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RESUMO

Esta pesquisa tem como objetivo compreender a experiéncia de criancas frente a
cirurgia cardiaca corretiva, desvelando os significados atribuidos a morte. A
estratégia metodoldgica esta fundamentada na abordagem qualitativa do tipo estudo
de caso, portanto, trata-se de uma pesquisa exploratdria, descritiva e interpretativa
de casos multiplos na qual se compreende a necessidade do aprofundamento do
estudo, a fim de apreender as singularidades do caso. Participaram da pesquisa
cinco criangas portadoras de cardiopatias congénitas a serem submetidas a
terapéutica cirurgica corretiva parcial ou funcional, sendo uma do sexo masculino e
quatro do sexo feminino, na faixa etaria entre cinco e doze anos incompletos, que
foram admitidas para tratamento em regime de internagdo na Clinica Pediatrica da
Fundacao Publica Hospital de Clinicas Gaspar Vianna (FPHCGV). Para a coleta dos
dados foram definidos quatro encontros, uma entrevista com os pais e trés
encontros tematicos com as criangas. Os encontros tematicos se desenvolveram a
partir de instrumentos que favorecessem a expressdo da crianga, a saber: (1) o
desenho (2) a colagem, ambos seguidos da verbalizagdo sobre sua produgao e (3)
Completando a histéria; A entrevista com pais teve por objetivo, a autorizagédo para
participacdo da pesquisa e subsidios para a compreensao do cotidiano da crianga.
Para tal, a entrevista pontuou questdes acerca dos fatores que compdem sua
histéria de vida desde a gestagao (suas diferencgas individuais, o local e a extensao
do disturbio ou leséo, o diagndstico médico, a idade em que apresentou o problema,
seu estado de motivagao), as inferéncias da cardiopatia congénita nas atividades e
relagbes do cotidiano. As produgdes da crianga foram fotografadas, o relato verbal
sobre a produgao foi gravado, assim como, a entrevista com os pais. Ponderando a
necessidade de outras informagdes importantes relativas ao caso, foram realizadas
consultas ao prontuario hospitalar e a equipe de saude. A observacao participante
permitiu estabelecer lagcos e relagdes estreitas com os colaboradores da pesquisa,
na qual, a principal unidade de interacdo se deu a partir das relagdes pessoais mais
proximas com a familia e a criangca no contexto hospitalar. Os instrumentos
utilizados mostraram-se favoraveis a expressao e compreensao dos temores da
crianga relativos a morte. A cirurgia cardiaca foi percebida como ameaga de morte
pessoal e o ato de “cortar o coracao” um ataque, que poderia resultar na sua morte.
A personificacdo da morte foi identificada a partir de elementos do cotidiano
ribeirinho representados pela figura da onga, dos bichos das aguas do rio, do barco
a ser destruido por uma onda e dos instrumentos para caga de animais, comuns na
cultura Amazoénica. O interdito do tema da morte vinculado ao sofrimento de seus
familiares e equipe de saude foram percebidos pelas criangas, que revelaram a
necessidade em falar sobre a ameaca de morte pessoal e dos temores evocados no
pré-cirurgico cardiolégico.

Palavras-chave: Crianga; Cardiopatia congénita; Cirurgia Cardiaca; Significados da
Morte.



ABSTRACT

This research aims to understand the experience of children before corrective
cardiac surgery, revealing the meanings ascribed to death. The strategy is based on
a qualitative approach case study, so this is an exploratory, descriptive and
interpretive multiple case in which one understands the need for further study in
order to seize the peculiarities of the case. The participants were five children with
congenital heart disease undergoing corrective surgery for therapeutic or functional
part, one male and four female, aged between five and twelve years who were
admitted for treatment on admission in Pediatric Foundation of Public Clinical
Hospital Gaspar Vianna (FPCHGV). To collect the data were set four meetings, an
interview with his parents and three thematic meetings with children. The meeting
theme was developed from instruments that favor the expression of the child,
namely: (1) drawing (2) bonding, both followed the verbalization about its production
and (3) Completing the story; the interview with parents was to order, authorization
for participation in the research and background information on the daily life of the
child. To this end, the interview pointed questions about the factors that make his life
story from pregnancy (their individual differences, the location and extent of the
disorder or injury, medical diagnosis, the age at which presented the problem, your
state of motivation) , the inferences of congenital heart disease in daily activities and
relationships of everyday life. The child's productions were photographed, the verbal
report on the production was recorded, as well as interviews with parents.
Considering the need for other important information about the case, consultations
were held at the medical records and health team. Participant observation allowed us
to establish ties and close relations with research collaborators, in which the primary
unit of interaction took place from the closest personal relationships with family and
child in the hospital. The instruments used were favorable to the expression and
understanding of children's fears about death. Cardiac surgery was perceived as a
threat of personal death and the act of "heartbreaking" an attack that could result in
his death. The personification of death was identified from elements of everyday life
riverside represented by the figure of the jaguar, the animals of the river, the boat
being destroyed by a wave and the tools to hunt animals, common in the Amazonian
culture. The interdict the theme of death linked to the suffering of their families and
health professionals were perceived by children, which revealed the need to talk
about the threat of personal death and the fears raised in the pre-surgical cardiology.

Key words: Child, Congenital Heart Disease, Cardiac Surgery, The Meanings of
Death.
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E a vida!

E a vida o que é7?

Diga Ia, meu irmao

Ela é a batida

De um coracéao

Ela € uma doce ilusdo [...]
O que é? O que é?

Meu irmao...

Gonzaguinha
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1. PROLOGO

Este estudo visa compreender a experiéncia da crianga’' frente a cirurgia
cardiaca corretiva desvelando os significados atribuidos a morte.

Sabe-se que a cardiopatia € uma doenga que afeta o coragdo, érgéo
muscular oco no formato de um punho fechado que se localiza na caixa toracica,
cuja funcao é captar o sangue das veias e impulsionar para as artérias. A presenca
de defeitos em sua estrutura anatémica e/ou funcao caracteriza a cardiopatia.

O coragéo é o primeiro 6rgao do corpo humano a se desenvolver e tornar-se
funcional. Este, por sua vez, cessa sua fungao hemodinamica? simultaneamente ao
término da vida em seu sentido bioldgico. Muito antes de ser conhecido pela sua
funcdo de bombear sangue, ele ja ocupava o lugar de centro da vida, da coragem e
razdo (PRATES, 2005).

Tal estrutura identificada como 6rgédo de extrema importancia para a
manutengdo das fungdes vitais, comumente € reivindicada como recurso de
linguagem para significar inumeras situagdes do cotidiano. Também aparece nas
falas associado a vida afetiva ou aquilo que ndao podemos controlar
conscientemente, ocupando o lugar de sede dos sentimentos, das emogdes e da
consciéncia.

Desse modo, ao ser redimensionado, assume significados variados podendo
entdo representar a natureza ou a parte emocional do individuo (por oposicéo a
natureza, ou a parte intelectual, a cabega) como se observa na frase: “pde o coragao
em tudo e recusa-se a pensar nas consequéncias”. Faz alusdo ao carater, quando
se diz que alguém tem “bom corag&o” ou “coragéo perverso”. Indica amor enquanto
afeto como na expressao “deu o coragdo a quem nao o merecia” ou identifica o
objeto do amor como na expressao “desde muito n&o via o seu coragao”.

Ainda nesta perspectiva, nomeia-se como “Coracdo de Ouro”, a pessoa
extremamente bondosa em contraponto ao “Coragdo de Pedra”, ou seja, pessoa
insensivel, desalmada e cruel. Pode traduzir aflicdo ou angustia elevada quando, por

exemplo, alguém menciona que esta com o “coragdo na mao”. Também serve para

1Criang;a neste estudo é compreendida segundo o Estatuto da Crianca e do Adolescente, que a
define como sendo toda pessoa com doze anos incompletos (BRASIL, 1990).
? Estudo dos movimentos do sangue e dos fatores que neles intervém (FERREIRA, 2010).
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exprimir sofrimento e dor: “Estou com o coragdo sangrando” ou traz a baila
sinceridade e afetuosidade: “De coragao”. Também se refere aquele que faz
confidéncias como na expressao: “abriu o coracdao” (FERREIRA, 2010).

Com efeito, as cardiopatias congénitas sado alteracdes da anatomia ou da
funcdo do coragao, presentes desde o nascimento mesmo quando diagnosticadas
tardiamente, enquanto que as adquiridas sdo aquelas que apresentam as mesmas
alteragdes, porém seu inicio se da apos o nascimento (PASSARELLI, 2009; PINTO
JUNIOR, 2010).

Apesar da dificil detecgdo da causa dos defeitos cardiacos congénitos, sua
etiologia se deve a dois principais fatores: genéticos e ambientais. O embrido em
desenvolvimento, exposto a agentes teratogénicos®, infeccdes maternas e outros
agentes infecciosos podem ter sua morfologia alterada e gerar algo em torno de 2%
dos defeitos cardiacos congénitos (CERNACH, 2008). Contudo, sua maior
expressividade de ocorréncia encontra estreita relagdo com a heranga genética.

Estima-se que as doencgas cardiacas afetam um em cada 125 nascidos no
mundo e que cerca de um milhdo de criancas que nascem com cardiopatia
congénita sdo oriundas de paises onde o acesso ao diagnostico e tratamento é
precario ou inexistente (LAWN; COUSENS; ZUPAN, 2005).

Estudos realizados por Pinto Junior et al. (2004) revelam uma estimativa de
28.846 novos casos por ano de cardiopatias congénitas no Brasil, sendo que a
necessidade de corregao cirurgica € em torno de 7,2/1000 nascimentos. Somente no
ano de 2008, foram realizados procedimentos cirurgicos para corregéo dos defeitos
congénitos do coragao de cerca de 21.006 casos, entretanto nem todas as criangas
que portam doencgas cardiovasculares tiveram acesso a tal tratamento. Este déficit
relatado apresentou maior expressao nas regides Norte e Nordeste do Brasil.

As criangcas, quando n&o operadas no primeiro ano de seu nascimento,
evoluem com internagcdes recorrentes ocasionadas por doencgas pulmonares e
outras complicagdes relacionadas a cardiopatia. Dentre as limitagdes para realizar
suas atividades do cotidiano destacam-se a fadiga ao minimo esforgo fisico,
dificuldade ou impossibilidade para correrem curtas distadncias em terreno plano,

baixo limiar para sucg¢ao do seio materno, entre outras.

3 . A . - o
Definido como qualquer substancia, organismo, agente fisico ou estado de deficiéncia que, estando
presente durante a vida embrionaria ou fetal, produz uma alteragdo na estrutura ou fungédo da
descendéncia (DICKE, 1989).
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No que diz respeito a terapéutica, destacam-se as cirurgias corretivas e as
paliativas. O objetivo das cirurgias corretivas reside em reparar a anatomia ou
mediante a impossibilidade desta, restaurar sua fungcdo. Em todo caso,
independente de seus objetivos, sdo procedimentos que comumente mobilizam os
pais e as criangas, sendo tais procedimentos considerados de alta complexidade.

No tratamento cirdrgico corretivo sdo observadas trés possibilidades
interventivas: (1) as definitivas — cujo resultado permite a crianga sobrevida igual a
da populacédo saudavel; (2) as parciais — em que serao encontrados na evolugao
clinica defeitos residuais e que caso causem transtornos hemodinamicos * a crianca
sera submetida a nova intervengcdo para corregcdo; (3) as funcionais — cujo
procedimento permite boa evolugao clinica, porém com baixa qualidade de vida,
como nos casos de uso de préteses as quais perdem a funcionalidade no decorrer
do desenvolvimento da crianga e requerem trocas sequenciadas (PINTO JUNIOR,
2010).

A cirurgia paliativa € de carater preparatorio sendo indicada nos casos de
cardiopatias complexas em que a anatomia, baixo peso, e outras condi¢gdes nao
possibilitam a correcdo no momento, preparando a crianga para um procedimento
definitivo posterior. Contudo, se houver a inadequagao anatémica ou fisiolégica do
coracao e/ou pulmao que contra indiquem futuros procedimentos corretivos, ela se
definira como tratamento permanente.

Na cirurgia corretiva parcial ou funcional, em médio ou longo prazo, a
crianga pode apresentar arritmia, necessitar de novas intervengdes cirurgicas, exigir
acompanhamento ambulatorial frequente, procedimentos diagndsticos cardiacos
regulares, deterioragdo e mau funcionamento dos dispositivos cardiacos entre outras
intercorréncias, que acompanhardo o cardiopata congénito até a vida adulta
(BORGHI et al., 2007).

Romper o térax, tocar no coracido e abri-lo sdo etapas dos procedimentos
meédicos cirurgicos que a crianga com cardiopatia congénita € submetida, causando-
Ihe medo, duvidas e fantasias. Para Chiattone (2003), sdo necessarias informacoes
precisas, simples, diretas e realistas sobre o que vai ocorrer, considerando que a
crianga tende a deformar sua autoimagem e sua doenca. Como destaca essa

autora: “O menosprezar de sentimentos envolvidos em uma cirurgia muitas vezes

4 . . . R
Relativo aos movimentos do sangue e dos fatores que neles intervém.
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leva a consequéncias desastrosas um tratamento aparentemente simples e eficaz”
(p. 85).

Portanto, as cardiopatias resultam desde muito cedo em experiéncias de
frequentes internagdes. Tal realidade exacerba na crianga sentimentos de angustia
frente ao sofrimento fisico e psiquico. Cada crianca internada deixa para tras o
mundo das coisas comuns: 0s pais, a casa, 0s irmaos, a escola, os amigos, 0s

bichos de estimacgao e os brinquedos. De acordo com Francisquetti (2005):

A perspectiva de enfrentar dias e dias no leito assusta. O tempo custa a
passar; nogcdes de tempo e espago sdo confusas para as criangas que
passam semanas hospitalizadas. Algumas ndo tém qualquer idéia do que é
permanecer dias e dias no leito hospitalar. Outras sdo sujeitas a varias
internagdes e a muitas cirurgias — experiéncias altamente traumaticas que
amedrontam n&o apenas a crianga, mas toda a familia. Todos os envolvidos
associam a doenga e o sofrimento a internagéo (p. 224).

As cirurgias cardiacas sao eventos significativos e que, segundo Oliveira e
Luz (1992, p. 253), “simbolicamente vdo mexer com o “centro da vida”, o templo dos
sentimentos. [...] a partir da operagdo o paciente convivera com sinais fisicos da
cirurgia, sendo a cicatriz no peito o mais evidente”.

Para Golberg® (1972) citado por Romano (1994), a cardiopatia é enfrentada
basicamente com uma ansiedade de morte intensificada, visto que o coracéo
representa o motor da vida.

Neste sentido, Romano (1994) destaca que a

Nossa sociedade, encarregou-se de mistificar o 6rgao coragcdo. Sendo o
mesmo considerado como fonte da vida, qualquer problema que afete &
sentido como uma ameaca a vida, gerando angustia. [...] Acreditamos que a
cultura em que vivemos faz com que a doenga cardiaca seja, muitas vezes,
acompanhada de maiores temores do que outras até mais graves. Como
vemos, as fantasias e crendices populares sobre a doenga e também sobre
a cirurgia cardiaca sdo muitas e podem interferir com bastante intensidade
na maneira como os pacientes as enfrentam (p. 40).

No Para, a Fundagéao Publica Hospital de Clinicas Gaspar Vianna (FPHCGV)
é o local de referéncia do Sistema Unico de Saude (SUS) para onde convergem
estas criangas. Como referéncia especializada em cardiopediatria, absorve o fluxo
de usuarios provenientes de cento e quarenta e trés municipios que compdem o
estado do Para, estado do Maranhao, oferece ainda suporte para a rede privada na
oferta de leitos para unidade de tratamento intensivo em cardiologia pediatrica
(UTl/pediatrica e cardiologia neonatal) (FPHCGV, 2009).

5 GOLBERG, D.; RINALDI, G. Preparacion psicoterapeutica em cirurgia cardiovascular infanti. In:
ABERASTURY, A. et al. El psicoanalisi de nifios e sus aplicaciones. Buenos Aires: Paidos, 1972.
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O meu envolvimento na clinica como Terapeuta Ocupacional, junto a crianga
portadora de cardiopatia na referida instituicdo, tem me revelado com frequéncia que
a ameaca de morte pessoal é um elemento presente neste ambiente, principalmente
no periodo que antecede a cirurgia, observo que temores e expectativas da crianga
em relagédo a cirurgia sdo acentuados. O que se constata € que “nem sempre ela
fala sobre morte, mas pode representa-la ludica ou graficamente, ou até mesmo na
forma de um sintoma” (BROMBERG, 2000, p.59).

Neste contexto pude acompanhar uma crianga que tinha certeza de que a
morte era proxima, preocupada com o cenario apés sua partida: era um menino de
doze anos, ja em pds-operatério de cirurgia cardiaca, grave, porém lucido. Recebia
a visita de seus familiares (mée e avo), que ao retirarem-se o deixaram com um
profundo ar de tristeza. Ao perceber minha presenga e constatando os materiais
(lapis, papéis, giz de cera, desenhos, lapis de cor) que eu trazia nas maos,
manifestou o desejo de elevar a cabeceira da cama para desenhar e pintar.
Manteve-se assim durante quase quarenta minutos em profundo e absortivo siléncio,
0 qual era interrompido eventualmente pelo corpo técnico que vinha administrar
medicamentos e monitorar os sinais vitais. Quando a fadiga aumentou e apresentou
maior dificuldade de respirar, encerrou a atividade alegando estar cansado.
Questionado se havia gostado de trabalhar com aquele material, meneou a cabeca
de forma afirmativa seguido do relato que “o ajudou a pensar nas coisas que o
deixavam triste”, interpelado sobre que coisas seriam estas ele de pronto respondeu
“o0 medo”. Hesitei diante do meu préprio medo. Apds breve pausa para que ambos
tomassemos fblego, retomei a verbalizacdo e encorajei novas possibilidades de
expresséo, caso desejasse falar sobre seus temores. Ao aceitar o desafio de pensar
e expor seus afetos, o menino afirmou: “sei que ndo estarei sempre aqui e que
quando isto acontecer acredito que meus avés e minha mae nido serdao mais uma
familia”.

Impressionou-me a clareza e a maturidade com as quais falava sobre sua
finitude, ofereci suporte terapéutico © e encerrei o atendimento. Ao retornar a UTI na
segunda-feira, descobri que aquele menino havia evoluido para o ébito no fim de

semana. Neste momento pude refletir sobre suas expectativas e compreendi que a

® Por auséncia de definicdo que uniformize a compreensdo sobre o assunto, nesta pesquisa, foi
utilizada para referendar uma medida suportiva, que nao constitui uma modalidade interventiva, de
carater interdisciplinar, realizada por pessoas sensiveis a condicdo de sofrimento humano.
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crianca € capaz de falar de sua propria morte. Questionei-me sobre o que lhe dava a
certeza de morte iminente: ter o “coracéo cortado” implicaria em morrer?

Diante do exposto, elegi como problemas a serem respondidos através
deste estudo: como a crianga com cardiopatia congénita vivencia a experiéncia da
cirurgia corretiva? Quais as expectativas em relagao a este procedimento? Quais os
significados atribuidos a morte?

A crianga no hospital € continuamente confrontada com a morte, sendo
comum a dificuldade dos adultos em conversar com a crianga sobre o tema, muitas
das vezes argumentando que elas nada sabem a respeito. Portanto, o presente
estudo demanda compreender a experiéncia da crianga com cardiopatia congénita
frente a cirurgia corretiva, desvelando seus significados sobre a morte e ao morrer.

Sobre a crianga e a morte, Visotsky et al.” (1961) citado por Baldini e Krebs
(1999), destacam que:

A crianga pode pressentir a morte e expressa seu medo [..] A
incompreensdo do adulto, sua negativa as perguntas ou suas respostas
mentirosas, sdo capazes de aumentar a dor e causar problemas colaterais
maiores. Quando o adulto mente, ele o faz na expectativa de estar
defendendo a crianga do sofrimento, iludido pelo mito de que, se negar a
dor, ela magicamente sera anulada. O médico as vezes participa da
negacao do paciente, dando outro diagnéstico, ou amenizando o
prognostico (p.184).

Em referéncia a percepgédo da morte pela crianga, Aberastury (1984) enfatiza
a importancia de respondermos a questdes do tipo: Como a crianga percebe a
morte? Quando doente, percebe a iminéncia de morte? Percebe a morte das
pessoas queridas mesmo quando ocultado o fato pelos adultos? De acordo com
Kovacs (2008):

A morte faz parte do desenvolvimento humano desde a mais tenra idade.
Nos primeiros meses de vida a crianga vive a auséncia da mae, sentindo
que esta nao é onipresente. Essas primeiras auséncias sao vividas como
mortes, a crianga se percebe s6 e desamparada. Efetivamente nao é capaz
de sobreviver sem a mae. Sao, no entanto, breves momentos ou, as vezes,
periodos mais longos, porém logo alguém aparece. Mas esta primeira
impressao fica carimbada e marca uma das representagdes mais fortes de
todos os tempos que € a morte como auséncia, perda, separagao, e a
consequente vivéncia de aniquilagcdo e desamparo (p.3).

A hospitalizagdo mobiliza ansiedades, tanto oriunda de fatores externos

como internos. Os externos estido relacionados aos fatos reais e concretos

resultante do ambiente hospitalar e os internos decorrentes dos estados de

" VISOTSKY, H. M.; HAMBURG, D. A.; GOSS, M. E.; LEBOVITS, B. Z. Coping behavior under
extreme stress. Arch. Gen. Psychiatr., v. 5, p. 423 - 48, 1961.
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ansiedade provocados pela propria doenga ou imagem que a crianga constroi desta.
Portanto, a partir das mudangas ocasionadas pela doencga e hospitalizagdo em seu
estado corporal € como se uma logica da piora ocasionada pelo tratamento se
organizasse, a qual incute na crianga temores relacionado a morte (SARTI, 1988).

Kovacs (1996) discutindo a morte na vida destaca:

O diagndstico de doengas [...] ou mesmo aquelas que nao sao fatais [...]
também trazem em si a idéia de uma morte, enquanto perda ou diminuigao
de fungdes, dificuldade para realizacdo de atividades [...] A hospitalizagao
também pode ser sentida como morte, envolvendo afastamento de casa, da
familia e dos amigos. O medo do sofrimento, da dor e da degeneragao
podem fazer com que o individuo se sinta morto ou prefira morrer a viver
uma quase vida. [...] As doengas e suas sequielas podem trazer profundas
modificagdes na vida das pessoas, experenciadas como morte (p. 18-19).

Apesar do avango tecnolégico das cirurgias e anestesias, o paciente
cirurgico nunca se sente totalmente seguro, pois este procedimento tende a gerar
intenso desconforto emocional onde o individuo imagina o seu futuro incerto e
manifesta sentimentos de impoténcia, isolamento, medo da dor, da mutilagdo, de
ficar incapacitado, de mudangas corporais e principalmente da morte (RIBEIRO;
TAVANO; NEME, 2002).

N&o obstante a dialética entre risco real e risco imaginario, a crianga com
cardiopatia congénita, apresenta substancial possibilidade de morte como resultado
do procedimento cirurgico, portanto, diante da necessidade de realizar a cirurgia, o
paciente podera sentir ameagado a sua integridade fisica e psicoldgica.

Neste sentido, Oliveira e Luz (1992) observam que, independente do sexo,
idade, condicdo socioecondmica, ou mesmo do tipo de procedimento cirurgico,
algumas preocupagdes imediatas, fantasias e medos estdo presentes na maioria
dos pacientes pré-cirurgicos, entre essas, 0 medo da morte, da anestesia e o medo
de dor, entre outras.

Sebastiani e Maia (2005) também destacam que o paciente cirurgico tem
medo da dor e da anestesia que pode vir acompanhado do receio de ficar
desfigurado ou incapacitado, sobretudo, de morrer durante este procedimento. Ha
ainda uma reacao de perda real e simbdlica, pois sempre ocorre a sensagao de
perda da integridade do corpo presente ndo apenas em cirurgias mutiladoras.

Os momentos que antecedem a cirurgia sao vivenciados de forma dramatica
e assustadora. O medo do desconhecido € a principal causa de inseguranga e

ansiedade do paciente pré-cirurgico. Ele teme a morte, a anestesia, a intervengao
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em si, a recuperagao e a posterior condigao familiar, caso seja o provedor de seu lar
(BROERING; CREPALDI, 2008).

Ajuriaguerra e Marcelli (1991) destacam os procedimentos cirurgicos na
infancia como um fator traumatico quando nao sao objetos de uma preparagao, de
explicagbes, de desenhos longamente comentados, etc., enfatizando que a morte da
crianga é dificilmente toleravel, sendo muitas das vezes negado seu agravamento.

Estudo realizado por Giannotti (1996), no instituto Dante Pazzanese de
cardiologia, com 121 pacientes portadores de cardiopatia congénita (26% criangas
de até trés anos, 20% criangcas de quatro a onze anos, 19% adolescentes entre doze
a dezessete anos e 35% adultos) e seus familiares, constatou que a indicacédo de
cirurgia favorecia a reflexdo sobre a vida e a morte, desmantelando a crenga de
imortalidade. Observou ainda que os pais ndo dialogavam com seus filhos sobre a
cardiopatia evitando consultas conjuntas ou qualquer comentario sobre esta. Seus
estudos detectaram baixa autoestima em 74% da amostra, sendo comuns o0s
sentimentos de inferioridade e inadequagao; apontaram que 85% apresentavam
dificuldades em tolerar frustracbes e adiar gratificagdes, sendo que as criangas
menores ja se mostravam obstinadas apresentando choros e gritos para obterem o
que desejavam. Constatou também que a percepg¢ao deles como cardiopatas eram
de fragil e deficiente, sendo esta partilhada pelas maes e familiares.

Segundo esta autora, familiares e pacientes mesmo apos a cirurgia de
corregao total, por ocasidao da avaliagcdo pos-operatéria de controle em ambulatorio,
acreditavam que o fato pelo qual continuavam o acompanhamento clinico era
porque o médico ocultava a verdade sob suas condi¢coes de saude e que ainda nao
estavam curados. Justificavam assim para si e os demais, que estavam fazendo um
julgamento realistico da existéncia da cardiopatia, fazendo notar a ideia de nao
estarem preparados para enfrentar o desaparecimento repentino da doenca.

No estudo acima referido, pacientes e familiares foram abordados a partir de
uma entrevista psicologica, no caso de criangas menores de trés anos essa era
realizada com a mae, momento no qual a pesquisadora observava o comportamento
da crianga e a dinamica da relagdo. Para os participantes da entre cinco e quinze

8

anos, foi utilizado o teste Desenhos-Estorias de Walter Trinca como forma

8 Walter Trinca: pesquisador que publicou formas de investigagdo clinica em psicologia a partir de
procedimento de desenhos-estérias e procedimentos de desenhos de familia com estérias (TRINCA,
1997).
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complementar de coleta de dados. Nao era objetivo aplicar o teste a todos os
pacientes, mas se ajustar as formas préprias da comunicagao pré-verbal de criangas
nao acessiveis a entrevista psicoldgica direta, enfatizando que o teste, tal como a
entrevista psicologica, destinava-se a avaliagao da personalidade, ndo oferecendo
estimulos estruturados.

Todavia, uma diferenca se insinua e merece ser enfatizada, a atmosfera
tedrico-pratica na qual desenvolvi esta pesquisa, cujo objetivo ndo se situou em
avaliar a personalidade da crianga com cardiopatia congénita, mas, em compreender
sua experiéncia no periodo que antecede a cirurgia apreendendo os significados

atribuidos a morte. Conforme destaca Minayo (1992):

A saude e a doenga envolvem uma complexa interagao entre os aspectos
fisicos, psicolégicos, sociais e ambientais da condicdo humana e de
atribuicdo de significados. [...] Importam tanto por seus efeitos no corpo
como pelas suas repercussdes no imaginario: ambos sao reais em suas
consequéncias. [...] qualquer agdo de tratamento, de prevencdo ou de
planejamento deveria estar atenta aos valores, atitudes e crengcas dos
grupos a quem a acéo se dirige (p. 15-16).

A partir destes pressupostos lancei-me ao desafio de escrever sobre o
processo que anuncia sua finitude organica e enfrentei duas dificeis tarefas no
percurso da pesquisa. Primeiro de me situar habilmente de maneira suportiva, em
um lugar capaz de captar as nuances da dolorosa experiéncia que por hora era,
generosamente, compartilhada comigo pesquisadora; a outra de transpor para a
escrita as questdes que atravessam estas criangas com as quais construi vinculos
de afetividade e apresentavam risco de morte iminente, ambas intensamente
vividas.

Logo, no intuito de desvelar um objeto de estudo que contempla a morte em
seu nucleo, optei por apresentar ao leitor os matizes contidos nos desenhos, assim
como, nos relatos dos protagonistas, um convite a possibilidade de desnudar as

cenas a mim reveladas, no conjunto da obra.
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2. PRIMEIRA PARTE: dos preparativos

2.1- Por que ocupar-se destas cenas?

O cuidado com a crianga portadora de doenca cardiaca teve grande
progresso nos ultimos 60 anos, o que permite que hoje mesmo as cardiopatias mais
complexas sejam tratadas com otimismo quanto ao progndstico de vida. Por este
motivo, as abordagens terapéuticas tém mantido seu foco de atencao para a
melhoria dos cuidados visando a evolugao em longo prazo dos pacientes (PINTO
JUNIOR, 2010).

Moller et al. (1994) estimaram que 85% das criangas nascidas com doenga
cardiaca até, aproximadamente, o ano de 2014 atingirdo a idade adulta em fungao
dos avangos das técnicas cirurgicas e terapéuticas.

Dados da literatura estimam que no Brasil o quantitativo de adolescentes e
adultos jovens que apresentarao cardiopatia crénica sera de indice elevado, pois a
realidade dos nascidos vivos aponta para ocorréncia de cardiopatia congénita em
torno de 28.846 novos casos por ano (PINTO JUNIOR; RODRIGUES; MUNIZ,
2009).

Ao deter a busca por pesquisas desenvolvidas no estado do Para, se
encontrou o estudo realizado na cidade de Belém sobre 634 criangas encaminhadas
para avaliagdo no ambulatorio de cardiologia da FPHCGYV, entre maio de 2003 e
abril de 2004, no qual foram diagnosticados 466 (73,50%) casos de cardiopatia
congénita, 03 (0,47%) de cardiomiopatia, 03 (0,47%) de arritmia, 21 (3,31%) casos
de reumaticos e 141 (22,24%) criangas sem anormalidades. Corroborando com a
literatura, neste estudo a cardiopatia congénita predominou nas faixas etarias de
pré-escolares e lactentes, correspondendo a 67,17% dos casos que ao serem
comparados com o grupo de criangas normais apresentaram os indices de peso e
idade significativamente inferiores (PRE-CONGRESSO, 2010).

Observa-se entdo que a cardiopatia congénita configura um importante
problema de saude publica, uma vez que é frequente, afeta a vida e sobrevida das
criangas desde a mais tenra idade, envolve altos custos no seu tratamento cirurgico

e no das suas sequelas funcionais. Como destaca Cavalcanti (2007):
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No panorama atual, as doengas cardiovasculares, de grande prevaléncia na
populagdo geral, tém propiciado uma mudanga significativa no perfil
epidemiolégico dos paises desenvolvidos e em desenvolvimento, resultando
no aumento de doengas cronico-degenerativas em geral. Os varios
tratamentos e intervengdes cirlirgicas existentes na area de Cardiologia séo
opgdes usuais na busca por uma qualidade de vida mais efetiva, embora
n&o levem a cura (p. 117).

Por outro lado, dentre estas sequelas da cardiopatia congénita ha o
comprometimento do desenvolvimento pondero-estatural®. A subnutricio desta
crianga em geral esta relacionada ao comprometimento clinico-funcional ou mesmo
estrutural dos 6rgaos como diminuicdo da capacidade gastrica, hipéxia'®, congestdo
na circulacido e absorcdo diminuida que acabam por fazer com que o consumo
alimentar fique abaixo das necessidades nutricionais. Esta crianga necessita de
dieta especial, geralmente apresenta restricdo a ingestao de sal, gorduras e liquidos.

Ressalta-se ainda que a maior parte das criangas tratadas na FPHCGV, que
€ a principal unidade de referéncia especializada em cardiopediatria no Estado do
Para, provém das cidades interioranas e apresenta baixa renda, o que em muitos
casos fara inferéncia sobre a dificuldade de acesso a alimentagdao com alto valor
nutricional.

Estas criancas exibem comprometimento do desempenho motor nas
atividades do cotidiano, em parte por apresentar baixo rendimento cardiopulmonar
para a execucgao das tarefas; e, em outras situagdes, pelo baixo estado nutricional,
logo estdo sempre monitoradas pelos cuidadores que temem crises hipoxémicas "’
ou mesmo acidentes como quedas e contusdes. Nas criancas que tém cardiopatias
ciandticas'®, ocorre certo “impedimento” inclusive em manifestar sua dor ou tristeza
através do choro. Isto lhe € negado porque chorar aumenta consideravelmente seu
desconforto respiratorio, o qual se persistir por alguns minutos podera evoluir com
parada cardiorrespiratéria. Todavia, este comportamento do cuidador gera um
retardo na aquisicdo de autonomia para realizacdo das suas atividades de vida
diaria e de sua independéncia em relagao aos familiares.

Portanto, em cardiopediatria hospitalar € ponto pacifico que a pouca
atividade caracteristica da crianga € agravada pela interacdo entre a doenga de

base, os temores que a cardiopatia infunde nos cuidadores e a condigdo de estarem

°0 peso e a medida da cabeca aos pés.

10 Diminuicao de oxigénio.

" Reducéao critica do oxigénio circulante no organismo, quando nao resolvida leva a morte.

12CoIoragé\o azulada causada por ma formacado cardiovascular em que ocorre passagem de sangue
da corrente venosa para arterial.
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com acessos venosos associados a talas de imobilizacido nos pés e/ou maos, que
além de extremamente dolorosos prejudicam as possibilidades de exploragédo do
ambiente e o pleno exercicio de suas atividades ludicas ou de socializagao.

Em estudo comparativo de cunho qualitativo realizado por Aita e Campos
(2009) na FPHCGV, foi investigada a relagdo existente entre a cardiopatia
congénita, hospitalizagdo e atraso do desenvolvimento psicomotor no primeiro ano
de vida, a partir do protocolo Denver Il 13 Neste estudo, consideraram-se fatores de
exclusdo, criangas com neuropatias, sindrémicas, que estivessem em pdos-operatorio
imediato ou com permanéncia no hospital prevista para periodo inferior a 30 dias. Os
participantes da pesquisa foram avaliados no momento da admissao e reavaliados
30 dias apos.

Os achados apontaram atraso no desenvolvimento infantii com énfase no
desenvolvimento motor grosso e motor fino adaptativo das criangas que estando
internadas nao receberam intervengdes da Terapia Ocupacional ou qualquer outro
membro da equipe multidisciplinar. Entretanto, os que neste periodo foram
estimulados, mantiveram seu escore de desenvolvimento e/ou tiveram novas
aquisicoes. Esta pesquisa possibilitou observar que o processo de hospitalizacao
prolongado de fato reflete negativamente no desenvolvimento motor global da
crianga cardiopata por limitar a exploragdo natural do ambiente e que os familiares
destas criangas tendem a restringir as novas aquisigcbes por estabelecer intima
relacdo entre movimento/ doenga cardiaca/ medo de morte subita, indicando a
necessidade e importancia de avaliarmos a experiéncia da crianga frente a cirurgia e
compreender os significados atribuidos a morte.

Se a cardiopatia possui efeito devastador sobre a vitalidade da crianga e do
futuro adulto, ndo menos impactante é o conceito de fragilidade conferido pelo adulto
a crianga o qual repercute significativamente em seu modo de ser e estar no mundo.

Sobre o processo de reabilitagdo das cardiopatias, Cavalcanti (2007) destaca que:

O contexto tipico do sujeito doente exige, por sua vez, diferentes niveis de
adaptagdo a doenca e ftratamento, sendo necessaria uma atencao
interdisciplinar. Sabe-se que os fatores psicolégicos e sociais influenciam a
prevengao, o desenvolvimento, o surgimento e o processo de reabilitagéo
de cardiopatas (p. 117).

'3 Protocolo de triagem, que objetiva definir se a crianca avaliada apresenta o desenvolvimento
normal ou uma suspeita de atraso do mesmo. Validado pela Sociedade Internacional de Pediatria.
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Pelo fato de estar no hospital, a crianca estara envolvida em um evento que
ird requerer grande capacidade de adaptagao as varias mudancgas (SILVA; GARCIA;
FARIAS, 1990). O cardiopata que se encontre hospitalizado para intervengcao
cirirgica estara diante de uma rotina institucional geradora de profundos
sentimentos de angustia e medo: os jejuns prolongados para realizagdo de
procedimentos invasivos, didlise peritoneal™, disseccdo de vasos de grosso calibre,
permanéncia em UTI durante o pos-operatorio por tempo médio igual ou superior a
72 horas sem a presenca dos pais (presentes somente no horario destinado a
visita), restricdo ao leito em posturas fixas desconfortaveis pela presenca de drenos
e aparelhos para a manutengao da vida, manipulagdo e cuidados gerais realizados
por pessoas estranhas.

Estudiosos da infancia defendem que ha necessidade de se preparar a
crianca para todo e qualquer procedimento ao qual sera submetida durante a
internacéo sob o risco de agravar o sofrimento psiquico causado pela doenga e a
desencadear processos psicolégicos que afetam a recuperagdo. De acordo com
Aberastury (1984):

A crianga tem uma aguda capacidade de observagdo, mas nao sé para o
mundo fisico assim como para o psicolégico. Sofre de angustias muito
intensas que as vezes se evidenciam e as vezes se escondem atras de
sintomas ou de dificuldades de conduta. Capta quanto acontece ao seu
redor; as vezes expressa-o em palavras, e outras vezes nao, e quando o
expressa pode nao ser compreendido (p.128).

Neste sentido, Baldini e Krebs (1999) afirmam que esta crianga comumente
apresenta sintomas psicofisicos como mal-estar, dores, irritabilidade, disturbios do
apetite e do sono, estresse com reagdes psicoendocrinologicas. Relatam ainda a
frequéncia de comportamentos regressivos como reativagdo da ansiedade de
separagao, sucgao do polegar, fala infantilizada, enurese™, encoprese16, disturbios
alimentares; enfatizam a gravidade do hospitalismo (depressdo com queda da
resisténcia imunoldgica, podendo levar a infecgdes de repeticdo, marasmo e morte).
Ainda pode ocorrer a precipitagcdo ou o agravamento de sintomas psiquiatricos pre-

morbidos como intolerancia a frustragdes, depressdes e surtos esquizofrénicos.

' Processo de depuracgéo do sangue, no qual a transferéncia de solutos e liquidos ocorre através de
uma membrana semipermeavel o peritonio.

' Dificuldade em conter a urina.

'° Dificuldade em reter as fezes.
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Quanto a terapéutica cirurgica, convém sublinhar que em se tratando de
cirurgia corretiva, a finalidade € de recompor a anatomia, ou diante da inviabilidade,
restaurar a funcao de forma definitiva. Contudo, face a impossibilidade anatémica ou
funcional para corregcdo permanente do defeito, a perspectiva terapéutica sera
reorientada para minimizar os efeitos deletérios sobre a qualidade de vida da
crianga, o que implicara em novas intervengdes cirurgicas a médio e/ou longo prazo
(PINTO JUNIOR, 2010).

De acordo com Romano (1998), as causas principais de ansiedade no
periodo anterior a cirurgia cardiolégica estdo relacionadas a separagdo dos
familiares, casa, objetos pessoais, temor da morte, ser destituido do lugar de
individuo e obrigado a assumir o lugar doente/paciente, perda do controle sobre seu
corpo, temor sobre dor relacionado a cirurgia.

O estresse no pré-operatorio identificado através da mudanca de
comportamento apresentado pelas criancas € um fenbmeno que tem sido
reconhecido por pesquisadores e estudado ha mais de 60 anos (WRIGTH et al.,
2007). Estudos comprovam que a crianga ja apresenta niveis elevados de ansiedade
no momento da avaliagédo pré-anestésica ambulatorial (GUARATINI et al., 2006).

Neves (2007), ao investigar a incidéncia de Transtorno de Ajustamento (TA)
7 em criancas de 04 a 13 anos de idade ocasionados por cirurgias eletivas de
pequeno e meédio porte, esclarece que metade da sua amostra apresentou
persisténcia dos sintomas até o sexto més de pds-operatdrio. A caracteristica
essencial do TA consiste de uma reacao depressiva, ou de outra perturbacdo das
emocgoes e das condutas, de curta ou longa duragéo.

Sobre os sintomas, a Classificagdo Internacional de Doengas - CID-10,
proposta pela Organizagao Mundial de Saude — OMS, destaca: humor depressivo,
ansiedade, inquietude (ou a combinagdo de ambos), perturbagado das emocgdes e de
condutas. Relata ainda, sentimentos de incapacidade para enfrentar, fazer projetos
ou continuar na situagado atual, ou mesmo, suportar alteracdes do funcionamento
cotidiano. Contudo, convém ressaltar que n&do sdo encontrados estudos sobre os
niveis de estresse no pré-operatério de criangas submetidas a intervengdes de

grande porte, categoria na qual se enquadra a cirurgia cardiovascular, assim como,

7 Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-IV-TR) define ser um transtorno
mental caracterizado por sintomas emocionais ou comportamentais importantes, em resposta a um
ou mais estressores psicossociais identificaveis (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2003).
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a escassez de estudos que se ocuparam da experiéncia da crianga com cardiopatia
congénita frente a cirurgia corretiva.

De acordo com Ribeiro, Tavano e Neme (2002), que investigaram criancas
entre nove e doze anos, hospitalizadas para cirurgia de enxerto ésseo, estas
revelaram temores em relagdo a anestesia, ao ato cirurgico, medo de “n&o poder
andar mais”, “ndo poder mais jogar futebol”, j& que a cirurgia envolveria retirada de
material 6sseo da perna. Estes autores inferem um aspecto significativo em se
tratando dos temores infantis que é a relacédo estabelecida pela mesma entre a area
incisada pelo cirurgido e provaveis prejuizos funcionais.

A forma como a crianga reage a doenga e cirurgias estdo vinculadas a
fatores como o nivel de desenvolvimento, experiéncia prévia com hospitalizagéo,
compreensao da crianga e familia sobre seu estado clinico e procedimentos a que
sera submetido. Contudo, no preparo da crianga para cirurgia as informagdes
fornecidas devem ser relativizadas e colocadas em contexto, pois sem avaliagao
individualizada das questbes pertinentes a cada caso, ou mesmo, sem partir das
necessidades pontuadas pela crianga tenderdo a aumentar o nivel de ansiedade
(BROERING; CREPALDI, 2008).

Baldini e Krebs (1999) ressaltam que, dos dois aos cinco anos, as
preocupacdes acerca da separacao aumentam o medo ao dano corporal, havendo
uma sensibilidade aumentada em especial a dor, feridas, sangue e aos
procedimentos de toda ordem. Dos cinco aos sete anos ha uma inquietagao
evidente acerca da morte, desaparecimento, pessoas que nao voltam ou mesmo
temor de se perder para sempre, desenvolvendo uma vigilancia especial por seu
destino, dos entes queridos e outros pacientes. Dos sete aos nove anos seu
desassossego esta vinculado ao fato de ficar invalido para sempre, perder o lugar na
enfermaria; estar longe da casa, amigos, etc.

Estes autores acrescentam que de nove a dez anos a preocupacgao € propria
da idade escolar e sua capacidade intelectual, entdo, teme ficar reprovado na escola
em funcdo da doenca/hospitalizacdo, ou mesmo, se isto repercutira de maneira
excludente neste seu principal meio de insergao social. Dos onze aos treze anos
apresenta apreensdo pré-pubere acerca da exposicao de seu corpo diante da

equipe hospitalar, de outros pacientes ou acerca do produto proveniente das
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funcdes de eliminagéo (fezes e urina), temor que esta vinculado a sensacgdo de
humilhagéo.

Torres (2008) observa que a vivéncia das criancas portadoras de doencas
cronicas provoca um contato direto com a experiéncia de morte enquanto desafio
pessoal, porém a forma como se apropria deste conceito varia conforme seu nivel
de desenvolvimento emocional e cognitivo.

Investigando a relagédo entre o desenvolvimento cognitivo e a evolugado do
conceito de morte, considerando os periodos do desenvolvimento cognitivo proposto
por Piaget '® Torres (1996) defendeu a tese de que no periodo denominado pré-
operacional (2-7 anos) as criangas nédo fazem distingdo entre seres inanimados e
animados, portanto ndo percepcionam a morte como definitiva e irreversivel. No
periodo consecutivo, das operagdes concretas (7-11 anos), as criangas distinguem
entre seres inanimados e animados, mas ndo dao respostas légico-categoriais de
causalidade da morte. Elas buscam aspectos perceptiveis, como a imobilidade para
defini-la, contudo, ja sdo capazes de perceber a morte como irreversivel.

Sobre o periodo denominado de operagbes formais (11- 15 anos) Torres
(1996) destaca que, as criangas reconhecem a morte como um processo interno,
implicando em paragem do corpo e o cessar de todas as fungdes da vida.

Em estudo posterior, Torres (2002) investigou a relagdo entre o nivel
cognitivo e o conceito de morte em criangas portadoras de doengas crdnicas,
comparadas com os de criangas sadias do mesmo nivel cognitivo e socioeconémico.
Concluiu que a doenga crénica e o tipo de doenga surgem como um fator importante
na desorganizacgao inicial e na lentificacdo da aquisicdo do conceito de morte na
fase Pré-Operacional (2-7 anos). Contudo, observou que, o confronto com o
sofrimento e a ameaga de morte na fase Operacional Concreta (7-11anos) surge

'® Jean Piaget: bidlogo Suico que desenvolveu estudos sobre a aquisicdo da inteligéncia pela crianca,
denominado de Epistemologia Genética. Piaget define o desenvolvimento intelectual como um
continuo processo de construcao e reconstrucdo que ocorre em uma sequéncia de agcdes mentais.
No inicio do desenvolvimento infantil, os esquemas sdo baseados em acbes motoras e reflexas,
ocorrendo a partir do nascimento. A medida que o desenvolvimento fisico vai se delineando, os
esquemas vao aumentando, diferenciando-se e ganhando complexidade. O autor propde a definicao
de estagios para o desenvolvimento cognitivo, a saber: Sensério-motor (0 a 2 anos), tem como
caracteristica principal, a atividade motora e sensorial da crianga, possibilita através do contato direto
com os objetos a formacgdo dos primeiros esquemas mentais. Pré-operacional (2 a 7 anos), uma das
caracteristicas desse estagio € o desenvolvimento da linguagem e o raciocinio pré-légico. Operacgdes
concretas (7 a 11 anos), caminha do pensamento pré-légico a solugcdo dos problemas concretos.
Operacdes formais (11 a 15 anos), caminha da solugao légica dos problemas concretos a solugéo
l6gica de todos os tipos de problemas (WADSWORTH,1997).
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como fator de amadurecimento na aquisicdo das trés dimensdes do conceito de
morte, ou seja, universalidade, néo funcionalidade e irreversibilidade ™.

Segundo a referida autora, esses resultados reforcam dados de observagdes
clinicas os quais sugerem que criangas gravemente doentes e/ou em fase terminal
tém nitido conhecimento de sua condi¢gdo, o que mobilizou em mim o desejo de
compreender como a crianga com cardiopatia congénita vivencia a experiéncia da
cirurgia, quais suas expectativas em relagdo a este procedimento e quais os
significados atribuidos a morte.

Natterson e Knudson®® (1960) citados por Baldini e Krebs (1999),
observaram em criangas de zero a 13 anos de idade internadas em enfermarias,
com diagndstico de cancer, leucemia ou doengas hematoldgicas, que além do
estresse da doenga estavam sujeitas a separagdo de seus pais, procedimentos
traumaticos e convivéncia com a morte de outras criangas. Ressaltaram que o medo
da morte apareceu claramente acima dos seis anos, revelado sob a forma de
ansiedade ou apreensado. Nas criangcas menores, o0 medo da morte apareceu as
vezes como medo de separagdo da mae ou medo de procedimentos, revelado nos
desenhos e estoérias. A ansiedade de separagao foi mais grave na faixa etaria entre
Zero a cinco anos € as reagdes aos procedimentos médicos apresentaram-se mais
intensas no grupo entre cinco a dez anos, enquanto o medo da morte foi maior no
grupo acima de dez anos.

Tendo em vista estes aspectos, identifico a relevancia deste estudo para
subsidiar o entendimento profundo sobre os elementos presentes no cotidiano
destas criancas no contexto hospitalar, apreender como estes elementos se
articulam na construgdo das cenas, ricas em significados por ela atribuidos a morte,

cuja explicitagdo € comumente interditado pelo adulto.

19 Universalidade: tudo que é vivo morre; ndo- funcionalidade: capacidade de perceber a morte como
um processo interno do corpo, todas as funcdes definidoras da vida cessam com a morte;
irreversibilidade — o corpo fisico ndo pode viver depois da morte, & definitiva.

2 NATTERSON, J. M.; KNUDSON, A. G. Observations concernig fear of death in fatally ill children
and their mothers. In: Psychosom. Med., v. XXIl, n.6, p. 456 - 65, 1960.
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2.2- Abordagem Ocupacional: diferentes fazeres, um mesmo pensar

Investigar a problematica da criangca portadora de cardiopatia congénita
diante da intervencéao cirurgica, neste estudo, foi uma tarefa efetuada a partir da
articulacdo na fundamentacdo tedrica e analitica de diferentes saberes: Terapia
Ocupacional, Psicologia e Tanatologia.

Compartilho do olhar de Medeiros (2003), sobre a terapéutica ocupacional
que como area de conhecimento e pratica de saude, interessa-se pelos problemas
do homem em seu cotidiano, considera as atividades humanas como produto e o
meio de construgdo do proprio homem, busca entender as relagdes que este sujeito
em atividade estabelece em sua condicdo de vida e saude, assim como, 0s
significados por ele atribuidos as mesmas.

Segundo Mafesoli (2003), o cotidiano significa aquilo que € habitual ao ser
humano, esta presente na vivéncia do dia-a-dia. Indica o tempo no qual se da essa
vivéncia.

Sobre o termo cotidiano, Heller (1972), acrescenta ser o lugar da repeticao,
do concreto, a experiéncia vivida. Retrata o espaco de transformagao onde ocorrem
as relagdes sociais, se articulam a producéao e reproducgao.

Para Benetton (2010),

Os significados de cotidiano implicam diretamente em levar em
consideracdao o particular, o privado [...] Para isso, primeiro precisamos
conhecer o sujeito e seu cotidiano, nas suas atividades e relagdes. Isto ndo
pode ser feito apenas por meio de conhecer um diagnéstico médico ou
conjunto de sintomas (p.38).

Benetton (2010, p.38) acrescenta que na pesquisa em Terapia Ocupacional,
assim como na clinica, “todo o setting21 e a propria terapia devem estar sendo
constructos representativos do cotidiano.”

Ao observar a populagdo infantil, constatamos que seu cotidiano é
constituido por atividades as quais

[...] marcam lugar e o papel da crianga na sociedade (familia/escola),
dando-lhe a sensacgdo de existéncia e oferecendo-lhe as possibilidades de
ser e estar no mundo, bem como de reconhecer o outro e de ser
reconhecida por seus “fazeres”. A perda deste lugar e do papel é vivida
como ruptura, no qual o desconhecido € uma situagdo constante, a qual
desestrutura o cotidiano que lhe da contorno (TAKATORI; OSHIRO;
OTASHIMA, 2004, p. 258).

! Indica todos os tipos de cuidados fisicos e psiquicos, disponibilizados pelo profissional, essenciais
ao desenvolvimento de praticas terapéuticas.
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A Terapéutica Ocupacional com a crianga, em geral, pondera as bases
tedricas que abordam o processo de desenvolvimento infantil, as relagdes
estabelecidas pela crianga durante o processo com o mundo externo, no intuito de
intermediar e facilitar esse encontro, promovendo adaptagcdo do ambiente quando se
faz necessario (MOTTA; TAKATORI, 2001).

Contudo, ao pensar nas singularidades do cotidiano da crianga com
cardiopatia congénita no pré-cirurgico, emergiu um apelo implicito nos processos de
subjetivacao diante da possibilidade de finitude da vida, o desejo de ser ouvida.

Neste contexto, a abordagem ocupacional instigou-me a escuta sensivel da
crianga cardiopata em seu modo de ser e fazer. Parti de um lugar comum a Mecca e
Castro (2008, p. 378), por compreender que estas criangas estdo em “paralisagao do
curso da vida, desestruturacdo do cotidiano e dificuldade de se envolver em
atividades, delas se apropriarem e por elas serem socialmente reconhecidos.”

Adicionei a isto, os fatores que compdem sua historia de vida desde a
gestacdo (suas diferengas individuais, o local e a extenséo do disturbio ou leséo, o
diagnostico médico, a idade em que apresentou o problema, seu estado de
motivagao), sua biografia (BARTALOTTI; CARLO, 2001).

Pautada nestes elementos e focada em constituir o delineamento da
pesquisa surgiu, do encontro com a Psicologia, subsidios para compreender e
responder questbes que a pratica na cardiopediatria me apresentava, as quais
careciam aprofundamentos tedricos. Era preciso compreender a estreita conexao
entre as manifestagdes psiquicas da crianga com cardiopatia congénita e as
mudancas atitudinais observadas, quando do comunicado da sua submissdo a
terapéutica cirurgica. Fazia-se necessario a escolha/construgdo de instrumentos
sensiveis a apreensao e ao entendimento destas manifestagbes para além do
mensuravel, cuja produgao constituisse possibilidade de livre expressao da crianga
diante da ameaca de morte pessoal.

Entdo, na medida em que foram se diversificando as perspectivas tedricas e
os procedimentos metodologicos, vislumbrou-se um panorama mais rico dentro de
uma realidade da pesquisa interdisciplinar (PIMENTEL; OLIVEIRA; ARAUJO, 2009).

Para Turato (2010, p.86),

Qualquer que seja o pesquisador que aprofunde seus estudos e direcione
sua praxis (agdo) de modo interdisciplinar, estara contribuindo com esta
relevante etapa histérica do desenvolvimento cientifico geral e de sua
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epistemologia, que consiste justamente em fazer a “sua” disciplina se
interpenetrar com tantas outras sempre num incessante processo, remando
contra a fragmentagéo do saber.

Neste sentido, Pimentel, Oliveira e Araujo (2009), postulam que a pluralidade
de pontos de vista epistemoldgicos possibilita aos pesquisadores da Psicologia,
assim como, da Terapia Ocupacional uma vivéncia rica que extrapola o campo da
pesquisa e interpola o campo pessoal, dando ao pesquisador a oportunidade de
adentrar na realidade social a qual é alvo de suas incursoes.

Depreendi nestas incursdes a congruéncia entre o saber Ocupacional, o
saber Psicoldgico e da Tanatologia. Esta ultima, definida como ciéncia que estuda a
morte e as reagdes psicoemocionais oriundas deste processo, abriu porta a vasto
campo de possibilidades por manter o foco na compreensao sobre as acoes,
atitudes e representacbes que o homem realiza quando elabora questdes
relacionadas as perdas, a morte e ao morrer (KASTENBAUM; AISENBERG, 1983).

Trilhar este caminho investigativo revelou que a dificuldade em falar da
morte incide no frequente problema em se discutir a vida. Morrer na infancia rompe
com a logica do natural ao passo que instaura um novo saber, aquele do qual o
sujeito ndo deseja saber (TORRES, 1996, 2002, 2008); (KOVACS, 1992, 1999,
2003, 2008); (KUBLER-ROSS, 1998, 2003); (BROMBERG, 2000); (FRANCO, 2002);
(FRANCO; MAZORRA, 2007).

A possibilidade desta integracdo de conceitos tornou patente o fato de que a
morte sempre existiu em nosso cotidiano, contudo, nem sempre teve representacao
nitida em nossas mentes (KASTENBAUM; AISENBERG, 1983). Seus sentidos e
significados, construidos nas experiéncias do curto espago de tempo o qual
nomeamos vida, confirmam uma realidade, nossa condig¢ao de finitude.

Logo, saber da morte implica em saber da vida, conforme assinalado por
Britto (2010):

O encontro com [...] a morte deixam rastros e tragcos que fazem uma
escansao no tempo, um corte no espago, marcando, indelevelmente, um
“antes” e um “depois”, como um divisor de aguas. O modo como o sujeito
faz a travessia do sofrimento — oriundo da dor fisica ou psiquica, cujas
fronteiras sdo ténues e indeterminadas — esta em consonancia com a sua
posigcéo subjetiva frente as suas questdes: esta € apenas mais uma (p.51).

Entdo, neste dialogo entre saberes constituiram-se as diretrizes tedrica e

analitica a partir da qual busquei o sentido velado, as singularidades que
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circunscreveram a experiéncia das criangcas com cardiopatia frente a ameaca de

morte pessoal.



Somos incapazes de conhecimento certo ou de ignoréncia absoluta.
Flutuamos num meio de vasta extensao,

sempre derivando de maneira incerta,

soprados para ca e para |3;

sempre que pensamos que temos um ponto fixo a que nos segurar e
firmar, ele se move e nos deixa para tras; se o

seguimos, ele nao se deixa agarrar, escapole,

e foge eternamente a nossa frente.

Nada permanece parado para nés.

Esse é nosso estado natural e no entanto o

estado mais contrario a nossas inclinagées.

Pascal



34

3. SEGUNDA PARTE: do caminhar epistemolégico

3.1- Procedimentos tedrico-metodoldgicos para compreensao das cenas

Tendo em vista os objetivos do estudo, elegi a abordagem qualitativa, do tipo
estudo de caso. Portanto, trata-se de uma pesquisa exploratoria, descritiva e
interpretativa de casos multiplos na qual se compreende a necessidade do
aprofundamento do caso para desvelamento do objeto de estudo.

Em se tratando do meétodo qualitativo, preconiza-se a compreensao
detalhada do objeto de estudo em seu contexto historico e cultural no qual o
conhecimento sobre 0 mesmo nio se reduz a um apanhado dos dados isolados
unidos por uma teoria explicativa. Atenta para as particularidades do objeto na busca
da compreensdao do mesmo, suas crengas, seus costumes e valores, priorizando o
estudo dos significados e dos processos (MINAYO, 1998; CHIZOTTI, 2008;
SILVERMAN, 2009).

Neste tipo de estudo, trata-se de coletar um corpo qualitativo de dados sobre
0 objeto a ser estudado, sua natureza, seu modo de ser. Portanto, antes de tudo, a
atitude deve estar concentrada em entender como o objeto de estudo acontece ou

se manifesta.

Nessa perspectiva, o pesquisador esta inserido no contexto, buscando
compreender o meio em que seu objeto de estudo se encontra; nédo esta
interessado em compreender o todo, mas sim em revelar as singularidades
(CORREA, 2009, p. 34).

Para Turato (2005), o pesquisador nos estudos qualitativos deve estar
sempre imbuido de um espirito de interdisciplinaridade, portanto, ser eclético no uso
de referenciais tedricos na construgéo do projeto e discussao dos resultados. Chama
atencao para o fato de que este empreendimento quando vinculado a area da saude

requer

Uma postura de acolhida das angustias e ansiedades inerentes do ser
humano; uma aproximagao propria de quem habitualmente ja trabalha na
ajuda terapéutica; e a escuta e valorizagdo dos aspectos psicodinamicos
mobilizados sobretudo na relagcdo afetiva e direta com os sujeitos sob
estudo (TURATO, 2005, p. 510).

A pesquisa sustentada no método qualitativo deve apresentar alguns

atributos fundamentais: o pesquisador busca o significado das coisas pautado na
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relevancia do papel organizador disto na vida dos sujeitos; tem em mente que o
ambiente natural do sujeito constitui 0 campo onde se dara a observacéo, sem o
controle de variaveis; o pesquisador usa diretamente seus 6rgaos do sentido para
apreender os objetos em estudo e posteriormente interpreta-los em sua consciéncia;
a forga do método situa-se no rigor da validade dos dados coletado-achados que por
ser em profundidade, aproxima o pesquisador da esséncia da questdao em estudo
(TURATO, 2005).

De acordo com Rocha e Brunello (2007), a estratégia metodoldgica

qualitativa do tipo “estudo de caso” é demarcado:

Pela investigagdo cujo foco é a analise em profundidade [...], o que
caracteriza o estudo de caso é a possibilidade de cruzar diferentes
informacdes com a finalidade de se elaborar uma analise mais profunda e
complexa da problematica em pauta e definir diferentes estratégias de
intervencao (p.47).

Segundo Chizzotti (2008), este tipo de estudo constitui-se pela busca
veemente de dados sobre uma situagdo em particular, processos contemporaneos
ou mesmo um evento especifico que sera tomado como caso. Apoés sua ampla
compreensao, é descrito de forma pormenorizada, sendo que, o resultado das agdes
€ avaliado para posterior transmissao desta compreensé&o a outros.

De acordo com Corréa (2009, p.34), “o estudo de caso consiste em uma
investigacao aprofundada e exaustiva de um ou poucos casos de forma a permitir o
seu conhecimento amplo e detalhado”. Existe neste tipo de estratégia de pesquisa
uma preocupacado central que é o entendido do caso, por constituir em si a
representacdo singular da realidade que é unica e historicamente situada. Logo, o
cerne da questdo esta centrado na compreensdo de um caso e seus aspectos
globais, que varia em sua complexidade, passeia pela individualidade ou
coletividade e, neste sentido, faz-se necessario ser considerado em sua totalidade,
para entéo ser explorado em sua singularidade (YIN, 2010).

Quando utilizado, busca compreender a unicidade significativa do todo,
retrata e aprofunda a compreensao de uma realidade e a multiplicidade de aspectos
globais, apresenta simplicidade nos procedimentos, permitindo uma analise em
profundidade dos processos e das relagcdes entre eles.

Os estudos de caso tém por objetivo explorar um caso singular situado,
contextuado e delimitado no tempo e no local para que se possa realizar a busca

circunstanciada das informagdes sobre o caso em questdo (CHIZZOTTI, 2008).
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Desta forma, cabera ao pesquisador transpor as manifestacdes imediatas, capturar
o real sentido expresso nos gestos e na fala e desvelar o sentido oculto das
impressdbes em busca de uma compreensdo verdadeira do outro (ROCHA;
BRUNELLO, 2007).

3.1.1- O Cenario

Esta pesquisa foi realizada na FPHCGV, situada na Travessa Alferes Costa
s/n, bairro da Pedreira, cidade de Belém, a qual é uma instituicdo do Governo do
Estado do Para e esta vinculada a Secretaria Especial do Estado de Prote¢ao Social
(SEEPS). Atualmente, é referéncia estadual em Psiquiatria, Cardiologia e Nefrologia,
uma vez que esta equipado para oferecer atendimento em Sistema de Tratamento
Renal Substitutivo (STRS), cirurgias cardiacas, acompanhamento especializado ao
paciente critico e potencialmente critico nas UTI.

A Clinica Pediatrica possui capacidade total para 48 leitos: 20 de
UTl/neonatais, 08 de UTl/pediatricas e 20 de enfermarias. Nestes ambientes sao
tratadas criangas através de agbes que envolvem: cirurgias para corregdao de
doengas cardiovasculares congénitas, procedimentos invasivos, alivio de dor,
comunicagao de diagnosticos com prognéstico sombrio e comunicagdo de 6bitos,
entre outros.

A Pediatria dispde ainda de areas destinadas a praticas diferenciadas, tais
como: o Espaco Curumim Brinquedoteca Hospitalar e uma sala para reunido da
equipe. No Espaco Curumim, sao ofertadas intervencdées multidisciplinares,
individuais e grupais, com énfase na promog¢do da saude de criangas e seus
acompanhantes internados, através do ludico e do brincar livre; Na sala de reunidao
ocorre discussdo de casos clinicos, assim como, atendimentos de grupos. Pelas
caracteristicas estruturais e recursos apresentados, ambos os locais compuseram os
espacos para coleta dos dados.

A FPHCGV propde como missao, a garantia de atendimento ambulatorial e
hospitalar na média e alta complexidade com exceléncia e humanismo, apoiar
ensino e pesquisa na area da saude, fatos que corroboraram na escolha da

instituicado para realizagdo da pesquisa de campo.
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3.1.2- Sobre as atrizes e atores colaboradores do estudo

Com o objetivo de melhor circunscrever o objeto de estudo, optei como
critério de exclusdo da pesquisa: criangas menores de cinco anos; aquelas que
manifestassem o desejo de n&o participar; a ocorréncia de quadros de delirios ou
alucinacao; ja terem sido submetidas a cirurgia corretiva.

Sendo assim, o universo de colaboradores envolvidos na pesquisa foi
constituido por cinco criangas portadoras de cardiopatias congénitas, a serem
submetidas a terapéutica cirurgica corretiva parcial ou funcional. Neste grupo, uma
crianca era do sexo masculino e quatro do sexo feminino, escolha determinada pelo
fato de serem aquelas que obedeciam aos critérios de inclusdo e se encontravam
internadas no periodo da coleta dos dados. Suas idades variaram entre cinco e doze
anos. Todas as criancas apresentaram experiéncia prévia a atual, com tratamento
em regime de internagdo e permaneceram um tempo médio de dois meses

hospitalizados. Contudo, nunca haviam sido submetidas a cirurgia cardiaca.

3.1.2.1- Aspectos éticos

Considerando a resolugéo n° 196/96 (BRASIL, 1996) do Conselho Nacional
de Saude do Ministério da Saude do Brasil que estabelece diretrizes e normas
regulamentadoras para pesquisas envolvendo seres humanos. Atentando-se,
sobretudo, aos itens sobre pesquisas envolvendo seres humanos, sujeito da
pesquisa, consentimento livre e esclarecido e risco de pesquisa, submeti o projeto
ao Comité de Etica da FPHCGV, o qual recebeu parecer favoravel sob o nimero
044/2011(anexo A).

A coleta dos dados foi iniciada em 25 de abril de 2011, sendo concluida no
més de Junho do referido ano. O cumprimento do aspecto legal que trata do
consentimento livre e esclarecido dos sujeitos sobre sua aprovagédo em participar da
pesquisa (apéndice A), teve lugar quando do primeiro contato com seus

responsaveis legais, doravante aqui nomeados coadjuvantes.



38

3.1.2.2- Coadjuvantes

O primeiro encontro com os coadjuvantes deu-se individualmente na sala de
reunides da Clinica Pediatrica com o propdsito de esclarecer sobre o estudo: a
justificativa, o objeto do estudo, a metodologia e recursos materiais que seriam
utilizados com as criangas. Quanto as garantias asseguradas por mim constaram: o
sigilo das identidades, privacidade dos sujeitos quanto aos dados confidenciais, o
direito de retirarem-se do estudo a qualquer momento que desejassem sem prejuizo
aos tratamentos por eles recebido ou mesmo qualquer tipo de represalia.

Mediante a aprovagdo pelos mesmos seguiu-se a entrevista destes
coadjuvantes, cujo carater obrigatério, obedeceu a um roteiro no qual a finalidade foi
compreender aspectos relacionados ao modo de vida da crianga, 0 seu
desenvolvimento infantil e as inferéncias da cardiopatia congénita nas suas

atividades e relacdes do cotidiano (apéndice B).

3.1.3- O Script

Para protagonizar as cenas nas quais os dados foram coletados, privilegiei
instrumentos que favorecessem a expressao da crianga, a saber: (1) o desenho (2) a
colagem, ambos seguidos de verbalizagao sobre sua produgao; (3) completando
histéria, considerando o tema proposto (apéndice C).

Além desses, ressalto que a observacao participante possibilitou a unido do
objeto ao seu contexto, integrando observador a sua observagao e conhecedor ao
seu conhecimento, permitindo uma descricdo detalhada dos componentes que
envolveram a situagao da crianga com cardiopatia diante da cirurgia, recolhendo as
informacdes a partir da compreenséo e dos sentidos que as mesmas conferiram a
esta experiéncia.

Destaco, na minha atitude durante as produgdes plasticas, o cuidado em nao
estimular, assim como, ndo restringir a verbalizagdo. Esta postura teve como
objetivo fazer com que a crianga interagisse mais intensamente com os materiais e
privilegiasse a comunicacdo nao verbal. Mediante mais de uma imagem (desenho/
colagem) construida, estas eram identificadas na sequéncia em que foram

confeccionadas, assim como, as representacdes das figuras explicitadas a partir dos
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relatos ao final de cada sessdo. Também utilizei a técnica de diario de campo para
registro.

Quanto a coleta dos dados com as criangas, destaco a realizagédo de trés
encontros tematicos em dias consecutivos, que ocorreram durante a semana, no
periodo diurno com duracdo de uma hora cada, considerando que este tempo foi
suficiente para desenvolver as atividades programadas, porém ndo longo demais
para que fosse interrompido por familiares e/ou profissionais que necessitassem
submeté-las a procedimentos. Entretanto, foi priorizado o ritmo individual que cada
crianga possuia para se envolver, permanecer e concluir a atividade.

Dos recursos materiais disponibilizados, ressalto que os escolhi por serem
de baixo custo, facil acesso, simples ao manuseio no hospital e de grande apelo no
envolvimento, para a crianga, dentre outras caracteristicas. Foram estes: lapis de cor
grande e pequeno (azul, preto, marrom, vermelho, verde, laranja, amarelo), pois
permitem graduacao de cor que revela questdes subjetivas presentes na intensidade
das cores dos simbolos criados; lapis grafite e borracha, diante da escolha do seu
uso pelo paciente por vezes leva a tomada de consciéncia sobre dificuldades a
serem superadas; revistas, tesoura de ponta romba, cola, papel Canson branco e
papel A4 branco, por sua apresentacdo de diferentes tamanhos que nao
prejudicassem o manuseio pela crianga exigindo-lhe grandes habilidades motoras.

A partir do convite no leito para que me acompanhassem ao local onde se
encontravam os recursos materiais, constituiu-se o encontro pesquisadora / crianca,
seguida de breve entrevista voltada para questdes do seu cotidiano (escola,
preferéncias por brinquedo/brincadeiras, familia), destinada a estabelecer o rapport
2 com as mesmas. Na sequéncia, sua condicao fisica era avaliada, com o intuito de
confirmar se o estado clinico era favoravel ao seu engajamento nas atividades, que
objetivavam a coleta dos dados. Neste momento, era relatada a necessidade do uso
do gravador com énfase no sigilo das informagdes ali coletadas, assim como, o fato
de que as producdes seriam fotografadas.

Considerando a necessidade de outras informacdes importantes relativas ao
caso, como por exemplo, estado de saude geral, planejamento cirurgico e outras
intercorréncias, foram realizados consultas ao prontuario hospitalar. Nos casos em

que essas nao foram suficientes para elucidar as questdes acima referidas, consultei

22 Relacao de confiabilidade, momento em que se estabelece empatia entre pessoas.



40

os profissionais da equipe de saude, visando a obteng¢do de informacdes, como:
natureza da cardiopatia, condi¢cdes clinicas atuais, presenca de sinais e sintomas
especificos, prognostico e gravidade da cardiopatia, confirmagdo do procedimento
cirargico, objetivo cirurgico, risco cirurgico, entre outros.

Apods a apresentar-me, assim como aos objetivos dos encontros, expus 0s

seguintes temas conforme descritos a seguir.

3.1.3.1-Cena 1

Trouxe em nosso primeiro encontro os materiais que estdo na mesa (lapis
de cor grande e pequeno nas cores azul, preto, marrom, vermelho, verde, laranja,
amarelo, lapis grafite e borracha, papel Canson branco e papel A4 branco). Logo,
convido vocé a utiliza-los para mostrar o que vocé veio fazer no hospital.

Ao final, quando ndo surgiu relato espontaneo sobre a produgéo, adotei os
seguintes topicos como roteiro as incursoes:

O que é esse desenho?

Alguém lhe falou o que vocé viria fazer aqui? Quem? O que falou?

O que vocé acha que veio fazer?

Como se sente estando aqui?

Gostaria de dizer mais alguma coisa?

3.1.3.2-Cena 2

Hoje, em nosso segundo encontro vamos trabalhar com colagem, ent&o
construa com figuras o que vocé sabe sobre a cirurgia.

Ao final, quando ndo surgiu relato espontaneo sobre a producédo, adotei os
seguintes topicos como roteiro as incursoes:

O que é isso?

Em que parte de seu corpo sera a cirurgia?

Como esta agora essa parte de seu corpo? E depois da cirurgia?

Como vocé imagina que sera sua cirurgia?

Gostaria de saber mais alguma coisa a respeito da cirurgia? O que?

Como vocé se imagina apos a cirurgia?
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3.1.3.3-Cena 3

Hoje vocé podera construir uma histéria, eu comego e vocé continua, esta
bem?

Era uma vez um menino (a) que...

Ao final, quando nao surgiu relato espontaneo sobre a producao, adotei os
seguintes topicos como roteiro as incursoes:

Tem algo mais que vocé gostaria de falar/compartilhar?

Depois:

Tem alguma coisa que gostaria de perguntar?



Escreve, se puderes,
coisas que sejam t&o improvaveis como um sonho,
tdo absurdas como a lua-de-mel de um gafanhoto e

tdo verdadeiras como o simples coracdo de uma crianga.

Ernest Hemingway
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4. TERCEIRA PARTE: os protagonistas em cena

Em que pese a cardiopatia congénita e as comorbidades comuns aos
protagonistas colaboradores do estudo, estes se apresentaram unicos em sua
trajetéria. Portanto, sob nome ficticio, sera apresentada uma sintese de suas

subjetividades no texto que segue.
EMILLY

Menina atenta, 07 anos de idade, voz baixa, apresentava dislalia de inversao
(troca o “R” pelo “L”), seu vocabulario pobre para a idade era composto,
principalmente, por termos interioranos, o que por sua vez dificultava a compreensao
do conteudo. Em sua fala mal articulada priorizava palavras-frase para estabelecer
comunicacgao verbal.

Natural do Estado do Para, residia no Municipio de Abaetetuba, as margens
do rio Urubuel em companhia de sua avé e o marido da mesma, sua irma de 03
anos, um primo adolescente e sua mae Luciana que a acompanha nesta internagao
em tempo integral. O seu registro civil ndo fazia alusdo ao nome paterno. Sua familia
era de orientagao religiosa Catdlica.

Segundo sua mae a principal ocupagado da menina era brincar o dia inteiro
com sua irma, desde que essa atividade ndo envolvesse banho de rio, 0 que era
temido por Emily. A mae relata ainda que a crianga ndo apresentou atraso em seu
desenvolvimento. Apesar de ja ter iniciado sua alfabetizagdo mal reconhecia as
vogais. Ha um ano nao frequentava a escola, em fungdo das consultas e exames
necessarios ao tratamento da cardiopatia.

Sua cardiopatia foi diagnosticada aos 05 anos de idade, Emily apresentava
como malformac&o cardiaca duas Comunicagdes Inter Atriais (CIA) 2° e Persisténcia
do Canal Arterial (PCA) ?* que necessitam de corregao cirdrgica e a obrigava ao uso
de medicamentos diariamente por via oral. Possuia ainda malformagdo em ambos

os polegares, que implicava no comprometimento significativo das suas habilidades

% Cardiopatia de evolugdo mais benigna, com fechamento cirtrgico preferencial na idade pré-escolar
(até 04 anos), cujo tamanho influencia diretamente os sinais e sintomas clinicos (JATENE; CROTI,
2005).

24 Cardiopatia mais frequente no sexo feminino, comumente assintomatico e cujo uUnico achado fisico
pode ser um sopro continuo na regido infra clavicular esquerda (SILVA; OPORTO, 2005).
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manuais. Aguardou 01 ano a vaga na Central de Leitos do Sistema Unico de Saude
(SUS), cujo objetivo era corrigir a cardiopatia. Sua méae informou que Emily tinha
conhecimento sobre os motivos da internacdo, ou seja, submeter-se a cirurgia
cardiaca, procedimento sobre o qual o cirurgido relatou apresentar bom progndstico

cirurgico.

ARTUR

Menino observador e de um sorriso maroto, 05 anos e 06 meses de idade,
fala discreta. Natural do Estado do Para residia no Municipio de Portel, as margens
do rio Camaraipi em companhia de seus pais, um irmao de 03 anos e 06 meses, e
outro de 08 meses. Nesta internacdo era acompanhado por seu pai em periodo
integral, o qual refere ser a familia de orientagdo Catdlica. O pai falou que Artur,
quando era bebé, ndo apresentou dificuldades para sentar ou andar; nao frequentou
escola por ndo haver nenhuma nas proximidades de sua casa, mas manifestava o
desejo de estudar e reconhecia o alfabeto, assim como, escrevia seu nome.

Artur possuia como atividade cotidiana acordar cedo, acompanhar seus pais
até a casa do seu avd e permanecer la durante o dia enquanto seu pai trabalhava na
agricultura de subsisténcia, retornando a sua casa ao entardecer. Entre as idas e
vindas a casa do av0, tinha como atividade predominante brincar com o irmao de
trés anos.

Teve sua cardiopatia diagnosticada aproximadamente 15 dias antes de sua
chegada a FPHCGV. Neste periodo, Artur vivenciou uma longa trajetéria a busca de
tratamento, que quase resultou em seu 6bito. Seu percurso iniciou no posto de
saude e Hospital Municipal de Portel, transitou pelo hospital na cidade de Breves e
seguiu para a cidade de Belém, onde no periodo da coleta de dados encontrava-se
internado ha trinta dias. Apresentava como malformacao cardiaca Estenose valvar
Mitral® necessitando de medicamentos diariamente por via oral, assim como,
injetaveis. Foi admitido na UTlI da FPHCGV em estado grave. Apés uma semana na
UTI, recebeu alta para a Enfermaria Pediatrica. Seu pai informou sobre o
desconhecimento de Artur a respeito da intervengdo cirurgica a qual seria

submetido, sigilo o qual defendia, na crenga de que néo se deveria falar sobre estas

5 Reducdo da area valvar mitral que pode estar associado com febre reumatica, artrite reumatoide,
mucopolissacaridose e deformidades congénitas (RAMOS; TOGNA, 2005).
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coisas para uma crianga. A equipe relatou que Artur apresentava bom progndstico
cirurgico.

A vinda de Artur para Belém obrigou toda sua jovem familia a acompanha-lo,
isto acarretou na perda da casa e objetos pessoais a qual foi saqueada por pessoas

da comunidade.

ANA

Menina que apresentava maturidade para além dos seus poucos 07 anos de
vida. Natural de Santarém, residia em sua casa com seus pais, sua avo paterna e
um irmao de 10 anos. Sua mae que a acompanhava nesta internacao, relatou ser a
familia de orientacao religiosa evangélica.

O cotidiano de Ana se constituia de frequentar a escola, atividades de
evangelizagcédo na igreja, brincar com seu irm&o e colegas da vizinhanca. Sua mae
destacou que Ana nao apresentou atraso em seu desenvolvimento e que Ja sabia
ler e escrever, mas que ha quatro meses nao frequentava escola, em fungao das
consultas e exames necessarios ao tratamento da cardiopatia.

A cardiopatia foi diagnosticada aos 06 anos de idade, Ana apresentava
como malformacado cardiaca uma Comunicacdo Inter Atrial (CIA) ?° com Hiperfluxo

2T que necessitava de corregdo cirlrgica e a obrigava ao uso de

Pulmonar
medicamentos diariamente por via oral.

Acerca da descoberta do problema cardiolégico de Ana e do impacto do
diagndstico, sua mae destacou que em uma consulta pediatrica de rotina, na qual
buscava com o médico vitaminas para melhorar o baixo peso de Ana (caracteristico
em cardiopatas congénitos), foi tomada de assalto por uma noticia. O motivo de Ana
nao engordar, estava relacionado com uma cardiopatia e que seu tratamento
consistia em medicamentos e cirurgia. Informou que diante do choque causado pela
noticia, chorou convulsivamente, saiu do consultorio desorientada no espago, sem
conseguir retornar para sua casa. Ana que a tudo observava atentamente,
encaminhou sua méae a uma farmacia préxima e ap6s conseguir auxilio para medica-
la, dirigiu-se a ela afirmando assertivamente: “Mé&e, nada de mal vai me acontecer.

Né&o precisa ter medo, Deus s6 quer acrescentar algo mais a minha vida”.

%6 |dem ao item 23.
" Aumento do fluxo sanguineo para o pulméao.
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Do diagnéstico da cardiopatia de Ana a sua chegada a FPHCGV decorreram
nove meses, dentre os quais quatro deles na cidade de Belém, na companhia
exclusiva de sua mae, aguardando o comunicado da Central de Distribuicdo de
Leitos do SUS.

Sobre o prognéstico cirurgico, a equipe relatou que a perspectiva era de
corregao da CIA sem lesao residual, o que nao requer futuros procedimentos

cirargicos, somente acompanhamento ambulatorial.

DEBORA

Aos nove anos de idade, sempre sorridente, natural de Maraba, foi adotada
em seu primeiro ano de vida pela tia (irma do pai bioldgico ja falecido e portador da
sindrome de Marfan?®). Residia as margens do rio Iramuct / Irituia, na companhia de
sua méae (tia biolégica) e seu pai (esposo da tia). Sua mée a acompanhava nesta
internacéo e relatou ser a familia de orientagao religiosa evangélica, sendo seu
esposo pastor, fato este que ocasionava frequentes mudangas de cidade.

Débora é portadora da Sindrome de Marfan, doenga que afeta
principalmente os sistemas musculo-esquelético, ocular e cardiovascular. Em razéo
disto, apresenta diminuicdo da acuidade visual (sem correcéo), alteragdes troficas
nas pernas, bracos, maos e prolapso da valva Mitral %°.

Sua mae relata que a menina apresentou atraso em seu desenvolvimento:
arrastou com 01 ano e 6 meses, falou com 01 ano e 3 meses, andou com 03 anos,
aceitou alimentos sélidos a partir dos 03 anos. Frequentou a escola durante poucos
meses e aos 07 anos de idade precisou se afastar pela piora da saude cardiolégica,
entretanto sua mée a alfabetizou em casa. Sua leitura e escrita sdo compativeis com
a idade, apesar da pouca acuidade visual. Tinha como principal atividade cotidiana a
leitura de histérias em quadrinhos e jogos estruturados de mesa. Era bastante ativa
e gostava de auxiliar a m&e nas tarefas domésticas.

Débora esteve internada, anteriormente, aos sete anos de idade com o

objetivo de realizar cirurgia cardiaca. Sua alta hospitalar se deu a pedido da mesma,

2 sindrome de Marfan é um disttrbio sistémico do tecido conectivo, secundario & mutagéo genética
do gene da fibrilina, localizado no brago longo do cromossomo 15. Seu alto grau de variabilidade
clinica ocasiona manifestagcdes nos sistemas musculo-esquelético, ocular e cardiovascular (DIAS;
FISCER; PINTO, 2005).

29 Alteracdes estruturais e funcionais intrinsecas do aparelho valvar mitral (FILHO; MACHADO, 2005).
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pois acreditava que se submetesse ao procedimento cirdrgico no coragao morreria.
Ao ser admitida nesta internacdo na FPHCGV apresentou-se chorosa, contudo,
concordou em ser operada do coragéo.

O cirurgiao relatou que o planejamento cirurgico de Débora no momento

|30

envolvia a valvoplastia Mitral *~, cujo progndstico evolutivo, prevé nova intervengao

cirurgica para os proximos 08 ou 10 anos.
NUBIA

A mais velha deste grupo, com 12 anos, era atenta a tudo, mas verbalizava
pouco. Natural do Estado do Para residia no municipio de Ananindeua na
companhia de sua mae, o padrasto, um irmao adolescente e uma irma de 21 anos.

Nubia possuia como atividade rotineira no transcorrer da semana acordar
cedo, frequentar escola nas proximidades de sua residéncia, fazer as licdbes da
escola, assistir a videos infantis, ouvir musica e ajudar sua irma Renata nos
cuidados com sua filha pequena.

A entrevista com a mae de Nubia revelou que a menina ndo sugou ao seio
quando nasceu, o que motivou uma avaliagdo mais acurada da menor, que resultou
no diagnostico de cardiopatia congénita, cujo tratamento constaria de cirurgia
cardiaca. Apesar de diagnosticada com 30 dias de vida, houve grande resisténcia
materna para submeter a menina ao tratamento.

Ao ser admitida na FPHCGV, Nubia era acompanhada de sua irma Renata.
Quando tinha oportunidade expressava seu grande sonho de operar para ficar
curada, decisao que foi incentivada por seus irmaos e seu pai.

Diagnosticada com Tetralogia de Fallot *' de boa anatomia, conforme relato
da equipe médica, Nubia apresentava boa possibilidade de que o procedimento
fosse definitvo e caso restasse uma lesdo residual, permaneceria em

acompanhamento ambulatorial.

* Corregao das alteragdes estruturais do aparelho valvar mitral (FILHO; MACHADO, 2005).

3" A Tetralogia de Fallot (T4F) é uma ma formagdo cardiaca caracterizada por desvio do septo
infundibular, que acarreta deslocamento para a direita com cavalgamento da aorta no septo
interventricular, estenose da via de saida do ventriculo direito, hipertrofia ventricular direita e
comunicacgao interventricular - CIV (JATENE; CROTI, 2005).



E a pergunta roda
E a cabeca agita
Eu fico com a pureza

Da resposta das criangas...

Gonzaguinha
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5. QUARTA PARTE: das cenas protagonizadas, matizes acerca dos pequenos

coragoes adoecidos

Destaquei nesta parte, a partir de fragmentos dos casos, os matizes que
compuseram os significados explicitados pelo ator e atrizes colaboradores do
estudo, constituidos pelo impacto da consciéncia do possivel fim da vida que a

terapéutica cirurgica promoveu.

5.1- A Cirurgia cardiaca: aproximagbes com a morte na expectativa de

viver

Ser submetido a cirurgia cardiaca traz consigo as questdes fundantes desta
pesquisa: o firme propdsito do sujeito em ter o coragdo curado apesar da relagao por
ele estabelecida entre a cirurgia e o risco de morte iminente, ou seja, o desejo de
aumentar sua expectativa de vida e para tal arriscar-se ndo sobreviver.

Esta dialética entre vida e morte apresentou-se uma constante fonte de
sofrimento para o ator e atrizes colaboradores do estudo, intensificada a medida que
adentraram no ambiente hospitalar.

Neste ambiente, a morte se apresentou como preciosa interlocutora, a
sussurrar por entre falhas no batimento cardiaco plantou-se a meio metro deles para
dali n&o sair nunca mais (GAMBINI, 2005).

Destas aproximacgoes ressalto, que quando indagadas sobre o objetivo da
sua atual internacéao, a protagonista Débora relatou:

Ela falou assim, Débora tu vai se operar, ai eu ndo sabia de
nada ai fiquei feliz. [...] Ai nesse tempo eu pensava que ia

morrer eu. [...] Por causa que eles iam abrir aqui assim (realiza
o gesto de cortar apontando para seu corag&o).

E Nubia destacou: “Da um pouco de medo. Da. De morrer. Por que é
arriscado”. Assim como, Ana se manifestou:

Ei tia deixa eu te contar. La na sala de Vigia, ndo, la... sala
quando o doutor falou para a mamae o que eu tinha mesmo.
[...] ai a mam&e tava preocupada, chorando muito, ai eu disse:
mae por que a senhora ta chorando? Nao minha filha é que eu
t6 com dor de cabeca. E ndo! E essa cirurgia que ta te
preocupando, mas Deus ja nédo livrou de mais perigosos? [...]
Eu vim operar do coragdo, porque eu tenho um sopro, um
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buraco e é muito grave, e... fica jogando muito sangue pro
pulméo, ai ele... joga muito ai ele é arriscado eu ndo sobreviver
né? A gente sabe disso. [...] Quando for adulta, bom se eu tiver
esse problema, mas se eu passar para a idade adulta operada,
sarada! Curada! Ai que eu sobrevivo a vida toda.

Observei na intimidade destes depoimentos a presenca de um elemento
central, o medo da morte. Enquanto um estado psiquico, este achado, comumente &
citado por pesquisadores que se detém na compreensdo das respostas e atitudes
mais comuns aquele que acredita nela como um evento proximo (KASTENBAUM,
AISENBERG, 1983; KUBLER-ROSS, 2003; TORRES, 1996, 2002, 2008;
ESSLINGER, 2004; MACIEIRA, 2001; PERINA, 1994; VALLE, 1994).

Adicionando entendimento ao objeto da morte, Kovacs (2008) convida a uma
analise pormenorizada e propde que para compreender as experiéncias vividas
neste cenario, € necessario estar sensivel as multiplas distingbes existentes no
medo a morte. Sobre suas texturas e significados, Parkes (1991) relata que o medo
da morte esta relacionado ao medo do abandono, da separagao, do esquecimento,
da aniquilagao.

Nesta perspectiva de analise, Kastenbaum e Aisenberg (1983) aprofundam
teoricamente e descrevem que os medos relacionados com a ameaca de morte
pessoal, podem ser de trés tipos: o medo de morrer (associado ao sofrimento
pessoal presente no processo, indignidade pessoal), medo da pés-vida (implica um
castigo pds-morte presente no discurso religioso, rejeicdo), medo da extingédo (deixar
de ser, medo basico da morte). Eles postulam que o medo da extingdo, do
aniquilamento constitui o nucleo do medo da morte o qual contém em seu arcaboucgo
outros medos vinculados.

Neste sentido, é oportuno explorar no fragmento que se segue as
impressdes trazidas por Nubia, quando questionada sobre a crengca em relagdo ao
risco de vida imanente a cirurgia no coracao: “Ouvi a conversa dos médicos. [...] Ele
falou da cirurgia do Mateus com a avo. Falou que toda cirurgia de coragédo é de
risco’.

Aqui, ao equacionar o risco de morte do seu colega de enfermaria e cirurgia
cardiologica, Nubia abre possibilidade a se pensar também sobre seu sofrimento

vicario. Para Kastenbaum e Aisenberg (1983), este € um sentimento subjacente ao
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sofrimento do outro com o qual se possui vinculo, torna-se patente a “[...] medida
que as condi¢des de meu amigo se deterioram, meu proprio estado de animo se
torna mais aflito, e eu temo a continuagao e a intensificagao deste sofrimento” (p.47).

Contudo, nem todas as manifestacbes sobre a morte enquanto objeto de
medo nesta pesquisa foram retratadas através da fala. Alguns de nossos atores
constituiram a linguagem simbdlica como sua principal forma de expresséo, rica de
conteudos a serem comunicados, traduzidos por elementos pictéricos que serao
exibidos no decorrer da pesquisa.

Acerca dos subsidios necessarios a compreensio de simbolos, Kibler-Ross

(2003) argumenta que:

Pessoas que estdo sofrendo, pessoas que estdo em choque, pessoas em
estado de torpor, pessoas que sdo atingidas por uma tragédia que elas
acreditam estar além da sua compreensado, além da sua capacidade de
enfrentamento, usam essa linguagem. Criangas que estdo morrendo, diante
da morte iminente, também a conhecem, mesmo que esta linguagem nunca
Ihes tenha sido ensinada (p.17).

Esta autora afirma ser esta uma linguagem usada por todos e como tal ser
universal. Contudo, estabelece alguns contornos ao assinalar que enquanto
expressao estes simbolismos podem ser: ndo verbais (desenho, colagem, pintura,
gestos) ou verbais (poemas, parabolas, histdrias, musicas, etc.).

Para Allessandrini (2004, p.138), “as formas graficas espelham a
organizacgdo interna do universo das criangas. Normalmente elas ficam contentes
com o resultado dos seus desenhos. E a sua intimidade exposta e revelada”.

A analise dos desenhos baseada nos estudos desenvolvidos pelo analista
junguiano Greg Furth (2004), estd apoiada na tese de que os desenhos revelam
importantes conteudos de quem o executa, é a linguagem das imagens, uma
linguagem do inconsciente a qual surge ao falhar a voz da consciéncia.

Como estudioso do assunto, enfatiza que a interpretacdo nao tem por
objetivo a simplificagdo da imagem, ou mesmo, a generalizagdo de padrbes graficos
como proposto nos testes projetivos. Entretanto, pondera sobre alguns critérios para
a leitura da obra e apresenta como possibilidade: as impressdes iniciais, sensagoes
transmitidas pelo desenho, cores, tamanho, aquilo que é central, o que parece
estranho, formas distorcidas, obstaculos, objetos repetidos, disposicdo no papel,
corregdes, retoques, precisdo dos tragcados, sombreado, desenhos de canto,

detalhes (ricos/auséncia), desenhos fora de época, encapsulados, entre outros.
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Considera a necessidade de se ter claro que o simbolo possui todas as
informacdes que sao necessarias a sua leitura, entio, “escuta-la” requer uma atitude
humilde do pesquisador focada na certeza de nada saber sobre ela.

Localizada nesta perspectiva tedrica, esta o principio sobre o qual se apoiou

a leitura das figuras que se seguem.

Desenho 1 — Tema: O que vocé veio fazer no hospital?

Fonte: Artur (colaborador da pesquisa).

Os elementos constitutivos deste desenho conforme relatados por Artur sao:
uma casa (dele e minha), uma mangueira com mangas verdes que o bicho comeu,
um cajueiro, a rede de dormir do irmao, a porta de entrada (cujo caminho de acesso
nao chega a ela).

Ao observar o desenho da casa que emerge da tematica hospitalizagéo e
terapéutica cirurgica, fica a impressao que foi mobilizada grande tensio. Desta
maneira, o ator se “‘refugia” em um momento de sua vida anterior a este, mesmo
assim simboliza sobre o tema proposto na atividade.

A mangueira com tronco na cor preta, cujas mangas verdes o bicho havia

comido dao a ideia de autorretrato. O deslocamento de cor presente no tronco conta
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de algo frondoso e desvitalizado na sua base, aquilo que a une a terra, que a
sustenta esta morrendo, presenca de um duplo sentido vida/morte no mesmo
simbolo. Também “fala” de um menino jovem, cujo corpo agredido pela doenca traz
como carga extra as impressdes negativas deixadas pelas necessarias, porém
dolorosas intervengbes profissionais, evidenciadas na equivaléncia entre os

procedimentos invasivos e sua relagdo com ataques de animais.

Desenho 2 — Tema: O que vocé veio fazer no hospital?

Fonte: Artur (colaborador da pesquisa).

Nesta cena, Artur compartilha os elementos contidos no desenho através de
relatos espontaneos durante sua confecg¢do, e nos revela sua intencionalidade ao
apresentar: Um carro com farol, eu no banco de tras, ele dirigindo, um porta malas
grande vazio e fechado, a presenga de seus pais e seus dois irmaos no carro
(apesar de nao serem visualizados).

Das impressdes causadas em mim, chamou atencédo o seu “longo brago”,
este elemento fez refletir no esforgco desta crianga para dar conta da situagéo
proposta pelo adoecimento e hospitalizagdo, apesar de sua pouca idade. “Crescer a

qualquer custo” para administrar os desafios.
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Este carro veicula pessoas tanto para dentro como para fora do hospital.
Enquanto elemento da partida sai de bagageiro vazio, deixa tudo para tras, devendo
talvez, levar deste ambiente somente aquela que lhe “da voz” e esta com ele em sua
dor.

Ao término da atividade, quando convidado a falar sobre sua produgao
(desenho 1 e desenho 2) verbaliza somente sobre alguns sintomas como o vomito,
dor de cabecga, dor na barriga, apesar de deixar claro em sesséo posterior que ja
possuia conhecimento de que se internou na FPHCGV para realizar cirurgia no seu
coragao. Estimulado a falar um pouco mais, responde sobre sua patologia de forma
indireta, ao estabelecer relacdo entre as medicagdes por ele recebidas e as que o
seu colega de enfermaria recebe (um menino de mesma idade, em pdés-operatoério
de cirurgia cardiaca com cicatriz no térax visivel).

Sabe que a cirurgia € a saida para evitar o vomito, as dores de cabecga e de
barriga, mas que esta ameacga a vida, e portando prefere voltar para casa levando
consigo os cuidadores.

Os temores relativos a cirurgia cardioldgica, também foram retratados nas
produgdes da protagonista Emilly, como observado no desenho 3.

Emilly trouxe como elementos constitutivos do desenho, assim por ela
nomeados, um coragao (vermelho e central), uma arvore de natal com enfeites
(estes enfeites sdo sete pequenos coragdes), uma xicara de café (em azul) e mais
coragdes (pequenos, laranja, no canto da folha, em namero de vinte).

Ao refletir sobre o que esta cena comunica, ponderei que a mesma retratou
o conhecimento sobre seu diagndstico e tratamento, assim como, fez alusdo a
possibilidade de mau progndstico cirurgico; outra questdo que merece destaque diz
respeito ao grande numero de objetos repetidos. Neste sentido Furth (2004, p.102)
observa que “quando isso ocorre € bom conta-los. O numero de objetos €, quase
sempre, bastante significativo, relacionando-se a medidas de tempo ou a eventos de
importancia no passado, presente ou futuro”.

Dos vinte e nove coragbes desenhados, emergiram simbolizadas as
diferentes faces da mesma tematica, a saber: um coragdo vermelho como figura
central, o primeiro a ser desenhado e que pde énfase na sua resposta para o tema

proposto na atividade, tornar seu coracao sadio.
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Desenho 3 — Tema: O que vocé veio fazer no hospital?

Fonte: Emilly (colaboradora da pesquisa).

Ao deter a analise sobre a arvore de natal fora de época, pois estdvamos no
més de maio, reflito se 0 que esta manifesto € seu desejo de comemorar esta data
mais cedo. Chama atencéo a correspondéncia dos enfeites no formato de coracoes
serem em igual numero ao da sua idade, talvez Emilly comunique seu receio de n&o

haver o oitavo natal medo de ndo chegar com vida ao més de dezembro.
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Apresenta vinte pequenos coragbes no canto inferior da folha, cuja cor
“‘laranja pode refletir uma situagéo de ansiedade, em especial uma situagao de vida
ou morte” (FURTH, 2004, p.159). Contudo, estes simbolos sugerem também sua
expectativa de sobreviver e alcancar a idade adulta.

Ao colocar o foco da analise na xicara azul, tem-se como pista a formulacéo
de questdes sobre um futuro imediato contemplativo, um distanciamento, um animo
esmorecido no qual “escuta-se” um possivel pedido de ajuda. Estas abstracdes
sobre o pensamento de morte aqui simbolizado remetem a um pensar acerca da sua
compreensao da morte.

Neste sentido, observa Torres (1996, 2002, 2008) em seus estudos, que
diante da morte pessoal ou do outro o primeiro desafio a ser vencido pela crianga &
o intelectual. Talvez, o problema da morte seja o primeiro desafio vital a sua mente,
e constitua o primeiro estimulo ao continuo desenvolvimento de seu pensamento
(KASTENBAUM, AISENBERG, 1983).

Assim, na presente pesquisa, os dados me fazem crer que mesmo aqueles
colaboradores que ndo possuiam a principio recursos intelectuais plenos, ao se
defrontar com o pensamento de morte pessoal iminente manifestaram intensos
temores relacionados a sua finitude. Argumento ainda que, a exposi¢ao ao risco de
morte pessoal, presente na cirurgia cardiaca, produz forte impacto na crianga, e esta
vinculado as percepg¢des parciais apreendidas pelas mesmas acerca do conceito de
morte.

Sobre este aspecto, Kastenbaum e Aisenberg (1983, p.10), ratificam que
“‘entre os extremos de “nenhuma compreensdao” e de pensamento abstrato
integrado, explicito, ha muitos modos pelos quais a mente nos primeiros anos de
vida pode entrar em relagdo com a morte”.

Este medo gerado pelo pensamento de morte, fenbmeno trazido a tona
conforme observado nos recortes anteriores da pesquisa, demanda mais
aprofundamento quando se pensa na sua interface com o contexto situacional em
que se desenvolvem.

O contexto situacional do medo a morte segundo Kastenbaum e Aisenberg
(1983), configura-se a partir de trés aspectos: aquele onde o perigo de morte advém
de um evento ou acdo externa; quando ha uma perturbagao interior ao organismo

ameacando o individuo; ou naquele em que o individuo esta de fato morrendo.
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Refinam a percepcdo do objeto medo da morte, ao propor a implicacdo das
dimensdes de tempo, espaco e probabilidade contidas nestes aspectos, contudo,
sera dado destaque a compreensao das dimensdes tempo e espago pela sua
relevancia para os achados deste estudo.

De acordo com estes autores, a dimenséo temporal pode ser compreendida
como um continuum que varia entre o tempo imediato e 0 tempo remoto e pode
apresentar inumeras graduacgdes neste intervalo. Isto posto, reflete-se sobre como
este elemento afeta as manifestacdes apresentadas pelos portadores de cardiopatia.

Ao considerar a evolugdo clinica das cardiopatias se destaca a
imprevisibilidade quanto ao continuum tempo. Segundo Chiba (2008), algumas
patologias crénicas como as obstrutivas pulmonares, cerebrovasculares e as
oncologicas apresentam uma progressdao caracteristica a qual permite certa
“previsibilidade”, com base na evolugdo da doenga, que sinaliza a proximidade do
seu portador com a morte. Entretanto, nas cardiopatias a progressao clinica
apresenta-se demarcada por periodos de gravidade intermitentes no qual esta
presente o real risco de morte. Nesta perspectiva clinica de desagradaveis
surpresas, ndo sO se vive em frequente situagdo de emergéncia médica como
também se experiencia a triste expectativa de ter a vida abreviada de forma subita.
Este constante estado de ameaca a vida influi na escolha por ser submetido ao
procedimento cirurgico, mesmo quando a equipe médica propde um procedimento
cujo carater € exclusivamente paliativo.

No tocante a dimensao espacial, Kastenbaum e Aisenberg (1983) realgam a
compreensao do pensamento sobre o local da ameacga. Investigam se do ponto de
vista do individuo esta se encontra estabelecida em algo dentro de dele ou la fora,
se € uma ameaca externa ou algo relativo a um processo patoldgico interior.
Argumentam que “as criangas tendem a encarar a morte como ameaca que vem do
ambiente circundante mais do que de algo “interior” ” (KASTENBAUM; AISENBERG,
1983, p.52).

Nesta otica, a analise sobre “o lugar onde se encontra a morte” para a

crianga com cardiopatia em preparo cirurgico desvelou nas cenas um relevo, uma
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crenca?, compartilhada pelos protagonistas do estudo: a cirurgia cardiaca é

percebida como ataque a vida e como tal vivenciado com intenso temor de morte.
Outra cena que adicionou compreensao ao medo da crianga com cardiopatia

frente a cirurgia cardiaca foi revelado por Artur, durante a sesséo de colagem, ao

recortar um celular separando-o de uma mao masculina:

Artur: Olha o dedo do home! Té doendo o dedo do home.
Pesquisadora: E? Por qué?

Artur: Por que eu cortei.

Pesquisadora: E quando corta do6i?

Artur: Acena afirmativamente com a cabegca e segue
recortando a figura. Em cada dedo que retirava da méao
exclamava: Doeu de novo! De novo! De novo.

Ao término da acédo Artur verbaliza: N&o doeu mais
(demonstrando alivio).

Ao manusear tesoura e papel Artur experimentou e explicitou a partir da
concretude dos materiais outro aspecto do seu temor relacionado a cirurgia, o medo
de sentir dor. Demonstrou nesta agdo o pensamento animico que o situou, enquanto
etapa do desenvolvimento cognitivo, no periodo pré-operacional conforme proposto
por Piaget (1961). Segundo este autor, nesta etapa do desenvolvimento cognitivo a
crianga tende a perceber objetos externos a sua propria imagem, vivos, conscientes,
0 que as impede de distinguir entre seres animados/inanimados e influencia sua
capacidade de conceituar morte.

A respeito do pensamento animico, Kastenbaum e Aisenberg (1983)
baseados nas teses de Piaget assinalam ser um conceito em desenvolvimento, o
qual influencia e é influenciado pelo pensamento de morte. Quando estes se
entrelacam, podem viabilizar a crenga de que fendmenos mentais tornam-se fisicos,
ou seja, motivar um temor na crianga de que seus pensamentos sao causadores da

morte de alguém.

32 Constituem uma estrutura de percepgdes e cognicdes formadas em torno de configuragdes do
mundo individual, réplica do mundo grupal, projetada pelos processos educativos préprios de cada
cultura (FERNANDES, 1963).
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N&o obstante, a expressiva contribuigdo da Epistemologia Genética proposta
por Piaget, Torres (1996, 2002) observa que, talvez o autor ndo fornega um esbogo
completo para analisar as concepg¢des da crianca sobre a morte. Ao enfatizar o
desenvolvimento cognitivo independente do contexto, Piaget desconsidera a
experiéncia individual da crianca presente em suas vivéncias como portador de
doencga crénica, adquirida com a morte de um bicho de estimagao, parentes, colegas
de enfermaria, que afetam de maneira significativa sua resposta e através das quais
ela se apropria das qualidades do objeto morte em seu campo perceptivo.

Neste sentido, podemos afirmar que a compreensdo sobre a morte nao é
exclusiva do ambito cognitivo e conceitual, como observado nos protagonistas
colaboradores deste estudo, mas sim da inter-relagdo entre a percepgao e cognigao,
na qual resultaram os estados afetivos observados (KASTENBAUM, AISENBERG,
1983; TORRES, 1996).

Na sequéncia, proponho uma aproximagao das producdes a partir de outra
perspectiva, na qual observei entre tonalidades aquilo que se insistiu em manter

oculto.
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5.2- Uma companheira negligenciada: a morte interditada

Conforme observado na segao anterior, dentre os varios dilemas vivenciados
pela crianga que ira se submeter a cirurgia cardiolégica esta a sua percepg¢ao de que
o procedimento cirurgico € o “local” onde a morte estabelece residéncia fixa. Este
cenario que integra luz e sombra, nascer e fenecer possibilitou uma composi¢céo
unica na qual a programacao cirurgica foi o anunciador do dia e da hora para o fim
daquela vida. Assim, mesmo quando os familiares e a equipe comungaram desta
leitura sobre a obra, em geral o que se observou foi a impossibilidade da crianga em
poder expressar abertamente seus temores o que constituiu uma intensa fonte de
sofrimento (KUBLER-ROSS, 1998, 2003).

Isto foi evidenciado no relato de Nubia, a partir da atividade de colagem

quando explica a pesquisadora sobre sua cirurgia:

Pesquisadora: Vocé conhece seu cirurgido?
Nubia: sim.

Pesquisadora: Foi ele que falou do risco da cirurgia na sua
frente?

Nubia: N&o, o outro Doutor. Ele falou da cirurgia do Mateus.

Pesquisadora: Vocé lembra-se de como ele falou, as palavras
que ele disse?

Nubia: Falou que toda cirurgia de coragéo é de risco.
Pesquisadora: Entdo vem dai esse seu medo de morrer?
Nubia: Sim.

Pesquisadora: E vocé falou deste seu medo com alguém antes
de hoje?

Nubia: N&o.

Destaco neste dialogo o fato de Nubia ter tomado ciéncia do seu real risco
de vida atenta as vozes naquele ambiente. Criangas sao excelentes observadores e
nao podemos desvalorizar a capacidade de compreenderem a gravidade das

informagdes recebidas indiretamente sobre o seu caso. Observei ainda que havia
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decorrido um més deste evento sem que ela tivesse a oportunidade de expressar o
seu temor diante da ameaca de morte pessoal a alguém.

Neste sentido, Souza (2009, p. 18) afirma que “a interdicdo da morte é um
processo lento, quase imperceptivel, que é imposto, interiorizado e expresso no
dominio dos gestos, do olhar, das palavras e das atitudes em relagédo a morte [...]".
Tende a infligir aquele que morre o partir, sem nada falar ou ouvir dizer sobre seu
fim.

Entretanto, motivada por algo mais que a obediéncia as regras impostas,
durante a primeira sessdo Ana rompeu com o interdito e trouxe elementos que
contribuiram para identificar o desenho como lugar da fala, assim como, lugar da

escuta:

Desenho 4 — Tema: O que vocé veio fazer no hospital?

Fonte: Ana (colaboradora da pesquisa).

Sobre seu desenho Ana descreveu:
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Ai € a mamée aqui fora se desmanchando em lagrimas...
Porque ela vai. Ela gosta muito de mim, ela veio aqui pra salvar
a minha vida, porque esse problema meu que eu tenho né se
passa pra idade adulta né... ja... é... eu morro (fala com voz
baixa, se aproximando do ouvido da pesquisadora e sugerindo
segredo).

Ouvir o “segredo” de Ana remeteu-me a questdo da inadequagéo em se
“falar sobre a morte”. Sua atitude retratou que a morte ao ser expressa é geradora
de tensdo e sofrimento, contudo, ante a necessidade premente de compartilha-la
com alguém que seja garantido o sigilo. Expés na agcdo uma dor, que oscilava na
ambiguidade, entre aquilo que precisava ser revelado e as expressodes interditadas.

A respeito disto, Kovacs (2010, p.148) destaca que “elas buscam o adulto
como apoio, que pode acolher e legitimar seus sentimentos, responder perguntas,
em uma tentativa de ordenar o mundo que fica abalado [...]” 0 que em geral nao
obtém ressonancia.

Outro fator relevante, como observa Allessandrini (2004), é que o ato criador
presente nos rabiscos, desenhos, pintura e suas narrativas, proporciona o
autoconhecimento, requer muita energia e propicia um relaxamento ao término da

atividade, deixando impresso uma sensac¢ao de completude.

O desenho cria por meio de tragos, os finitos de uma visdo, de um
momento, de um gesto. E uma espécie de definicdo, como a palavra. E uma
atividade perceptiva. Algo que nos convida, sugere e evoca. O desenho é
revelagéo (p.137).

Acerca do desenho, Trinca (2003) relata ser uma base segura para a livre
associacdo com sua historia. A partir dos desenhos e da ocorréncia dos
esclarecimentos sobre a producido, a crianga percebe como se sente, como se
apresenta e qual o conflito naquele momento, assim como, expressa possiveis
saidas desejadas para resolvé-lo.

De acordo com Allessandrini (2004)

Quando a crianga interpreta seu desenho, geralmente transforma-o numa
outra histdria. Sua interpretacdo costuma ser mais rica do que o proéprio
desenho, uma vez que ela pensa magicamente. A palavra representa uma
nova relagdo com o universo, com os objetos, possibilitando-lhe elaborar
seus medos, angustias e emogdes. A palavra evoca imagens, resgata fatos
esquecidos, projeta idéias para o futuro. Assim, o desenho e a fala
interagem ligando um passado e um futuro a um presente imediato (p.138).
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Nesta perspectiva de analise, na medida em que os tracos vao evoluindo,
proporciona aquele que dele se utiliza configurar imagens e o significar de paisagens

internas.

Em busca de seus significados e diante da garantia do espaco a expressao,
o recurso de colagem também se mostrou favoravel para Ana comunicar suas

percepgdes acerca da cirurgia cardiaca:

Colagem 1: Tema - O que vocé sabe sobre a cirurgia?

Fonte: Ana (colaboradora da pesquisa).

Nesta sessao, Ana verbalizou e expds sua compreensao sobre risco de vida
real na expressao “que perigo” conferido a imagem do homem com o caminhao

atras de si. Expressou ainda que os homens recebendo o prémio sao vitoriosos,
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contudo, precisam pagar o dizimo®. Em seu relato estabeleceu uma relacéo entre
cirurgia - risco de morte - dizimo, sugerindo o discernimento de que arriscar-se a
morrer € o pre¢o que o cardiopata deve pagar para viver uma vida plena. Observei
aqui a maneira peculiar com a qual Ana foi capaz de apreender, administrar e
conferir sentido aquilo que o senso comum tende a desprezar, criando configuragdes
individuais imprescindiveis para prosseguir seu percurso.

Percebi que de certa forma o siléncio € indicador de sentido, manifesta
mensagem que sera refletida em toda relagcdo do homem com a morte, mesmo
silenciado ele da significado a sua representagdo do fim inevitavel da condigéo
humana (ARIES, 2003). Mesmo silenciada a morte possui um dizer (informagéo
verbal) .

Acrescenta Ariés (2003) que a morte é a reafirmagao de que a prosperidade
do coletivo esta ameacada e que na impossibilidade de impedi-la, o movimento é no
sentido de silencia-la. Assim, deve permanecer indizivel e inaudivel necessitando
para tanto que todos os seus sinais sejam ocultados.

Este autor traz também como possibilidade a compreensédo do interdito o
fato da morte estar associada a ideia do fracasso, seja dos profissionais em
preservar a vida, seja dos familiares na sua fungdo de protegé-la. Assinala que a
ideia da morte daquele que esta sob tutela traz em seu bojo sua propria
insignificancia diante das situagdes irreversiveis e impde a reflexdo sobre o seu
préprio fim.

Acerca desta dificuldade Torres (2008) reafirma que

Falar com a crianga sobre a morte ndo é uma tarefa facil, pois, além da
necessidade do adulto de proteger a crianga, falar sobre sua morte significa
que ele defronte-se com sua finitude, seus medos e suas ansiedades em
relacdo a morte e ao morrer (p. 161).

% Para o socidlogo Emile Durkheim em "Ligdes de Sociologia", o dizimo teria origem no pensamento
mitico, primeiramente como sacrificios e ofertas aos deuses e divindades para obter "permissao”
divina para o bom cultivo de bens mundanos, seja na pesca, coleta, agricultura, etc. Transmutou-se
em dizimo em certas religides, e por fim, transmutou-se em impostos, que seria a versdo secular do
dizimo (Wikipédia, 2012).

* Aula proferida por Airle Miranda de Souza no Programa de Pés Graduagédo em Psicologia - UFPA,
Belém, 2010.

Conferéncia proferida por Maria Helena Pereira Franco no | Encontro Interdisciplinar de Estudos do
Luto na Amazénia - FPHCGV/UFPA, Belém, 2010.

Palestra proferida por Maria Julia Kovacs na pés-graduacao em psicologia hospitalar, Belém, 2011.
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Assim apresentou-se marcante a anamnese realizada com Benedito, pai de

Artur, na qual foi retratada a sua dificuldade em dialogar sobre o risco de morte com

seu filho da seguinte forma:

Pesquisadora: Ele sabe que sera operado do coragdo?

Benedito: Nédo senhora. Ele me perguntou, mas eu disse para
ele que ndo era pra se preocupa que ele ndo ia opera nao.

Pesquisadora: O senhor respondeu isto porque ainda ndo tem
certeza se ira autorizar a cirurgia de Artur?

Benedito: Ndo senhora, vo deixa o dotb faze sim, é s6 pra nao
preocupa o menino. Pra ndo fica pensativo.

Pesquisadora: E como foi que ele falou com o senhor? Como
perguntou?

Benedito: Ele disse assim, pai quando corta aqui déi (realiza o
gesto de quem esta cortando o térax)? Ai eu falei assim, ndo
tem precisdo de preocupacdo ndo. Tu ndo vai te opera. Ai ele
fico quieto, fico calmo, num pergunto mais.

Pesquisadora: E quando foi isso? Em que momento que ele fez
a pergunta pro senhor? Foi no hospital de Breves, de Portel,
aqui na fundagdo HC?

Benedito: Foi aqui quando a gente tava subindo da UTI pra
enfermaria.

Entretanto em oposi¢cdo ao suposto desconhecimento de Artur, a sessédo de

colagem revelou seu entendimento acerca do processo de adoecimento e

tratamento cirurgico, no seguinte dialogo:

Inicio da sessao

Pesquisadora: Artur quando nds vamos ao hospital é porque
precisamos tratar da nossa saude, vamos para tomar remédio,
tratar de nosso doddi. Por isto vocé veio ao hospital para tratar
do seu dododi... (interrupgdo provocada pelo Artur).

Artur: E, eu vo se opera.

Pesquisadora: Entdo, utiliza estes materiais que estdo sobre a
mesa pra me contar o que vocé sabe sobre a sua cirurgia.
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Final da sessao

Pesquisadora: vocé sabe dizer aonde vai ser sua cirurgia?

Artur: la embaixo (sugerindo com gestos o primeiro andar, local
do centro cirdrgico).

Pesquisadora: Isso mesmo. Mas vocé sabe dizer em que parte
do seu corpo?

Artur: Aponta para seu peito.
Pesquisadora: Vocé sabe dizer o nome?

Artur: Coragdo. A parte do coragdo tem um..., uma veia ta pro
lado eu acho. Ai tem que ajeita pra funciona logo pra poder
direita esse coisa do meu coragéo.

Esta cena pbs énfase nas construgbes do saber sobre a morte. Apresentou
um protagonista que, apesar de seu “inacabamento”, esteve mobilizado na busca de
respostas as quais escaparam a perspectiva objetiva da realidade.

Vemos assim, que calcado no siléncio, foi instaurado um novo desafio para
este ator e atrizes colaboradores do estudo: transformar a auséncia, significar as
palavras, preencher lacunas, refazer os espagos em branco. Uma aprendizagem

cifrada pelo ndo dito sobre a morte.
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5.3 - A morte: culturalmente representada e personificada

Segundo as proposi¢cdes de Nagel (2004) sobre a morte, todos admitem que
haja duas coisas incertas: no plano individual, 0 momento em que nossa vida sera
interrompida, assim como, no plano coletivo o que pode significar o morrer. De todo
modo, é fundamental observar que o posicionamento de uma determinada
comunidade perante a morte e os seus mortos desempenha um papel crucial na
constituicdo, e na manutencao de sua propria identidade coletiva, pelo fato que essa
integracdo da morte e da relagdo com ela constituir um dos elementos mais
relevantes para a formacdo de uma tradicdo cultural (JUNIOR, 2005).

Ruth Benedict (1972) citada por Laraia (2001) relata que a cultura®, é como
uma lente através da qual o homem vé o mundo. Homens de culturas diferentes
usam lentes diversas, logo, ha uma diversidade de visdes diferentes das coisas.

Neste sentido considero elucidativo narrar um interessante aspecto sobre a
comunidade do municipio de Iranduba, préximo a Manaus, apresentado em
reportagem exibida no programa Globo Rural (2011), acerca dos habitos da
Harpia36. No relato do morador da regiao foi evidenciada a séria preocupacao de que
a Harpia, por apresentar a capacidade de levar animais de pequeno porte, possua
igual capacidade de carregar as criangas dos seus terreiros. Assim, 0os pais ao
sairem para o trabalho recomendam as mesmas sua permanéncia dentro de casa
para ndo serem atacadas. Esta comunidade mantém a crenca®’, repassada por
geragdes, de que a Harpia representa a morte que vem do céu e assume, conforme
destacado na reportagem, o lugar do “bicho papao”.

Enquanto herdeiros da cultura amazdnica, os protagonistas colaboradores
do estudo, trouxeram elementos do seu cotidiano ribeirinho®® e se valeram dos

mesmos enquanto personagens para simbolizar a morte.

% Segundo Roger Keesing, culturas sd@o sistemas (de padrées de comportamento socialmente
transmitidos) que servem para adaptar as comunidades humanas aos seus embasamentos
biolégicos. Esse modo de vida das comunidades inclui tecnologias e modos de organizacao
econdmica, padrbes de estabelecimento, de agrupamento social e organizacao politica, crencas e
Es aticas religiosas, e assim por diante (Theories of Culture - 1974).

Aguia brasileira ou Gavidao Real como é popularmente conhecida. Espécie ameacada de extingédo
caracteristica da regiao amazdnica.
%" |dem ao item 32.
% Populagdes que residem nas proximidades dos rios e tém a pesca artesanal como principal

atividade de subsisténcia e/ou cultivam pequenos rogcados para consumo préprio.
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Para uma melhor analise sobre estes pontos consensuais, destaco, como
exemplo na colagem apresentada por Emilly, seus comentarios sobre uma figura por

ela observada na atividade:

Emilly: Uma piscina!

Pesquisadora: grande.

Emilly: 6 isso aqui é funda.
Pesquisadora: e grande.

Emilly: E esse aqui néo sabe nadar.

Pesquisadora: mas ai ele usa esse macarrdo de piscina que
ele ndo afunda.

Emilly: que ele ndo sabe nadar né?

Pesquisadora: E.

Emilly: Eu também ngo sabe nadar.

Pesquisadora: Ndo?

Emilly: Mas la em casa n&o é piscina, é rio mesmo.
Pesquisadora: E, eu sei vocé mora na beira do rio.
Emilly: E e tem pouco bicho.

Pesquisadora: Tem o qué?

Emilly: Tem pouco bicho! Tem mesmo!
Pesquisadora: E? Quais bichos?

Emilly: La dentro da agua!

Pesquisadora: Ah! la dentro da agua, olha s6! Que bicho é?
Emilly: Tem milhées de bichos.

Pesquisadora: Milhées, caramba!

Emilly: Todas casas tem um bicho, é o rio inteiro. Todas as
algua das casa tem um bicho.

Pesquisadora: Entend..

Emilly: Ai se entra tem um bicho 6, ai a mam&e foi entrou na
agua né, ai eu tava aflita, dai ela pensava que dai ela néo ia
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afunda, ai ela pulé na agua, ai o bicho puxou o pé dela e levou
la pro fundo.

Pesquisadora: Foi?

Emilly: N&do tem como ela volta.

Ao abordar o conceito de personificagdo, Kiubler-Ross (1998) enfatiza que
criangas consideram a morte como um homem ou um lobisomem que vem para
levar as pessoas. Nao obstante, devemos ter em mente que suas pesquisas tiveram
como base populagdes de criancas atendidas em paises da Europa e na cidade de
Nova lorque. No entanto, observamos um ponto comum entre seus estudos e os
relatos de Emilly: o fato de a morte ser um personagem, o qual se revelou enquanto
bichos que moram nas aguas dos rios.

Acrescentam Kastenbaum e Aisenberg (1983, p.132), sobre os aspectos
qualitativos da personificacdo contemporanea da morte que “ndo existe uma unica
imagem, difundida, partilhada por todos em nossa sociedade; existe, sim, uma
variedade de imagens [...]".

Nesta pesquisa, os dados apontaram que uma mesma pessoa pode
personifica-la de formas diferentes, conforme demonstrado por Emilly ainda na
sessdo de colagem, a qual, como atriz colaboradora, trouxe suas percepg¢des sobre
o tema a partir da fotografia da estatua de um ledo. Nela havia um homem sorrindo
com sua mao na boca do animal, com espanto Emilly destaca: “quando a gente pée
a mao ele morde a méo. Inda come ele todinho”.

Sobre a mesma imagem, a protagonista Débora exclamou: “olha ele nem
tem medo!”

Ambas colaboradoras estabeleceram a relacdo entre ameacga de morte e o
fato do homem manter-se proximo do ledo, apesar de eu ter enfatizado que se
tratava de uma estatua. Recorreram, sobretudo, a elementos regionais para
personificar a morte. Perceberam ser a estatua a imagem de um ledo, porém ao

verbalizarem nomearam-na ongagg.

% A onga-pintada, espécie ameagada de extingdo, ocorre em cinco dos seis biomas Brasileiros —
Amazébnia, Cerrado, Caatinga, Mata Atlantica e Pantanal. Porém, a bacia Amazdnica cujo territério
brasileiro detém 50%, € considerado o reflgio mais importante de ocorréncia, para a persisténcia da
espécie (INSTITUTO ONCA PINTADA, 2012).
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Acerca disto, Kastenbaum e Aisenberg (1983) comentam ser util e normal

personificar a morte e explicam que

Possivelmente, imagens individuais de morte, sob as muitas formas que
podem ser estudadas, propiciem uma oportunidade invulgarmente boa para
explorar a atitude mutavel em nossa cultura para com a vida e a morte
(p.148).

E importante ressaltar que os contetidos trazidos nestes recortes da sess&o
de colagem, surgiram da livre associagdo com figuras ao folhear as revistas, e que,
suas imagens nao foram selecionadas para compor a produgdo. Esta observagao
permitiu dimensionar que os simbolismos verbais estiveram presentes também nas
sessdes onde os recursos materiais privilegiaram os simbolismos nao verbais.

Apos estas apreciagbes, dois aspectos sobre o recurso de colagem se
insinuam e necessitam destaque: o fato de ser uma técnica de baixo nivel de
complexidade a qual possibilitou dinamismo, liberdade de construgéo e facilitou a
adesao a proposta; assim como, o fato de ser um simples, de baixo custo e eficaz
instrumento de acesso as percepgdes das criangas com cardiopatia.

E oportuno, entretanto, contrastar estes achados com as produgées de outro
colaborador e as diferentes possibilidades de simbolismos que a proximidade com o
pensamento de morte proporcionou. Entdo, introduzimos neste ponto, a colagem de
Artur.

Colagem 2: Tema - O que vocé sabe sobre a cirurgia?
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Fonte: Artur (colaborador da pesquisa).

Assim, Artur compartilhou seus simbolismos presentes nos elementos
através de relatos, a saber: um carro vermelho que ele dirige, eu e sua familia no
banco de tras, um barco na onda, o bolo de aniversario dele cujas velas
representam o numero 102, sete eletrbnicos entre celulares e computadores, um
casal com seu filho, seis armas para cagar e matar o porco. A dialética vida e morte
se repetiram no cenario vinculado a questdo da cirurgia, na qual a morte foi
personificada a partir das armas que cagcam porco, ou mesmo, o barco que enfrenta
uma grande onda, icones de sua realidade local.

Contudo, nesta atividade Artur deu forma a esta presencga, deslocou para o
papel seu temor e sugeriu a expectativa, pela existéncia imaginaria que a morte ali
representada, objeto concretizado, personificada, talvez fosse passivel de ser
evitada.

Remontou novos cenarios durante a proposta de contar histérias, no seu
ultimo encontro comigo. Desvendou alguns detalhes e trouxe noticias sobre a

dolorosa vida de um menino cardiopata hospitalizado, que foi:

Artur: Eles tavam cantando musica.
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Pesquisadora: Vocé sabe cantar a musica que eles estavam
cantando?

Artur: sei.

A galinha ta de saia e o galo cacheco

A galinha ficou doente e o galo me ligou

Os pintinho foi correndo pra chamar o seu doté
O dotb é o piru

A fermeira o arubu

A inje¢do é uma pena do pavéo.

Enquanto narrava uma paisagem cujo enredo era musical, Artur manifestou
simbolismos relacionados a sua familia e a equipe de saude, uma doenga
inesperada que requer cuidados profissionais especializados. Teceu analogias sobre
a figura do médico que, assim como o Peru, é aquele que rompe com o siléncio e
em geral detém a ultima palavra, estabelece um veredito, o diagndéstico. Contou
sobre as aproximacdes entre a fungdo do urubu (picar a carne) e algumas
especificidades técnicas da enfermagem, quando se pensa em coleta de material ou
os procedimentos curativos. Conferiu destaque as desagradaveis medicagdes
injetaveis a partir da pena do pavao.

Demonstrou conforme descrito por Giordano (2004) que

Ao ser narrada, a histéria permite que o ouvinte conte a si mesmo sua
prépria histéria e, ao reconta-la, em um processo criador, concebe a si
mesmo, possibilitando a aventura de dar forma ao desconhecido (p.279).

Experimentou um movimento humano e natural de transpor limites, vencer
desafios, descortinar novos caminhos, novas possibilidades, pelas quais reescreveu,

noutra linguagem, a sua historia.



Somos nds que fazemos a vida
Como der, ou puder, ou quiser...

Sempre desejada

Gonzaguinha
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6. EPILOGO

Ao buscar responder nesta pesquisa, sobre qual o significado da cirurgia
cardioldgica, para as criangas submetidas a internacdo na FPHCGV, deparei-me
com cenas sobre a morte.

Sabemos que a cardiopatia congénita, enquanto patologia crénica que
compromete o rendimento cardiopulmonar de atividades simples tende a conferir ao
cardiopata certo aspecto de fragilidade diante das situagdes cotidianas (GIANNOTTI,
1996). Isto costuma se intensificar durante a hospitalizacdo, na qual as
possibilidades terapéuticas apontam a cirurgia como tratamento de eleigéo.

Neste sentido, esta pesquisa revelou que para o ator e atrizes
colaboradores, assim como, os coadjuvantes, a tendéncia foi estabelecer uma
relagao entre cirurgia e risco de morte, acreditar que a vida alcangou o seu limite.

Entretanto, ndo houve a preocupagao em investigar a aquisigcao do conceito
de morte neste estudo, ndo obstante o entendimento de que a compreensao da
morte ndo se faz independente do desenvolvimento cognitivo global (TORRES,
1996), mas, em apreender seu significado para os protagonistas.

Ao partir destes pressupostos, os instrumentos de coleta foram pensados e
propostos com a prerrogativa de dar expresséo ao que talvez fosse inexprimivel com
palavras em fungdo de uma imaturidade cognitiva, ou da tensao gerada pelo risco de
morte pessoal. Dar forma objetiva as experiéncias. Isto tornou possivel a integracéo
da experiéncia emocional e sua decorrente simbolizacao.

Sendo assim, as cenas reveladas pelo ator e atrizes colaboradoras, foram
constituidas de simbolos sobre o fenbmeno morte, capturadas nos desenhos, nas
colagens, nas historias e nas falas dos protagonistas. Mapeadas nos significados
que estas linguagens evocaram, naquele que as simbolizou.

Os temas propostos, ao serem desenvolvidos, suscitaram o aparecimento de
elementos pictéricos quase que espontaneamente, mas para viabilizar tais
experimentagdes, os materiais foram cautelosamente pensados.

No cuidadoso planejar das sessées e amadurecer os detalhes do setting®
favoravel a proposta, envolvi-me em intensos processos de criagao, ampliei minhas

percepcdes e consciéncia sobre meu fazer pesquisadora, assim como, meu fazer

401dem ao 21.
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Terapéutico Ocupacional no cotidiano hospitalar. Redescobri sensagdes, construi
novos sentidos a partir de cada movimento idealizado e realizado naqueles dias,
construtos viaveis pela experimentagao dos materiais.

Neste percurso fiz escolhas, e estas, foram pautadas na compreensao de

que

Permitir-se o contato pelo prazer nos da abertura para um mergulho mais
confiante, gerando uma qualidade de contato que nos toca profundamente;
nessa experiéncia integramos o sentir ao pensar ampliando a consciéncia
(CHIESA, 2004, p.84).

Focada nesta postura, introduzi importante elemento, o qual se constituiu
facilitador do processo de producdo de conhecimento, o encontro entre humanos.

A partir deste encontro real de pessoas, relacbes foram estabelecidas,
distancias foram reduzidas, fui afetada, assim como, os afetei e juntos, reinventamos
outras maneiras de enfrentamento da morte.

Tinhamos claro que todos morremos, sobretudo, que alguns morrem mais
cedo que outros, entretanto, a boa noticia era que se estava livre para, em certa
medida, “construir’ a vida que se aspirava (GIORDANO, 2004).

Entéo, tracos, cores e rabiscos tornaram-se imagens e estas me contaram
as histérias de ontem, de amanha, unidas definitivamente no presente: o cotidiano
Amazébnico da crianga com cardiopatia que, por hora, se encontrava hospitalizada e
sob intenso sofrimento.

Sobre o tempo presente, estas criangcas rabiscaram acerca de seus
sentimentos de medo, saudades, alegrias e suas expectativas de vida, apesar de
cogitarem o encontro com a morte no momento da cirurgia cardiaca.

Assim identificada, pontuaram a morte como algo exterior ao seu corpo, um
alguém que frequentava outro lugar, a sala de cirurgia.

Sobre sua aparéncia, simbolizaram-na e personificaram-na a partir da figura
de uma onca, dos bichos no fundo do rio, um caminhdo, um barco a ser destruido
por uma onda, a arma do cagador que abate o porco.

No transcorrer das sessdes emergiram as produgdes, criagdes revestidas de
algo nao palpavel, porém, que tocava e emocionava a medida que revelava cenas
que eu sequer havia cogitado.

Seus grafismos e histérias me remeteram a sua crenga, que para ter direito

a vida, fazia-se necessario se defrontar com a morte e a partir do embate vencé-la.
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Que ao entrar neste cenario de lutas as criangas carregavam duas certezas: a
necessidade de enfrenta-la se quisessem viver por mais tempo, contudo, sem ter a
garantia de sobreviver ao procedimento.

Observei, ainda que ao acolher as produgdes destas criangas, cuja intengao
primaria residia na possibilidade de livre expressdo, sem preocupagdo com
diagndstico ou intervencgao, possibilitei aos mesmos acesso a um novo patamar no
seu processo saude-doenca. Emergiram do anonimato, do mutismo, do
indiferenciado, para se apropriar do seu espaco, habitar o seu lugar (LIMA, 2009;
MECCA, CASTRO, 2008).

Na multiplicidade dos recursos que me coube ofertar, os protagonistas
observaram que algo “novo” havia sido experimentado, e o continuum de sessdes
com atividades expressivas, ofereceu uma estrutura para que compreendéssemos
estes movimentos transformadores (LIMA, 2009; ALLESSANDRINI, 2004;
GIORDANO, 2004).

Por fim, ratifiquei o ressaltado por Allessandrini (2004), que ao compreender
0s encadeamentos visiveis e invisiveis, presentes no decorrer de cada encontro,
abriram-se portas para um novo sentido. Neste, a elaboragcdo conceitual dos
protagonistas ocorreu aplicada a uma pratica efetiva, e resultou disto o descortinar

de novos cenarios.
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APENDICE A- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE FILOSOFIA E CIENCIAS HUMANAS-IFCH
PROGRAMA DE POS-GRADUAGCAO EM PSICOLOGIA
TiTULO: A CRIANGA COM CARDIOPATIA CONGENITA FRENTE A CIRURGIA
CORRETIVA: DESVELANDO OS SIGNIFICADOS ATRIBUIDOS A MORTE E AO
MORRER

Convidamos vocé a participar do estudo que tem como objetivo compreender
qual a percepcao acerca da finitude que a crianca portadora de cardiopatia que
esteja hospitalizada na Fundagédo Publica Hospital de Clinicas Gaspar Vianna-
FPHCGYV possui. Este estudo envolve um encontro inicial com o familiar responsavel
no qual sera realizada entrevista objetivando colher histéria clinica e dados socio
demograficos sem a presenga da crianga; Trés encontros com a crianga sem a
presengca do familiar, no qual sera proposta atividade expressiva a partir dos
seguintes materiais: revistas, cola, tesoura, lapis de cor grande e pequeno (azul,
preto, marrom, vermelho, verde, laranja, amarelo), lapis grafite e borracha, papel
Canson branco e papel A4 branco, prancheta acrilica de forma a criar ambiente
favoravel a expressao do que pensa e sente ao estar proximo de ser operado do
coragao. Assim, faz-se necessario informar que:

1- Os encontros durardo em média 90 minutos;

2- Sua participacdo na pesquisa € voluntaria, portanto, vocé podera se retirar

quando desejar sem qualquer prejuizo a outros tratamentos ou represalia;

3- As entrevistas serdo gravadas, as atividades expressivas fotografadas e o

sigilo absoluto sobre as conversas obtidas na pesquisa garantido;

4- Nao havera nenhuma forma de recompensa financeira ou material a vocé ou

a qualquer outra pessoa envolvida na pesquisa;

5- Sera assegurado sua livre expressao;

6- Mediante seu aceite, devera responder os questionamentos da entrevista e

permitir que seu filho (a) participe da atividade de pintura;

7- As informacgdes coletadas serdo utilizadas em relatorios e na producédo de

conhecimento relativo a tematica;

A pesquisa nao oferece nenhum tipo de risco ou dano a vocé ou seu filho (a),
visto que os instrumentos da atividade de pesquisa foram construidos no sentido de
facilitar a livre expressédo de idéias e sentimentos relacionados a condicdo de ser
portador ou familiar de portador de cardiopatia que sera operado do coragéo, no qual
a expressao mostra-se estratégia favoravel a elaboragcédo dos sentimentos negativos
dai advindos.

Como beneficio deste estudo havera a possivel contribuigdo do mesmo na
compreensao das emogoes e sentimentos expressos pela crianga com cardiopatia
diante da cirurgia; a possibilidade deste estudo como base para novas pesquisas,
que poderdo estar relacionadas ao tratamento com a crianga portadora de
cardiopatia e seu familiar.
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Pesquisador responsavel

Nome: Karla M.S.C. Aita

Endereco: Rua Municipalidade,
1080/1001

Fone: 3252-2118 / 8226-6565

Crefito 12: 4190-TO

Declaro que li as informacbes acima sobre a pesquisa, que me sinto
perfeitamente esclarecido (a) sobre o conteudo da mesma, assim como seus riscos
e beneficios. Declaro ainda que, por minha livre vontade, aceito participar da
pesquisa colaborando através das informagdes prestadas.

Belem [/ |

Assinatura do responsavel

Nome da crianca
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APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA O FAMILIAR

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE FILOSOFIA E CIENCIAS HUMANAS-IFCH
PROGRAMA DE POS-GRA
DUAGCAO EM PSICOLOGIA

TiTULO: A CRIANGA COM CARDIOPATIA CONGENITA FRENTE A CIRURGIA
CORRETIVA: DESVELANDO OS SIGNIFICADOS ATRIBUIDOS A MORTE E AO
MORRER

Parte 1 — Dados pessoais de identificagao do entrevistado:
1) Nome
completo:
) Nome da crianca:
) Endereco: Telefone:
) Sexo:

) Data de nascimento: / /
) Naturalidade:

) Nacionalidade:

) Municipio de origem:
)

0

1

3

4

Escolaridade:

)Profisséo: Ocupacéo atual:
)Religido: 12) Renda familiar:
)

)

Estado civil:
Numero de filhos: 15) Idade/sexo filhos:

16)Condigdes de moradia:

Parte 2- Historia clinica da crianga:

2.1- Diagnéstico:

2.2- Tempo de tratamento:

2.3- Faz uso de medicagdes? Quais?

2.3- Apresenta atraso do desenvolvimento? De que tipo?
2.4- Apresenta comorbidades associadas a cardiopatia?
2.5- E o primeiro procedimento cirtrgico cardiovascular?
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Parte 3 - Descreva um dia comum da crianga quando nao esta no hospital.

Parte 4 — Sobre a escolarizagao da crianga:

Estuda? () sim () nao — Por qué?
Série escolar compativel com a idade? () sim ()nao
Caso seja incompativel, especifique motivo do atraso:

Parte 5 — Sobre a internagao da crianga:

5.1- Descreva como ele reagiu ao chegar ao hospital e perceber que iria ser
internado.

5.2- Ele (a) ja esteve internado outras vezes?

Quando?

Com que idade?
Por qual motivo?
Quanto tempo?
Qual instituicao?

Parte 6- Sobre a cirurgia:

6.1- Ele (a) sabe que sera operado do coragéao?
Quem contou?

Quando contou?

Onde contou?

De que maneira contou?

6.2- Descreva como ele reagiu.

6.3- Dados afins comentados pelo avaliador (prognéstico cirurgico, evolugao clinica
esperada para o caso).
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APENDICE C - ROTEIRO PARA AS ATIVIDADES COM A CRIANGCA

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE FILOSOFIA E CIENCIAS HUMANAS-IFCH
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA

TITULO: A CRIANGA COM CARDIOPATIA CONGENITA FRENTE A CIRURGIA
CORRETIVA: DESVELANDO OS SIGNIFICADOS ATRIBUIDOS A MORTE E AO
MORRER

Tematica do encontro 1
Trouxe em nosso primeiro encontro os materiais que estdo na mesa (lapis de

cor grande e pequeno nas cores azul, preto, marrom, vermelho, verde, laranja,
amarelo; lapis grafite e borracha, papel Canson branco e papel A4 branco). Logo,
convido vocé a utiliza-los para me mostrar o que vocé veio fazer no hospital.
Ao final: O que é esse desenho?
Alguém lhe falou o que vocé viria fazer aqui? Quem? O que falou?
O que vocé acha que veio fazer?
Como se sente estando aqui?
Gostaria de dizer mais alguma coisa?

Tematica do encontro 2

Hoje vamos trabalhar com recorte e colagem (papel A4, revistas, tesoura,

cola), entdo construa com figuras o que vocé sabe sobre a cirurgia.
Ao final: O que € isso?
Em que parte de seu corpo sera a cirurgia?
Como esta agora essa parte de seu corpo? E depois da cirurgia?
Como vocé imagina que sera sua cirurgia?
Gostaria de saber mais alguma coisa a respeito da cirurgia? O que?
Como vocé se imagina apos a cirurgia?

Tematica do encontro 3

Hoje vocé podera construir uma estéria, eu comego e vocé continua, esta bem?
Era uma vez um menino (a) que...
Ao final: Tem algo mais que vocé gostaria de falar/compartilhar?

Depois: Tem alguma coisa que gostaria de perguntar?
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ANEXO A

FUNDACAO PUBLICA ESTADUAL
HOSPITAL DE CLINICAS GASPAR VIANNA
GERENCIA DE ENSINO E PESQUISA
COMITE DE ETICA EM PESQUISA /

Trav Alferes Costas s/n° - Bairro: Pedreira
CEP:66.087.660 — FAX: (91) 4005-2676

|

Belém, 25 de abril de 2011

PARECER DE ETICA DE PROJETO DE PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS

1. Protocolo: N° 044/2011 — CEP/FHCGV

2. Projeto de Pesquisa: “A crianga com Cardiopatia Congénita frente a Cirurgia

Corretiva : Desvelando os significados atribuidos a Morte e ao morrer”

3. Pesquisador Responsavel: Karla Maria S. Coelho Aita

4. Instituicdo/Unidade: Fundagao Hospital de Clinicas Gaspar Vianna/Belém-PA
5. Data de Entrada: 01/04/2011

6. Data do Parecer: 20/04/2011

PARECER: O Comité de Etica em Pesquisa da FHCGV analisou o Projeto supra-citado
e, conforme Reunido realizada no dia 20/04/2011 por este CEP, verificou que foram
atendidas todas as normas da Resolugao 196/96-CNS/MS. Portanto manifesta-se pela

sua aprovagao .

PARECER: APROVADO

b, (LT ok \
Maria Claudecira Moura Mourio
Vice-Coordenadora do CEP/FHCGV

ATENGAO: Cabe ao pesquisador responsavel elaborar e apresentar a eéte Comité de Etica os
relatérios parcial (a cada seis meses) e final da pesquisa supracitada, conforme resolucdo n°
196/10, inciso IX, letra “c” do Conselho Nacional de Satide/MS.
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