ameaca irreal, como uma ideia que nao é concebida pelo psiquismo. Desse conflito pela
ambivaléncia frente a morte, Freud busca demonstrar como ha desejos de morte

inconscientes, que podem se dirigir inclusive as pessoas mais amadas:

Esses seres amados constituem, por um lado, uma posse interna,
componentes de nosso préprio ego; por outro, contudo, sdo parcialmente
estranhos, até mesmo inimigos. A excecdo de pouquissimas situacoes, adere
a mais terna e a mais intima de nossas relaces amorosas uma pequena
parcela de hostilidade que pode excitar um desejo de morte inconsciente”

(p.308).

Ao evidenciar os desejos de morte inconscientes — que podem ser entendidos no
sentido de um distanciamento, um desligamento do ego em relacdo aos objetos de amor, em
contrapartida ao amor, que é a forca que leva o ego a se ligar aos objetos - Freud mostra que o

inconsciente € dividido, ambivalente, até mesmo com as pessoas amadas:

Né&o se pretende aqui uma depreciacdo dos sentimentos de amor, depreciacdo
que de fato ndo existe. Realmente, é estranho tanto & nossa inteligéncia
quanto a nossos sentimentos aliar assim o amor ao édio; mas a Natureza,
fazendo uso desse par de opostos, consegue manter o amor vigilante e
renovado, a fim de protegé-lo contra o 0dio que jaz, & espreita, por detrds
dele. Poder-se-ia dizer que devemos as mais belas floracdes de nosso amor a
reacdo contra o impulso hostil que sentimos dentro de nés (FREUD,
1915b, p.309).
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Freud faz um paralelo com essa polaridade de sentimentos nas relacdes objetais para
falar de sua concepc¢do dualista do psiquismo, mas agora cOmo uma Oposi¢ao “anterior” que

se daria entre pulsdes/instintos’ de vida (Eros) e de morte:

Partimos da grande oposi¢cdo entre os instintos de vida e de morte. Ora, 0
préprio amor objetal nos apresenta um segundo exemplo de polaridade
semelhante: a existente entre o amor (ou afeicdo) e o d4dio (ou
agressividade). (FREUD, 1920, p.64)

Dessa concepc¢do dualista entende-se que na vida psiquica hd um componente erético,
no sentido de promover ligacoes, fusdes e aproximacdes (pulsdes de vida) e um componente
destrutivo, que levaria a separacdes e desligamentos (pulsdes de morte).

Esse aspecto ambivalente inerente a vida psiquica parece, portanto, essencial para a
compreensdo das atitudes na tomada de decisdo, ja que permite a abordagem de tendéncias
opostas que podem se apresentar, por exemplo, de aceitacdo e de recusa. Por isso, ndo se pode
fazer uma associacdo linear da aceitacdo da cirurgia como expressao de tendéncias de
ligagdo/aproximagdo ou da recusa como  expressaio de  tendéncias de
desligamento/distanciamento. As duas tendéncias estariam sempre presentes em cada uma das
decisbes. A recusa da intervencdo que comporta riscos as vezes representa a tentativa de
preservar a ligacdo através da evitacdo das rupturas possiveis aquela, como se vera mais a
frente no caso de Monica. Para ela, aceitar a cirurgia, num certo momento, significava a perda
da filha. Sua recusa naquele momento p6de, entdo, ser entendida justamente como decorrente
da forca da ligacdo que a mantinha numa posicédo de afastar de si e da filha qualquer ameaca
de rompimento, ainda que a cirurgia trouxesse igualmente perspectivas de melhora.

Em vérios pontos do relato de Sandra observa-se tal ambivaléncia, que em outros
termos poderia ser descrita como uma ““disposicao para fazer tudo” diante da doenca da filha
em oposi¢do a um “ndo fazer”. Uma demora de oito anos entre a primeira e a segunda
cirurgia, que Sandra atribui a um acompanhamento médico equivocado, permite apreender
isso melhor:

Porque a médica de 14, ela simplesmente parou no tempo. Primeiro ela
mandou pra c4, foi tudo muito rapido; ai a gente foi ficar 14 apanhando com
ela, e ela ndo fez mais nada e ai foi que a gente resolveu procurar outro
médico. [...] Na porta ele falou: ‘vocés demoraram demais’. Porque ja tinha
passado um tempao pra fazer a segunda, ela ja estava muito cian6tica, muito,
muito, eu ndo sei nem, a assistente social disse “eu ndo sei nem como ela
tava andando”. [...] Entdo gragas a Deus ela ndo ter tido nada e ter ainda a

! Apesar de ter consultado uma versdo da obra de Freud que utiliza o termo instinto, optei por utilizar o termo
pulsdo, conforme esse conceito é entendido no Vocabulario da Psicanalise (LAPLANCHE; PONTALIS, 1970).
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chance de fazer a outra [...] Mas por pouco ndo dava mais pra fazer nada
(Sandra).

Fica evidente que o estado de saude da filha de Sandra estava critico e 0 comentario
dos profissionais parece enfatizar o porqué dos pais deixarem chegar aquele ponto. A
confianga absoluta no saber médico, e a transferéncia do pensar de si para o outro, fez hesitar
0 questionamento dos pais sobre o andamento do tratamento apesar da percepcao de que algo
ndo andava bem. Mas 0 que mais teria contribuido para a demora dos pais em decidir procurar
outra opinido médica? A experiéncia vivida na primeira cirurgia, relatada como a mais dificil,
teria contribuido para a demora em providenciar a realizacdo da segunda devido ao receio de
passar por tudo aquilo novamente? Ao repetir que a médica “parou no tempo”, Sandra faz
pensar se algo de sua experiéncia interna teria relacdo com esse parar no tempo, com esse
tempo parado, paralisado, de nada fazer e de nada a fazer diante da situacdo da filha. Esse
tempo poderia ser entendido como expressdo de uma ambivaléncia, de uma hesitacdo em
aceitar as intervengdes seguintes?

A demora de oito anos se destaca ainda mais em funcdo do mote predominante ao
longo do relato de Sandra: marcado pelo otimismo e pela convicgdo de imediatamente fazer
tudo frente a doenga da filha, faz pensar se tais atitudes, quando unilaterais, ndo seriam
reacOes defensivas compensatérias do medo, da inseguranca e de tendéncias de ndo aceitar as
intervencdes propostas. Indica-se ai, portanto, uma ambivaléncia de sentimentos na decisdo
sobre o tratamento, expressada como disposicdo para fazer em oposicao a nao querer fazer.

Sandra néo reconhece em si 0 lado “negativo” da ambivaléncia e quando reconhece
nos outros ha uma reprovacao. Isso ficou nitido quando, ao reassegurar-se da vontade da filha
em ficar boa (como garantia de sua decisdo de aceitar as indicacdes médicas quando maior de

idade), ela pausa a fala e conta da depressdo do sogro:

Sandra: [...] ela [a filha] tem muita vontade também de ficar boa, ela vai
decidir fazer, ela... [siléncio] Meu sogro é depressivo, ele ndo tem aquela
forca, ndo tem metade da forcga dela, é incrivel [...] falta aquela parte dele de
querer porgue s6 remédio ndo funciona [...] eu falo pra ele, eu queria um
pouquinho que tivesse a metade da forca de vontade que ela tem de ficar boa
[...] porque ela tem uma forca de vontade de ficar boa, € s6 o que ela fala “eu
vou ficar boa, eu vou ficar boa”, isso ai € auto-estima... e ele, ele [...] eu
falei pra ele: “embora vamos, vamos, vamos”, porque é ruim, até a gente
mesmo sente, porque d& assim um trogo, sempre repetindo... [nesse
momento ela parece angustiada e fica com a voz apertada, segurando o
choro].

Pesquisadora: E vocé sente 0 que, € a convivéncia?
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Sandra: A convivéncia com um depressivo [...] mas eu, eu quero ficar leve,
curtir.

O sogro fica como depositario do “nao querer”, revelando que hd momentos na vida
que pode acontecer de ndo se ter forca, ndo se ter mais vontade de viver, de ndo se querer
mais. “Nao querer” que a assombra mas que em relagdo a si mesma fica suprimido, pois em
momento nenhum ela refere hesitacdo de suas intencdes de aceitar as intervengdes médicas
para a filha; “ndo querer” que a assombra também em relagdo ao poder futuro de decisdo da
filha: quando ela comenta sobre criancas e adolescentes que nao querem fazer o0s
procedimentos, ela busca reassegurar-se da forga de vontade e do “querer” da filha. Observa-
se ai 0 mecanismo de defesa do ego que projeta no outro, por ndo poder reconhecer e elaborar
em si, aspectos proprios que tenham conotacdo mais negativa, dolorosa ou conflituosa
(FREUD, 1915a). Falar da falta de vontade do sogro é, entdo, uma forma de nele projetar uma
parte de si mais deprimida e que refletiria um dos polos da ambivaléncia de sentimentos,
aquele que desanima, que ndo tem forca de vontade, que ndo quer (em oposicdo a atitude
manifesta de estar disposta a fazer tudo). E uma forma de projetar aspectos que ela teme que
aparecam na filha, assegurando que a esta ndo faltaria aquela parte de querer e de ter
disposicao. Queixar-se do peso da convivéncia com o sogro deprimido e de sua dependéncia
dela, parece também uma forma deslocada de falar do peso de conviver com alguém doente e
dependente dela, como a filha. E aqui de novo se observa como Sandra afasta de si qualquer
atitude que possa conter tendéncias mais hostis em relacdo a situacdo de doenca da filha.

A ambivaléncia em Monica se apresenta muito mais no lado negativo das

experiéncias, que as vezes ela expressa de forma bastante direta e enfatica:

E como tava demorando muito e ela sé debilitando, debilitando, ai fui
ficando mais abatida, abatida, abatida, ai eu pensei até em tirar ela do
hospital. Mas ai eles conversaram comigo, tal, que ia ser bom pra ela, que
pelo menos se ela chegasse a falecer eu tinha tentado. Ai fez a primeira, foi
bem gracas a Deus. Ai marcou a segunda que era com cinco anos, que € a
Fontan, que todo mundo, né, tem a aquela cisma [...] Porque é uma cirurgia
bem complicada, perigosa. Todas sdo, mas parece que a Fontan o pessoal
tem uma cisma, tem um certo medo. Quando eu recebi o telegrama em casa,
eu gelei na hora (Monica).

Percebe-se, como ja visto anteriormente (p.69), que a indicacdo da cirurgia como
possibilidade de intervencdo na condicdo da filha de Monica segue-se o aspecto falivel dessa
possibilidade, pelo progndstico ruim e pelos riscos desse tipo de cirurgia. Da mesma forma,

percebe-se um movimento que vai de um abatimento, para uma tranquilizacdo e novamente
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para uma perspectiva marcada pelo risco, pelo perigo e pela ameaga. Monica, ao contrario de
Sandra, mostra uma tendéncia de ficar sob o impacto do signo negativo das experiéncias,
impressionada pelos riscos anunciados, pelo medo de fazer a cirurgia e pensamentos de perda
e de morte da filha. O mote do relato de Monica é marcado pelo viver sob o impacto
emocional da possibilidade da perda, num estado de alerta pela iminéncia da morte que cada
procedimento médico (exame, cirurgia) atualiza. Monica enfatiza os impactos adversos e
judiaces de alguns procedimentos (transfusdo, drenagem do sangue, cateterismo), mostrando
como o aspecto de risco e ameaca de perda se sobrepdem para ela ao aspecto da possibilidade

de se fazer algo, da resolucdo ou melhora.

N&o sei se foi em um cateterismo que ela fez, que ela teve falta de oxigénio
no sangue. Ai quando o médico veio para o meu lado ai eu ja pensei “ai, meu
deus, 0 que aconteceu”. Mas ai ele: “ndo, méde calma, foi assim, assim,
assim, mas ja esta controlado”. Ai eu me tranquilizei (Monica).

Eu pensava nisso tudo, que estaria com ela nos bragos hoje, amanha talvez
eu ndo poderia estar, entdo isso tudo foi pensado. Ai, passei um sufoco.
Sozinha, um baleando de um lado, os médicos falando uma coisa de outro,
entdo a gente fica muito s6 com pensamento negativo. [...] Eu pensava “meu
Deus sera que eu vou entrar aqui com ela de vida e sair com ela morta?” S6
pensamento... (Monica).

Desses dois fragmentos do relato percebe-se como a ameaca de perda da filha esta
presente a todo momento para Monica. Pode-se pensar se a experiéncia de cuidados com a
irma doente, que Monica veio a perder, ndo influenciam sua perspectiva mais pessimista. Mas
pode-se pensar também se essa perspectiva, em que ha um sentimento permanente de vir a
perder a filha, ndo se referiria aquilo que Brun (1996) descreve como a imagem psiquica da
crianca dada por morta. Como visto anteriormente (p.21), a persisténcia dessa imagem na
vida psiquica da mée faz com que ela fique sob o impacto de representacdes psiquicas da filha
dada por morta e assim ndo possa acreditar, confiar, em possiveis melhoras. E do outro que
vem o resgate dos signos positivos, de uma perspectiva mais otimista e menos assustadora.

Pode-se supor uma aproximacao entre essa perspectiva pessimista, esse viver em alerta

e um estado depressivo, que Monica reconhece em si.

Eu fico muito fechada em casa, eu ndo saio, eu ndo tenho aquele momento
de lazer. [...] Porque eu ndo, eu ndo tenho aquele &nimo, de sair e me
divertir. [...] Eu fico no quarto deitada, as vezes s6 olhando pro teto,
pensando coisas da vida. [...] Bate uma angustia, as vezes eu prefiro ficar
sozinha, meu marido até ja falou que eu deveria passar no médico [...]. As
vezes eu choro a toa, sem mais nem menos [...] (Monica).
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Ela associa esse trago depressivo a época do nascimento da filha, remetendo a ideia de
uma “perda ja acontecida” da filha sonhada, idealizada. Como visto sobre a experiéncia
emocional materna diante do diagndstico médico (p.18), essa “perda ja acontecida™ antecipa,
em parte, um trabalho de luto. A condicéo irreversivel de saude da filha, que pode melhorar
mas ndo se curar, da a impressao que algo ndo podera ser recuperado e, por isso, foi perdido.
E a experiéncia de que h& algo que ndo se alcanca e ndo se recupera mais, € determinante do
estado depressivo que ocorre no luto (FREUD, 1917).

Mas a outra dimensdo da experiéncia de perda frente ao diagnostico, a da “perda por
acontecer” (p.20), também parece ter relacdo com esse estado depressivo de Monica. Viver
sob a ameaca de perda do objeto amado exige um grande dispéndio de energia psiquica em
torno desse “alerta”; pode assim acarretar uma espécie de inibi¢do geral frente aos demais
estimulos da vida como se, por ndo ter perdido aquilo que é amado e por isso ndo poder
realizar o trabalho de luto para dele se desligar, a pessoa ndo pudesse investir em novas
ligagGes nem prosseguir com a vida.

Monica entdo parece revelar, por um lado, uma condi¢do de transitar pelo lado
“negativo” da ambivaléncia psiquica podendo abordar, sem ter que suprimir da consciéncia,
0s aspectos dolorosos como o medo da morte da filha. Mas, por outro lado, revelou-se um
estado depressivo que ndo da abertura ao lado “positivo” da ambivaléncia, a0s movimentos de
vida, fixando-a numa perspectiva pessimista, paralisante e sem futuro. Ao falar de como
ficava olhando para a filha em seu colo, ela diz:

Eu viva aquele momento ali como se fosse o Ultimo [se emociona]. Porque
vocé ndo sabe assim, igual os médicos falou né, ela pode entrar mas ndo sabe
se vai sair [chora].
Pesquisadora: E dificil né...
Monica: Ah&. Agora t4 a minha mocinha grandona, ta bem gragas a Deus.
Essa fala parece retratar 0 movimento ambivalente, que traz momentos em que néo se
pode vislumbrar perspectivas futuras nem ter esperanca e momentos de poder ver a filha

crescendo, grandona e seguir adiante com a vida.

d) Atomada de decisao
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Se num momento inicial da entrevista Sandra mostra uma reagéo imediata de aceitacao
da cirurgia, fruto de um agir sem possibilidade de pensamento, num momento posterior ela

refere alguma possibilidade de decidir antes de fazer, de pensar antes de agir:

Ter que decidir, eu na verdade pensei assim, eu vou ter que fazer; ja que vou
ter que decidir antes de fazer, eu vou decidir fazer, porque é melhor a gente
ter tentado fazer algo, uma coisa pra ela ficar bem do que simplesmente eu
dizer que ndo vou fazer e acontecer o 6bito e ai depois ficar se perguntando
por que eu n&o fiz nada, passar o resto da vida inteira culpada (Sandra).

Mas apesar dela referir nesse momento posterior um intervalo maior entre a atitude e a
acao, ao invés da aceitacdo imediata como se ndo houvesse escolha, pode-se questionar o
guanto esse intervalo significa um tempo de reflexdo. Para ela decidir é ter que fazer, € decidir
fazer.

Sandra d& a impressdo de que seria tdo avassalador o fato de haverem poucas opcbes
de intervir no destino da filha, que as poucas opcBes que se apresentam devem ser agarradas,
como a unica chance. Sendo assim, ela ndo refere a ponderacdo dos riscos, o0 surgimento de
duvidas ou questionamentos sobre os beneficios da indicacdo cirurgica, nem a exposicdo de
seus medos aos outros (equipe, familiares ou colegas). Ela parece separar o fazer e a vida, de
um lado, e o ndo fazer e a ndo vida, de outro: “[...] e acho que a gente ta falando ou viver ou
ndo né, porque se nado tivesse sido decidido desde a primeira ai ela ndo existia, hd muito
tempo, entdo é decidir ou a vida ou nao, ¢é decidir pela vida, é complicado” (Sandra).

Fazer a cirurgia esta associado a maior chance de viver, como se estivesse isenta de
riscos, e nao fazer, a menor chance de viver. Na verdade, sabe-se que esses lados ndo sdo
assim tdo definidos, podendo haver movimentos de vida apesar de ndo se fazer a cirurgia, bem
como, haver riscos na realiza¢do do procedimento e na vida ap0s a cirurgia. Sua conviccao de
decidir pela cirurgia como uma decisao pela vida, revela que ha pouco espaco psiquico para 0
a apreciacdo dos outros lados (risco e beneficio, vida e morte) presentes em qualquer decisdo.
Da mesma forma, ndo pdde haver a cogitacdo de outros sentidos e alternativas para a situacéo.

Assim como em outro momento, em que se viu como o discurso de Sandra parecia
manifestar o oposto do que ocorria internamente (p.68), sua disposi¢do unilateral de aceitar a
cirurgia leva a supor se em sua tomada de decisdo ndo se expressariam tendéncias opostas (de
temer 0s riscos, de recusar ou questionar a cirurgia). Nesse caso, sua decisdo ingquestionavel
pela cirurgia poderia ser entendida como expressdao de um mecanismo psiquico do tipo
formacdo reativa (FREUD, 1926), onde um conflito inconsciente devido a ambivaléncia de

querer e ndo querer a cirurgia di origem a énfase numa Gnica manifestacdo emocional —
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favoravel a aceitar a cirurgia — de forma a suprimir da consciéncia as tendéncias inconscientes
opostas. Por serem insuportaveis e trazerem conflitos a consciéncia, essas tendéncias sdo
encobertas e o resultado disso € uma manifestacdo tdo ostentada e pronunciada da tendéncia
contraria, a de aceitar, que desvia a atencao do lado conflituoso da ambivaléncia, como se ndo
existisse.

Sandra faz referéncia a outro aspecto que a tomada de decisdo faz confrontar e que é
relativo ao dominio préprio sobre a situacdo: o poder de decisdo conferido a quem decide (que
determina algum dominio e uma responsabilizacdo sobre a situacdo) e a constatacdo da
auséncia de qualquer dominio. Ela mostra isso quando, apesar da decisdo convicta a favor da
cirurgia, afirma que ndo a vé como garantia ja que o curso das coisas ndo estaria nas maos

dela e sim numa forca maior, em Deus:

[...] eu acho que todo mundo tem que tentar porque todo mundo tem uma
chance, e s6 quem sabe realmente do que ta acontecendo é Deus, a gente
passa noites em claro, pensando, e isso [siléncio]. Entdo ndo adianta, quando
a gente vem pra ca e quer resolver tudo rapido, mas ndo adianta, muitas
vezes quando ndo é pra dar certo, vocé passa o dia inteiro, vou marcar uma
coisa, ndo da certo, entdo quando é pra dar certo encaixa tudo perfeitamente
entdo, é a vida, e a mesma coisa vocé pensar em decidir alguma coisa e ir la
fazer, na hora vai ser como Deus quer [...] (Sandra).

No momento da cirurgia ela pede a Deus para que fosse decisiva em favor da vida da
filha, caso contrario, se fosse para a crianca passar por tudo, sofrer e vir a falecer depois, seria
preferivel que ndo passasse por sofrimento na cirurgia. Ela mostra ai a constatacdo do limite
de seu dominio, transferido para uma forca maior que independe de qualquer determinacao
que parta dela. Entdo, se a decisdo contém um lampejo de atribuicdo a mée de certo dominio
sobre a situacdo, contém da mesma forma a concep¢do que a dire¢do das coisas nao esta em
suas médos, mas em algo além dela.

Mas a essa constatacdo de uma parcela de isencdo se contrapdem ressonancias de
sentimentos de culpa, que evocam a responsabilizagdo da mée na decisdo. Segundo Sandra, 0
ato de decidir é dificil por se tratar da vida de outra pessoa; mais faceis seriam as decisoes
sobre a prépria vida que sobre a vida do outro. Transfere-se aqui 0 dominio que estava
atribuido ao fora, ao além de si, para si propria, denotando uma sua autoria no rumo da
situacdo. Sandra mostra como a culpa recai sobre si em funcdo dessa autoria, independente da
direcdo da decisdo: “[...] eu acho que é muito melhor vocé se culpar por excesso que por nao
fazer nada. Nao fazer nada ¢ triste”. Como se da culpa - da responsabilizacdo decorrente da

parcela de dominio que a decisdo comporta - ndo pudesse escapar, seja por fazer ou por ndo
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fazer. Mas ela mostrou, afinal, que sua atitude de fazer a cirurgia tem um aspecto construtivo,
em comparagdo ao aspecto estéril do ndo fazer nada.

O poder de decisdo pode dar a impressao ilusoria que seria um poder de fazer viver ou
morrer o filho, acirrando a culpa e excluindo as outras determinacfes que participam na
situacdo. Frente a sentimentos de culpa dessa ordem conclui-se lembrando que toda escolha
feita sempre dard margem para cogitar se a outra opgéo ndo teria sido melhor.

No caso de Monica, 0s varios momentos decisorios sao permeados por um conflito
diante dos procedimentos médicos, entre autorizar algo que é para 0 bem mas que, a0 mesmo
tempo, comporta riscos ou ndo é aceito nem bem assimilado. Decidir implicou confrontar-se
com o conflito entre a filha estar bem e os riscos do procedimento, tendo que suportar
psiquicamente as idéias penosas ao inves de agir defensivamente apegando-se s6 aos aspectos
positivos. “Na hora eu pensei bem, assim, se eu deixaria ou ndo, porque ela estava bem e eles
falam muita coisa, que pode sair com sequelas também” (Monica).

Sua forma de enfrentar esse conflito, questionando e pensando bem ao invés da
aceitacdo imediata do procedimento, mostra uma possibilidade de ponderacdo na decisdo. A
reflexdo parece possivel assim como alguma autonomia em relacdo as determinacgdes
médicas, pois ela ndo inibe suas inclinacGes e pensamentos da mesma forma que considera as
opinides externas.

Algumas atitudes de Monica nas tomadas de decisdo foram de recusar a intervencao,
manifestadas pelo pensar em tirar do hospital. I1sso equivalia a abandonar o tratamento, voltar
para casa e estar fazendo o bem pra filha e pra ela: para filha ndo sofrer tanto e ela ndo perder
a filha. O medo de perder a filha com a cirurgia era acirrado pelo falecimento de outras
criangas, atestando que o tratamento podia ser falivel: “Porque pra mim entregar ela pra
cirurgia aquela hora, era perda” (Monica). A atitude de recusa aparece como tendéncia
momentanea devida a uma soma de circunstancias adversas e significou uma protecdo contra
a perda.

E ténue o limiar que distingue se a recusa estaria sendo uma reacdo impensada de
imediatamente se proteger das angustias frente a ameaca de perda e dos riscos anunciados ou
se estaria sendo uma atitude refletida, fruto de uma ponderagdo entre o estado de salde da
filha e a relagéo risco-beneficio da intervencdo. Neste caso parece ter havido reflexdo, tanto
em relacdo ao fazer a cirurgia quanto ao recusar pois, apesar de ter cogitado algumas vezes
tirar a filha do hospital, ela ndo concretizou imediatamente a recusa e pdde pondera-la,

sobretudo, a partir da intervencdo de outras pessoas.
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A presenga de “outros” parece importante em varios momentos da experiéncia de
doenga. Knobloch (2002) diz:

A vivéncia e a experiéncia de uma doenca, e de seu diagndéstico, sdo
extremamente solitarias. Entdo serd preciso que um outro ajude aquele que
dela é acometido nessa transicdo onde apreendera a se relacionar com esses
perigos desse novo mundo no qual vai viver agora (p.150).

Monica enfatiza e valoriza a presenga confortante e as conversas com a mée de outra
crianga internada, em contraposicdo aos momentos que passou sozinha. Ter alguém para
conversar, trocar experiéncias, aprender e ouvir, foi algo importante em seu processo
decisorio pois a colega teve uma funcdo de mediacdo. Apesar da inclinacdo desta colega de
persuadi-la a aceitar a cirurgia, uma possibilidade de reflexdo se deu a partir dessa relagcdo. A
partir desse “entre elas”, parece ter se criado para Monica um espaco interno de pensamento.
Além disso, criou-se um espaco externo de expressao e legitimacdo de seus pensamentos,
sobretudo os de recusar o tratamento; espaco este que teria contribuido a uma tomada de
decisdo mais ponderada pois incrementou a possibilidade de pensar sobre o outro lado, o de
aceitar a intervencdo. “La no hospital, eu entrava no banheiro e ficava refletindo tudo, tudo,
tudo, tudo. O que ela falava comigo eu refletia tudo, eu ficava pensando” (Monica).

Mas essa relagdo, a0 mesmo tempo em que estimulou a ponderacdo e a construcao de

um olhar de futuro para a filha, implicou pensar na sua responsabilizacao:

Ela falava pra eu pensar bem né... que se eu ndo tentasse e ndo fizesse aquilo
ali naquela hora, que talvez eu, né, achava que estava fazendo bem mas
acabava fazendo mal, que se ela ndo viesse a fazer a cirurgia, Deus sabe 0
que ia acontecer (Monica).

E a responsabilizagdo tem ressondncias muito proximas a culpa. A referéncia a esse
Deus que sabe o0 que aconteceria, contém um duplo sentido: de previsdo de algo terrivel que
poderia acontecer mas também de um agente critico e que seria testemunha de sua acao,
evocando-se assim a culpa. 1sso se incrementa pela ideia de que sua decisdo conteria o risco
de “matar” a filha: “Depois que a gente pensa em fazer uma coisa ai vocé para pra pensar: ta,
como € que eu vou conseguir dar pra ela remédio se eu ndo vou saber controlar, tem que ter
uma dosagem do remédio certa, né, vai que eu, eu propria mate ela com as dosagens”
(Monica).

A atitude de recusa foi manifestada pelo marido em relacdo a alguns procedimentos
que a filha teria que fazer (exame, cirurgia, transfuséo de sangue). Também foi manifestada
pela familia:

Ai meu pai falava: “Ai ndo deixa cortar a bichinha de novo” (Monica).
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A minha sogra, por exemplo, ela falava assim: “Ai pra que deixar mexer na
menina?” [...] lgual minha sogra virou e falou assim, ela chegou assim na
cara dos médicos e falou “ja que ndo tem jeito, leva, deixa pra morrer em
casa, ndo precisa sofrer tanto” (Monica).

Essas falas dos familiares refletem certo raciocinio por trds da recusa, de Monica
inclusive, e que se referem a énfase nos aspectos negativos e de risco dos procedimentos.
Monica ndo expressa uma opinido direta sobre essas perspectivas familiares, que
provavelmente tiveram um peso em suas decisfes. Apenas em relacdo ao marido ela expressa
uma condenacdo veemente da recusa dele. Segundo ela, passado o impacto e a inseguranca
inicial em funcdo de conversar com outras mades, sentiu-se tranquila para aceitar 0s
procedimentos como algo “para o proprio bem dela [da filha]” (Monica). A recusa do marido
é entendida por ela como uma negacdo dele de poder salvar a vida da filha, entendimento esse
curiosamente diferente de quando a recusa era uma atitude dela mesma. Porque ndo teriam
compartilhado e conversado sobre uma hesitacdo que ela também teve? A condi¢do de
perceber e aceitar em si atitudes de recusa dos procedimentos, que inclusive puderam ser
expostas aos outros, ndo se apresentou em relagdo ao marido. Ela ndo pbéde reconhecer nem
aceitar no outro a recusa, muito menos ter a reflexdo e a compreensao que teve consigo sobre
essa atitude. Possivelmente ela projetou no marido a visdo negativa da recusa como algo
reprovavel. E isso talvez se explique por uma ideia de que s6 a mde teria uma perspectiva
total da situacdo por acompanha-la integralmente e, assim, cogitar a recusa significaria ter ja
buscado todas as opgbes; como se ninguém mais, nem o marido, os médicos ou familiares
tivessem a condicdo de compreender e a autoridade para dispor da forma mais acertada sobre
a situacdo da crianga: “[...] entdo desde o comego ¢ sempre eu que venho, entdo deixa assim
mesmo.” (Monica). De qualquer forma, ilustra-se aqui como é forte a inclinagdo para nao se
legitimar coletivamente e para reverter os movimentos de recusar intervencdes meédicas.

A presenca de outras pessoas na tomada de decisdo foi referida por Monica em véarios
momentos. De uma parte havia a pressdo do discurso coletivo — médicos, psicéloga e colega -
para a aceitacdo do procedimento médico, sendo que a intervengdo dos outros amenizou a
incidéncia da ideia de largar o tratamento e até reverteu a decisao de recusar; de outra parte, a
influéncia familiar — do marido, dos seus pais e da sogra — em alguns momentos pendia para o
ndo fazer. O conflito entre fazer e ndo fazer aparece assim no discurso coletivo.

Monica mostra como esse conflito, dela e que também se reproduzia no externo, foi

pensado por ela nos momentos em que ficava com a filha no colo: “Como eu ficava muito
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com ela no colo, eu ficava muito olhando pra carinha dela. [...] Mas... Eu firmava ali nela,
ficava olhando praela...].

Como se desse “firmar nela”, desse fixar o olhar nela, numa espécie de apego ao
vinculo delas, Monica pudesse extrair uma firmeza e uma confianca de que o melhor
aconteceria. De outro lado pode-se pensar esse olhar para a filha em seu colo como uma
forma de se refugiar da angustia do futuro incerto da deciséo, eternizando aquele momento
presente. “Eu vivia aquele momento ali como se fosse o Gltimo” (Monica). A tomada de
deciséo parece comportar entdo um duplo aspecto, que o olhar de Monica para a filha no colo
parece expressar: da expectativa de um futuro pela possivel melhora trazida pela intervencéo e
da auséncia de futuro.

Monica expfe assim como a tomada de decisdo pode ser um dos momentos mais

extremos de todo o processo, pois confronta a mde com a experiéncia de um limite.

d. 1.) O futuro

Esta subdivisdo da categoria “Tomada de decis@o” fez-se relevante a partir do relato
de Sandra, pois sua preocupacao com o futuro foi um dos temas que se destacou.

A nocéo de cura foi o0 que primeiramente apontou para o futuro. Um titubear ao falar
da cura, como se ndo pudesse ser uma afirmacdo, mostrou quanto essa ideia fica confusa e
ambigua para Sandra: ndo ter mais cirurgias “a ndo ser” cirurgias menores. Essa ambiguidade
se expressa também no discurso médico, onde se entende que a cura equivale a ter sido feito o
que era possivel naquele caso, ndo havendo outras opc¢des de intervencdo. Essa cura-ndo cura
parece conter algo além da incerteza quanto as possibilidades futuras reais para crianca.
Permite pensar se a condicdo subjetiva intrinseca a doenca crbnica ndo seria a de uma
indefinicdo, a de viver num “entre”: um entre a cura € a ndo cura, entre ser saudavel e nao,
entre a vida e a morte. Um “entre” que parece ser a condigdo subjetiva a qual Sandra e a filha
estariam lancadas desde o diagndstico.

Com as trés cirurgias previstas ja realizadas, surgem para Sandra as preocupagoes,
expectativas e previsdes sobre o que haveria para ser feito no futuro (células-tronco como
esperanga e transplante como temor). As previsdes se formaram sobretudo no contato com

outras maes, 0 que mostra como as informagdes circulam e configuram quase que uma
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indicacdo médica extra-oficial antecipada, provocando muitas vezes sustos e ansiedades
prematuras: “Acho que as maes mesmo, ficam te assustando pra tudo” (Sandra).

A essa preocupacdo sobre o que haverd para se fazer se soma outra, que também
aponta para o futuro, e se refere a decisdo nas médos da filha. A autonomia da filha na

maioridade evoca a perda do poder de decisdo dela e do marido sobre o tratamento:

Poder escolher com liberdade né, j& com dezoito anos o paciente so faz algo
se quiser. [...] Porque agora ela é uma crianca, eu decido mais o pai dela
mesmo gue ela ndo queira fazer né, porgue tem crianga que ndo quer. Hoje
eu até decido por ela, eu e o pai dela; quando ela vai estar com dezessete pra
dezoito anos eu ndo vou mais poder decidir, o tratamento, ela, s6 vai ser feito
se ela quiser, se ela ndo quiser eu ndo vou mais poder decidir por ela, ela que
vai ter que se decidir se vai querer ou ndo. E agora ta acontecendo
provavelmente mais, porque tem muito adolescente que ndo querem,
desistem, e a mae ou o pai ndo podem mais forca-los a fazer, porque, eles é
gue ja tém que decidir se querem ou nao, entendeu, tem muito adolescente
que ja desistiu (Sandra).

A autonomia futura da filha evoca a liberdade de escolha desta, que implica a
possibilidade do ndo querer se submeter as intervencdes indicadas, como ela menciona estar
acontecendo com criancas e adolescentes que nao querem. Ela associa o ndo querer fazer a
cirurgia a uma desisténcia do tratamento, mostrando uma perspectiva parcial de que recusar a
cirurgia equivaleria a abandonar qualquer forma de tratamento médico e cuidado, ou ainda,
equivaleria a desistir da vida.

Representando uma ameaca, na qual riscos a filha estdo implicitos, a perda de dominio
sobre a vida desta tem dois sentidos. Um se refere a uma espécie de garantia de que as coisas
estdo sob controle ao manter para si 0 poder de decisdo; nesse sentido, o tempo futuro seria
uma evocacao a um tempo outro, diferente do atual, um momento na linha temporal em que o
controle sobre o destino dos acontecimentos escapa (e ndo seria justamente esta a ameaca
iminente ao longo de todo o processo de adoecimento, ndo tendo portanto relagdo exclusiva
com um momento especifico, como a maioridade?). O outro sentido se refere & maior
separagdo esperada para essa fase de vida e que se opBe a superprotecdo e ao vinculo estreito
que se estabelece entre a mae e o filho doente. Como se as determinag0es maternas e o
vinculo estreito pudessem proteger a filha, ndo apenas das nocividades da doenca, mas
tambem das adversidades de uma vida adulta, mais independente e menos agarrada a mae.

N&o se pode deixar de imaginar se esse tempo futuro, além de conter a projecdo do
risco que o afasta do presente, ndo seria a mengdo a um momento em que ela ndo estaria mais

sob a penosa tarefa de decidir pela vida do outro, visto que a filha adulta ja teria recursos para
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se encarregar dessa escolha: “[...] ela até corre risco, apesar do transplante, mas ndo agora,
com uns vinte anos por ai. Ai 14 com vinte anos ela ja vai estar adulta, ai ela vai poder
escolher né, se vai querer fazer ou ndo” (Sandra).

No relato de Monica ndo héa alusdes ao futuro como uma preocupacéo.

e) Relagcdo com o médico e a medicina

As mences de Sandra a figura do médico e as a¢Ges da medicina vdo de um extremo
de confianca, agradecimento, respeito e nao ter o que pensar nem questionar, ao outro de nao
poder confiar, do erro, da raiva (contida porém). A credibilidade e a certeza na indicacédo
médica (como o sucesso referido por ela da cirurgia) sdo seguidas e contrapostas com
mencdes a erros medicos e imprevistos que, entretanto, ndo chegam a fazer com que lhes
confronte. Frente a davida sobre a conducdo do tratamento por uma médica, ela demorou a
legitimar a propria percepcao e questionar o fazer médico, ndo esclarecendo ou confrontando
0 saber médico, nem mesmo posteriormente, por aquilo que ela entendeu como erro. A
inclinacdo de Sandra em acatar as indicagdes médicas indica uma relagdo com o médico de
viés paternalista, em que o acompanhante do paciente se mantém numa posicao de entrega a
medicina e, mesmo tendo questionamentos desse saber, fica receoso em exp6-los.

“Eu sempre perguntei: ‘era para fazer?” Do que simplesmente ‘ah, ndo vou fazer, ndo
vai fazer’ (Sandra). “Mas eu penso ‘tem que fazer outro? Vamos, vamos fazer’. Fazer tem que
fazer; ela vai ter, ndo tem? Entdo a gente faz” (Sandra). Esse ter que fazer poderia ser
interpretado como uma espécie de entrega ou sujeicdo ao saber da medicina, jA que em
momento algum ela comenta da possibilidade de, em primeira pessoa, questionar ou recusar a
cirurgia; pelo contrério, ela reitera seu querer e sua aceitacdo e busca também reassegurar-se
da disposicdo presente e futura da filha em querer fazer.

Knobloch (2002) diz que “a doenga ¢ vivida como um momento de alienacdo, ja que
com a perda da autonomia, da liberdade, o doente [e, acrescento, seu cuidador] renuncia a
responsabilidade por seu proprio corpo e seu destino” (p.140, grifo do autor). Mas frente a
essa alienacdo, que parece mais marcante nos primeiros contatos com o aparato médico,
percebe-se como € importante o conhecimento gradual que o paciente e seu cuidador vao

adquirindo sobre a doenca e 0s processos medicos.
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Sandra considera que a explicacdo, o conhecimento dos fatos médicos e a experiéncia
dado seguranca e ajudam a passar pelas cirurgias (sendo a primeira cirurgia a mais dificil).

[...] da primeira vocé é totalmente inexperiente, vocé ndo sabe, ndo tem
noc¢do do que € a cirurgia, vocé ndo tem nocao de nada, quando vocé chega é
como se estivesse no escuro, vocé ndo sabe nada do procedimento e ja a
segunda ndo, ja tinha uma noc¢do, até como cuidar, porque tem um cuidado
(Sandra).

Sandra mostra como foi adquirindo um saber pela experiéncia: “Passa o tempo e vocé
também esta tendo aquela experiéncia de saber muita coisa. O meu marido sabe muitas coisas
também [...]”. Ela diz ainda: “[...] a gente realmente nao sabe como o médico e tudo o mais,
mas a gente tem mais ou menos uma no¢do do que vai acontecer do que a primeira que, n0ssa,
era s6 medo, ndo sabia praticamente nada, ¢ diferente vocé saber alguma coisa”. Esse
conhecimento pode favorecer uma relacdo médico-paciente/cuidador mais equilibrada a
medida que confere também aos pais, € ndo apenas a0 médico, um lugar de saber sobre a
doenca e uma responsabilidade sobre os destinos possiveis.

Esse maior conhecimento sobre a doenca da filha parece ter ajudado Sandra a se
preparar para as experiéncias posteriores. Teria contribuido para o processo gradual de
assimilacdo e de representacdo psiquica dos impactos traumaticos, abrindo uma maior
possibilidade de pensar e decidir sobre o que € proposto. Contudo, Sandra parece aludir que
essas nogdes, ao fazer pensar, fazem deparar com perspectivas futuras e isso pode ser
angustiante: “Eu acho que o conhecimento da seguranga pra qualquer ser humano, em todas
as relacdes. [siléncio] E vamos seguindo ai, € vamos ver até quando [siléncio]”. A essa fala
segue-se 0 tema da cura-ndo cura e das intervengdes que haveriam para a filha no futuro. Ela
refere ai a inevitavel confrontagdo com um futuro incerto.

A aceitacdo do tratamento e a satisfagdo com seu andamento sdo contrapostos com 0s
custos deste, que ela expressa no final da entrevista como queixas pela demora dos exames e
pelo custo financeiro do tratamento particular. Enfatizar o investimento financeiro pode ser,
alids, uma maneira de falar do valor dos esforcos dos pais para dar o melhor e fazer tudo o
que esta ao alcance para cuidar da filha. Nesse aspecto, a presenca do marido se destaca. A
participacdo dele é ativa no tratamento e nas decisdes, sendo considerada por Sandra um
apoio importante que reforca a seguranca por dar protecdo e coragem para falar (com os
médicos). Parece haver um equilibrio de funcdes entre ela e 0 marido em relagcdo a doenca da

filha, bem como, uma concordancia nos interesses e decisdes sobre o tratamento.
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Monica também faz referéncia a possibilidade de adquirir conhecimento pela
experiéncia com a doenga e com o tratamento, no sentido de ajudarem a pensar, a ajuizar:
“Porque na primeira eu era imatura, na segunda eu tava mais madura, ja mais vivida, acho que
de tanto né, conviver com outras pessoas também, estar muito no hospital, acho que eu criei
um pouco mais de juizo, mais um pouco de responsabilidade também” (Monica).

Monica fala como a segunda cirurgia foi mais facil, sem deixar de ser uma experiéncia
dificil, do que a primeira: “[...] foi mais facil por ja ter acostumado com o hospital, conseguir
assim entender o que os médicos falam, foi mais facil pra mim” (Monica). Ela mostra também
como a posicdo dos médicos as vezes pode chegar ao paciente/cuidador de forma néo
uniforme: “[...] um fala uma coisa, outro fala outra [...]”. Ela mostra como, as vezes, aquilo
que € falado pelo médico na rotina de procedimentos e protocolos nem sempre pode ser
entendido e assimilado no momento da comunicacao.

Monica conta de uma situacdo em que 0 que 0os médicos conversaram com Seus
assistentes nao foi reportado a ela: “Ali eles ficam comentando um com o outro, ali, 0 que vai
fazer e tal [...] Mas nem tudo o que eles falam para os assistentes, eles falam pra gente...”.

A posicdo de ficar “s6 escutando” parece reveladora dos momentos em que a
comunicacdo meédico-paciente/cuidador fica indireta, como se ndo fossem mais sujeitos que

estivessem ali interagindo, mas “técnicos” e “corpos-doengas”.

[...] eu subi na consulta ai passou o assistente primeiro ai depois chama a
médica, ai ela vai explicar e tal, como é que foi, todo o procedimento da
cirurgia e tal. [Siléncio] E eu tinha medo. Porque o cora¢do da minha filha
ndo tem mais o0 que mexer também, a Ultima que ela fez eu escutei a médica
falando; pra mim ela ndo falou mas eu escutei ela falando. [...] que n&o tinha
mais jeito mexer, que se fosse para ela fazer uma outra cirurgia ndo tinha
mais como mexer no coracio. E bem dificil vocé escutar isso (Monica).

Além da questéo ética implicada, essa vivéncia de descuido dos médicos na discussao
clinica do caso e na omissao de informac6es parece ilustrar, a partir de algo que néo se passa,
algo que se passa na relagdo médico-paciente/cuidador. E dos dois lados, ja que Monica ndo
pediu esclarecimentos aos médicos sobre o que escutou. O que esse ndo falar (dos médicos) e
esse ndo perguntar (dos pacientes/cuidadores) revelaria?

Parece, como diz Knobloch (2002), que entre médico e paciente

algo se passa de inexprimivel. Os corpos doentes ndo sdo nunca indiferentes
e, 0s gestos médicos ndo sdo puramente técnicos, de alguma forma surge
uma reacdo a esse tipo de relacdo. Ainda mais, que para essa pessoa, Sao
esses 0s dados que irdo, muitas vezes, determinar todo o seu futuro.
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Obviamente que o médico ndo é neutro. Est4 procurando dizer da melhor
maneira, vai tentar segurar sua prépria angustia, suas préprias imagens e
fantasias da doenca, sua vulnerabilidade, sua propria histéria e seus
resultados e fracassos. Mas, por melhor que ele faga, o mal entendido sempre
acontecera, apesar dele (KNOBLOCH, 2002, p.142).

O que seria entdo esse inexprimivel que interrompe a fala entre eles? O que seria
dificil do médico falar diretamente para aquelas pessoas ali na sua frente e que esperam dele
saidas, respostas, melhoras, esperangas? E o que intimidaria o paciente/cuidador de buscar
saber aquilo que lhes diz respeito? Knobloch (2002) comenta que “ndo se encontram palavras
para se contrapor as palavras do médico” (p.143), sendo que essa perda de palavras decorrente
do sofrimento atinge também o médico.

Para Brun (1996), na relagdo com o meédico hd& momentos ndo raros de surdez, de

ignorancia, como ela afirma sobre as mées de criangas com cancer:

Acontece inclusive que elas fiquem surdas as explicacdes do médico, que
acreditam ser impotentes diante do mal tido como incurdvel [..] A
incomunicabilidade que se instala na tela de fundo da morte possivel da
crianca é a consequéncia de um mal-entendido entre as pessoas. Mais
exatamente, é o resultado de um trabalho de negacdo. Constata-se que cada
um dos interlocutores, quer se trate do pai, da mae ou da crianca, esforca-se
para causar uma boa impressdo diante dos médicos. Eles acreditam ndo ter
escolha. Diante deles o tom muda, é claro, mas ndo é necessariamente mais
exato. Cada um, imaginando a depressdo do outro, dirige a si préprio um
discurso feito de defesas e de resisténcias a fim de ndo ter de tocar nem de
restabelecer o equilibrio, por vezes fragil (porém menos do que se acredita),
do seu edificio interior, para ndo tomar conhecimento das suas angustias de
morte (p.6).

Em alguns momentos Monica teve uma postura mais intimidada e passiva, de s
escutar e ndo haver uma conversa direta em que pudesse fazer perguntas ou expor suas
posicBes; porém, em outros momentos ela expds sua atitude de recusar a cirurgia aos
profissionais que, inclusive, argumentaram reiterando a indicacdo sob a ideia de que se a filha
falecesse pelo menos ela tinha tentado. Ela, portanto, apresentou certa autonomia e seguranga
na relacdo com os médicos e a medicina, ndo se subordinando imediatamente as
recomendacdes e podendo expor seus pensamentos e intengdes a equipe do hospital.

Mas ela relata que, quando cogitou abandonar o tratamento da filha, pensou que os
médicos viriam atras. Isso faz supor uma nocao fragil de autonomia em que sua escolha néo
seria respeitada, dando uma conotacdo que estaria fazendo algo néo aprovado. Ela chegou a
cogitar continuar o tratamento médico medicamentoso apenas, mas achou que isso ndo seria

possivel se recusasse a cirurgia. Desta vez, porém, ela ndo discutiu sobre isso com o0s
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profissionais, ndo ficando claro se por dificuldade sua ou por inacessibilidade deles. De
qualquer modo, revela-se ai uma concepg¢do de que o tratamento médico exigiria ou uma
sujeicdo integral ou uma rejeicdo também absoluta que ndo permitiria ajustes ou aceitacoes
parciais.

Monica justifica o “ndo perguntar” por experiéncias prévias de desaprovacdo a
atitudes suas mais participativas, em que a médica teria lhe dito: “O que a gente for falar, ndo
precisa estar perguntando” (Monica). Mesmo reconhecendo ter sido esta Ultima uma situacédo
especifica, desde entdo ela receia receber uma resposta agressiva, como “nao pergunta por que
a gente sabe a hora de falar” (Monica). Sua opinido sobre esse tipo de relagdo médico-
paciente/cuidador é um tanto ressentida e indignada: “Entdo assim vamos supor, ela ta
passando ali, olhando as criangas, a mde ndo pode fazer uma pergunta. Ela tem que chegar na
hora que ela quiser e falar” (Monica). Monica compensa a dificuldade em perguntar com a
observacdo atenta da conversa entre médicos e assistentes que, porém, a conserva no lugar de
ouvinte, de passividade.

Mas, certa hora, Monica diz ter “criado coragem” para perguntar. Seria coragem para
que? Coragem para ndo se intimidar frente ao saber médico ou para vir a saber fatos nem
sempre favoraveis? O ndo perguntar parece assim ser também um resguardar-se, determinado
pelo receio de saber a noticia que poderia vir.

Apesar de nao ser facil falar da doenca grave nem para o paciente nem para 0 médico,
h& momentos em que “a fala da medicina” prevalece, restando ao paciente/acompanhante a
posicdo de submeter-se a esses ditames. Situacdes de conflito de interesses podem entdo
ocorrer. Monica viveu esse conflito tanto em relacdo as indicagdes médicas como em relagéo
ao marido, quando ele ndo queria aceitar algumas intervencdes e ela sim. Ela mostra como a
mée que acompanha o filho doente no tratamento fora da cidade de origem pode ficar numa
posicao dificil, com o peso das decis@es vivido de forma solitéaria: “[...] até pra tomar sangue
eu tive que assinar, porque ele [o marido] ndo autorizava, porque o médico falou que era para
o bem dela né, o pai dela ndo queria deixar, ai eu tive que assinar pra ela tomar...” (Monica)

A presenca de outras pessoas/opinides ao longo do tratamento da filha representa para
Monica tanto um estar sob os cuidados, ter o apoio, o conforto (dos médicos, da colega, de
deus), quanto um estar sob a vigilancia (dos médicos, da colega, de deus), ser pressionada e
receber acusacdes (da sogra, dos vizinhos). Apesar da decisédo a favor da cirurgia, ela alude a
permanéncia do perigo, das limitacGes na vida e da vigilancia. Essa vigilancia se reproduz na

relacdo médico-paciente/cuidador quando Monica diz que “eles ficam em cima mesmo” do
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tratamento, e na relagdo mée-filha quando diz “fico mais em cima”, em referéncia aos
cuidados e ao brincar. Ela parece falar ai da permanéncia de uma subordinacdo ao saber e
cuidados médicos.

Monica deixa entrever o impacto que algumas técnicas médicas aplicadas na filha, por
exemplo, a circulagdo extracorpérea e a transfuséo, lhe representou: ... 0s médicos tinham
falado que ia drenar todo o sangue dela numa maquina né e pra mim ouvir aquilo ali, pra
mim, j& era a morte [...]”. “[...] ai quando eu vi ela tomando sangue pra mim foi o fim”.

Ao fim do que estaria ela se referindo? Fim da possibilidade de rejeitar algo (a esse
ponto irreversivel) que ndo se compreende ou assimila bem? Fim de uma ideia de
incolumidade (do corpo da filha, da direcdo dos acontecimentos e também da autonomia da
méae)? Monica parece falar de um estranhamento e uma perplexidade diante dessa

manipulacdo/apropriacdo do corpo pelas técnicas médicas.

f) Relacdo com a filha

O sentido construido por Sandra frente a pergunta da filha “mae porque sou eu?”,
tratada anteriormente, permite pensar alguns aspectos de sua ligagdo com a filha. Ela responde
a essa pergunta através da comparacao entre a filha e o filho, em que ressalta a forca mental

dela em contraste com a fraqueza dele:

[...] e o irmdo dela € assim, perfeito, ndo tem nada... eu digo “minha filha
porque Deus sabe o que faz, olha... por tudo, qualquer coisinha o teu irméo
ta ai se acabando, menino fracol[...] ti é uma menina forte” [...] E ela tem
uma auto-estima, e o0 outro que tem tudo, que é saudavel, ndo tem (Sandra).

Ela compensa a debilidade fisica da filha por uma forca mental e uma motivacéo, ao
mesmo tempo que acusa a fraqueza mental do filho apesar de sua saude fisica. Mas, a énfase
da forca de um através da acusagdo da fraqueza do outro, seria por existir alguma dificuldade
de aceitar de fato a condigdo de doenca da filha? Como se ao acusar imperfei¢cdes no filho
(apesar dele, segundo ela, ser perfeito e ndo ter nada), além de deslocar para ele e ndo para a
filha uma postura mais hostil, ela também pudesse encontrar as virtudes da filha, apesar da

doenca.
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Essa compensacdo parece revelar um conflito devido a ambivaléncia de sentimentos
frente a condicdo da filha que, como ensina Freud (1926), pode fazer com que um dos
sentimentos se intensifique (em geral os de afeicdo) na mesma medida em que o outro fica
suprimido (os de hostilidade). Esse mecanismo psiquico, j& mencionado antes (p.79), é o de
formacéo reativa e corresponde a manifestagdo pronunciada de um sentimento enquanto seu
oposto permanece inconsciente e ndo pode ser reconhecido por trazer conflitos & consciéncia.

Isso se observa também nos elogios de Sandra a filha, quando ela enaltece o quanto a
filha é forte a0 mesmo tempo em que ndo faz qualquer comentario sobre o peso ou as
dificuldades de cuidar de alguém doente: “[...] ela ndo da trabalho, se d& bem com todo
mundo, ndo da trabalho em nada, ela € uma menina muito boa, falou com ela, ela te atende.
[...] Ela é maravilhosa” (Sandra). Haveria aqui a compensacdo de sentimentos hostis e
dificuldades em relacdo a condicdo de doenca, através do enaltecimento das virtudes?

O cuidado em reconhecer e valorizar aspectos positivos da relagdo com a filha, que de
certa forma recompensariam as dificuldades, aponta para a questdo da aceitacdo da condicéo
de doenca. Amaral (1995) fala que uma das roupagens que a rejeicdo pode ter € a negacéo,
expressada através da atenuacdo (“poderia ser pior”), da compensacdo (doente “mas”
maravilhosa) e da simulacgdo (é doente mas ¢ “como se” ndo fosse).

Outro aspecto da relacdo de Sandra com a filha é extraido de sua preocupacdo com o
poder futuro de deciséo dela. Ao afirmar que, mesmo a filha n&o querendo a intervencao, ela e
0 marido é que decidem, Sandra mostra uma concepc¢do de que a crianca ndo participa das
decisbes sobre o tratamento e cuja voz e vontades ndo sdo levadas em conta. A crianca €,
assim, duplamente relegada a um lugar passivo: como filha diante das determinacdes dos pais
e como paciente diante das determinagcdes médicas, reproduzindo-se, assim, uma concepgao
paternalista das relacdes.

Para Monica, a relacdo com a filha e a condi¢cdo de doencga evocam a relagcdo com sua
propria mae, sua historia e condi¢do infantil. Uma ideia de “arrancamento” vai ressoando de
seu relato, como algo tirado dela e que nédo se refere apenas ao vinculo com a filha, mas a seu
passado. Sobre sua infancia ela conta como foi convocada a um lugar de responsabilidade, ja
gue sua méae trabalhava fora e ndo tinha tempo para se dedicar aos filhos. O cuidado com os
irmaos recaiu sobre Monica, tirando-lhe a infancia: “Eu ja cresci responsavel. [...] Acho que
eu nao tive infancia também né”. Curioso paralelo tragado por esse “também” da frase, ja que

a infancia da filha foi igualmente tirada, arrancada dela pela doenga.
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Brun (1996) comenta como a doenca de um filho faz retornar aos pais suas
representagdes infantis, que abrem o acesso para a crianga interior, a crianga que cada um foi.
Essas representacfes de crianca que o adulto traz em si se imbricam a crianca doente, real,
sendo indispensavel, segundo ela sugere, um trabalho psicanalitico justamente sobre esses
componentes fantasmaticos dos pais, para que se possa discrimina-los e ndo sobrep6-los a
identidade da crianca real.

A imagem de algo arrancado de si € forte e se reproduz quando ela fala do sonho de ter
uma filha menina que foi parcialmente arrancado pela doenca, do diagndstico e
encaminhamento para Sdo Paulo que lhe arrancaram da cidade de origem e, sobretudo, da
separacdo da filha na internacdo: “[...] fui com ela pro hospital e de I ela ja ficou entdo, sei I3,
pra mim tinham me arrancado, um pedaco assim [...]” (Monica).

Esses arrancamentos, essa ameaca de separacdo dada desde muito cedo, podem ser
compensados no vinculo estreito, no “grude” com a filha, na dificuldade de separagdo que
Monica relata: “Eu nunca sai sem ela, andar sem minha filha é o mesmo que t&4 andando no ar.
Porque eu acostumei a andar grudada uma na outra, pra tudo uma ta grudada na outra”.

Apresenta-se aqui um vinculo afetivo muito estreito entre elas, que remete a ideia da
dupla cardiaca (REZE, 2006) mencionada anteriormente (p.22). A vulnerabilidade somatica
decorrente da doencga convoca a um fortalecimento psiquico que pode se dar através da
dedicacdo integral, da imersdo da mée na situacdo de doenca e do estreitamento do vinculo da
dupla mée-filho. Se estabeleceria, assim, um tipo de relacdo fusional em que ambos ficariam
indiscriminados mas que, no entanto, seria 0 que protegeria das angustias.

Brun (1996) falou sobre isso, porém a partir do cancer: “Esse vinculo que o cancer
estabelece entre ambos também pode ser representado por uma bolsa invisivel, construida a
partir do modelo de um Utero extensivel que os contém a ambos” (p.3). Percebe-se como a
doenca estabelece um vinculo particular entre a mée e a crianca, um vinculo-bolsa protetor de
angustias, que serviria como um refugio para ambos.

Nessa relacdo Monica pode viver uma historia diferente da de sua inféncia, pois o
excesso de cuidado e a relacdo tdo proxima com a filha opdem-se a auséncia e ao pouco
cuidado que sentiu receber de sua propria mée; ou, ainda, permitiu-lhe construir um modelo
de cuidado diferente do que o que ela presenciou de sua mae com a irma doente. Da mesma
forma, a valorizacdo do cuidado e do conforto recebidos da colega (mae de outra crianca em
tratamento) na internacdo da filha no hospital parece té-la remetido a essa relagdo com sua

prépria mée, sendo quase como um cuidado de mae que ela néo teve.
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Comentario final sobre os dois casos

Até aqui buscou-se aprofundar, com o referencial da psicanalise, os principais pontos
trazidos pelas participantes a partir da pergunta “Como foi receber a indicagdo cirdrgica para
sua filha?”. PropGe-se agora alinhavar esses pontos dos relatos individuais, de forma a se ter
uma compreensdao mais panoramica das atitudes expressadas por cada participante no
processo de decisdo da cirurgia. Foi interessante o fato de terem sido participantes com
experiéncias diferentes, o que enriqueceu a compreensdo sobre as atitudes maternas sem
impedir a identificagdo de semelhangas muito vivas entre elas. O fato das cirurgias terem sido
realizadas em ambos o0s casos, que levaria a pensar apenas em atitudes de aceitagcdo, ndo
esgota porém a questdo em torno das demais atitudes que surgiram nos processos de deciséo.

Foi possivel constatar atitudes de aceitacdo mais pronunciadas no caso de Sandra e
atitudes de recusa mais explicitas no caso de Monica.

A anélise do relato de Sandra mostrou como o impacto traumatico do diagnostico
médico deu origem a reacBes que, frente a angustia, trouxeram um impulso a agir em
detrimento do pensar. As reagdes a indicagdo cirurgica reproduziram, dessa forma, o “ndo
pensar”. As ambivaléncias intrinsecas a vida psiquica ndo sdo suportadas e ndo podem ser
pensadas, pois trazem angustia. Acionam-se assim mecanismos psiquicos que impedem o
contato e o reconhecimento de aspectos positivos e negativos, dos riscos e beneficios. Ha uma
perspectiva unilateral, da cirurgia como melhora e da atitude de aceitar sua realizacdo. A
associacdo entre fazer a cirurgia e viver e entre ndo fazer e ndo viver faz com que a recusa
seja rechacada. Contudo, da disposicdo psiquica unilateral foram inferidas tendéncias
implicitas de recusa da realizacdo da cirurgia, através da mitigacdo de sentimentos hostis, da
projecdo de aspectos depressivos e pessimistas e da atribuicdo ao futuro de um possivel ndo
aceitar. A acentuada preocupacdo com o futuro - um dos pontos marcantes de seu relato -
além de conter a angustia pela incerteza sobre as opg¢des vindouras de intervencdo, se
relaciona ao medo que a filha futuramente ndo aceite alguma intervengdo. Essa perspectiva
ameacadora pode ser relacionada a uma expressdo indireta de atitudes de recusa, que sdo
depositadas no poder de decisdo da filha na maioridade. Concluiu-se assim que atitudes de
recusa puderam ser percebidas no caso de Sandra, apesar de sua tendéncia a afastar de si e da
filha qualquer disposi¢do psiquica que indique um “ndo querer” ou um “ndo fazer”. As

atitudes de recusa de Sandra, por ndo poderem ser pensadas, determinaram atitudes unilaterais
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de disposicdo enfatica em fazer a cirurgia. Conduziram assim a uma adesdo imediata a
indicacdo médica, sem possibilidade de um trabalho de pensamento sobre suas reagdes
subjetivas a essas indicacdes. Suas decisdes parecem, assim, pouco refletidas e nao aludem a
duvidas nem questionamentos explicitos. As decisdes sdo compartilhadas com o marido mas
iIsso tampouco parece favorecer a reflexdo. Pode-se dizer que séo processos de decisdo de
cardter menos refletido, menos autbnomo e mais paternalista, que se expressa na relacdo
médico-paciente/cuidador e na relacdo mae-filha.

Nos processos decisorios de Monica destacaram-se atitudes de hesitacdo e recusa em
fazer a cirurgia, que estiveram muito perto de serem concretizadas. Associada ao medo da
perda e ao prognoéstico ruim, a recusa se manifestou quando a cirurgia significava perda e os
riscos percebidos se sobrepunham aos beneficios. Ela parece ter uma perspectiva mais receosa
e pessimista, em que a percepcao de riscos é maior que de beneficios. Possivelmente por viver
num “estado de alerta” e de iminéncia da perda da filha, configurou-se o estado depressivo
referido por ela. Percebeu-se como a recusa foi, num primeiro momento, uma reagao-ato
frente a angustia que, num segundo momento, pode se transformar em recusa-pensamento.
Em razdo de experiéncias familiares anteriores, os efeitos traumaticos do diagnostico nédo
foram tdo impactantes para Monica, preservando-se a possibilidade psiquica de pensar nessas
situacdes. Dessa forma, ela pdde pensar sobre duvidas e hesitacbes quanto a indicagdo médica
ao invés de acata-la de imediato, suportando os movimentos de ambivaléncia psiquica.
Configuraram-se assim processos de decisdo mais refletidos e que se beneficiaram da davida.
Conflitos de interesses entre ela e 0 marido, bem como entre ela e os médicos ocorreram. Ela
mostrou como a mediacdo de outras opinides e pessoas pode contribuir para a reflexdo e, de
fato, essas influéncias externas favoreceram sua mudanga de atitude da recusa para a
aceitacdo. Por outro lado, ela viveu momentos e decisdes solitérias, inclusive em relacédo a
participacdo do marido. Atitudes de recusa foram expressadas também pelo marido e pela
familia, mas a possibilidade de pensar sobre as proprias atitudes de recusa ndo ocorreu quando
tais atitudes foram dele. Isso permite pensar como muitas vezes as atitudes de recusa acabam
néo sendo legitimadas ao serem expostas socialmente. As atitudes de Monica de néo aceitacdo
da cirurgia contribuiram para processos de decisdo mais autbnomos, pois houve a
possibilidade de reflexdo sobre as indicagdes medicas e as proprias atitudes antes da
consolidacdo da deciséo e do agir. Pode-se dizer que a decisdo de submeter a filha a cirurgia
derivou de uma aceitacdo fruto da reflex&o: sobre as proprias ambivaléncias, a experiéncia de

outras maes, as opinides dos médicos, as consequencias do recusar. Destaca-se também a
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oportunidade da pesquisa ter reaberto para Monica um espaco onde foram relancadas questoes
- como a depressdo, o luto, os medos - sobre as quais ndo falava com ninguém hé trés anos,
conforme relatou. Frente a esse ‘“fechamento”, o momento da entrevista parece ter
proporcionado uma abertura para ela também relancar a possibilidade de um espaco
terapéutico onde pudesse tratar desses aspectos, como o marido, segundo ela, Ihe sugere.

E possivel concluir que explicitas, como no caso de Monica, ou mesmo projetadas,
atribuidas ao futuro ou suprimidas da consciéncia, como no caso de Sandra, atitudes de nédo
querer e de recusar intervencdes meédicas evidenciaram-se nos relatos, apesar da posterior
aceitacdo da realizagdo da cirurgia. Mostraram-se assim formas possiveis das atitudes de
recusa se manifestarem ao longo do tratamento e dos momentos de decisao.

Pode-se também perceber como a experiéncia da mée, enquanto figura central nessa
situacdo, concentra os varios discursos em torno do processo decisorio — do marido, da
familia, dos médicos, dos outros profissionais, dos pacientes. A mée parece ser uma espécie
de porta voz das vérias tendéncias e pensamentos que se mobilizam quando se coloca a
questdo da decisdo de uma cirurgia infantil; é, portanto, relevante a contribuicdo de sua
experiéncia para a compreensdo dos fendmenos em torno do processo decisério sobre a

cirurgia cardiaca pediétrica.

5.3. Considerac@es sobre o campo da pesquisa

Uma das caracteristicas do campo desta pesquisa € a pluralidade de seu contexto. A
ACTC é um local que reune situacdes diversas tanto em relacdo ao tipo de tratamento no
hospital e ao tempo de permanéncia na instituicdo, quanto em relacdo aos diferentes
referenciais culturais das pessoas hospedadas. Além disso, ha outras variaveis em jogo como a
rotatividade dos hospedes, o estado de saude dos pacientes, a ocorréncia de Obitos. E,
portanto, um local de convivéncia com diversidades e adversidades. O cotidiano da institui¢éo
e dos hdspedes é atravessado por essas varidveis, que so se diluem em relacdo ao motivo
comum que os traz ali, ou seja, a existéncia de uma cardiopatia infantil. Mas qual seria a
influéncia desse contexto plural sobre as atitudes maternas nos processos decisorios?

Uma das influéncias mais marcantes parece decorrer justamente do fato de ser uma

situacdo de tratamento fora do domicilio de origem. Isso quer dizer que os hdspedes ndo vao
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embora para casa ao final do dia, ou seja, ndo retornam as suas familias e ao proprio contexto
de pertencimento. Pelo de fato de, em geral, ser apenas a mde que acompanha o paciente,
como ocorreu nos dois casos analisados, o tratamento fora do domicilio de origem faz com
que ela esteja sozinha em circunstancias pouco familiares. Isso pode fazé-la experimentar a
angustia por estar desenraizada de todos os seus pontos de apoio e dar-se conta do alto custo
do acompanhar o tratamento do filho (BOUSSO, 2006).

O tratamento fora do domicilio de origem faz recair sobre a mde/acompanhante muitas
atribuicoes: desde o dedicar-se integralmente aos cuidados do filho doente naquele periodo,
passando pelo ndo poder voltar para casa para “recarregar” suas forcas no préprio ambiente
familiar, até a necessidade de decisdes imediatas sobre um procedimento médico. Apesar de
contarem com o apoio familiar ainda que a distancia, muitas situacdes sdo vividas pela mae
nesse contexto de forma solitaria: € dificil compartilhar com quem ndo esta presente 0s
detalhes do andamento do tratamento, a conversa com os médicos, aquilo que se escuta nos
“corredores”, as esperas, as expectativas, as melhoras na sadude do filho, as pioras. Também
ndo é facil para quem fica em casa, como o marido e os outros filhos, que muitas vezes ndo
podem ter a dimensdo do que esta se passando longe deles. Dessa forma, a participacdo da
familia no processo decisério sobre a cirurgia pode ficar dificultada. Esse aspecto foi referido
mais explicitamente na entrevista de Monica quando ela falou da complicacéo de transmitir, a
distancia, ao marido e a sua mae as informac6es e impressdes sobre o tratamento, bem como
de receber sugestdes deles. Enquanto Monica ja estava mais tranguila para a realizacdo de
uma das cirurgias indicadas, em fungdo de conversas com outras maes em Sdo Paulo que
haviam passado por situacdes semelhantes, seu marido, por ndo poder viver esse processo de
perto, ainda ndo estava confiante e recusava a cirurgia: “Meu marido, tadinho, eu até do,
porque ele fica 1a com o menino, ai pra ele também ¢é mais complicado” (Monica). No caso de
Sandra, ela falou da importancia da presenca do marido junto dela em momentos do
tratamento em S&o Paulo, pois deu apoio, seguranca e até coragem para falar.

Quando um tratamento implica esse deslocamento do domicilio de residéncia, pode
entdo introduzir fontes extras de sofrimento a situacdo de doenga, como as rupturas na
familia, na rotina da escola para o paciente e na rotina de trabalho em casa ou fora para as
mées/acompanhantes. Como ndo € possivel evitar tais rupturas, pode-se minimamente tentar
manter uma continuidade nas atividades e ai se destaca uma interessante contribuicdo da
associacdo. Ao proporcionar atividades educacionais diarias e de geracdo de renda para o

paciente e seus acompanhantes, a instituicio promove a manutencdo do vinculo com a
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aprendizagem e estimula a aquisigdo de novas habilidades. Um dos efeitos dessas atividades
sOcio-educativas para a mde/acompanhante é o de amenizar o foco exclusivo na doenca e a
dedicacdo integral ao processo de acompanhar o filho doente no tratamento, podendo ter
momentos de investir também em si propria e construir outros sentidos para esse processo.
Outra influéncia importante desse contexto de tratamento decorre do
compartilhamento de experiéncias entre as maes/acompanhantes na ACTC. Por viverem uma
situacdo comum de doenca de um filho, elas inevitavelmente compartilham sofrimentos,
informacdes e expectativas, conforme as duas participantes referiram nas entrevistas. Um tipo
de compreensdo empatica se cria entre elas, um apoio mutuo que traz consolo, fortalecimento,
confianca. Monica falou disso ao contar da “forga” que recebeu da mée de outra crianca

também internada:

[...] a Meire foi, acho que foi um anjo que Deus colocou no meu caminho
né, uma pessoa gque eu nunca vou esquecer na minha vida... [chora]. No meio
de tanto parente que meu marido tem por aqui, ela por uma estranha [...] me
ajudou bastante, nossa, eu acho que se ndo fosse a Meire, nem sei, s6 do jeito
dela conversar eu ja ficava calma (Monica).

Nesse sentido, a convivéncia e o compartilhar de experiéncias pode ser algo benéfico e
encorajador. Familias que passam por situacfes parecidas, sobretudo no ambiente hospitalar,
tendem a desenvolver interagcbes significativas entre si, sendo que o testemunho da
experiéncia alheia pode ajudar na compreensdo e na reflexdo sobre a propria experiéncia,
como comentam Bousso e Angelo (2001). A busca por informacgdes sobre situacdes
semelhantes, com investigacdo das etapas futuras, pode auxiliar o processo de decisdo sobre
uma cirurgia (BOUSSO, 2006; HIGGINS, 2001).

Contudo, se por um lado esse contato € interessante pois serve como uma preparacao,
por outro lado pode introduzir ou antecipar questdes que ndo serdo necessariamente vividas
por todos. Traz uma espécie de “contagio” de medos e angustias pelo testemunhar casos de
desfecho negativo ou pelas perspectivas e informagdes extra-oficiais que vdo sendo
transmitidas entre as maes/acompanhantes. No caso de Sandra isso ficou bem evidente
qguando ela diz que sentiu que as mdes a assustaram numa das cirurgias, por anteciparem
indicacdes médicas que poderiam, no futuro, ser decorrentes daquele procedimento. O fato
das mées/acompanhantes ndo poderem retornar ao ambiente familiar ao final de um dia de
tratamento, que amenizaria o foco exclusivo na doenca e inseriria outras opiniées e outros

estimulos na vida das mées/acompanhantes, contribui ainda mais para essa impregnagé&o.
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Pode-se supor entdo que o contexto desse campo de pesquisa, além de benéfico, seria
também toxico: por um lado, a associacdo oferece um suporte necessério e facilitador em
muitos aspectos do processo de adoecimento, inclusive permitindo a solidariedade entre as
mées/acompanhantes; mas, por outro lado, nesse contexto se potencializam angustias, pois se
concentram num mesmo lugar e por periodos continuos pessoas em situacdes dificeis e
semelhantes, ou seja, em torno da problemética do adoecimento, do risco de vida e do estar
longe de casa e das proprias referéncias.

Se ter um filho doente crénico ja é suficiente para instalar uma situacao de crise e de
vulnerabilidade emocional, acrescente-se a isso as influéncias desse contexto:
mées/acompanhantes sozinhas (ou eventualmente acompanhadas de algum familiar) com os
filhos numa cidade que ndo a propria, cercada por desconhecidos ou por pessoas pouco
intimas, dedicando-se exclusivamente aos cuidados da crianca e tendo que tomar decisdes
frente a vérias questdes, muitas vezes em carater emergencial. Pode-se supor que uma mae
nestas circunstancias ndo teria as mesmas condi¢des para assimilar, avaliar e decidir sobre
acOes para seu filho doente, em comparagdo a uma mae que esteja em seu ambiente conhecido
e amparada por familiares, os quais, além de dividir os encargos de cuidados da crianca
doente, ajudariam também na interlocu¢do com os médicos.

Ressalta-se assim a importancia de se considerar que, ainda que temporaria, a
permanéncia nesse contexto plural traz experiéncias de ruptura, cujas implicacdes nas atitudes

maternas no tratamento e nos processos decisérios ndo podem ser ignoradas.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

O inicio deste estudo foi impulsionado por questdes clinicas surgidas de uma
experiéncia de trabalho com mées/acompanhantes de criancas cardiacas. Interessa, portanto,
que nas consideracdes finais sobre o que pode ser compreendido ao longo desse percurso de
pesquisa se tenha em vista a préatica psicoldgica e suas contribuicdes para a abordagem dos
processos decisorios no campo da saude infantil.

Uma situacdo clinica pontual, apresentada no inicio deste estudo (p.10), provocou a
indagacdo acerca do porque uma mée ndo aceitaria a intervencdao médica para o filho. A partir
dai, outras indagacdes surgiram: como as méaes decidem sobre a cirurgia cardiaca para o filho?
O que manifestam e expdem socialmente e o que fica velado? O que se passa quando elas
cogitam a ndo aceita¢do da cirurgia, em termos psiquicos e sociais?

Dessas indagacOes se estabeleceu como objetivo de pesquisa a compreensdo de
aspectos das atitudes maternas no processo de decisdo da cirurgia cardiaca paliativa para o
filho. E interessante que de uma situacdo clinica singular possam se amplificar questdes,
como as que dizem respeito as relacdes que se estabelecem na sociedade atual entre o saber
médico e o sujeito. O quanto nessas relagdes predominam aspectos médico-biolégicos e o
qguanto se incluem aspectos subjetivos, permitindo-se a participacdo do paciente e seus
cuidadores e considerando-se 0s processos psiquicos?

Se, de um lado, defende-se a transferéncia para o paciente/cuidador de maior poder de
decisdo sobre os tratamentos médicos, de outro lado, parece que a questdo da consideracdo
dos aspectos subjetivos ndo se esgota ai. Seria interessante pensar sobre 0 quanto as decisGes
— de médicos e de pacientes/cuidadores — sdo consideradas também em sua dimensao
subjetiva e ndo puramente técnica.

Um olhar agora mais distanciado mostra que o percurso deste estudo foi abordando
dois eixos de reflexdo: referentes a aspectos sociais e a experiéncias psiquicas maternas. Esses
eixos sdo obviamente inseparaveis e seu entrelacamento nos processos decisorios interessa
esclarecer.

Os avancos das possibilidades de intervencdo medica em doencas cardiacas pediatricas
colocam a questdo da incidéncia das praticas medicas atuais e do mote “ter que estar sob
cuidados” sobre a vida do sujeito, conforme a perspectiva sociologica esclarece. Ficou

evidente como 0s recursos terapéuticos médicos podem representar ndo somente uma



104

possibilidade para o doente em relacdo a salde, ao tempo e qualidade de vida; podem também
representar um imperativo para combater a doenca e garantir a salde e a vida a qualquer
custo. Frente a uma indicacdo de tratamento cirurgico, os pais sdo confrontados com a
possibilidade de uma decis&o propria mas que envolve varios fatores. A medida que toca no
tratamento versus ndo tratamento, o processo decisorio esbarra em questdes, nem sempre
harménicas, entre a priorizagdo de fatores médico-bioldgico-corporais e a legitimacdo de
fatores subjetivos.

Nas discussdes sobre o tema, cada vez mais se reconhece o direito de participacdo
ativa do paciente e seus cuidadores no tratamento medico, o que, em tese, favoreceria a
consideracdo da vivéncia subjetiva deles diante das determinacGes médicas. Trata-se de um
modelo de relacdo médico-paciente/familia mais equilibrada, em oposicdo a de viés
paternalista em que o saber médico fica como saber oficial que deve ser acatado pelo paciente
e seus responsaveis, sem contestacdo. Parece estranho, de fato, serem propostas acdes tao
importantes para a salde da crianga sem que fossem escutados, além dela mesma, também
seus pais. Mas apesar da tendéncia crescente de considerar a participacdo da crianca em
processos que lhe dizem respeito, ainda é reservada aos pais a decisdo final sobre o tratamento
do filho, desde que ndo cologque em risco sua vida. O risco de vida ou de dano grave a saude é
a justificativa médica-juridica para a obrigatoriedade do tratamento, sendo dever do médico
realizd-lo mesmo que contrarie a intencdo dos pais. Percebe-se entdo como as relacbes entre
fatores bioldgicos e técnicos e fatores subjetivos podem ser complexas quando se trata de
decisbes no campo da saude infantil.

Da perspectiva da Bioética, um dos critérios de referéncia nas decisdes de substituicdo
é dos “melhores interesses” da crianca, sendo atribuida aos pais a condicdo de saber 0s
melhores interesses do filho e as acBes que Ihe proporcionariam isso. Porém, a definicao
desses interesses pode ndo ser consensual - seja entre os préprios pais, entre estes e 0 médico
ou até entre os pais e o filho (mais comum com adolescentes). Um conflito de interesses
ocorre, por exemplo, quando os pais pdem em questdo se a aceitacdo da cirurgia paliativa
seria 0 melhor no momento de sua indicacéo, visto que comporta uma delicada relagéo risco-
beneficio.

O “tratamento versus ndo tratamento” esbarra entdo na questdo do risco-beneficio que,
quando ndo é claramente favoravel, torna a deciséo mais dificil. A cirurgia paliativa para uma
cardiopatia complexa comporta um risco e ndo evita que a vida da crianga e da mée fique

orbitando ao redor do tratamento permanente ou mesmo de sequelas; ao mesmo tempo, traz
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beneficios que minimizam os danos da evolucdo da doenca sem tratamento. Seria uma saida
pensar na hierarquizacdo dos riscos, beneficios e interesses em questdo? Nesses casos,
recomenda-se que os pais sejam amparados pelos profissionais da equipe de satde de forma a
poderem discutir, esclarecer e processar psiquicamente os fatores envolvidos, contribuindo
para que esse dificil processo decisério seja refletido e compartilhado.

Entendo que o conflito de interesses, apesar de uma das mais delicadas situacdes da
pratica pediatrica, pode oferecer uma perspectiva sobre a experiéncia subjetiva dos
pais/cuidadores. Quando uma mde cogita ndo aceitar a intervencao cirurgica, abre-se uma
oportunidade para compreender como ela reage e 0 que pensa dessa indicagdo médica.

Algumas das reacOes psiquicas maternas foram tracadas a partir da anélise do material
obtido na pesquisa em campo, sob o enfoque da Psicanalise. Pode-se refletir sobre as
repercussdes dessas reacdes nas atitudes ao longo do tratamento.

Destacou-se 0 contexto onde a experiéncia materna se constitui: de diagndstico de uma
cardiopatia complexa do filho cuja evolugdo tem prognoéstico desfavoravel, de indicacdo de
uma cirurgia que ndo é definitiva, de tratamento permanente e realizado fora do domicilio de
origem (que implica a distancia das referéncias conhecidas e do suporte familiar). Esse
contexto faz da condicdo de doenca do filho uma situacéo critica para a mae.

Discutiu-se como o momento do diagnéstico, que € quando a mae tem 0s primeiros
contatos com todo esse contexto, pode ter impactos traumaticos, introduzindo angustias de
morte, conforme foi visto em Knobloch (1998). Observou-se que a forma como o diagnéstico
foi vivido, se ndo determinante, ¢ significativo para os desdobramentos posteriores de como a
mae vivera o processo de adoecimento/tratamento do filho: como foi recebido pela mée, suas
reacOes emocionais, 0 que pOde ser escutado, o que pbde assimilado e entendido, quais
conteddos puderam ser elaborados, quais foram reprimidos e quais ficaram sob o impacto
traumatico e, portanto, sem representacdo psiquica. Da analise das entrevistas pode-se supor
que a reacdo da mae ao diagndstico tem ressonancias significativas nas reacfes a indicacado
cirurgica e, por consequéncia, na tomada de decisdo, como uma espécie de reedi¢do daquele
primeiro momento. Péde-se constatar também que os primeiros contatos com o diagnostico,
com 0S exames e a primeira cirurgia sdo 0s mais marcantes e dificeis. Reforga-se assim a
necessidade de uma atengdo redobrada, por parte das equipes de saude envolvidas, com o
primeiro contato do paciente/acompanhante com o tratamento. As equipes devem cuidar dos
processos informativos de elucidacdo do quadro clinico e das possibilidades de intervencéo e

prognosticos, considerando o tempo subjetivo de compreensdo dessas informacdes, para que



106

ao conteudo j& dificil de ser assimilado emocionalmente ndo se some uma comunicagao
abrupta, fragmentada ou excessivamente técnica. As equipes devem cuidar também para
preparar 0 paciente/cuidador para cada etapa do tratamento proposto, para que ndo sejam
vividas de forma inesperada.

Discutiu-se também como do diagnostico em diante introduz-se uma experiéncia de
perda para a mée: com Freud (1917; 1926) se percorreu o entendimento sobre o luto pelo filho
idealizado - a dimenséo ja acontecida da perda - e sobre a angustia frente a ameaca de perda, a
perda por acontecer. Com Brun (1996), foi visto como o sentimento perpetuado de ameaca a
vida do filho pode estar relacionado com a imagem psiquica que emerge para a mae da
crianca dada por morta. Os efeitos disso podem recair sobre o vinculo estreito que se forma
entre mée e filho, a partir da doenca.

A possibilidade de perda do filho pode acarretar um estado emocional mais turbulento
do que a perda em si. Apesar de ndo se referir ao referencial psicanalitico, cabe mencionar
Kovacs (2007) quando ensina que 0 que causa angustia ndo é a morte em si, mas o sofrimento
que a antecede (informacao verbal)!. A concretizacdo da perda e da morte nem sempre traz
mais impacto emocional que a condi¢do de doenca crbnica e de iminéncia de morte precoce.
Em situagBes de restricdo da vida pela debilidade do estado de salde, a morte do doente
poderia representar o fim da expectativa indefinida e da angustia decorrente do longo e
intenso periodo de cronicidade da doenca, podendo num certo sentido trazer alivio. Estar sob
0 jugo dessa morte anunciada (KOVACS, 2003), que as intervencdes médicas amenizam mas
ndo eliminam, pode ser insuportavel para a mde. Nesse sentido, a ndo aceitacdo da cirurgia,
para além dos aspectos benéficos desta, poderia ser significada como uma forma de protecédo
contra um prolongamento indefinido do sofrimento. 1sso pressuporia um processo psiquico de
desligamento parcial do filho doente (numa forma de antecipacdo do luto), em que a mae
iniciaria uma preparacao interna para a perda.

Foi visto com Freud (1916), como diante da transitoriedade de algo amado, a outra
reacdo seria justamente inversa, a de um estreitamento maior do vinculo. Viver sob a
iminéncia da perda pode, entdo, acirrar o afloramento da ambivaléncia de sentimentos que,
como a psicanalise explica, é algo intrinseco a vida psiquica. Nas situacdes estudadas, a
ambivaléncia poderia se expressar como confianca na vida e medo da morte, como
acirramento do vinculo e preparacdo para a perda, como querer a intervencao/aceita-la e néo

queré-la/recusa-la.

! Informagao fornecida por Kovacs em aula no Instituto de Psicologia da Universidade de Sdo Paulo em 2007.
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E seriam justamente todas essas condi¢es psiquicas implicadas na possibilidade da
perda, 0 que se supde como marca psiquica insuportavel para a mde; marca que
inevitavelmente estara atuante ao longo das varias fases do tratamento, tendo ressonancias nas
atitudes maternas no processo decisorio sobre a realizacao da cirurgia.

O fato de terem se apresentado nas entrevistas duas experiéncias em que as atitudes de
aceitacdo e de recusa foram bastante nitidas, permitiu a compreensdo de aspectos de ambas.
Em um dos casos estudados, a cirurgia acirrou as angustias de morte pois era sentida, em
alguns momentos, como uma ameaca maior de perda ou de prejuizo na vida do que aquelas
oriundas da doencga sem tratamento; isso foi um dos agentes da atitude de recusa neste caso.
No outro caso ocorreu justamente o contrario, a intervencdo era vista apenas como melhora e
a recusa de sua realizacdo era temida, principalmente como atitude possivel da filha quando
esta tiver poder de decisdo com a maioridade. Portanto, na tomada de decisdo da cirurgia
foram observadas atitudes de hesitagdo, questionamento, recusa da cirurgia e atitudes de néo
pensamento e aceitacdo imediata do procedimento.

Percebeu-se que a aceitacdo convicta da realizacdo da cirurgia como comportamento
manifesto ndo significou necessariamente uma aceitacdo isenta de atitudes de recusa; assim
como aventar a recusa ndo significou que a cirurgia nao tenha sido, depois, plenamente aceita.
Dessa forma, verificou-se a presenca de atitudes de recusa da cirurgia, apesar de sua posterior
aceitacdo. Concluiu-se, respondendo a hipdtese inicial deste trabalho, que movimentos
psiquicos de ndo querer e de recusar a realizacdo da cirurgia paliativa podem se manifestar,
ainda que indiretamente, ao longo do processo decisorio. Acredita-se que uma aceitacao de
fato implicaria o reconhecimento desses movimentos, assim como, para uma decisao plena e
maturada seria necessaria a consideracdo de ambas as tendéncias - de aceitacdo e de recusa - e
da relacdo risco-beneficio do procedimento. Essa seria uma forma de dar legitimidade aos
impactos sofridos, as ambivaléncias psiquicas, enfim, a dimensdo subjetiva que se expressa
no processo decisorio sobre a cirurgia.

A partir das consideracOes feitas até aqui, proponho o entendimento de algumas
atitudes de recusa da cirurgia paliativa para o filho como recusa-reflexéo, que seria derivada
da abertura de um espaco psiquico de pensamento que permitiria um processo de reflexdo. A
reflexdo & o que torna possivel observar as muitas variaveis implicadas na situacdo,
colocando-as em anélise e em relacéo.

Antes de considerar a recusa-reflexdo, € necessario considerar o que pode ocorrer na

outra situacdo, quando a recusa da realizagdo da cirurgia é entendida como uma reacdo
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precipitada, impensada ou como defesa psiquica. De fato, foi visto ao longo do trabalho que
situacdes que envolvem uma ameaca a vida podem ter efeitos traumaticos, provocando certo
entorpecimento psiquico e aflorando angustias de morte. Esses efeitos prejudicam a condicéo
psiquica de assimilacdo, representacdo e pensamento; a isso se soma o0 tempo da urgéncia, da
crise, que dificulta ainda mais a ponderacdo das decis6es, podendo levar a reagdes impensadas
e precipitadas de recusar a realizacdo da cirurgia.

A recusa entendida como derivada de mecanismos de defesa buscaria proteger o
psiquismo dos eventos dolorosos. A defesa poderia se expressar, por exemplo, como negacao
da patologia, como distor¢cdo ou atenuacdo das informacdes recebidas (da gravidade do
quadro clinico ou dos prejuizos do ndo tratamento), como “fuga” do tratamento pela ndo
adesdo (como se, com o distanciamento, os fatos perturbadores também ficassem pra tras) e
como crenca numa forca maior (se essa for uma relacdo de expectativas magicas ou
milagrosas para a salvacdo da crianca, o que € diferente de uma crenca que favorece o
enfrentamento das dificuldades por dimensionar o humano frente as forcas da vida e por
alimentar a pessoa de perspectivas e de fé que a ajudam a prosseguir na vida). De qualquer
modo, os mecanismos de defesa exprimem uma impossibilidade do aparelho psiquico
suportar e pensar as experiéncias dificeis. A defesa protege mas restringe o psiquismo,
podendo dificultar o enfrentamento da realidade que esta trazendo sofrimento.

Os dois entendimentos propostos para a recusa materna — como recusa-reflexdo e
como derivada de reacdes precipitadas ou defensivas - se aproximam do que foi aludido num
estudo citado anteriormente (p.27). Nesse estudo (HIGGINS; KAYSER-JONES, 1996) as
autoras se referem a dois tipos de processo de decisdo: o légico-autbnomo (com reunido das
informacdes e reflexdo) que teria ressonancias com a recusa-reflexdo e o espontaneo (deciséo
instantdnea, sem ponderacdo das op¢bes) que teria ressonancias com a recusa-ndo
pensamento/defesa.

Ao ser entendida como reflexdo a recusa mostraria uma condicao psiquica materna de
perceber, suportar e processar os eventos dolorosos que se formam desde o diagnostico,
sobretudo em relacdo ao futuro da crianga. Por permitir ao aparelho psiquico tolerar um
excesso de tensdes sem que entre em pane, 0 pensar seria um recurso do psiquismo frente a
vulnerabilidade derivada dos dados penosos da realidade, que a qualquer instante podem
irromper pela fragilidade do estado de saude da crianga. O pensar criaria assim um intervalo

entre as noticias e vivéncias que afloram a angustia e as acOes e decisbes requeridas,
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permitindo a avaliacdo das informacdes e recomendacBes medicas, ao invés da subordinacdo
irrefletida a estas ou da evitacdo defensiva.

A medida que abre um espaco de pensamento, a recusa-reflexdo teria uma funcéo
importante para o psiquismo pois auxiliaria na assimilacdo dos acontecimentos relativos ao
processo decisorio. Talvez a propria situacdo tragica traga uma espécie de sabedoria singular,
a partir da qual o sofrimento é enfrentado de formas surpreendentes. Knobloch (1998), ao
falar da situacéo de crise, diz que:

Podemos pensar que, nesse momento, o sujeito esta sendo introduzido numa
dimensdo propria da tragédia, quando é obrigado a dar-se conta, de uma
forma aguda, de sua finitude e instabilidade, do efémero da vida, da
fugacidade do tempo e da mutabilidade das coisas (p.147).

Ao longo deste estudo percebeu-se que nem sempre a intervencdo cirdrgica € vista ou
priorizada como Unica saida para a situacdo de doenca. A ponderacdo de saidas para a
situacdo de vida como um todo - néo significando que a doenga e seu tratamento estardo no
foco das acdes - poderia assim ter relacbes com a recusa-reflexdo. Em geral, o esperado é um
encaminhamento na direcdo da recuperacdo da salde bioldgica, sendo que a recusa da
recomendacdo médica € considerada como negligéncia. Entendo, porém, que o0
encaminhamento na diregdo do cuidado e do bem-estar global do filho ndo necessariamente
significa a aceitacdo da cirurgia no momento de sua indicacdo. Isso implica — o que pode ser
dificil de compreender - que a mée suporte considerar que 0s danos da doenca poderdo evoluir
e o risco de vida se mantera.

Causa certa perplexidade a recusa de algo que supostamente evitaria o agravamento da
doenca e uma questdo pode surgir: aceitar, mesmo que momentaneamente, o desenrolar
natural do agravamento da doenca e ndo fazer uso do recurso cirdrgico para tentar a melhora,
seria 0 mesmo que desinvestir afetivamente do filho? No meu entender ndo significa uma
resignacdo indiferente frente ao destino do filho, tampouco significa loucura, frieza, desamor
ou desinvestimento afetivo da mée. Poderia ser uma reacdo possivel frente aos riscos que
existem tanto com a cirurgia quanto sem, o que indica a possibilidade materna de perceber
que ndo ha s6 uma forma - através da cirurgia - de naquele momento enfrentar a doenca do
filho, sendo possiveis contornos psiquicos e construcdes de sentidos singulares para o dilema
cirurgia-vida ou néo cirurgia-morte do filho. Muitas vezes a recusa da realiza¢do da cirurgia
néo significa a recusa de outras formas de tratamento ou cuidado.

Cada caso requer uma analise singular das variaveis em jogo nas decisfes. Ndo se

pode ignorar o papel da crenca religiosa dos pais, as no¢des familiares de cuidado e os tipos
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de cuidado que a mde cogita, sobretudo, suas impressdes em relacdo ao que estd sendo
proposto pela medicina como recurso de vida para o filho. O quanto essa proposicéo
comportaria um sentido amplo da idéia de vida, incluindo aspectos subjetivos, psiquicos,
sociais, familiares e biologicos? Inclui-se também a questdo da qualidade de vida pos-
intervencdo e das expectativas futuras da mde e também da crianga. Nesse sentido, a
possibilidade materna de pensamento proporcionaria recursos internos para a ponderacao
dessas varidveis, podendo fazé-la entrever outras destinacdes possiveis para a situacdo
naquele momento. A recusa inicial da cirurgia no momento da sua indicacdo néo significa que
sera definitiva.

Do ponto de vista da prética psicoldgica, um problema se coloca quando a recusa ndo
pode ser reconhecida como uma atitude possivel ao longo do processo decisério. No campo
da saude observa-se uma pressdo para a conformacdo com o tratamento proposto, sendo as
posicOes divergentes combatidas ou ndo manifestadas explicitamente, justamente para ndo
serem julgadas. Sendo a medicina um pilar social do saber sobre a salde, a doenga e a vida, a
confrontacdo de suas recomendacdes € inusitada, ndo havendo sustentacdo coletiva para tal
tendéncia dissonante.

Mas polémicas ou ndo, freqlientes ou raras, situacdes em que a intervencdo médica
ndo é acatada de modo irrestrito podem ser uma oportunidade para a compreensdo dos
processos decisorios no campo da salde, a medida que abarcam a diversidade das
experiéncias subjetivas possiveis. Da atitude materna de recusa pode desdobrar-se, entdo, uma
riqueza de sentidos, pois contempla outras formas de enfrentar extremos ou vislumbrar saidas
de vida onde a primeira vista ndo ha; a recusa da realizacdo da cirurgia parece, assim, um
desafio ao saber estabelecido da medicina, que muitas vezes coloca o tratamento cirlrgico
como a chance de vida possivel frente a doenca.

A questdo tragica da situacdo de doenca cronica de um filho é anterior ao dilema
“tratamento ou nao tratamento” e se refere a constatagdo, no ato do diagnostico, de que
doencas graves podem acometer a infancia e colocar em risco a vida de uma crianca. Fato que
inverte a suposta ordem natural da vida, em que é dado aos mais velhos adoecerem ou
falecerem antes dos mais novos. Talvez se possa pensar que nessa experiéncia a mae passe
por um tipo de conhecimento sobre a vida dado apenas a quem vive na pele o
desmoronamento desse suposto ciclo natural e é convocado a confrontar-se com a real
fragilidade da condi¢do humana, que diz respeito a efemeridade da existéncia, ao sofrimento,

a contradicdo e a irresolucdo contidas em algumas experiéncias.
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Na pratica psicologica seria, portanto, interessante abordar as atitudes de recusa da
cirurgia como uma experiéncia materna possivel e ndo descabida que, ao expor uma
hesitacdo, também revela os conflitos, dilemas e sofrimentos que podem surgir frente a
decisdo da cirurgia, ndo significando que seja definitiva; nada mais legitimo do que poder
ilumind-los e compreendé-los, lancando luz naquilo que é pouco falado dessa faceta da
experiéncia de adoecimento/tratamento de um filho.

Como concluséo se propde entender a decisdo a partir de sua temporalidade, ou seja,
como um processo, e desta perspectiva seria um momento oportuno de reflexdo para a mae.
Indica-se assim o suporte psicoldgico no processo decisorio da cirurgia paliativa. Considera-
se que a comunicacdo das informacBGes médicas ndo € suficiente para que esse processo possa
ser refletido pois, devido as reacGes que afloram pelo impacto emocional, a assimilacédo
psiquica e compreensdo das mesmas pelos pacientes/cuidadores pode ficar prejudicada. Além
disso, a interpretacdo e o sentido que cada sujeito construird depende de seu referencial
cultural, desejos e expectativas. O suporte psicologico, por legitimar as ambivaléncias
psiquicas, as davidas, as hesitacdes, as consequencias (inclusive juridicas), pode favorecer um
espaco de reflexdo e elaboracdo subjetiva onde se abra a possibilidade de se tomar uma
decisdo ponderada, consequente, e com a qual a mae, o pai, a crianca, a familia, poderdo

conviver.
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APENDICE A - Roteiro da entrevista

1. Questbes iniciais sobre informacdes que, por serem mais objetivas, ajudam a
introduzir a conversa:

- Idade da mae.

- Local de origem.

- Constelacdo familiar.

- Escolaridade da mée.

- Crenca religiosa.

- Diagndstico médico da crianga.

- Data do recebimento do diagndstico.

- Primeira vez em S&o Paulo ou primeiro contato com o tratamento médico desse filho?

- Esté sozinha ou acompanhada de algum familiar?

2. Questdo disparadora:

- “Como foi para vocé receber a indicacéo cirurgica para seu filho?
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APENDICE B — Autorizago da instituicao

Carta de autorizacgdo para realizacéo de pesquisa
Prezada Coordenadora,

Eu, Bérbara Reze, mestranda do Programa de Pds-Graduacdo do Instituto de
Psicologia da Universidade de Sao Paulo, sob orientacdo da Profa. Dra. Marie Claire Sekkel,
solicito autorizacdo para realizacdo de minha pesquisa de mestrado na Associacdo de
Assisténcia a Crianca Cardiaca e a Transplantada do Coracdo (ACTC).

A pesquisa intitulada “Atitudes maternas no processo de decisdo da cirurgia cardiaca
paliativa para o filho” tem como objetivo estudar a experiéncia psicologica de mades de
criangas cardiopatas de até 11 anos, no processo de decisdo frente a indicacdo de cirurgia
paliativa para o filho. Pretendo coletar os dados através de uma entrevista individual com
mdes que aceitem participar do estudo. As entrevistas serdo realizadas em local privado,
podendo ser a sala do servico de psicologia da instituicdo ou algum outro local que garanta a
privacidade da entrevistada, e terdo duragdo de aproximadamente 1 hora. Os dados serdo
analisados, garantindo-se sigilo absoluto sobre o relato e o nome dos sujeitos. Solicito a
mediacdo da psicdloga da instituicdo para a pré-selecdo das possiveis maes participantes, bem
como, para minha apresentacdo a elas. Essa mediacdo visa também um cuidado com as maes
participantes, para que a psicologa possa acompanhé-las e dar-lhes suporte psicolégico ap6s
as entrevistas caso haja a eventual mobilizacdo de angustia pelo assunto tratado. A
participacdo da méae € voluntaria e pode ser interrompida a qualquer momento do estudo, sem
prejuizo algum. Solicito também a autorizacdo para identificacdo do nome desta instituicdo na
pesquisa, bem como, para a descricdo de seu funcionamento. A divulgacdo futura dos
resultados da pesquisa terd finalidade académica, no intuito de contribuir para um maior
conhecimento sobre o tema estudado. O projeto de pesquisa também sera encaminhado para
autorizacdo do Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Psicologia da Universidade de
Séo Paulo.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECDO

Pelo presente instrumento, que atende as exigéncias legais, a senhora
representante da ACTC, apos a leitura da Carta de Autorizacdo para Realizacdo de Pesqwsa
ciente dos procedimentos propostos, ndo restando quaisquer davidas a respeito do lido e do
explicado, firma seu Consentimento Livre e Esclarecido quanto a realizacdo da pesquisa. Fica
claro que a instituicdo, através de seu representante legal, pode, a qualquer momento, deixar
de participar do estudo alvo da pesquisa, sendo que todo trabalho realizado torna-se
informacdo confidencial, guardada por forca do sigilo profissional.

Séo Paulo, de de

Assinatura do representante da instituicdo
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Meu nome ¢é Barbara Reze, sou psicologa e aluna do curso de mestrado do Instituto de
Psicologia da Universidade de Sao Paulo. Realizo uma pesquisa chamada “Atitudes maternas
no processo de decisdo da cirurgia cardiaca paliativa para o filho”. Pretendo estudar a
experiéncia psicologica de mées de criangas cardiopatas de até 11 anos, no processo de
deciséo frente a indicacdo cirurgica para o filho. Para isso, serdo realizadas entrevistas com
mées que aceitem participar do estudo. As entrevistas serdo individuais, realizadas em local
privado e terdo duracdo de aproximadamente 1 hora. O relato sera gravado em audio para
posterior transcricdo e analise dos dados pela propria pesquisadora. O registro do relato sera
armazenado em local reservado e sua identidade ndo serd revelada. VVocé poderd, quando
quiser, receber informacdes adicionais sobre o estudo. A sua participacdo € voluntaria e pode
ser interrompida a qualquer momento, mesmo tendo assinado este termo, sem prejuizo algum
a vocé ou ao tratamento de seu filho. Apds a concessdo da entrevista, caso ndo queira mais
que seu relato seja utilizado, vocé podera me contatar para destruicdo do material de registro.
Os resultados da pesquisa serdo divulgados em eventos e publicacdes cientificas, garantindo-
se 0 anonimato dos participantes, para contribuir a um maior conhecimento sobre o tema
estudado.

Coloco-me a disposicdo  pelo  telefone e enderego

. O endereco do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
do IPUSP é: Av. Prof. Mello Moraes, 1721, Bloco G, sala 22, Cidade Universitaria — S&o
Paulo, SP, fone 11-3097-0529.

Diante do exposto, eu

declaro que fui esclarecida sobre a pesquisa a ser realizada por Barbara Reze e ndo restando
quaisquer duvidas a respeito do lido e do explicado, concordo em participar.
Esse documento sera assinado em duas vias, ficando uma para a participante e outra para a
pesquisadora.

Séo Paulo de de 2009.

Assinatura da participante Assinatura da pesquisadora
Barbara Reze — CRP 06/68837
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ANEXO A - Aprovagio do Comité de Etica

UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
INSTITUTO DE PSICOLOGIA
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos - CEPILIP

Of.052-CEPH-IP - 13/04/2009

ANOS

Senhora Professora,

O Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do IPUSP (CEPH-IP), em
reunido de 06.04.2009, aprovou o Projeto de Pesquisa n°® 2008.032, intitulado “Atitudes
maternas na tomada de decisdo da cirurgia cardiaca do filho”, a ser desenvolvido por sua
orientanda Barbara Reze do Programa de Poés-Graduagdo em Psicologia Escolar e do
Desenvolvimento Humano do Instituto de Psicologia da USP.

Vicé-Coofdenador do CEPH-IP

llma. Sra.
Profa. Marie Claire Sekkel

Programa de P6s-Graduagao em Psicologia Escolar e do Desenvolvimento Humano
Instituto de Psicologia da USP

Comité de Etica em Pesqmsa com Seres Humanos
Av. Prof. Mello Moraes, 1721 — Bloco G - Sala 22 — Cidade Universitaria — 05508-030 — Sao Paulo — SP — Brasil
Fone: 3097-0529



