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CENAS SOBRE A MORTE, REVELADAS PELA CRIANGA CARDIOPATA, POR
ABRIR O CORAGAO

Scenes on death revealed by child heart disease by open heart

Escenas en muerte constituia por una enfermedad cardiaca niio de corazén abierto
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Resumo

Este artigo trata de uma pesquisa que teve como objetivo compreender a experiéncia de
criangas frente a cirurgia cardiaca corretiva, desvelando os significados atribuidos a morte.
O método esta fundamentado na 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 estudo, a fim de apreender as
singularidades do caso. Participaram 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 internadas na Fundagéo Publica Hospital de Clinicas Gaspar Vianna (FPHCGV).
O interdito do tema da morte vinculado ao sofrimento de seus familiares e equipe de salude
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 article is about a research aimed at to understand the experience of children across the
corrective heart surgery, revealing the meanings attributed to death. The method is based on
the qualitative approach of a case study, so it is an exploratory, descriptive and interpretative
multiple cases in which one understands the need to study the deepening in order to grasp
the peculiarities of the case. Participated in five children with congenital heart disease to be
submitted to partial corrective surgical treatment or functional, one male and four females,
aged between five and twelve years of age who were admitted to the Public Foundation
Hospital de Clinicas Gaspar Vianna (FPHCGV). The interdiction of the theme of death linked
to the suffering of their families and health professionals were perceived by the children,
which revealed the need to talk about the threat of personal death and raised fears in the
pre-surgical cardiological.

Keywords: Child; Congenital Heart Disease; Cardiac Surgery; The Meanings of Death.
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Resumen

Este articulo es una investigacion dirigida a la compreensién de la experiencia de los nifios a
través de la cirugia cardiaca correctiva, revelando los significados atribuidos a la muerte. El
método se basa en el enfoque cualitativo de un estudio de caso, por lo que es un estudio
exploratorio, descriptivo e interpretativo de casos multiples en el que uno entiende la
necesidad de estudiar la profundizacién con el fin de captar las particularidades de cada
caso. Participé en cinco nifios con cardiopatia congénita para ser sometidos a tratamiento
quirargico correctivo parcial o funcional, un macho y cuatro hembras, con edades
comprendidas entre los cinco y doce afnos de edad que fueron ingresados en la Fundacion
Publica Hospital de Clinicas Gaspar Vianna (FPHCGV). La interdiccion del tema de la
muerte ligada al sufrimiento de sus familias y los profesionales de la salud se percibe por los
nifios, que revelaban la necesidad de hablar de la amenaza de la muerte personal y los
temores planteados en el cardiolégica previa a la cirugia.

Palabras clave: Infantil; Cardiopatia Congénita; Cirugia Cardiaca; Significados de la Muerte.

PROLOGO

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

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
ambulatério de cardiologia da Fundagao Publica Hospital de Clinicas Gaspar Vianna -
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
0 grupo de criangas normais apresentaram os indices de peso e idade significativamente
inferiores (Pré-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 criancas desde a
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mais tenra idade, envolve altos custos no seu tratamento cirurgico e no das suas sequelas

funcionais. Como destaca Cavalcanti (2007):

No panorama atual, as doengas cardiovasculares, de grande prevaléncia na
populagéo 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
cirdrgicas existentes na area de Cardiologia sdo opg¢des usuais na busca por uma

qualidade de vida mais efetiva, embora ndo levem a cura (p. 117).

Ressalta-se ainda que a maior parte das criancas tratadas na FPHCGV, que é 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 alimentagdo com alto valor nutricional.

Estas criangas exibem comprometimento do desempenho motor nas atividades do
cotidiano, em parte por apresentar baixo rendimento cardiopulmonar para a execug¢ao das
tarefas; e, em outras situagbes, 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 ftristeza através do choro. Isto lhe é
negado porque chorar aumenta consideravelmente seu desconforto respiratério, o qual se
persistir por alguns minutos podera evoluir com parada cardiorrespiratéria. Todavia, este
comportamento do cuidador gera um retardo na aquisicado de autonomia para realizagédo das
suas atividades de vida diaria e de sua independéncia em relagédo aos familiares.

Em estudo comparativo de cunho qualitativo realizado por Aita e Campos (2009) na
FPHCGV, foi investigada a relagao existente entre a cardiopatia congénita, hospitalizacdo e
atraso do desenvolvimento psicomotor no primeiro ano de vida, a partir do protocolo Denver
Il . Neste estudo, consideraram-se fatores de exclusdo, criangas com neuropatias,

sindrébmicas, que estivessem em pds-operatério imediato ou com permanéncia no hospital

! Reducéo critica do oxigénio circulante no organismo, quando nao resolvida leva a morte.

2Coloragé\o azulada causada por ma formacgéo cardiovascular em que ocorre passagem de sangue da
corrente venosa para arterial.

*Protocolo de triagem, que objetiva definir se a crianga avaliada apresenta o desenvolvimento normal
ou uma suspeita de atraso do mesmo. Validado pela Sociedade Internacional de Pediatria.
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prevista para periodo inferior a 30 dias. Os participantes da pesquisa foram avaliados no
momento da admissao e reavaliados 30 dias apds.

Os achados apontaram atraso no desenvolvimento infantii com énfase no
desenvolvimento motor grosso e motor fino adaptativo das criangas que estando internadas
nao receberam intervencdes 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 aquisi¢des. Esta pesquisa possibilitou observar que
0 processo de hospitalizagdo 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 aquisigdes por estabelecer intima
relagdo 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 criangca 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
adaptacdo a doenca e tratamento, sendo necessaria uma atencgao interdisciplinar.
Sabe-se que os fatores psicolégicos e sociais influenciam a prevengéo, o
desenvolvimento, o surgimento e o processo de reabilitagao de cardiopatas (p.
117).

Pelo fato de estar no hospital, a crianca estara envolvida em um evento que ira
requerer grande capacidade de adaptagdo as varias mudancgas (Silva; Garcia & Farias,
1990). O cardiopata que se encontre hospitalizado para intervencgéo cirdrgica estara diante
de uma rotina institucional geradora de profundos sentimentos de angustia e medo: os
jejuns prolongados para realizagdo de procedimentos invasivos, didlise peritoneal®,
disseccao de vasos de grosso calibre, permanéncia em UTI durante o pds-operatdrio por
tempo médio igual ou superior a 72 horas sem a presenga dos pais (presentes somente no

horario destinado a visita), restricdo ao leito em posturas fixas desconfortaveis pela

*Processo de depuragéo do sangue, no qual a transferéncia de solutos e liquidos ocorre através de
uma membrana semipermeavel o peritonio.
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presencga de drenos e aparelhos para a manutengao da vida, manipulagéo e cuidados gerais
realizados por pessoas estranhas.

Estudiosos da infancia defendem que ha necessidade de se preparar a criancga para
todo e qualquer procedimento ao qual sera submetida durante a internacédo sob o risco de
agravar o sofrimento psiquico causado pela doenga e a desencadear processos

psicolégicos que afetam a recuperagéo. De acordo com Aberastury (1984):

A crianga tem uma aguda capacidade de observagédo, mas n&o 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 ndo, 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, distarbios do apetite e
do sono, estresse com reagdes psicoendocrinolégicas. Relatam ainda a frequéncia de
comportamentos regressivos como reativagdo da ansiedade de separagdo, sucgdo do
polegar, fala infantilizada, enurese®, encoprese®, distirbios alimentares; enfatizam a
gravidade do hospitalismo (depressao com queda da resisténcia imunoldgica, podendo levar
a infecgbes de repeticdo, marasmo e morte). Ainda pode ocorrer a precipitagdo ou o
agravamento de sintomas psiquiatricos pré-morbidos como intolerancia a frustragdes,
depressodes e surtos esquizofrénicos.

Quanto a terapéutica cirurgica cardioldgica, convém sublinhar que em se tratando
de cirurgia corretiva, a finalidade é de recompor a anatomia, ou diante da inviabilidade,
restaurar a funcdo 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).

O estresse no pré-operatorio identificado através da mudanga de comportamento
apresentado pelas criancas € um fendbmeno que tem sido reconhecido por pesquisadores e

estudado ha mais de 60 anos (Wrigth et al., 2007). Estudos comprovam que a crianga ja

® Dificuldade em conter a urina.
® Dificuldade em reter as fezes.
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apresenta niveis elevados de ansiedade no momento da avaliagdo pré-anestésica
ambulatorial (Guaratini et al., 2006).

Neves (2007), ao investigar a incidéncia de Transtorno de Ajustamento (TA) ” em
criangas de 04 a 13 anos de idade ocasionados por cirurgias eletivas de pequeno e médio
porte, esclarece que metade da sua amostra apresentou persisténcia dos sintomas até o
sexto més de pés-operatorio.

Contudo, convém ressaltar que ndo 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, a escassez de
estudos que se ocuparam da experiéncia da crianga com cardiopatia congénita frente a
cirurgia corretiva.

A forma como a crianga reage a doenga e cirurgias estao vinculadas a fatores como
o nivel de desenvolvimento, experiéncia prévia com hospitalizagdo, 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 questdes pertinentes a cada
caso, ou mesmo, sem partir das necessidades pontuadas pela crianga tenderdo a aumentar
o nivel de ansiedade (Broering & Crepaldi, 2008).

Torres (2008) observa que a vivéncia das criangas portadoras de doengas crbnicas
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 relagéo entre o desenvolvimento cognitivo e a evolu¢gado do conceito
de morte, considerando os periodos do desenvolvimento cognitivo proposto por Piaget 8

Torres (1996) defendeu a tese de que no periodo denominado pré-operacional (2-7 anos) as

’Manual Diagnostico 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).

$Jean Piaget: bidlogo Suigo que desenvolveu estudos sobre a aquisigao da inteligéncia pela crianca,
denominado de Epistemologia Genética. Piaget define o desenvolvimento intelectual como um
continuo processo de construgdo e reconstrugao que ocorre em uma sequéncia de agdes mentais.
No inicio do desenvolvimento infantil, os esquemas sdo baseados em agdes 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 defini¢ao
de estagios para o desenvolvimento cognitivo, a saber: Sensoério-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 formagdo dos primeiros esquemas mentais. Pré-operacional (2 a 7 anos), uma das
caracteristicas desse estagio € o desenvolvimento da linguagem e o raciocinio pré-légico. Operagdes
concretas (7 a 11 anos), caminha do pensamento pré-légico a solugdo dos problemas concretos.
Operacgdes formais (11 a 15 anos), caminha da solugdo légica dos problemas concretos a solugéo
I6gica de todos os tipos de problemas (WADSWORTH,1997).
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criancas nao fazem distingdo entre seres inanimados e animados, portanto néao
percepcionam a morte como definitiva e irreversivel. No periodo consecutivo, das operacbes
concretas (7-11 anos), as criangas distinguem entre seres inanimados e animados, mas néo
dao respostas logico-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 operagdes 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 (2010) investigou a relagao entre o nivel cognitivo e o
conceito de morte em criancas portadoras de doencgas crénicas, comparadas com os de
criangas sadias do mesmo nivel cognitivo e socioecondmico. Concluiu que a doenga cronica
e o tipo de doenga surgem como um fator importante na desorganizagéo inicial e na
lentificagcdo da aquisi¢gdo 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 como fator de amadurecimento na aquisi¢cdo das trés dimensdes
do conceito de morte, ou seja, universalidade, nao 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¢cdo, o que mobilizou em mim o desejo de compreender
como a crianga com cardiopatia congénita vivencia a experiéncia da cirurgia, quais suas
expectativas em relagéo a este procedimento e quais os significados atribuidos a morte.

Tendo em vista estes aspectos, este estudo subsidia o entendimento profundo
sobre os elementos presentes no cotidiano destas criangas no contexto hospitalar, apreende
como estes elementos se articulam na construcéo das cenas, ricas em significados por ela

atribuidos a morte, cuja explicitagdo é comumente interditada pelo adulto.
DO CAMINHAR EPISTEMOLOGICO
A estratégia metodoloégica desta pesquisa esta fundamentada na abordagem

qualitativa do tipo estudo de caso, portanto, trata-se de uma pesquisa exploratéria, descritiva

e interpretativa de casos multiplos na qual se compreende a necessidade do

Universalidade: tudo que é vivo morre; nao- 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, é definitiva.
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aprofundamento do estudo, a fim de apreender as singularidades do caso. (Minayo, 1998;
Chizotti, 2008; Silverman, 2009).

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 Protecédo 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

Unidades de Tratamento Intensivo (UTI).

Sobre as atrizes e o ator colaboradores do estudo

Participaram da pesquisa cinco criangas portadoras de cardiopatias congénitas a
ser submetido a terapéutica cirargica 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
Fundagao Publica Hospital de Clinicas Gaspar Vianna (FPHCGV) no periodo da coleta dos

dados.

Aspectos éticos

Considerando a resolugédo n°® 196/96 (Brasil, 1996) do Conselho Nacional de Saude
do Ministério da Saude do Brasil que estabelece as diretrizes e normas regulamentadoras
para pesquisas envolvendo seres humanos. Atentando, sobretudo, aos itens sobre
pesquisas envolvendo seres humanos, colaboradores da pesquisa, consentimento livre e
esclarecido eos riscos da pesquisa, submeti o projeto ao Comité de Etica da FPHCGV, o

qual recebeu parecer favoravel sob o nimero 044/2011.

O script

Para protagonizar as cenas nas quais os dados foram coletados promoveu-se
quatro encontros sendo o primeiro uma entrevista com os pais (doravante nomeados

coadjuvantes) e trés encontros tematicos com as criangas. Os encontros tematicos se
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desenvolveram a partir de instrumentos que favorecessem a expressao da crianga, a saber:
(1) o desenho/tema: O que vocé veio fazer no hospital? (2) a colagem/tema: O que vocé
sabe sobre a cirurgia? ambos seguidos da verbalizagdo sobre sua produgdo e (3)
completando a histéria/tema: Era uma vez... A entrevista com os pais teve por objetivo, a
autorizagao para participacdo da pesquisa e subsidios para a compreensao do cotidiano da
crianca. Para tal, a entrevista pontuou questbes acerca dos fatores que compdem sua
histéria de vida desde a gestagdo (suas diferengas individuais, o local e a extensédo do
disturbio ou lesdo, o diagndstico médico, a idade em que apresentou o problema, seu
estado de motivagdo), as inferéncias da cardiopatia congénita nas atividades e relagdes do
cotidiano.

As produgdes da crianga foram fotografadas, o relato verbal sobre a produgéo foi
gravado e transcrito, assim como, a entrevista com os pais. Ponderando a necessidade de
outras informacgdes importantes relativas ao caso, foram realizadas consultas ao prontuario
hospitalar e a equipe de saude. A observacdo participante permitiu estabelecer lagos e
relacbes 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 crianga no

contexto hospitalar.

DAS CENAS PROTAGONIZADAS: MATIZES ACERCA DOS PEQUENOS CORAGOES
ADOECIDOS

S&o0 aqui destacados, a partir de fragmentos dos casos, os matizes que
compuseram alguns dos significados explicitados pelo ator e atrizes colaboradores do
estudo, constituidos pelo impacto da consciéncia do possivel fim da vida que a terapéutica

cirargica promoveu.

A Cirurgia cardiaca: aproximagées com a morte na expectativa de viver

Ser submetido a cirurgia cardiaca traz consigo as questdes fundantes desta
pesquisa: o firme propésito do sujeito em ter o coragdo curado apesar da relagdo 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 nao 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.
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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 ndo sair
nunca mais (Gambini, 2005).

Destas aproximacgdes ressalto, que quando indagadas sobre o objetivo da sua atual

internagao, 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 coragéo) - 09 anos.

E Nubia destacou: “Da um pouco de medo. Da. De morrer. Por que ¢é arriscado™ 12
anos. 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 mamae tava preocupada, chorando
muito, ai eu disse: mée por que a senhora ta chorando? Ndo minha filha é que eu té
com dor de cabega. E néo! E essa cirurgia que ta te preocupando, mas Deus ja ndo
livrou de mais perigosos? [...] Eu vim operar do coragéo, porque eu tenho um sopro,
um buraco e é muito grave, e... fica jogando muito sangue pro pulmao, 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 — 07 anos.

Observei na intimidade destes depoimentos a presenca de um elemento central, o
medo da morte. Enquanto um estado psiquico, este achado, comumente é citado por
pesquisadores que se detém na compreensao das respostas e atitudes mais comuns aquele
que acredita nela como um evento préximo (Kastenbaum & Aisenberg, 1983; Kibler-Ross,
2003; Torres, 1996, 2008, 2010; 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 distincbes 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 aniquilacéo.

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: 0 medo de morrer (associado ao sofrimento pessoal presente no
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processo, indignidade pessoal), medo da pods-vida (implica um castigo pés-morte presente
no discurso religioso, rejeigcdo), medo da extingdo (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 arcabouco outros medos vinculados.

Neste sentido, & oportuno explorar no fragmento que se segue as impressoes
trazidas por Nubia, quando questionada sobre a crenca em relagdo ao risco de vida
imanente a cirurgia no coragao: “Ouvi a conversa dos médicos. [...] Ele falou da cirurgia do
Mateus com a avd. Falou que toda cirurgia de coragdo é de risco™ 12 anos.

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 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
continuacéo e a intensificacao deste sofrimento” (p.47).

Contudo, nem todas as manifestagbes 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 serdo exibidos no decorrer da
pesquisa.

Acerca dos subsidios necessarios a compreensao 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 compreensao, 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 lhes 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 expressio
estes simbolismos podem ser: ndo verbais (desenho, colagem, pintura, gestos) ou verbais
(poemas, parabolas, historias, musicas, etc.).

Para Allessandrini (2004), “as formas graficas espelham a organizagdo interna do
universo das criangas. Normalmente elas ficam contentes com o resultado dos seus

desenhos. E a sua intimidade exposta e revelada.” (p.138).
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A analise dos desenhos baseada nos estudos desenvolvidos pelo analista
junguiano Greg Furth (2004), esta 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 interpretagdo ndo tem por objetivo a
simplificacdo da imagem, ou mesmo, a generalizagdo de padrdes 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 tragados,
sombreado, desenhos de canto, detalhes (ricos/auséncia), desenhos fora de época,
encapsulados, entre outros.

Considera a necessidade de se ter claro que o simbolo possui todas as
informagbes que sdo necessarias a sua leitura, entdo, “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 — 05 anos e meio (colaborador da pesquisa).

Os elementos constitutivos deste desenho conforme relatados por Artur sdo: 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 ndo chega a ela).
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Ao observar o desenho da casa que emerge da tematica hospitalizacédo e
terapéutica cirurgica, fica a impressédo que foi mobilizada grande tensédo. 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 de algo
frondoso e desvitalizado na sua base, aquilo que a une a terra, que a sustenta esta
morrendo, presenga de um duplo sentido vida/morte no mesmo simbolo. Também “fala” de
um menino jovem, cujo corpo agredido pela doenga traz como carga extra as impressdes
negativas deixadas pelas necessarias, porém dolorosas intervengdes profissionais,
evidenciadas na equivaléncia entre os procedimentos invasivos e sua relacdo com ataques

de animais.

Desenho 2 — Tema: O que vocé veio fazer no hospital?
Fonte: Artur- 05 anos e meio (colaborador da pesquisa).

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

Das impressdes causadas em mim, chamou atengdo o seu “longo brago”, este
elemento fez refletir no esforgco desta crianga para dar conta da situagdo proposta pelo
adoecimento e hospitalizacao, 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 Ihe “da voz” e esta com ele em sua dor.

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

Sabe que a cirurgia é a saida para evitar o vémito, as dores de cabega e de barriga,
mas que esta ameaga a vida, e portando prefere voltar para casa levando consigo os
cuidadores.

Uma companheira negligenciada: a morte interditada

Conforme observado na secdo anterior, dentre os varios dilemas vivenciados pela
crianga que ira se submeter a cirurgia cardiolégica estd a sua percepgédo de que o
procedimento cirargico é o “local” onde a morte estabelece residéncia fixa. Este cenario que
integra luz e sombra, nascer e fenecer possibilitou uma composi¢do Unica na qual a
programacgao 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 criangca em poder expressar abertamente seus
temores o que constituiu uma intensa fonte de sofrimento (Klbler-Ross, 1998, 2003).

Notadamente criangas s&o grandes observadores e ndo podemos desvalorizar a
capacidade de compreenderem a gravidade das informacgdes recebidas indiretamente sobre
0 seu caso.

Neste sentido, Souza (2009, p. 18) afirma que “a interdigdo da morte € um processo
lento, quase imperceptivel, que é imposto, interiorizado e expresso no dominio dos gestos,
do olhar, das palavras e das atitudes em relagdo 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 sessdao Ana rompeu com o interdito e trouxe elementos que contribuiram para

identificar o desenho como lugar da fala, assim como, lugar da escuta:
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Desenho 3 — Tema: O que vocé veio fazer no hospital?
Fonte: Ana - 07 anos (colaboradora da pesquisa).

Sobre seu desenho Ana descreveu:

Ai é a mamae 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 inadequagédo 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 acdo uma dor, que oscilava na ambiguidade, entre aquilo que
precisava ser revelado e as expressoes interditadas.

A respeito disto, Kovacs (2010) 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 [...]" (p.148) o que em geral nao obtém ressonancia.

Outro fator relevante, como observa Allessandrini (2004), € 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 sensagao de completude.
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EPILOGO

Ao buscar responder nesta pesquisa, sobre qual o significado da cirurgia
cardiologica, para as criangas submetidas a internagdo 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 situagbes cotidianas (Giannotti, 1996). Isto costuma se
intensificar durante a hospitalizagdo, na qual as possibilidades terapéuticas apontam a
cirurgia como tratamento de eleig¢ao.

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

Entretanto, ndo houve a preocupagdo em investigar a aquisicdo do conceito de
morte neste estudo, ndo obstante o entendimento de que a compreenséo da morte néo 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 expressdo ao que talvez fosse inexprimivel com
palavras em fun¢do de uma imaturidade cognitiva, ou da tensédo gerada pelo risco de morte
pessoal. Dar forma objetiva as experiéncias. Isto tornou possivel a integragdo da experiéncia
emocional e sua decorrente simbolizagéo.

Sendo assim, as cenas reveladas pelo ator e atrizes colaboradoras, foram
constituidas de simbolos sobre o fendmeno morte, capturadas nos desenhos, nas colagens,
nas histérias 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 sessdes e amadurecer os detalhes do setting'® favoravel
a proposta, envolvi-me em intensos processos de criagdo, ampliei minhas percepcdes e
consciéncia sobre meu fazer pesquisadora, assim como, meu fazer Terapéutico
Ocupacional no cotidiano hospitalar. Redescobri sensagdes, construi novos sentidos a partir
de cada movimento idealizado e realizado naqueles dias, construtos viaveis pela

experimentacao dos materiais.

1% |ndica todos os tipos de cuidados fisicos e psiquicos, disponibilizados pelo profissional, essenciais
ao desenvolvimento de praticas terapéuticas.
Rev. Nufen: Phenom. Interd. | Belém, 8(1), 141-162, jan. — jul., 2016.



157

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, relagdes 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).

Entdo, tracos, cores e rabiscos tornaram-se imagens e estas me contaram as
histérias de ontem, de amanh3, unidas definitivamente no presente: o cotidiano Amazoénico
da crianca com cardiopatia que, por hora, se encontrava hospitalizada e sob intenso
sofrimento.

Sobre o tempo presente, estas criangas 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.

No transcorrer das sessbes emergiram as produgdes, criagbes 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. 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 intengéo
primaria residia na possibilidade de livre expressdo, sem preocupagao com diagnodstico ou
intervencéo, possibilitei aos mesmos acesso a um novo patamar no seu processo saude-
doenga. Emergiram do anonimato, do mutismo, do indiferenciado, para se apropriar do seu
espaco, habitar o seu lugar (Lima, 2009; Mecca & Castro, 2008).
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Na multiplicidade dos recursos que me coube ofertar, os protagonistas observaram
que algo “novo” havia sido experimentado, e o continuum de sessbes 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 os
encadeamentos visiveis e invisiveis, presentes no decorrer de cada encontro, abriram-se
portas para um novo sentido. Neste, a elaboragdo conceitual dos protagonistas ocorreu

aplicada a uma pratica efetiva, e resultou disto o descortinar de novos cenarios.
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