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Resumo

O inicio da vida registra as primeiras experiéncias do sujeito no mundo, as quais irdo causar
impressoes que estarao presentes durante a vida toda, interferindo em nossos modos de viver.
E por meio do contato com o outro, mais especificamente a figura de quem cuida do bebé, que
ocorre a estruturagdo do Eu, incluindo potencialidades e adoecimentos. A base da saude e vida
psiquica adulta, segundo Winnicott (1948), faz-se nos primeiros anos de cuidado ao bebé em
ambiente favoravel a que os processos complexos dessa formacao de um “eu” do bebé se
facam. As experiéncias precoces, portanto, tem importancia crucial na estruturacao do Self.
Ao nos referirmos aos bebés com cardiopatia congénita complexa, a relacdo cuidadores de
bebé/crianga ¢ atravessada por intervengdes hospitalares constantemente, sendo frequente que
1sso ocorra desde o nascimento do bebé — quando o diagndstico ¢ realizado ainda nos
primeiros cuidados com o recém-nascido — e se da ao longo da vida, ja que esse diagndstico
requer acompanhamento longitudinal. Assim, a manutencdo da vida fica a cargo de
equipamentos médicos, maquinas que garantem o funcionamento do corpo do bebé com
cardiopatia congénita, ndo apenas dos cuidados realizados diretamente por humanos. A nocao
de ciborgue, trazida por Haraway (2017), faz pensar como homem e maquina tem se tornado
interdependentes, o que se aplica aos bebés, cuja vida depende das maquinas hospitalares.
Buscou-se com este trabalho, portanto, compreender como os vinculos entre humanos e nao
humanos (mdaquinas) se estabelecem na relacdio com bebé diagnosticado com cardiopatia
congénita, utilizando-se do método Esther Bick de observacdo. Realizamos estudo de caso
com bebé internada em UTI Pediatrica. Observou-se que os pais sdo responsaveis por criar
envoltorio de afeto que garanta o desenvolvimento do Eu do bebé, por meio de interpretagdes
de expressdes, como também dos sinais das méquinas, dando contornos a subjetividade. A
tecnologia ndo substituiu completamente os humanos, pois ndo pode criar os contornos e

lagos afetivos necessarios para o desenvolvimento subjetivo do bebé, mas ela se entrelaga no



vinculo estabelecido com pais e profissionais, bem como foi ferramenta para o contato da
paciente-bebé-crianca com o mundo fora do hospital, por meio de redes sociais.

Palavras-chaves: Hospitalizacdo; relagdes pais-crianga; cadiopatias congénitas, ciborgue.



Abstract

The beginning of life records the subject’s first experiences in the world, which will leave
perceptions that will be present for a lifetime, interfering with our ways of living. It is through
contact with others, more specifically the figure of the caregiver, that the structuring of the
Self occurs, including capabilities and illnesses. The foundation of psychic health and life of
an adult, according to Winnicott (1948), in the first years of baby care in a positive
environment is where the complex processes of forming a “self” for the baby happens.
Therefore, early experiences are crucially important in the structuring of the Self. Referring to
babies with complex congenital heart disease, the caregiver-baby/child relationship is
constantly influenced by hospital interventions, often beginning at the baby’s birth - when the
diagnosis is made during the firsts newborn care — and continues throughout life, as this
diagnosis requires longitudinal monitoring. Thus, the maintenance of life relies on medical
equipment, machines that ensure the functioning of the baby’s body with congenital heart
disease, as well as on the care provided directly by humans. The perception of the cyborg, as
introduced by Haraway (2017), makes us consider how humans and machines have become
interdependent, which applies to babies whose lives depend on hospital machinery. Therefore,
using the Esther Bick observation method, this work sought to understand how bonds between
humans and non-humans (machines) are estabilished in the relationship with a baby
diagnosed with congenital heart desease. A case study was conducted with a baby admitted to
a Pediatric ICU. It was observed that parents are responsible for creating an embracing
atmosphere of affection that ensures the baby’s Self development, through interpretations of
the baby’s expressions, as well as signals from the machines, giving shape to their subjectivity.
Technology has not completely replaced humans, as it cannot create the nuances and
emotional bonds necessary for the baby’s subjective development, but it intertwines with the
bond established with parents and professionals, as well as serving as a tool for the patient-

baby-child to connect with the world outside the hospital, through social networks.

Keywords: Hospitalization, Parent-baby bond, Heart Defects, Congenital; cyborg.
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Introducio

A constituicdo do Eu ¢ um tema abordado desde o inicio dos textos freudianos e ¢
central para se pensar os processos psicopatoldgicos na clinica psicanalitica. Cada vez mais se
tem ressaltado a importancia de intervengdes precoces, quando ha sinal de sofrimento grave,
especialmente em ambientes imbuidos de hostilidade para os sujeitos.

O hospital se configura como um desses ambientes, especialmente em se tratando de
bebés, os quais ainda ndo se estruturaram enquanto sujeitos humanos e estdo vivendo as
primeiras experiéncias que serdo primordiais para toda a vida. E nesse ambiente hostil que
este trabalho se propde a dar visibilidade a rede de relagdes que se estabelece em um
momento tdo dificil, visto que este bebé estard imerso em uma série de experiéncias dolorosas
em seu corpo e tendo a vida sustentada frequentemente pela aparelhagem hospitalar.

A partir da experiéncia como psicologa de uma Unidade de Cardiopediatria por cerca
de dez anos, observei que os beb€s com cardiopatia congénita permaneciam tempo
prolongado em internagdes hospitalares, imersos no universo de maquinas que coordenavam o
ritmo da vida, visto que o proprio corpo nao era compativel com a vida até que fosse realizada
uma intervengdo. Assim, a permanéncia ininterrupta em hospital desde os primeiros dias ou
meses de vida interferia de modo significativo na forma como as familias se organizavam,
especialmente quando havia espera por um transplante cardiaco, ja que as doacdes de 6rgdos
de criangas sdo mais escassas. Os bebés, por vezes, ficam mais de um ano internados por risco
de morte, caso ndo sejam abordados ao menor sinal de piora do quadro, optando a equipe
médica por manté-los no hospital, em que podem ser socorridos imediatamente. As extensas
hospitalizagdes costumam gerar elevado desconforto psicoldgico a diade mae-bebé, sendo o
servigo do Psicologia solicitado diversas vezes.

A queixa das maes ou cuidadores versava em torno de como o bebé havia se tornado

“assustado”, “arredio” e alguns traziam dificuldades de relacionamento que surgiram apos a
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internacdo. Havia nessas maes/cuidadores (a maioria do género feminino, na minha vivéncia
como psicologa) sofrimento que estava relacionado a dificuldade de maternar um bebé que
dependia mais das maquinas do que de fato dos cuidados delas. Mesmo na enfermaria, esses
bebés sdo monitorados por profissionais € maquinas que dizem sobre o bem-estar do paciente,
ainda que a olho nu — ferramenta da mde — ndo haja qualquer sinal de alteragdo. Quem
mantém esse pequeno ser vivo, portanto, ¢ um conjunto entre maquinas, profissionais e
cuidadores. O lugar que essa made ocupa nao ¢ o habitual, como ha na literatura sobre bebés
saudaveis do ponto de vista biologico.

Surgiu, entdo, o interesse de pesquisar sobre essas relacdes cuidadores-bebés com
cardiopatia congénita hospitalizados na interagdio com as maquinas que formam a
aparelhagem hospitalar. Que possibilidades de maternagem sdo possiveis com esses bebés?
Portanto, o objetivo principal foi pesquisar como os vinculos entre humanos e ndo humanos
(maquinas) se estabelecem na relagdo com bebé diagnosticado com cardiopatia congénita. Os
objetivos especificos foram: descrever o cotidiano do bebé com cardiopatia congénita
hospitalizado; compreender o vinculo mae[pai]-bebé: com cardiopatia congénita mediado por
maquinas; identificar e analisar situagdes cotidianas em ambiente hospitalar relativas a relagao
do bebé com cardiopatia com as maquinas que o mantém vivo.

No intuito de cumprir a investigagao sobre o objetivo proposto, procedeu-se a
analise teorica, associada a um método de pesquisa que pudesse abordar devidamente a
profundidade do tema. Assim, no primeiro capitulo, foi realizada revisao de literatura que

aborda os aspectos relativos ao desenvolvimento psiquico do bebé com cardiopatia congénita,

! Algumas vezes nos referiremos a esta relagdo entre bebé e quem lhe oferece cuidados com os termo: a) mae-bebé, sempre
presentes nos estudos psicanaliticos, reproduzindo cultura de longa data, em que a mie se dedica mais intensamente aos
cuidados com o bebé; b) mae[pai]-bebé, para enfatizar que ha possiblidades, ainda que ndo sejam hegemonicas, de pais
exercerem, efetivamente, o que chamamos de maternagem; c) também utilizamos os termos "pessoa cuidadora", para
expressar que ¢ possivel pessoas ndo bindrias exercerem a maternagem; d) outras vezes, incluiremos a palavra "cuidadores"
para demarcar que, no hospital, além de pai e mée, exercem cuidado os profissionais de saude e, de algum modo, as maquinas
ali presentes (que cuidam para que o bebé permaneca vivo e alertam, caso haja alguma alteragdo que os coloque em risco de
morte). Acreditamos que ndo ha cuidado eficiente sem essa rede de atuantes humanos e ndo humanos (Méllo, 2018).
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seguido de um segundo capitulo que discute a metodologia empregada. No terceiro capitulo,
apresentamos e debatemos o cendrio do ambiente hospitalar que favoregam a discussdo da
relacdo do bebé com a mae/cuidador e, no quarto, foi apresentado o estudo de caso e, por fim,

as conclusdes encontradas na investigacao.
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O desenvolvimento psiquico do bebé

A Relacao Mae-Bebé

As experiéncias precoces, cada vez mais, t€ém sido destacadas em importancia para se
pensar o sujeito na vida adulta. Nao hd como cogitar em determinismo, mas ¢ relevante o
cuidado da reflexdo acerca dos efeitos que essas experiéncias podem ter para o adulto, visto
que ¢ no periodo da infincia que se estabelecem os primeiros vinculos e o funcionamento do
que vira a se constituir como psiquismo.

Freud (1983/1996), em Estudos sobre a Histeria, afirma que frequentemente esta na
infancia a causa do surgimento posterior da patologia, na vida adulta; ideia que deu origem a
sentenca tao conhecida “o histérico sofre sobretudo de reminiscéncias”. Ap6s os estudos de
Freud, da-se importancia a eventos ocorridos no inicio da vida, pois, anteriormente, nao se
considerava a crianga como um ser em constitui¢ao, que requer cuidados especificos. Note-se
que:

Quando a psicandlise passou a se interessar pelos primordios da vida psiquica do bebé,

esse interesse se concentrava na relagdo mae-bebé a partir do advento da natalidade. A

partir da teoria das relacdes objetais, notabilizada pela Escola Inglesa de Psicanalise,

alguns autores passaram a repensar o bebé a partir da vida pré e pds-natal e como

essas experiéncias influenciam seu psiquismo (Silva, 2016, p. 29).

Alguns psicanalistas se dedicaram a pensar as experiéncias que sao registradas desde a
gestacao até apds o nascimento, dentre os mais conhecidos, temos: Otto Rank, Ferenczi, Anna
Freud, Melanie Klein e Winnicott. Estes pioneiramente influenciaram outros psicanalistas
com estudos.

Piontelli (1995), psicanalista italiana, realizou estudo com fetos dentro do tutero, por

meio de exames de ultrassom e os acompanhou por alguns anos para compreender os efeitos
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das experiéncias intrauterinas na vida fora do utero. Ao utilizar o método Bick?, percebeu-se
que os bebés costumavam repetir comportamentos que apresentavam no utero na infancia (até
0s seis anos), como no caso de gémeos bivitelinos que mantinham contato, enquanto fetos,
separados pela placenta e na infancia brincavam de se acarinhar separados por uma cortina. A
semelhanca do tipo de brincadeira com as experiéncias ainda na gestagdo chamou a atengao
de Piontelli (1995).

A repeti¢do das experiéncias pré-natais alerta para a importancia de entender que o
bebé, desde a fase intrauterina, j& possui algum registro de experiéncias advindas do proprio
entorno. Nao temos a pretensdo neste estudo de determinar o periodo exato em que os
registros comegam a ser realizados, j& que nosso foco ¢ o modo como a constituicdo do Eu se
faz por meio da relagdo com o outro e ndo o desenvolvimento bioldgico. A importancia de se
compreender o alcance das experiéncias do feto humano se da para levarmos em conta o quao
importante sdo as vivéncias do bebé — alvo de nosso estudo — e compreendermos o alcance da
percepcao do outro, que estd na base da constitui¢ao do psiquismo do sujeito. Como apontam
Trevarthen e Aitken (2019), pesquisas mostram que o recém-nascido demonstra algumas
preferéncias que somente se explicam pelo fato de o feto, algumas semanas antes de nascer, ja
ser capaz de distinguir o ritmo das vocalizagdes das maes. A partir disso, podemos nos por a
pensar sobre os efeitos que o “outro cuidador’™ tem sobre o feto e bebé.

O nascimento ¢ também um aspecto que pode ser considerado em efeitos para o

2 O método utilizado no trabalho esta detalhado no capitulo sobre metodologia, visto que utilizamos do método
Bick como referéncia, adaptando-o as condigdes institucionais.

3 Ressaltamos que em nossa pesquisa, temos a compreensio da diversidade de arranjos familiares, que inclusive
foram e sdo tratados como fora do padrio estabelecido como normal por parte de uma cultura patriarcal e
heterossexual. Assim, mesmo acontecendo em textos classicos e até contemporaneos, no campo psicanalitico, de
serem omitidas outras composi¢des familiares, evidenciando visdo bastante tradicional e preconceituosa sobre o
assunto, neste trabalho, procuraremos lembrar da diversidade, buscando marcar postura que visa a romper com
essas dicotomias binarias sexuais ¢ de género, rotulando pessoas e familias que destoam do padrdo normativo
como anormais e os comportamentos como patologias. A linguagem cientifica e a ciéncia, de modo geral,
contribuiram para producdo de corpos-sexuados e dicotomizados, fabricando corpos femininos e corpos
masculinos, sustentando o discurso bioldgico de evidéncias homogeneizantes que obstaculizam a diversidade de
modos de viver (Galindo & M¢éllo, 2010; Méllo, 2012; Méllo & Alexandre, 2012).
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sujeito:

... as primeiras especulagdes sobre a relagdo mae-bebé comecgaram a ser pontuadas por

Freud e seus herdeiros teéricos. As especulagdes giravam em torno das vivéncias pelas

quais todos nds passamos durante o nascimento € de se essas vivéncias interfeririam

na nossa vida subjetiva tornando-se preponderantes. (Silva, 2016, p. 32).

Otto Rank (1924/2015) foi um desses autores pioneiros que escreveu sobre a
importancia das experiéncias ocorridas antes, durante e apds o parto para a vida posterior. E
dele o conceito de “trauma do nascimento”. O autor destaca que o que nominamos de “medo”
diante de algo inusitado pode ser “sentido” pelo feto durante o nascimento, bem como ¢
possivel que certos estimulos de prazer primitivos intrauterinos deixem marcas (assim como
desprazeres). Rank (1924/2015) sustenta as teorias na pressuposi¢ao de que a separacdo do
bebé do corpo da mde no nascimento ocasiona ruptura abrupta que lhe impdem uma nova
maneira de viver, sem duvida relacionada a interagdo. Tratando-se das criangas, o tedrico
mostra a importante curiosidade de criangas sobre a origem da existéncia, com perguntas que
se centram sobre como foi possivel chegar ao utero. Além disso, Rank (1924/2015) associa
varias patologias de ordem psicogénica a trauma sofridos no parto, como distirbios
respiratorios, enxaqueca, ataques de histeria, entre outros.

Apesar das controvérsias a respeito do trabalho de Rank, como aponta Obaid (2012),
ndo héd como deixar de lado o evento da vida intrauterina e o nascimento com partes
constituintes da chamada vida psiquica. A perspectiva de Rank traz a importancia de pensar
como cada evento ocorrido no inicio da vida, incluindo o nascimento, cria registros e faz parte
da constitui¢ao do psiquismo. O alerta estd para nao seguir, como o autor, uma linha tedrica
que transforme o trauma de nascimento no conceito central da teoria psicanalitica (Obaid,
2012). De todo modo, podemos usar o conceito de angustia como caracteristica desse

momento de cisdo entre bebé e mae, durante o nascimento, para definir essa experiéncia
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traumatica que, para a psicandlise, ¢ estruturante do psiquismo e fundamental para
estabelecimento do lago social. A separacdo permite a unido do bebé com o mundo.

Winnicott (1949), autor de referéncia para esta pesquisa, considera a importancia da
experiéncia de nascimento, afirmando que ¢ mantida como “matéria de memoria”, porém
acredita que a maioria das vivéncias de nascimento ndo ocasiona registros traumaticos
significativos, estando a questdo central em torno do ambiente oferecido ao bebé, que deve ser
seguro. As vivéncias relativas ao parto, ao trauma de nascimento, podem ser consideradas
como situagdes dificeis e extremas para um bebé, por isso, ndo podem ser ignoradas em uma
analise e/ou pesquisa, por se desconsiderar a relevancia delas.

Stern (1992) explora a constru¢do do self como processo dindmico e continuo que
comeca desde os primeiros dias de vida. O autor aponta que o self ndo ¢ algo fixo, mas uma
estrutura que se desenvolve mediante as interacdes do bebé com os cuidadores e o ambiente.
Desde o nascimento, os bebés estdo imersos em um mundo de relagdes interpessoais, cuja
comunicagdo emocional desempenha papel central. As experi€éncias sensoriais € emocionais
vivenciadas nessas interacdes fornecem as bases para a formacao do self, permitindo que o
bebé comece a diferenciar entre as proprias sensacdes internas e os estimulos externos.

A construcao do self, para Stern (1992), envolve varias camadas de experiéncias que
se entrelacam ao longo do tempo e o Eu surge das primeiras experiéncias de sincronia e
reciprocidade com os cuidadores. Essas interacdes iniciais, caracterizadas pela afinagdo
emocional e ressonancia afetiva, ajudam o bebé a desenvolver um senso de continuidade e
coeréncia em suas experiéncias. A medida que o bebé cresce, ele comeca a integrar essas
experiéncias em um sentido mais coeso de self, passando por diferentes estagios de
desenvolvimento, incluindo o "eu nuclear" e o "eu subjetivo." Cada estdgio representa um
aprofundamento na complexidade e integragdo das experiéncias pessoais.

A construcao do self ¢ intrinsecamente relacional, segundo Stern (1992). O self do
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bebé se forma e se transforma por meio das interacdes com os outros, em que as trocas
emocionais e de significado sdo fundamentais. As respostas dos cuidadores as necessidades
emocionais do bebé, como conforto, atencdo e validagdo, sdo essenciais para o
desenvolvimento de um self seguro. Além disso, as narrativas afetivas, construidas mediante a
essas interagdes, ajudam o bebé a organizar e dar sentido as proprias experiéncias,
promovendo senso de identidade que ¢ ao mesmo tempo unico e profundamente conectado
aos outros. Desta forma, o autor destaca a importancia das relacdes interpessoais na
constru¢cdo do self, mostrando que a identidade individual ¢ moldada e enriquecida pelo
mundo social e emocional em que o bebé esta inserido.

O inicio da vida, portanto, registra as primeiras experiéncias do sujeito no mundo, as
quais irdo causar impressoes que estardo presentes durante a vida, inclusive interferindo em
nossos modos de viver. E por meio do contato com o outro, mais especificamente a figura de
quem cuida do bebé, que ocorre a estruturagdo do Eu, incluindo potencialidades e
adoecimentos.

As experiéncias pos-natais sao mais extensamente consideradas, tendo sido exploradas
por diversos autores. Freud (1914/1996), no texto sobre o Narcisismo, afirma que as primeiras
satisfacOes sexuais sdo experienciadas associadas as fungdes vitais que visam a
autopreservacao. Posteriormente apenas essas satisfagdes se tornam independentes e se
dirigem ao cuidador, aquele que se ocupa de sua alimentagdo e cuidados, que costuma ser a
mae ou o representante dela. Essa primeira relacdo vai consistir na base a partir da qual o
“ego” do bebé ira se estruturar.

Assim, seguindo Freud, esses primeiros estdgios do nascimento sao as condi¢des de
possibilidade de alguém se tornar humano. Em seu texto “O Eu e o Isso”, Freud (1923/1996)
argumenta que o ego ¢ derivado das sensacdes corporais, especialmente aquelas que

envolvem a superficie do corpo. Ele sugere que o ego pode ser visto como uma projecao



22

mental da superficie do corpo, sendo fortemente influenciado pelas experiéncias sensoriais e
pela imagem corporal. Para Freud, o "eu corporal" ¢ fundamental na formagdo do ego, pois,
através das interagdes sensoriais com o mundo externo, o individuo desenvolve uma
consciéncia de si mesmo como uma entidade separada e coesa. Além disso, esse “eu corporal”
funcionaria como um mediador entre as demandas do Isso e as exigéncias da realidade. Pelas
experiéncias corporais, o ego aprende a satisfazer as necessidades instintivas de maneira que
seja aceitavel para a realidade externa, promovendo equilibrio entre os impulsos internos e as
restri¢des externas (Freud, 1923/1996).

A formagdo de um “eu”, como uma instancia psiquica efetivamente narcisica que deve
se abrir para o0 mundo em investimentos objetais, ¢ central na teoria e pratica clinica
psicanalitica. Nos textos e autores que se dedicaram ao tema pods-Freud, destacamos a
importancia de Otto Rank com a figura do “duplo”: ora protetor, ora perseguidor de si mesmo;
e a proximidade entre o amor e o ddio. Segundo o autor, expulsamos do “eu” certos aspectos
indesejaveis e mantemos os desejaveis como se isso fosse permanente e totalmente possivel.
Mas, sempre ha o retorno da possibilidade de sermos e desejarmos os aspectos que em algum
momento foram “indesejaveis”.

Podemos afirmar que culturalmente, desde nossos primeiros momentos de vida, somos
mergulhados em modos de viver, aos quais precisamos nos identificar como forma de nos
constituirmos. Buscamos integrar, unificar nossa propria imagem corporal, dando-lhe
fronteiras. Fundamental ¢ a interagdo com a pessoa que cuida mais intensamente desse bebé.
Essa pessoa e o circulo afetivo "cobrirdao” o bebé de seus ideais de perfei¢ao (narcisismo
primario). E necessario um segundo momento, de separagdo, para que tenhamos um sujeito,
(conhecido como narcisismo secundario), em que deve imperar a volta desse eu para “si”’, por
meio de investimentos libidinais.

Winnicott (2005) levanta a importancia dos efeitos do “ambiente” para o bebé,
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destacando a necessidade de um entorno que ofereca confiabilidade minima de interacdo
afetiva e minimos fatores estressantes e desestabilizadores das condi¢des em que vive esse
humano em constitui¢do. Dirlamos que a conjung¢do afetiva e socioecondmica ¢ fundamental:
extrema pobreza e discriminagdo racial certamente tem efeitos ruins sobre esse humano em
formagdo e para o crescimento da crianca. Oferecer cuidado para minorar sofrimentos com
um mundo ainda incompreendido e desconhecido ¢ indispensavel.

A mae — ou quem desempenha a fun¢do de maternagem — tem lugar de destaque
nessas experiéncias de cuidado, pois sendo o bebé humano totalmente dependente, a
sobrevivéncia dele estd diretamente relacionada a figura capaz de dispensar os cuidados
basicos a ele e ¢ a partir desses cuidados que o bebé¢ vai ter os primeiros registros no mundo.
Por isso, ela também precisa de condi¢des favoraveis para ter forca de criagdo e de resisténcia
para também dar suporte ao bebé. Especialmente maes cuidadoras que vivem nas periferias da
cidade em processo grave de opressdo patriarcal-capitalista.

Winnicott (2006) destaca que nos cuidados fisicos ¢ importante observar a forma
como a mae manipula esse bebé, denominando de handling. Além disso, € necessario,
também, oferecer suporte psiquico, que surge a partir da capacidade da mae de identificar-se
com o bebé e dar continéncia, chamado de holding. E a partir dessa relagdo com a mée que o
bebé podera sentir-se real, pois, como afirma o autor, o ego materno facilita a organizacao do
ego do bebé, porém ¢ preciso de constancia, para que isso se estabeleca na crianga, do
contrario, ¢ perdido. Se predominam experiéncias de descontinuidade, podem-se gerar
angustias primitivas de nao integracao.

O autor aponta que o bebé apresenta uma nado integragdao primaria, ou seja, nao ha
uma organizagao de ego inicialmente; o bebé pode perceber-se ora como varios pedacinhos
ora como um ser inteiro, entretanto, ¢ necessario que de tempos em tempos, sinta-se uno e

sinta algo (Winnicott, 1945). Deve existir, portanto, uma pessoa capaz de conferir um senso
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de unidade ao bebé, para que ele possa realizar a tarefa de integragdo e essa tarefa ¢ facilitada,
se houver um cuidador unico e nao varios cuidadores diferentes que ficam mudando. No caso
de bebés hospitalizados, cujos cuidados sdo mediados por maquinas, ha que se considerar
como ocorre esse senso de continuidade, que gera o processo de integra¢do, ja que a
referéncia de cuidado transita entre a maquina e o humano.

A importancia de ter uma figura de referéncia — que costumamos denominar de
“funcdo materna” — deve-se a que a crianga, no inicio da vida, mantém com a mae e/ou pessoa
cuidadora um “relacionamento objetal impiedoso”, como nomeia Winnicott (1945) e apenas
essa pessoa € capaz de tolerar os comportamentos sem compaixao que a crianga tem para com
ela, podendo apresentar-se em brincadeiras ou mesmo fora delas. Na impossibilidade de
manifestar o “eu impiedoso”, a crianca apenas poderia vivé-lo em estados dissociados.
Posteriormente, a crianga desenvolve a compaixao e passa a fase do concernimento, momento
em que ¢ impossivel deixar de lado as consequéncias de impulsos agressivos.

A mae/pessoa cuidadora, portanto, ¢ responsavel por oferecer ao bebé experiéncias
de “realidade”, por meio da relagdo estabelecida, por exemplo, com alimentagdo. O bebé com
fome tem impulsos instintivos e predatorios, a mae tem o seio € o alimento que deve ser
apresentado ao bebé, e juntos devem viver uma experiéncia que pode ser de extrema
importancia para o bebé, pois pode representar um objeto externo ao eu para o bebé. Uma
mae madura consegue tolerar o ataque do bebé ao seu seio e oferecer essa experiéncia
repetidamente ao bebé (Winnicott, 1945).

A base da satde e vida psiquica adulta, segundo Winnicott (1948), faz-se nos
primeiros anos de cuidado ao beb¢, em um ambiente favoravel a que os processos complexos
dessa formagdo de um “eu” do bebé se facam. As experiéncias precoces, portanto, tém
importancia crucial na estruturacao do Self.

O ambiente ¢ tao vitalmente essencial nessa tenra idade, que nos sentimos conduzidos
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a inesperada conclusdo de que a esquizofrenia ¢ uma espécie de doenga provocada
pela deficiéncia ambiental, visto que um ambiente perfeito no inicio pode, a0 menos
teoricamente, ser percebido como capaz de permitir que o bebé realize o
desenvolvimento emocional ou mental primdrio, o qual predispde a um
desenvolvimento subsequente e assim a satide mental pela vida afora. Um ambiente
desfavoravel posterior constitui algo de natureza diversa, sendo um mero fator adverso
adicional na etiologia geral da doenga mental” (Winnicott, 1948, p. 239).

Coriat (1997) aborda o tema da chamada “Estimulagdo Precoce”, que se refere a
criangas que apresentam algum quadro patologico e sdo encaminhadas para tratamento no
inicio da vida. A autora destaca o perigo de se ter um ambiente oferecido pela familia e pela
equipe de satde que ndo fornega condigdes para que o Eu possa emergir, para que o bebé
possa ser amparado. Usando os conceitos de handling e holding de Winnicott, ela ressalta que
ndo se trata apenas de ter maos tocando o corpo do bebé, ¢ preciso também o “toque” com o
olhar e a voz, para que o cuidado com o beb¢ seja bem-sucedido.

As experiéncias de satisfagdo, muito relacionadas a alimentacao, podem também vir
de outra fonte. Para a psicanalista Laznik (2000), a sensacao de satisfagdo poderia ser obtida
ndo apenas por meio do alimento, como também na relagdo com a mae/cuidador, das
manifestagdes sonoras, ao que ela denomina “palavras alimentadoras”. Exemplo disso,
segundo a autora, seria o fato de o bebé se acalmar, mesmo com fome, ao ouvir a voz de quem
dele cuida. Certa seguranga afetiva poderia, entdo, ser obtida na sustentacao (holding) que
pode vir de uma voz e olhar carinhosos. Esse holding recebido pelo bebé, associado ao
handling, ¢ justamente o que permitira que se constitua um Eu integrado. Acrescente-se como
acoes de cuidado importantes o banho, em que deve emergir toques e linguagem de afeto, que
favorecem a introdugdo do bebé na cultura, como defendido por Zotti (2012).

Vemos que a formagao do psiquismo do bebé ocorre em atos de contorno que lhe sao
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oferecidos. Nesse primeiro momento, bebé e mae/cuidador formam uma diade de aparente
completude, que Winnicott denominou de ‘“dependéncia absoluta”. H4 uma espécie de
simbiose que apenas posteriormente deve dar espago para que o bebé se construa como ser
singular. Assim, no inicio, a mae/cuidador se “antecipa’ ao bebé e interpreta as manifestagoes
dele e essa capacidade de se conectar ao bebé ¢ intitulada de “preocupagdo materna primaria”
(Winnicott, 2000), pois a mae coloca as proprias necessidades em segundo plano, em prol dos
cuidados com o bebé. Em condi¢des de hospitalizacdo, a relacdo mae-bebé fica atravessada
pelas maquinas e acdes de profissionais, e os efeitos dessas intervencdes devem ser
considerados, pois a made pode deparar com uma sensagao de incapacidade de oferecer o que o
bebé necessita. Deste modo, a preocupagdo materna primaria pode ser substituida por um
senso de impoténcia materna.

Nessa relagdo com o bebé, a mae/cuidador busca interpretar e dar sentido as
manifestagdes do filho, compreendendo como fome, sono, cansago etc. A voz e o olhar tém
papel extremamente importante nesse processo, de acordo com Zotti (2012). Além de ser
apaziguadora e causadora de bem-estar no beb€, a voz para a autora ¢ um dos primeiros
“organizadores psiquicos” e contribui para constituicdo de processos de subjetivacdo. Ainda
de acordo com Zotti (2012), o olhar vem em seguida, consistindo em outro meio pelo qual o
bebé vai apreender as primeiras experiéncias no mundo, subjetivando-o.

O cuidado com o bebé, essa pressuposta capacidade de identificar as necessidades
dele e oferecer a ele a possibilidade de viver, ancora-se em saberes transmitidos culturalmente
de geracdo a geracdo, mas que também dizem respeito a historia singular de cada
mae/cuidador, como aponta Coriat (1997). Cada mae/cuidador ¢ responsavel por gerar no
filho a importantissima capacidade de desejar, ndo tamponando auséncias e lacunas que vao
emergindo durante a relagdo mae/cuidador-bebé. Esse saber, como ressalta a autora, emerge

de tradigdes conscientes, como também das singulares advindas da historia de vida de quem
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cuida de modo inconsciente.

Winnicott (2006) aponta que o periodo pos-natal traz a tona, para a mulher/cuidador,
as proprias experiéncias dela/dele em relacdo ao cuidado de um bebé. Assim, ela/ele vai
vivenciar sentimentos que podem parecer inexplicadveis ou desproporcionais, visto que dizem
respeito ndo apenas ao nascimento recente do filho, como também a atualizagdo das suas
experiéncias como objeto do cuidado “materno”. Nao ¢ de se estranhar, portanto, que esse
seja um periodo de crise para varias mulheres/cuidadores. Desde antes do periodo gestacional,
a mulher estaria em um processo de preparacdo para a maternagem, por exemplo, desejando
essa fungdo. Essas modificagdes desejantes visariam a favorecer que a mae seja capaz de uma
identificacdo com o bebé, de modo que possa atender as necessidades dele, ao ponto de se
ligarem ndo somente pelo corddao umbilical, mas pelo afeto.

Para que essa identificacdo com o bebé acontega, a mae deve deparar com as marcas
fisicas e simbdlicas ocasionadas pela gestagdo no corpo pré e pds-parto, como sublinha Zotti
(2012). Apos o nascimento, a barriga, antes preenchida pelo bebé, placenta e liquido
amnidtico, fica flacida, denotando a auséncia do feto, mas, a0 mesmo tempo, a presenca do
bebé. Certamente, a mae inicia um processo de luto pela passagem do lugar exclusivo de filha
para um novo posicionamento como mae. As transformagdes do corpo sdo um sinalizador
para as mudangas que estdo no porvir e Zotti (2012) mostra como esse acontecimento gera
mudangas interrelacionais importantes, sendo a vivéncia da maternidade coletiva: mulher se
reconhece e deve ser reconhecida como mae, e sua mae, por exemplo, revive a maternidade,
agora, entdo, como avo. E importante observar que iniimeros outros familiares, amigos,
conhecidos, também sao incluidos nessa rede relacional que se orienta para o acontecimento
“maternidade”.

Para Freud (1914/1996), quando se tem um filho, também ha um reviver ndo apenas

para a mae, como também para a “figura paterna”, no caso de uma familia heterossexual, mas
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que poderiamos ampliar para outros formatos de familia, incluindo no termo paternidade o
outro ou a outra que forma o casal (em um relacionamento monogamico), o afeto dos
pais/cuidadores. Destacam-se, deste modo, as articulagdes tedricas freudianas que se referem
ao eu ideal:

(...) o bebé precisa ser narcisado pelos pais, necessita ser tomado como objeto de amor

e de desejo para conquistar uma nog¢do unificada de si mesmo. A crianca fica

identificada com os anseios e demandas pulsionais dos pais e essas inscrigdes precoces

no aparato psiquico constituem os rudimentos de um Eu. O Eu Ideal seria essa
instancia em que o Eu do bebé esta repleto da libido e dos ideais de perfei¢ao dos pais.

(Cervo, 2017).

A mae/cuidador precisa estar disponivel para oferecer essa sustentagdo ao bebé. Uma
mae/cuidador que se encontra em angustia, sem condi¢des de maternar o bebé de forma
“suficientemente boa”, ¢ provavel ndo conseguir dirigir as “palavras alimentadoras” de que
trata Laznik (2000). Esse bebé, portanto, poderia manifestar um choro a ser identificado como
fome, mas que também poderia se tratar de uma necessidade de acalanto tanto pelo toque
como pela voz que acalma e alimenta.

Hé4 que se considerar também, como defende Golse (2002), que ndo se pode
culpabilizar as maes/cuidadores pelos quadros de melancolia que podem advir desse processo
complexo de gravidez e maternagem, ja que esse tipo de formulagdo apontaria para uma visao
restrita e linear da situagdo. O autor parte da perspectiva de reciprocidade, trazendo a
importancia do aspecto de interatividade mae/cuidador-bebé.

E muito importante ressaltar que o bebé, portanto, nio ¢ um ser passivo que apenas
recebe os efeitos do psiquismo da mae/cuidador. Ao contrario, na relacdo com a mae/cuidador,
0 bebé pode inclusive consistir em um fator de risco para o desenvolvimento de um estado

melancolico na mae/cuidador. A partir disso, Golse (2002) traz a no¢ao de que os efeitos da
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relagdo mae/cuidador-bebé precisam ser compreendidos de forma mais ampla e cautelosa, ja
que o bebé também provoca efeitos no psiquismo de quem dele cuida.

As manifestacdes do bebé também podem ser consideradas do ponto de vista de uma
intersubjetividade, concebendo o bebé ndo como um ser passivo, mas como tendo um carater
provocador, conforme Parlato-Oliveira (2019). O bebé, portanto, seria capaz de estabelecer
um contato constituinte com o outro precocemente, ainda nos primeiros dias de vida, através
de jogos — ainda pouco coordenados — de imitagdo. A autora afirma que

Ao provocar o outro, o bebé instala um circuito, vejamos bem, € o bebé quem
promove esta constru¢do, ¢ ele quem busca ter com o outro, e ele o faz a partir de uma
interpreta¢do, ndo somente do ato motor, mas também das intengdes comunicativas
deste outro para com ele. (Parlato- Oliveira, 2019, p. 9)

Nessa perspectiva, ao nascer, o bebé ja estaria preparado para comegar a desenvolver
uma comunica¢do com o/a cuidador/cuidadora, no sentido de causar reagdes nos adultos para
manter uma interacao. As provocagdes consistem em jogos de expressoes capazes de fazer o/a
cuidador/cuidadora, por exemplo, falar o “manhés” e emitir vocalizacdes que demonstram
afeto. Trevarthen e Aitken (2019) denominam protoconversacao — ja que nao se trata de uma
conversagao propriamente dita, mas de uma espécie de um esbogo de comunicacdo — essa
interacao precoce que o bebé¢ estabelece com o adulto, bem distante da ideia de passividade.

A protoconversagao, também, acontece por meio de expressoes faciais de imitagdo
que bebé e adulto estabelecem, em uma troca reciproca intencional. A intencionalidade na
interacdo acontece nao quando o bebé faz movimentos involuntarios proprios da fase de
desenvolvimento, mas em gestos que se ddo por meio de esfor¢o: “as imitagdes sdo feitas
ap6s um tempo de atencdo prolongado e com esforgo e tornam-se cada vez mais exatas
durante as repeti¢des” (Trevarthen & Aitken, 2019, p. 49). Deste modo, ndo se trataria apenas

de reacoes reflexas, mas de acOes intencionais do bebé.
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Assim, ao introduzir o tema desta tese, ressaltamos que o abalo causado pelo
diagnoéstico de uma cardiopatia congénita impde um arduo trabalho de elaboragdo para a
mae/cuidador, que deve lidar com uma ferida ao seu narcisismo, bem como realizar um luto
do bebé saudavel desejado e ainda maternar o bebé com malformacdo cardiaca. Trata-se de
uma situagdo dramadtica e importante que merece nossa dedicacdo como profissional “psi” e

como pesquisadores.

O Bebé Portador de Cardiopatia Congénita

A cardiopatia congénita ¢ definida como uma malformacao que ocorre no periodo
embrionario, podendo estar associada a sindromes genéticas e sendo classificadas de acordo
com os efeitos hemodinamicos. Os sintomas das cardiopatias sdo diversos, sendo os mais
comuns: dificuldade para se alimentar, sudorese durante amamentagao, cianose € “sopro” na
ausculta médica, entre outros (Pinheiro et al., 2019).

A mortalidade infantil por cardiopatia congénita ¢ elevada. Dados apontam que, no
Brasil, a cardiopatia congénita ¢ responsavel por 6% (seis por cento) de mortes de criangas de
menos de um ano de idade. E valido ressaltar que, apesar do numero elevado, ha
subnotificagdo de casos de cardiopatia congénita (Pinto Junior, 2015).

A cardiopatia congénita pode ser descoberta ainda na gravidez, apds o parto ou
tardiamente, quando a crianga passa a apresentar sintomas diversos. Quando diagnosticada na
gravidez, através da ecocardiografia fetal, a cardiopatia afeta os pais, deixando-os menos
felizes com a gravidez e aumenta ansiedade na mae, podendo se transformar em um periodo
de estresse (Benute et al., 2011).

Os riscos de adoecimento a que mae e bebé estdo expostos em uma situagdo de doenga
grave, como a cardiopatia, aliados a situacdo de hospitalizagdo, apontam para a importancia
de se compreender a relagdo que se institui e de que forma a maternagem se estabelece nesse

contexto.
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O hospital ¢ um lugar permeado de procedimentos invasivos e interferéncias
ansiogénicas, sendo ambiente que pode favorecer a inseguranga para o bebé, considerando-se
que a mae se encontra imersa em angustia, buscando elaborar a condi¢ao de doenca do filho, e
ndo estd em condigdes de oferecer uma maternagem geradora de seguranga. As criancas
adquirem a capacidade de se defender da inseguranga cedo, porém, no comego de sua vida
(primeiros meses), ainda ndo tém um ego capaz de fazé-lo e, sem apoio, tém o
desenvolvimento distorcido pelas circunstancias desfavoraveis (Winnicott, 2005).

O impacto da patologia vai para além da preocupacdo com a questdo organica, visto
que, mesmo apds intervencdo cirirgica bem-sucedida, as repercussdes imagindrias e
simbdlicas dos pais permanecem, como apontam Teixeira ¢ Moraes (2008). As autoras
sublinham que a doenga cardiaca assume o carater de estigma, marcando a constituicdo do
sujeito e se reatualizando em outros momentos.

Lidar com uma doenga no coracdo implica considerar a representacdo simbolica. Em
estudo com maes de criangas com cardiopatia, Benute et al. (2011) constataram culpa
relacionada ao diagnoéstico, além de consequéncias negativas na relagdo mae-bebé.

A culpa da mae remete a ferida narcisica de ter gerado um bebé doente, como apontam
Teixeira e Moraes (2008), ficando a mae presa a identidade do bebé como doente, ja que,
pelos cuidados especializados, ocupa-se do orgéanico, da patologia e nao do sujeito.

Podemos pensar, entdo, a ferida narcisica advinda do gerar um bebé com cardiopatia
congénita, considerando, como aponta Freud (1914/1996), que o afeto dos pais em relagdo ao
bebé ¢ uma reprodugdo do proprio narcisismo, o que nao ¢ possivel com um bebé doente. A
tendéncia a ocultar as deficiéncias do filho para focar na perfeicdo deste se choca com a
realidade, a qual faz os pais depararem com a doenca, a imperfeicao cardiaca.

A saida para os pais € procurar profissionais que atuem na cura ou correcao parcial da

doenca do bebé, a fim de restaurar o filho e livra-lo da ameaca de aniquilagdo, de morte.
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Tarefa ardua que afeta a maternagem e, portanto, a constitui¢ao subjetiva do bebé.

Favarato e Gagliani (2008) apontam a dificuldade de aceitagcdo da gravidade da doenga
por parte dos pais, bem como o sentimento de culpa — consciente ou inconsciente — que
podem desenvolver pelo defeito do filho, corroborando dados de outras pesquisas. O contato
constante com o sofrimento e a morte, no ambiente hospitalar, mobiliza defesas psiquicas para
lidar com a perda, podendo culminar no desenvolvimento de luto antecipatério (Favarato &
Gagliani, 2008), entendido como o processo de luto antes que a morte do bebé ocorra. O luto
antecipatorio prejudica a relagdo da mae com o filho, visto que essa passa a desinvestir
emocionalmente da crianca.

Em estudo com pais de criangas com cardiopatia congénita (Solberg et al., 2012), foi
referida dificuldade em lidar com o cuidado prolongado e especializado que uma crianga com
esse tipo de patologia requer e, a longo prazo, as maes de criangas com cardiopatia congénita
grave apresentaram efeitos negativos prolongados na saide mental, com elevados sintomas de
depressao e ansiedade.

Os dados apontam para relevancia da interferéncia das dificuldades causadas por uma
cardiopatia congénita para as maes ¢ os bebés, fazendo acreditar que o prejuizo se estende
para a relagao da diade, ja que como ressalta Barbosa et al (2010), a maternagem requer que a
mae aja de maneira segura e acolhedora para com o filho.

Em estudo realizado, com maes de bebés portadores de cardiopatia congénita
(Pinheiro et al, 2019), observamos que as maes desenvolvem sentimentos de medo, culpa,
ansiedade e tristeza. A culpa relatada ocorre porque o papel de cuidadora que as maes
entendem como exclusivo delas passa a ser desempenhado pelos profissionais também. Além
disso, mae e bebé passam por separagdes, devido a procedimentos cirurgicos € internagcdes em
Unidade de Terapia Intensiva — UTI, o que interfere no estado emocional das maes, como

apontam as autoras. A incerteza ¢ o desconhecimento vividos no ambiente hospitalar sdao
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outros aspectos levantados como desestabilizadores para as maes.

As consequéncias para as criangas com cardiopatia congénita elencadas sdo de ordem
do desenvolvimento fisico — visto o recorte do estudo que ndo se propde a se debrucar sobre
os efeitos psiquicos — e sdo atraso de linguagem e no desenvolvimento psicomotor. O vinculo
entre mae e bebé, segundo as autoras, também sofre impacto.

As decorréncias da separagdo precoce mae e bebé foram amplamente estudadas por
Spitz (2013) e corroboram os dados apontados. O autor estudou bebés deixados em uma
instituicdo aos cuidados de profissionais de saude, sem a presenga materna. Os cuidados
basicos com o bebé foram mantidos, porém ficaram privados de contatos afetivos. Com o
passar do tempo (mais visivelmente apds trés meses), os bebés comegavam a apresentar uma
condicdo que ele denominou de depressao anaclitica, a qual consiste em sintomas de caréncia
afetiva que iam se agravando com o decorrer do tempo.

No primeiro més, os bebés se tornavam mais exigentes, chorosos e demandantes a
quem deles se aproximava; no segundo més, o choro se transformava em um gemido e havia
perda de peso e déficit no desenvolvimento geral; no terceiro més, surgiu uma recusa de
contato, como também de insoOnia, rigidez facil e predisposicao a adoecer; apos o terceiro més,
além de todos os outros sintomas, acrescenta-se letargia e o atraso de desenvolvimento se
agrava (Spitz, 2013, p. 275-276). Em contrapartida, as criancas que nao eram privadas de
contato materno, ndo apresentavam esses sintomas.

Outra condi¢ao observada pelo autor foi o hospitalismo, que consiste em uma
condi¢do mais grave, ocasionada por uma privagao total e prolongada de cuidados maternos,
na qual as criangas chegam a apresentar danos no desenvolvimento grave, como total
passividade, perda de motilidade (quando surge, ¢ na forma de espasmos ou movimentos
estereotipados) e, inclusive, aumento do indice de mortalidade.

O estudo de Spitz (2013) destaca a importancia do ambiente de cuidado materno para
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o desenvolvimento do bebé, tendo a perda efeitos deletérios para a crianga nem sempre
reversiveis. Isso ocorre pelo impedimento do bebé de direcionar as pulsdes libidinal e
agressiva para o mesmo objeto, a mae. Ao realizar a descarga das duas pulsdes na mae, ha
uma fusdo destas que garante ao bebé direcionamento saudavel no desenvolvimento dele. Na
falta da relagdo com a mae, ndo ha a fusdo das pulsdes e o bebé ndo tem para onde direciona-
las e ficando estas sem alvo e acabando por se dirigir ao objeto que permaneceu, ou seja, a
propria crianga. Dali, teriam inicio os sintomas de falta de apetite, insonia etc.

A consequéncia de dirigir a agressdo nao fundida contra a propria pessoa torna-se

manifesta nos efeitos destrutivos da deterioragdo do bebé na forma de marasmo. O

retorno para o “eu” da pulsdo libidinal igualmente nao fundida contrapde-se a essa

destrui¢do; agindo em harmonia com o narcisismo primario, a propria pulsao libidinal

¢ despendida no esfor¢o de assegurar a sobrevivéncia (Spitz, 2013, p. 292).

A importancia da relagdo mae-bebé também foi observada em uma experiéncia
realizada por Harlow apud Bowlby (2002) com filhotes de macacos rhesus. Aos animais eram
apresentadas duas maes: uma com alimento de arame, sem conforto, e outra com cobertor e
conforto, mas sem alimento. Os filhotes se alimentavam na mae de arame para garantir a
sobrevivéncia e corriam para se aconchegar na mae “de conforto”. Em situagdes geradoras de
medo, os macacos recorriam a mae de conforto e ndo a mae de arame. Além disso, os
macacos que foram expostos apenas a maes de arame tiveram tendéncia a apresentar
comportamento social e sexual inadequados.

Ao realizar paralelo dessa experiéncia com o holding materno de que trata Winnicott,
visto que os cuidados destituidos de afeto (ou do que poderia simbolizar o afeto como o
cobertor na experiéncia de Harlow com macacos) nao sdo capazes de oferecer ambiente
seguro para o desenvolvimento do bebé. Nos estudos de Spitz (2013), observamos que se nao

houver um cuidado associado a Eros, o psiquismo ndao consegue se desenvolver de modo
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satisfatorio.

Em uma instituicdo hospitalar, quando o bebé com cardiopatia congénita ¢ retirado da
mae para receber cuidados intensivos em uma UTI, por exemplo, os cuidados continuarao
sendo mantidos, mas sem Eros, o qual estd presente na capacidade da mae de interpretar e
antecipar as reagdes do bebé, de dar sentido a essas reagdes, nomeando-as. As consequéncias
ao desenvolvimento do bebé sdo observadas e podem ser descritas, mas, talvez, apenas com
esforco de estudos associadas ao impalpavel no cuidado materno: Eros.

A doenga cardiaca, portanto, parece interferir diretamente no processo de maternagem,

trazendo, possivelmente, repercussdes para o desenvolvimento dos vinculos do bebé.

O Bebé em Interacio com Maquinas

A interferéncia da doenca cardiaca congénita sobre a maternagem nao ¢ apenas da ordem
da privagdo. H4 um fendmeno importante a se considerar que € a interagdo com as maquinas,
os nao humanos. H4 algum tempo, a tecnologia vem trazendo modificagdes nas formas de nos
relacionarmos com novos aparelhos protéticos e a extensdo disso para um psiquismo em
desenvolvimento precisa ser ponderada, especialmente com o recente avango da Inteligéncia
Artificial, a qual tem causado temor nos humanos pelo risco de substituicdo cada vez maior
no mercado de trabalho. Nao se tem pensado, por outro lado, no desdobramento disso nas
relacdes humanas, especialmente quando o foco sdo bebés que, desde a tenra idade, sofrem
intervengdes de maquinas no corpo e, inclusive, tém a vida mantida por ndo humanos.

O conceito de ciborgue, cunhado por Haraway (2017), cabe nessa reflexdo, visto que se
configura como um hibrido homem-maquina. A interdependéncia se desenvolve de uma
forma potente que ndo mais se pode pensar um sem o outro.

A ficgdo cientifica contemporanea esta cheia de ciborgues — criaturas que sao
simultaneamente animal e maquina, que habitam mundos que sdo, de forma ambigua,

tanto naturais quanto fabricados. A medicina moderna também esta cheia de ciborgues,
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de jun¢des entre organismo € maquina (...) (Haraway, 2017, p. 36).

Um bebé com cardiopatia com um marcapasso, dispositivo instalado no peito que
monitora o funcionamento do coragdo para ser acionado se houver alguma falha do 6rgdo, ¢
um exemplo do que poderiamos chamar de ciborgue. O uso de aparelho de ventilagio
mecanica em bebé ¢ outro exemplo de ciborgue, inclusive porque enquanto estd em uso, o
paciente ¢ dependente da maquina, em uma espécie de simbiose. Nao ha como separar um do
outro. Ambos estdo interconectados, a ponto de a vida do humano depender da interagdo com
a maquina. Essa intera¢do, no entanto, pode ser pensada também em maquinas de circulagao
extracorporea, na sonda de alimentagdo, no aparelho de ventilagdo mecanica, todos
funcionando junto ao organismo, alguns inseparaveis, como € o caso do marcapasso.

A interagdo pode ser pensada na amplitude, pois ainda que seja temporaria, os efeitos
que o contato com as maquinas gera no psiquismo, especialmente em um bebé que ¢ um
humano em constru¢do, ndo t€m sido abordados em profundidade. Como os sons, as luzes, os
estimulos gerados pelas maquinas vao interferir na construgao do que Stern (1992) chamou de
“eu sensivel” se faz um ponto importante a ser considerado. Muito se tem escrito sobre as
consequéncias da auséncia do cuidador de referéncia e sdo conhecidos os efeitos deletérios
desse fato, mas se torna necessario avaliar como as maquinas tém repercutido no
desenvolvimento do psiquismo e das relagdes humanas.

Stern (1992) aponta que a percep¢ao precoce e direta que o bebé tem de suas
experiéncias sensoriais € emocionais, o “eu sensorial”’, ¢ fundamental para formacao de um
senso de self coeso e integrado. O tedrico argumenta que o "eu sensivel" emerge a partir das
interacdes cotidianas do bebé com os cuidadores, em que ele comega a diferenciar entre as
sensagdes internas e os estimulos externos, estabelecendo, assim, base para a autopercepgao.
As maquinas criam sensagdes que vao interferir diretamente nas percepcdes do bebé, ja que

podem inclusive ditar o ritmo de seu funcionamento corporal, como no caso da ventilagao
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mecanica invasiva.

Aragon (2003), em trabalho com exames de ecocardiografia fetal, avaliando o coracao
do feto, sublinha a importancia de se pensar no efeito que a tecnologia tem tido sobre os
humanos. Um dos efeitos mais imediatos, segundo o autor, ¢ a perda da nogao de territorio do
outro, ou seja, reconhecer que o corpo do paciente ¢ um espago que deve ser respeitado e,
assim, seria necessario para realizar um exame invasivo, por exemplo, pedir permissdo para
acessar esse corpo alheio.

A naturaliza¢do do recurso tecnoldgico permitiu que a maquina, estando entre mim e o
outro, torna o contato mais impessoal (profissional?), ficando a dimensdao do humano em
segundo plano, ou dando novos contornos as relagdes humanas. Dar novo contorno seria
estabelecer novas fronteiras para a dimensao da interagdo. Neste sentido, podemos entender o
que ocorre quando o médico se aproxima do leito e, sem pedir permissdo, comeca o exame
fisico, podendo levantar a roupa do paciente para auscultar o coracdo. A ausculta ndo implica
constrangimento, mas provavelmente seria muito desconfortavel, pois se o médico nao
possuisse a maquina — o estetoscopio — o que lhe restaria seria a dimensdao humana: o corpo
para ouvir outro corpo.

A “porosidade da afetagdo” ¢ o que Aragon (2003) aponta como a capacidade de se
deixar tocar por outro humano, pelos afetos da experiéncia. Essa capacidade tdo humana tem
sofrido interferéncia da rapidez das maquinas, pois € necessario tempo para que o contato se
processe, para que a delicadeza e a sutileza — como aponta o autor — estabelecam-se. Do
contrario, corremos o risco de agir de forma automatizada, correndo executando tarefas,
perdendo a dimensao do contato humano.

Contudo, as maquinas ndo vao interpretar os sinais do bebé, que a sutileza e
delicadeza que advém do tempo destinado ao contato humano ndo existirdo, mas, por outro

lado, a capacidade de detectar uma falha no coracao e fazé-lo funcionar nao pode vir do
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humano, nem a possibilidade de manter a alimentacdo sem esfor¢o, como o faz a sonda de
alimenta¢do. Assim, humanos e ndo humanos carregam limitagdes e tornamo-nos ciborgues,
nessa interagdo homem e maquina desenvolvida, que tem sido a forma de viver na
contemporaneidade. A pergunta que nos cabe ¢ sobre os efeitos disso nos processos de
subjetivacdo nos primordios da relagdo do bebé com os cuidadores e as maquinas,
considerando que ja nasceu em interacdo com os ndo humanos. Assim, talvez, possamos
entender melhor o ritmo cada vez mais acelerado que os humanos tém vivido, em uma

experiéncia, por vezes, ansiosa e desgastante.
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Método

A relagdo entre mae e bebé apresenta e se constitui em sutilezas que exigem escuta
com aten¢do flutuante, como nos aponta a Psicanalise, pois sdo os ndo ditos que se
manifestam inconscientemente. Certamente, ao nos dedicarmos a essa relacdo como objeto de
pesquisa cientifica, faz-se necessario apoiarmo-nos em autores que sejam destacados no
campo psicanalitico.

Desde a fundagdo, a psicandlise d4 grande énfase a relagdo mae-bebé, construida
historicamente, como primordial para constituicdo do sujeito humano e isso permanece nos
dias de hoje, bem como a maxima segundo a qual a Psicandlise se faz sempre na
complexidade das manifestacdes do objeto de estudo: o inconsciente. O que mudou foram as
condi¢des vividas na constituicdo dessa relagdo que apresenta peculiaridade culturais, como
por exemplo as discussdes de género, como evidenciadas pelo movimento gueer (Méllo &
Alexandre, 2012), que oferece multiplas possibilidades de subjetivacdo e construgdes
identificatorias (Ceccarelli, 2017).

Mezan (2006), ao se referir a pesquisa em Psicandlise, defende a necessidade de se
realizar investigacdes académicas que respeitem o referencial psicanalitico, sem engendrar
por caminhos metodologicos e epistemologicos hegemonicos ou de amplo uso, mas que
contrariam a perspectiva psicanalitica:

Freud sempre almejou para a psicandlise o status de ciéncia. Ja em 1925, ressalta que,
se “a psicanalise originalmente era designagao de um certo procedimento terapéutico;
a palavra psicanalise tornou-se hoje o nome de uma ciéncia: da dor e do inconsciente
psiquico”. [...] Essa ambic¢ao freudiana liga-se ao lugar que a ciéncia ocupa no final do
séc. XIX e o desejo de situar a psicandlise nesse campo, mesmo que para isso se
construa o lugar de “extimidade” que lhe da a pesquisa do inconsciente (Sparano,

2017, p. 31).
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Em carta enviada a Albert Einsten, em setembro de 1932, Freud (1933/2006)
reafirmou o carater inovador da Psicandlise como ciéncia que ndo se atém ao observavel
empiricamente tradicional, caracteristica da ciéncia moderna em geral. A experiéncia humana
no mundo, portanto, ultrapassa o cartesianismo racional:

Talvez ao senhor possa parecer serem nossas teorias uma espécie de mitologia e, no
presente caso, mitologia nada agraddvel. Todas as ciéncias, porém, ndo chegam, afinal,
a uma espécie de mitologia como esta? Nao se pode dizer o mesmo, atualmente, a
respeito da sua fisica? (Freud, 1933, p. 204)

A produg¢do de pesquisa no campo psicanalitico pretende tanto obter novos
conhecimentos sobre os modos de viver humanos no contemporaneo, como incorporar o uso
de conceitos que fundaram a Psicandlise e lhe permitiu adentrar em todos os continentes com
o método clinico “mitoldgico” inovador.

Assim, localizamos nossa pesquisa que se realizou utilizando referenciais
psicanaliticos existentes e difundidos por tedricos classicos e contemporaneos, tomando por
base a perspectiva winnicottiana, com intuito de nos dedicarmos a conhecer certas
especificidades da vida humana que precisam ser meticulosamente estudadas, em
aproximacoes historico-conceituais no contemporaneo. Mezan (2006) aponta para a
necessidade de realizarmos pesquisas académicas em Psicanalise, tanto para contribuir com o
trabalho de psicanalistas nao académicos, quanto para os académicos, indicando a forma
particular de investigacao.

Algumas técnicas de pesquisa em psicanalise sao de uso comum (como entrevistas),
mas balizamentos e peculiaridade no uso das observagdes, ou no que se deseja pesquisar, ou 0
que se destaca e se assevera, sao peculiares. Assim, nao ¢ novidade o uso de observagdo como
ferramenta metodoldgica de aspectos relacionais nos cuidados com um bebé. Por exemplo, o

modo como a mae se dirige ao bebé, toca-o e conversa ou ndo com ele, sdo aspectos que
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podem ser observados na constituicio de uma pesquisa, pois a observacdo possibilita o
registro de notas sobre situacdes que surpreendem, singularmente, um pesquisador, bem como
aspectos informais, expressdes emocionais, comogoes. Essas informagdes sdo valorizadas em
pesquisas com referenciais psicanaliticos, porque estdo presentes na constitui¢ao do sujeito,
portanto, na formagdo do aparelho psiquico (Silva, 2013), ainda que ndo estejam no campo da
consciéncia (ainda assim produzem efeitos), mesmo que o bebé ainda esteja fora de um marco
linguistico determinado culturalmente. Entendemos, portanto, que a Psicanalise sendo teoria
que elabora acerca da constituicdo do psiquismo, a partir das relacdes parentais, em muitas
culturas, especialmente relacionadas com a figura materna, ¢ capaz de oferecer subsidios
teoricos e metodoldgicos para se compreender a experiéncia complexa de constru¢do do Eu
do bebé. Ressalte-se o extenso material tedrico sobre o tema, o qual trard luz as questoes a que
se propde o presente estudo, corroborando especificidades advindas da Psicanalise.

Como aponta Hermman apud Torres e Dos Reis (2016), € na clinica psicanalitica que
se produz material de pesquisa, considerando-se a clinica extensa, aplicando-se a
organizagdes e producdes culturais. Assim, o material de uma sessao clinica pode ser utilizado
para producao de pesquisa académica. Torres € Dos Reis (2016) defendem que a pesquisa, a
partir da clinica psicanalitica, pode dar acesso a material raro e permite-nos conhecer os
processos sociais, ocorrendo em seu contexto proprio, algo que nao € viavel em pesquisas
estruturadas e sem a escuta psicanalitica.

A Psicanalise precisa continuar produzindo conhecimento, como sublinham Torres e
Reis (2016), e isso € possivel em pesquisas a partir da clinica psicanalitica, pois hd fendmenos
ndo quantificaveis e que somente podem ser compreendidos em profundidade, na
singularidade, longe das generalizacdes.

Construimos uma pesquisa considerada qualitativa, exploratoria, do tipo estudo de

caso, cujos sujeitos foram os pais e uma criangca portadora de cardiopatia congénita
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(utilizando nomes ficticios para resguardar o sigilo) e as relagdes com maquinas, internados
na Unidade de Terapia Intensiva (UTI) Pediatrica da Unidade de Cardiopediatria do Hospital
de Messejana Dr. Carlos Alberto Studart Gomes — Hospital do Coragdo. A referida institui¢ao
faz parte da rede de hospitais publicos do estado, estando vinculada a Secretaria de Saude do
Ceara — SESA, classificada como de Atengdo Tercidria, sendo referéncia nas Regides Norte e
Nordeste no tratamento de doencas cardiacas e pulmonares. Neste hospital, sdo realizados
transplantes cardiacos (adultos e pediatricos) e transplante pulmonar (adultos).

A Unidade de Cardiopediatria ¢ composta fisicamente por uma enfermaria de 20
leitos e duas UTI, cada uma portando oito leitos. Os leitos de UTI estdo dispostos de maneira
ndo uniforme, em recintos que variam de seis a dois leitos, misturando-se bebés e criangas,
embora os quartos menores costumem se destinar a bebés. As rotinas hospitalares acontecem
comumente no periodo da manha: banho, registro de monitoramento pela enfermagem, visitas
médicas, fisioterapia, tratamentos fonoaudioldgicos, a¢des relacionadas a terapia ocupacional,
psicologia, entre outras. As exce¢des ao periodo em que acontecem agdes rotineiras,
realizadas no turno vespertino, atém-se mais a sessoes de fisioterapia, quando hé necessidade.

Quanto as rotinas de UTI, estas tendem a se concentrar também durante o periodo da
manha, porém consistem basicamente em monitoramentos de fungdes basicas corporais, bem
como fisioterapia respiratéria, ja que a fisioterapia motora exige movimentos que podem gerar
descompensagdo no ritmo respiratorio/cardiaco no bebé, por implicarem esforgo fisico. Estas
somente ocorrem quando o paciente esta sendo preparado para ir para a enfermaria ou quando
nesta se encontra.

Os dois ambientes de UTI na Cardiopediatria se dividem em: uma destinada a
pacientes em pds-operatério de cirurgia e/ou procedimentos, na qual os pacientes ficam
internados por pouco tempo, sendo ou transferidos para a enfermaria ou outra UTI. Na UTI

Pediatrica, permanecem os pacientes em longos periodos de internagdo, podendo chegar a
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dois anos de estada, como o caso descrito nesta pesquisa. Em ambas as UTI, os leitos ficam
dispostos ao redor do posto de enfermagem (lugar denominado saldo), onde ficam os
profissionais plantonistas (médico, fisioterapeutas, enfermeiros e técnicos de enfermagem),
para que o paciente seja supervisionado constantemente. Os demais profissionais circulam por
esse ambiente, a depender da necessidade. Sdo oito leitos em cada UTI e dois quartos de
isolamento, nos quais um acompanhante permanece com o paciente. Nos demais leitos, ¢
possivel que os familiares visitem durante o dia, mas ndo hé espago para permanéncia.

A pesquisa foi realizada no ambiente de UTI predominantemente, a UTI Pediatrica.
A bebé passou pelo ambiente de Enfermaria, porém, apds procedimento, foi internada em UTI,
onde permaneceu até a alta para a Enfermaria novamente e, entdo, a alta hospitalar. Nesse
espaco, havia monitoracdo por equipamentos médicos constantes, tanto de respiracio
mecanica, como de monitorizagdo de sinais vitais.

O estudo foi ancorado pelo “Método de Observacgao de Bebés Esther Bick”, por meio
do qual a diade mae-bebé foi acompanhada, com a frequéncia de duas vezes por semana,
durante uma hora, pelo periodo em que a crianga esteve internada na institui¢ao, dois anos (de
2021 a 2023). Houve momentos de contato com a crianga também apds a alta hospitalar, nas
consultas de acompanhamento ambulatorial, quando os profissionais foram procurados pela
familia que desejou mostrar a evolugio de desenvolvimento da crianga. E importante ressaltar
que, no contato posterior a internacao, ja haviamos reunido informacdes suficientes a pesquisa.

O método Esther Bick de observacdo de bebés foi desenvolvido com fins
pedagdgicos para o treinamento de psicanalistas em formacao na Tavistock Clinic, a partir de
1948 (Vidal, 2017), no acompanhamento de bebés. O objetivo era de que os aprendizes
desenvolvessem uma atitude psicanalitica, comumente conhecida como escuta psicanalitica,
especifica a esse momento da vida humana, por meio da transmissao do ensino em Psicanélise,

especialmente com teorias desenvolvidas por estudiosos do campo. Tem como foco observar a
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constitui¢do do psiquismo, como aponta Franca (2019). Essa constituicdo ¢ unanime em
psicanalise, advém da inser¢do do bebé na cultura humana, em especial no encontro com a
mae (Crespin, 2004).

O método prevé que as observacdes acontecam no ambiente habitual onde vivem
mae e bebé (o hospital, portanto, em nosso estudo), respeitando-se um horario fixado com o
observador, com duracdo de uma hora e frequéncia de uma vez por semana, pelo periodo de
um ano ou dois. O observador adentra o ambiente de intimidade da mae com o bebé, estando
fora do seu setting rotineiro, devendo se despojar de teorias e técnicas para experienciar algo
novo; um estado de disponibilidade que lhe permita observar a relacio que esta se
constituindo, ou seja, aspectos inconscientes ou ndo presentes na situagio (Franga, 2019). E
preciso, portanto, como coloca Oliveira-Menegotto et al. (2006), partir de um ndo-saber, ou
seja, sem prejulgamentos e conclusdes precipitadas, em atitude de espera e paciéncia. Por isso,
durante as observagdes, o psicanalista deve se abster de atuar de modo enfético, ou seja, nao
deve haver intervengdes, justamente por ser objetivo do método a observagao da relagdo mae-
bebé e respectivas nuances, sem instru¢des que poderiam provocar vieses nas observagdes ou
poderiam afetar de modo negativo um quadro diagndstico da situagao.

A atitude do observador psicanalista deve ser a de acompanhar a mae cuidando do
bebé, desempenhando a maternagem, com as dificuldades e solugdes singulares a essa relagao,
sem haver interferéncias técnicas (Oliveira-Menegotto et al., 2006). Podemos ancorar essa
atitude advinda do método nos estudos de Winnicott (2000) que afirma que muitas
intervengoes dos profissionais tendem a atrapalhar a mae na tarefa de maternagem, ou seja, as
interferéncias podem ter um efeito iatrogénico, portanto, adversos do esperado na pesquisa.

Nao defendemos aqui posturas cientificistas de neutralidade, mas, em uma pesquisa
eticamente responsavel, temos de calcular riscos, e um deles ¢ que tipos de interferéncia,

sempre inevitaveis, deveremos evitar? No caso da nossa pesquisa, com o “Método de
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Observagdo de Bebés Esther Bick”, exercemos o planejamento de modo ativo, calculando
riscos que poderiam ter efeitos iatrogénicos. Méllo (2012), ao ser referir a modelos de
produgdo de conhecimento no campo “psi”, reflete sobre o fato de que toda pesquisa tem de
ser inventiva, portanto, ndo pode ser neutra:
O modelo nietzschiano, que trata o proprio ato de conhecer como uma invengao,
portanto, ndo cré que seja uma espécie de faculdade permanente do ser humano, mas
trata o conhecimento imbricado em interesses (Méllo, 2012, p. 19).

O tipo de intervengdo inevitavel da nossa pesquisa estd no imbricamento do interesse
de, em tendo uma teoria que lhe sustenta, a Psicandlise, compreender os lagos sociais que
estdo se formando em uma relagdo de maternagem, em uma situagdo bem especifica que ¢ de
constru¢do do Eu de um bebé, ja sob o estigma de deficiente, verificar que € possivel para, em
se estabelecendo essa relagdo negativa, reverté-la ou ameniza-la, a partir dos conhecimentos
que a pesquisa favorecer. De certo modo, estamos dizendo que evitamos intervir de modo
enfatico, o que ja ¢ um tipo de intervencao para desencadear procedimentos que possam ser
utilizados na unidade pediatrica de um hospital com dever de cuidar de bebés portadores de
cardiopatia congénita. Isso incluiu observar essa relacdo entre humanos, como também todo
tipo de aparatos ndo humanos que intermediam a vida do bebé com o mundo onde se pretende
inseri-lo.

Como a Unidade de Cardiopediatria recebe residentes multiprofissionais e, entre eles,
residentes de Psicologia, que ficam responsaveis pelo suporte aos pacientes, sob supervisao
dos preceptores, o atendimento foi garantido primeiro por esses e, posteriormente, pela
psicologa da equipe de Transplante Cardiaco. Assim, foi possivel realizar as observacdes pelo
método Esther Bick, tratando do tipo de intervengdo que o método permitiu, para manter a
pesquisa sob rigor. E importante sublinhar que a pesquisadora fica responsavel pela atuagdo

apenas na Enfermaria Pediatrica; os atendimentos nas UTI sdao realizados apenas por
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solicitacdes, através de parecer, e costumam ser respondidos pelos profissionais residentes.

Apesar de ndo haver intervengdes habituais, como orientar a mae em determinada
situagdo de cuidado do bebé, foram observados beneficios quando da realizagdo da
observagao de bebés, por meio do método Esther Bick. Por exemplo, Silva (2019) descreve
casos de observagdes de bebés, nos quais atuou como supervisora, em que foi possivel
destacar as relagdes de intimidade entre mae e bebé que se desenvolveram, em parte, em razao
do olhar da observadora. O observador funcionaria como uma espécie de holding para a mae,
como aponta Silva (2019). Trata-se de uma presenca que anuncia um tipo de agdo que esta
explicita pela presenca da pesquisadora na cena de maternagem, apos ter explicado os
objetivos da pesquisa.

O que estamos chamando de uma “ag¢do ndo-explicita”, mas que se afasta de uma
pretensa neutralidade? Conforme o diciondrio Aurélio da Lingua Portuguesa (2010), o
adjetivo implicito tem o significado de «contido numa proposicdo, mas ndo expresso
formalmente; ndo manifestamente declarado; subentendido, tacito». No caso de nossa
pesquisa, ja explicamos o objetivo tacito acima, que também se torna explicito, por sua vez,
quando ¢ explicado sem ambiguidades, fundamentado. Acontecerdo esses dois momentos
concomitantemente na pesquisa em acao implicita e explicita, sendo vejamos: o método
consiste em observar, nas condi¢des descritas, o bebé e a mae, sem intervengdes, nem
anotagdes, mas em uma presenga do observador, permanecendo na conhecida postura
psicanalitica de “aten¢fio flutuante*”’, usada aqui na observacdo. Apds o fim da observacio, a
pesquisadora realizou o registro escrito da experiéncia, fazendo certa composi¢do dessa
experiéncia (vemos o ato de pesquisar em inventividade e criatividade). Lisondo (2019)

coloca que o registro serve como possibilidade de continéncia para o observador, criando uma

4 Em Recomendacdes aos médicos que exercem Psicandlise (1912), Freud se refere a capacidade do analista de
manter-se receptivo nas sessdes de analise, sem se deter em nenhum aspecto especifico da comunicagdo do
paciente. Afirma que o analista deve estar atento a todas as associagdes, pensamentos € emocdes do paciente,
sem fazer juizos de valor ou se fixar em determinados temas.
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distancia espacial e temporal das fortes emocdes vivenciadas durante a observacdo, o que
certamente discordamos: o registro ¢ elaboracdo, portanto, retoma as cenas experimentadas,
colocando, novamente, a pesquisadora em interagdo, presentificando, o que observou.

Além da escrita, a supervisdao realizada em semindrios semanais com outros
observadores, como indica 0 método, tornou-se espago para esclarecer projecdes, fantasias e
emocdes da pesquisadora. Os observadores podem elaborar questdes, compartilhar questdes
de sua histéria pessoal que estiverem surgindo a partir das observacdes, bem como recebem
orientacdo do coordenador, quando ha interferéncias das emog¢des dos observadores, ja que o
observador entra em contato por meio do método com situagdes de desamparo, dependéncia,
cria¢do de significados, morte e vida (Lisondo, 2019; Franga et al., 2019). Em nosso caso, por
se tratar de uma pesquisa em que temos como principais e Unicos atores em sua condugdo, o
professor orientador e a doutoranda, o espaco para esclarecer proje¢oes, fantasias € emogdes
da pesquisadora ficou restrito aos momentos de orientacdo e de andlise particular da
pesquisadora, que também ¢ mae e tem filha bebé.

Os critérios para inclusdo de participantes foram: maes de bebés com cardiopatia
congénita que estivessem internados na instituigdo € em uso de alguma maquina, com
objetivo de monitorizagao ou manuten¢ao de suas fungdes vitais; bebés que foram expostas a
ambiente hospitalar desde o nascimento; maes bioldgicas ou acompanhantes na fungdo
materna, que tenham idade igual ou maior que 18 anos, em estado emocional capaz de
responder pelo ato de participar da pesquisa.

Para critérios de exclusdo, estabelecemos: maes cujos filhos ndo tenham diagnostico
definido; maes de bebés que ndo estejam em uso de aparelhagem médica; bebés fora de
possibilidade terapéutica e acompanhantes que nao desempenhassem a funcao de mae.

A reunido de informagdes (“coleta de dados™) foi realizada no método de observagao

de bebés Esther Bick, em aplicacdo com fins de pesquisa, destacando-se que, apesar de o
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método ter sido criado para a formacdo do psicanalista, o alcance vai além. Oliveira-
Menegotto et al. (2006) trazem que as contribui¢des advindas das observagdes sdo tao
significativas que se foi percebendo a importancia para contribuir com a teoria psicanalitica,
especialmente quanto aos conceitos sobre desenvolvimento infantil e relagdo mae (ou
cuidadores) e bebé, de modo que a observacdo pelo Método Esther Bick consiste em boa
fonte de dados. Os autores ainda destacam que “a propria idealizadora desse método criou a
sua teoria sobre a fun¢do primordial da pele no bebé em relagdes objetais precoces, discutindo
o desenvolvimento de uma “segunda pele”, em situagdes psicopatologicas, a partir da
observagao de bebés” (Oliveira-Menegotto et al., 2006, p. 84).

O alcance do método vai, portanto, além do que foi inicialmente delimitado em sua
criagdo, podendo ser aplicado em situagdes outras nas quais se possa ter beneficios com a
observagao da relacdo mae-bebé, inclusive, no intuito de contribuir com a teoria psicanalitica
e o desenvolvimento do psiquismo dos bebés. Neste sentido, pretendemos, neste estudo,
aplicar o método. Utilizar o método de observacao Esther Bick na situacao de hospitalizagao
pode trazer esclarecimentos a questdes sobre o desenvolvimento de vinculos de bebés, cujas
primeiras experiéncias incluem, além dos cuidados maternos, uso de aparelhagem médica
como também interferéncia da equipe de saude.

Migliorini (2020) aponta a riqueza do método Bick para as pesquisas, afirmando que a
divulgacao deste tem crescido através de publicagdes nacionais e internacionais e destacando
sua aplicabilidade tanto para formacao de psicanalistas como para a pesquisa cientifica. O
autor ressalta que tem havido também ampliacdo do método, ja havendo estudos desde o
periodo pré-natal (utilizando-se ultrassonografia), como para criangas com Sindrome de
Down por exemplo e em diferentes contextos, como creches e hospitais.

As observacdes foram realizadas pela pesquisadora, psicologa do servigo, durante

processo de internagdo na UTI de Cardiopediatria, apds contato com a mae e permissao desta,
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estabelecendo-se horario fixo e duracdo de até uma hora de observagdo, considerando que
poderia haver interferéncias por conta das rotinas hospitalares (exames em outro setor do
hospital, procedimentos cirurgicos, entre outros). Havendo necessidade de intervencdes
hospitalares, essas tornaram-se prioridade.

Além do método explicitado, foi feito registro em didrio de campo, fundamental para
agilizar a descricdo do local de pesquisa, eventos observacionais e pontos para analise.
Portanto, um uso atuante:

Os usos que fazemos de didrios, inevitavelmente, afastam-se de uma postura
contemplativa do pesquisador com “seu objeto de pesquisa” [...]. Nao se trata, portanto,
do registro de “mera informac¢ao”, mas da producdo de intensidades [...]. Inscreve-se
nele a intensidade de nossas impressoes [...] em um movimento sinuoso de ir e vir as
anotacdes; € esse processo que nomeamos de pesquisa (Medrado et al, 2014, p. 278).

Esse registro acompanhou o percurso de toda a pesquisa, visto que as falas de
profissionais a respeito do bebé, da mae e até sobre as proprias percepgdes e dificuldades da
pesquisa tém importancia quando se aborda o desenvolvimento dos vinculos da crianga nas
primeiras inscri¢gdes nesse ambiente. Entdo, entende-se que os profissionais (as falas para e
sobre o bebé, bem como a percepcao que interfere na forma como lida com o beb€) podem ter
efeito nesse processo delicado de desenvolvimento psiquico. Diferentemente da observagao
em domicilio, a observagdo em ambiente hospitalar contou com outros atores e a consequente
interferéncia nas relacdes do bebé e da familia.

Ao fim da “coleta de dados”, foi tecido um didlogo entre a teoria psicanalitica e o
material encontrado. Foram escolhidos fragmentos das situagdes de observacdo que
permitiram compreender o cotidiano do bebé no hospital entre humanos € nao humanos, bem
como os efeitos para a relagdo mae-bebé, e, portanto, para o desenvolvimento do bebé. As

conversas com os profissionais que cuidam do bebé também serdo consideradas na anélise,
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visto que fazem a funcdo de cuidador de algum modo, interferindo no corpo do bebé e na
relacdo da mae com o bebé.

Prevemos que, defendida a tese, apresentaremos a pesquisa no Servigo de
Cardiopediatria citado, a fim de ampliar o didlogo com toda equipe e verificar a possibilidade
de avaliar as estratégias terapéuticas multiprofissionais.

A pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa, conforme
numero 4.154.847, Certificado de Apresentagdio para Apreciagio FEtica (CAAE)
34513920.1.0000.5039. Foram seguidos os principios éticos determinados pela Resolucao
466/12 do Conselho nacional de Saude/Ministério da Saude, em que constam as Diretrizes e
Normas Regulamentadoras de Pesquisas Envolvendo Seres Humanos (Brasil, 2012). Ademais,
a pesquisa foi realizada mediante aceitacdo e assinatura do Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (TCLE).
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Caracterizaciao do campo de estudo

O Hospital de Messejana Dr. Carlos Alberto Studart Gomes (HM) integra a rede do
Sistema Unico de Saude (SUS), como retratado anteriormente, como institui¢do para
procedimentos de alta complexidade, configurando-se como nivel terciario, por realizar
transplante cardiaco em adultos e criangas e transplante pulmonar em adultos. Existe ha 91
(noventa e um) anos e foi inicialmente uma instituicdo que tratava os “tisicos”, ou seja,
pacientes acometidos pelo bacilo da tuberculose. Esse dado ¢ importante para caracterizar o
espaco fisico, pois o Hospital do Coragdo ¢ um local com bastante area verde e espagos
abertos entre as unidades, haja vista ter sido criado para atender a um publico que acreditava-
se precisar de espacos arejados. H4, portanto, espago para os pacientes circularem e
conviverem quando podem se locomover e ndo estdo presos a bombas de medicacao.

A realizagdo de transplante cardiaco teve inicio em 1997 com adultos, somente,
posteriormente, estendendo-se o procedimento ao publico pediétrico e iniciando transplante
pulmonar de adultos, o que o caracteriza como Aten¢ao Tercidria da Saude (Intranet, 2023).

A instituicdo ¢ responsavel pelo atendimento de 184 (cento e oitenta e quatro)
municipios do Ceara e de outros estados da Regido Nordeste e Norte do pais, sendo referéncia
no atendimento na linha de cuidado cardiopulmonar. Pacientes de outros estados vém para o
Hospital do Coragdo, como comumente ¢ denominado, para tratamento de doengas cardiacas
e pulmonares de alta complexidade, quando ndo ha esse servigo disponivel em cidades ou
estados de origem, pelo Programa de Tratamento Fora do Domicilio (TFD).

O TFD ¢ um instrumento do SUS, regulamentado pela Portaria n® 055/99, de 25 de
fevereiro de 1999, que garante que o paciente receberd tratamento de média e alta
complexidade para doencas de média e alta complexidade fora do municipio de origem, caso
esse ndo disponibilize condigdes para cuidado com a doenga. Anteriormente a esse programa,

havia a Guia de Autorizagdo de Pagamentos para possibilitar aos pacientes receberem
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assisténcia fora do domicilio, o que se tornava mais burocratico, considerando-se que nao
havia regulamentacdo e a decisdo sobre os custos ficava a cargo do julgamento exclusivo do
municipio/estado de origem.

Com a aprovacdo do TFD, o paciente tem direito a cobertura das despesas com
transporte aéreo, terrestre, fluvial, bem como didrias para alimentacdo e pernoite para paciente
e acompanhante (Ministério da Satde, 1999), sendo a regulacdo dos valores feitas pelo
municipio e estado, somente para paciente em tratamento no Sistema Unico de Satde (SUS).
A solicitagao do TFD ¢ realizada pelo médico responsavel pelo paciente, em unidade de saude
vinculada ao SUS, no local de origem, e autorizada pela gestdo do municipio/estado.

Na unidade de Pediatria do Hospital do Coragdo, ¢ comum receber criangas e bebés
provenientes de TFD, visto que esse ¢ um servigo muito especifico e, portanto, nao
disponibilizado em outros locais. O servigo de Cardiopediatria ¢ referéncia Norte/Nordeste no
pais, embora haja atendimento também em outros hospitais infantis, inclusive na cidade de
Fortaleza, como o Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS). As cirurgias de maior complexidade,
no entanto, sao realizadas apenas no Hospital do Coracgdo. A paciente deste estudo provém do
programa de TFD, sendo natural de outro estado do Nordeste.

O TFD, como programa do SUS, visa atender aos principios que regem a saude do
pais, cujos principais sdo: universalizagdo, equidade e integralidade. Detalharemos
brevemente esses principios, ja que a presente pesquisa estd vinculada a institui¢do que faz

parte da rede SUS.

Sistema Unico de Saude (SUS)
Regulamentado pela Lei n° 8.080, de 19 de setembro de 1990, que abrange a
promocgao, protecdo e recuperacao da satde, a organizagdo e o funcionamento dos servigos de

saude, sejam eles publicos ou privados (contratados ou conveniados), o SUS surge como
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avango, no sentido de se propor a ofertar cuidados com a saude para a populagdo de forma
equanime, ainda que na pratica estejamos aquém de atingir o objetivo.

Por meio do SUS, a populagdo empobrecida pode ter acesso a tratamentos de saude
onerosos, como aqueles de alta complexidade, em que se enquadram as doencas cardiacas e
transplantes.

O principio da universalidade afirma que cabe ao Estado a responsabilidade de ofertar
os cuidados com a saude, desde a Atencdo Primaria até servicos de alta complexidade,
independente de caracteristicas pessoais ou sociais, em alinhamento com o que prega o artigo
196 da Constitui¢do Federal, o qual afirma que a saude ¢ um direito de todos os cidaddos e
dever do Estado.

A equidade visa a garantir que todos devem ter acesso aos servigos de saude, a partir
de suas necessidades, ou seja, ndo se trata de igualdade, j4 que o Brasil ¢ um pais que
comporta grandes desigualdades sociais, portanto, ndo hé igualdade entre os cidaddos. Ha que
se estabelecer prioridades no atendimento a satide, regulando pela prioridade epidemioldgica,
a fim de evitar privilégios e manter a justica.

A integralidade objetiva oferecer cuidado incondicional a satde, nao
compartimentalizando o individuo, ou seja, os servigos de satde devem se articular para
realizar promog¢ao, protecdo e reabilitacdo da satde, podendo inclusive — na falta de
disponibilidade do servigo publico — realizar convénios com institui¢des privadas, para que o
paciente tenha acesso ao cuidado necessario com a saude. Isso vale também para outros
setores, como a assisténcia social, ndo se restringindo aos niveis de cuidado (primario,
secundario e terciario).

Cabe destacar que os transplantes de 6rgdos apenas sdo realizados pelo Sistema Unico
de Saude, o que implica que o Hospital do Coracao receba pacientes de variadas condi¢des

socioecondmicas, evidenciando os principios do SUS. Alguns pacientes da Cardiopediatria,
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inclusive, sdo provenientes de hospitais da rede privada, tendo recebido tratamento nessas

institui¢cdes até serem indicados para transplante.

Hospital como Lugar de Ensino

E importante contextualizar que o Hospital do Coragdo ¢ um espaco de ensino,
recebendo estudantes de graduagdes variadas da area da satde, bem como ¢ lugar para pds-
graduacdo, na modalidade de residéncia médica e multiprofissional. Por se tratar de pesquisa
em Psicologia, ater-nos-emos ao Programa de Residéncia Multiprofissional em Saude, que
engloba a residéncia em Psicologia, mais especificamente a residéncia com énfase em cuidado
cardiopulmonar. Para Santos e Minayo (2021), o hospital é uma espécie de “laboratério vivo”,
potente e desafiador, por ser um lugar que condensa formagdo para os profissionais
(conhecimento técnico e cientifico) e assisténcia aos usuarios, ambos acontecendo ao mesmo
tempo.

O Programa de Residéncia em Area Profissional da Saude foi estabelecido pela Lei n°
11.129, de 30 de junho de 200,5 que o define como um curso de pds-graduagdo lato sensu
para os profissionais das variadas areas da saude, excetuando-se os médicos. Os residentes
recebem remuneragdo pelo Programa de Bolsas para a Educagdo pelo Trabalho, o qual ¢
designado para os estudantes de educagdo superior, com objetivo de aperfeicoamento e de
profissionais para atuarem em estratégias do SUS, em regime de dedicacdo exclusiva, a fim
de que tenham formacao adequada para atuarem de forma intersetorial.

No Hospital do Coragdo, o Programa de Residéncia ¢ organizado por uma comissao
especifica que distribui o rodizio dos alunos em grupos, mesclando as profissdes, objetivando
atuacdo interprofissional. Deste modo, residentes ficam cerca de trés meses em cada servigo,
entre eles a Cardiopediatria. Nesses trés meses, a atuacdo deve abranger UTI e enfermarias,

bem como ambulatério e Transplante cardiaco pediatrico. A carga horaria semanal ¢ de 60
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(sessenta) horas, havendo turnos para estudo e supervisdes individuais e de grupo dentro da
carga horaria do Programa de Residéncia.

Em razdo das especificidades das areas de atuacdo, o rodizio pode adotar
caracteristicas distintas, como ¢ o caso dos residentes de Psicologia. Esses devem dividir o
trabalho em enfermaria e Unidade de Tratamento Intensivo - UTI, depois em enfermaria e
ambulatério de Transplante Cardiaco Pediatrico, a fim de que conhegam as diversas atuagdes
do profissional de Psicologia no setor de Cardiopediatria.

Havia, no momento da pesquisa, duas psicologas na Unidade: uma integrando a equipe
de Transplante, que focava a atua¢do no ambulatério; e outra, a pesquisadora, responsavel
pelos pacientes da internagdo, tanto da enfermaria quanto da UTIL. Os residentes rodiziam e
dividem os atendimentos com as psicélogas da Unidade, de acordo com a demanda.

Uma vez que o paciente esteja vinculado com algum psicologo, seja ele residente ou
ndo, prioriza-se que este profissional dé seguimento ao acompanhamento psicologico durante
a internacao e nas internagdes subsequentes. No caso dos residentes, isso acontece no periodo
em que permanecem no Servigo.

Na Unidade de Cardiopediatria, diferente da maioria dos outros setores do Hospital do
Coragdo, ndo se recebem estagiarios provenientes das Universidades conveniadas para reduzir
o risco de infecgdo para as criangas. E importante ressaltar que essa decisdo foi tomada ainda

antes da pandemia da Covid-19. Entdo, a equipe ¢ formada pelos profissionais e residentes.

Atuacio na Enfermaria e na UTI

Hé diferengas entre os ambientes de atuacdo no hospital, que estdo para além das
questdes do espaco fisico. A enfermaria e a UTI costumam mobilizar sentimentos diferentes
em pacientes e familiares, tanto pelo quadro que os leva a estar em um ou outro ambiente,

como também pelo que a rotina ocasiona e o imaginario que se tem de cada um.
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A enfermaria ¢ o lugar que comporta pacientes com menor complexidade, com
quadros estaveis, apesar de poder haver a necessidade de uso de bomba de medicacdo, que
restringe o paciente ao leito, sem possibilidade de movimentagdo para fora da enfermaria.
Assim, esse lugar ndo mobiliza tantas fantasias negativas, como a UTL

As internagdes na Unidade de Terapia Intensiva (UTI) costumam engatilhar mais
sintomas de medo nos pacientes e familiares, por trazer o tema da morte mais a tona. Ainda
que, na Cardiopediatria, o risco de morte (as vezes subita) seja sinalizado, € na internacdo na
UTI que ele costuma se intensificar, inclusive pela caracteristica principal da existéncia:
receber pacientes em estado critico de saude.

Torres (2018) destaca que, nesse ambiente, ndo € possivel negar o medo e a ameaca de
morte iminente, deixando de ser uma abstragdo para se configurar como algo explicitado pela
propria imagem do paciente nesse ambiente: monitorizagdo continua dos sinais vitais,
presenga de muitos recursos tecnoldgicos para manutengdo da vida dos pacientes. A autora
ressalta que a situacdo de crise provocada pela internagao em UTI pode acarretar repercussoes
emocionais importantes, tanto no paciente, quanto nos familiares, pois afirma que o
adoecimento subito e grave (ou, no caso desta pesquisa, o agravamento subito da doenga) ¢
causa de desorganizacdo psiquica, na medida em que retira as certezas que paciente e
familiares carregavam.

Certamente, isso se coaduna com referenciais psicanaliticos. O contato com a finitude
como experiéncia pessoal de um jovem ou adulto se diferencia da situagdo de um bebé sem
recursos linguisticos para significar o que esta passando. Nos casos que envolvem a tematica
desta pesquisa, cuja morte/vida de um bebé estd em jogo, o que poderia pedir passagem como
poténcia criativa, que pelo menos permita naquele momento, as pessoas cuidadoras nao se
imobilizem em um territério mortifero, sem que aquele acontecimento coletivo (de todos os

cuidadores profissionais e familiares) de experiéncia-limite sobre o precario e o finito
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coloquem em xeque o desejo de continuidade da vida? Esta questdo acompanhou a nossa
pesquisa que, em resumo, questionou: o que poderia ser a passagem como afeto gravido de
poténcia, diante da possibilidade de morte de um bebé? Nao negar a dor daquela situagdo ¢
um passo, mas como tornar aquela experiéncia, em algo que também organize a continuidade
da vida? Como lidar com a possibilidade de morte/perda de um outro que ¢ filho, ou como
lidar com a “morte de um bebé que nunca esteve nos bracos”? (Aragon, 2007, p. 108).

Continuemos com as situagdes na UTI. A permanéncia na UTI, com o funcionamento
24 (vinte e quatro) horas por dia, também afeta os ciclos de sono/vigilia de pacientes e
familiares, inclusive por ser local onde se tem pouco ou nenhum acesso ao passar do tempo, ja
que ¢ uma unidade fechada, com poucas janelas ou nenhuma. O contato com o “mundo
externo” ocorre por meio da visita de parentes (que habitualmente fica restrita para evitar o
risco de infecgdes) ou de tecnologias mididticas, como as chamadas redes sociais e/ou
televisdo. Além disso, o paciente pode ter que ficar sem roupas, a fim de facilitar o manuseio
dos acessos venosos, fistulas para dialise, realizacao de exames, por exemplo, ficando coberto
apenas por lencdis, o que para pessoas ja com entendimento dessa situagao também lhes
coloca em cenario vexatorio.

Sem os objetos pessoais, sem a rotina, sem contato com o “mundo externo” e seguindo
rotinas e tempos que sao do ambiente hospitalar e das maquinas que fazem a manutengao da
vida (e, como todos ali, lutam pela manutengao da vida), bem como sendo tratado com foco
em doencga, sem que outros aspectos da vida emerjam como sujeito multiplo que €, o paciente
fica imerso em um processo de “despersonalizagdao”, como coloca Angerami-Camon (2010).
Logo, tendo como subsidio a psicanalise, estaremos diante de um quadro de desorganizagao,
em que os “afetos de vitalidade” (Aragon, 2007) parecem fugir do plano vital. E como se os
modos de sentir e viver singulares daquele “paciente” tenham de ser obrigatoriamente

conformados a ndo ter importancia, possam ficar em segundo plano, ja que ¢ uma unidade
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preparada para lidar com “‘situagdes mais criticas”, “mais graves”, nas quais se prioriza que o

paciente se mantenha vivo em sua expressao organica, biologica.

A Composicao da Equipe

A equipe da Cardiopediatria ¢ composta por profissionais de diversas areas da satde,
propiciando ao paciente assisténcia integralizada. H4 a equipe médica, com os staffs e
residentes médicos, os quais sdo provenientes tanto da residéncia em Cardiologia do adulto,
como também os residentes de Pediatria Geral, que vém de outros hospitais para aprender
sobre Cardiopediatria, ja que € uma especialidade de grande complexidade. O cardiopediatra
acompanha as doencas congénitas, independentemente da idade do paciente. Assim, os
cardiologistas e pediatras em formacgao precisam vivenciar o aprendizado na Cardiopediatria
para compreender as especificidades da atuacgdo. Os residentes costumam ficar apenas um mes,
0 que gera alta rotatividade entre a equipe médica.

Hé os residentes da propria especialidade Cardiopediatria, que sao dois e permanecem
durante dois anos, percorrendo diversas modalidades de atuagdes do Servigo (hemodinamica,
transplante cardiaco pediatrico, ambulatdrio de cardiopatias gerais, UTI, exames de imagem).
Esses médicos costumam ter um vinculo maior com os pacientes e o restante da equipe.

Os staffs médicos ficam com a funcdo de conduzir o tratamento dos pacientes e
supervisionar os residentes médicos, bem como realizam visitas aos leitos apos a sessao
clinica, momento em que discutem os casos a beira do leito do paciente. Em geral, a equipe
médica se divide nos que atuam em enfermaria, ambulatorio e UTI. Alguns sdo exclusivos da
UTTI, outros trabalham exclusivamente em enfermaria e ha os que mesclam o trabalho nos dois
setores, em regime de plantdo. O ambulatério costuma ter profissionais que atuam em outro
setor também, sendo raro que sejam exclusivos.

A equipe multiprofissional ¢ formada por enfermeiros, fonoaudidlogas, terapeutas
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ocupacionais, psicologos, fisioterapeutas, nutricionistas, assistentes sociais e dentistas,
ficando estes ultimos menos participativos do cotidiano da Unidade, pois recebem os
pacientes no setor de odontologia. A equipe atua, além do trabalho individual, com a¢des de
educagdo em saude nas enfermarias, a fim de trabalhar na promog¢do de saude dentro da
institui¢do hospitalar. A maioria desses profissionais atua tanto na UTI como na enfermaria,
ficando exclusivo apenas a equipe do Transplante.

Os técnicos de enfermagem sdo os profissionais mais numerosos, pois ficam
disponiveis para oferecer assisténcia a dois leitos em média. Como ficam responsaveis pelo
cuidado em atividades rotineiras do paciente (banho, sonda de alimentacdo, acesso venoso,
exames de rotina, por exemplo), € necessaria uma maior cobertura desse profissional.

Ha, também, o Programa de Cuidados Paliativos, ainda se firmando na Unidade de
Cardiopediatria, visto que ndo ¢ tarefa simples falar de morte e “qualidade de vida” para
cuidadores ou criangas. A Organizagdo Mundial de Satde (OMS) define cuidados paliativos a
assisténcia realizada por equipe multidisciplinar, com foco na melhoria da qualidade de vida
do paciente e dos familiares, por meio da prevengao e do alivio de sofrimento, buscando-se
evitar precocemente e tratar a dor e outros sintomas, sejam eles “fisicos, sociais, psicologicos
e espirituais” (OMS, 2002).

A equipe de Cuidados Paliativos da Cardiopediatria ¢ composta por médica
“paliativista”, assistente social e psicologa, cujo trabalho consiste em realizar “conferéncias”
com a familia do paciente pediatrico, comunicando a cronicidade e/ou gravidade do quadro de
saude e ressaltando a importancia de se cuidar para oferecer “bons cuidados” e uma “boa
morte” ao paciente, sem condutas iatrogénicas. Apos a conferéncia com a familia, a equipe
registra o atendimento e, caso necessario, solicita a psicologa da Unidade que oferecga

acompanhamento psicoldgico a familia e paciente.
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Cuidados com Crian¢as com Doenc¢a Cronica

As condicdes cronicas de saude sdo quadros que demandam tratamento prolongado e
continuo, costumando ser situacdo desafiadora para familiares e pacientes os quais modificam
rotina ¢ modo de viver, podendo a doenca funcionar como centralizador da vida. Para
Consolini (2022), as doengas cronicas sdo definidas como situagdes que duram mais de 12
(doze) meses e geram limitacdes de atividade. A autora aponta que esse tipo de afecgdo afeta
de 10% (dez por cento) a 30 % (trinta por cento) da populacdo infantil, estando as cardiopatias
congénitas entre elas.

A importancia de aprofundarmos no tema da condi¢do crénica em criangas tem
aumentado, visto que a tecnologia (maquinas de diversos tipos e farmacos) tem favorecido
maior sobrevida, com diminui¢do da taxa de mortalidade maternoinfantil ao longo do tempo.
Deste modo, os bebés podem receber diagnosticos precoces que vao possibilitar a manutengao
da vida, ainda que em quadros de saude graves, como ¢ o caso de varias cardiopatias. Além
disso, Santos e Minayo (2021) ressaltam que o cuidado com crianga ¢ mais delicado que com
o adulto, pelo fato de a doenga e o tratamento implicarem diretamente no desenvolvimento
fisico, mental e emocional na infancia.

Esse cendrio requer que se invista em uma “nova pediatria”, como apontam Moreira,
Santos e Calheiros de Sa (2014), ressaltando que esse aumento das condi¢des cronicas de
saude deve implicar nova légica de cuidados, reorientando os servigos de satde, bem como
capacitando os profissionais para trabalharem a partir dessa logica. Os servigos pediatricos
ainda nao estdo preparados, como colocam os autores, que discorrem sobre subsidios e bases
conceituais para atuacdo com as condi¢gdes cronicas em criangas.

Dado importante a considerar ¢ o aumento das cardiopatias congénitas, que abrangem

varios quadros cronicos, que ndo tiveram o aumento proporcional dos atendimentos nos
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servicos de saude. O hospital em que esta pesquisa foi realizada é referéncia na Regido
Norte/Nordeste, para ilustrar, segue com o mesmo nimero de leitos de enfermaria e UTI que
existiam hd dez anos, ou seja, a demanda aumentou (inclusive o nimero de transplantes
cardiacos pediatricos), mas nao foi acompanhada pela ampliacao devida do servico.

Santos e Minayo (2023), também, ressaltam que os servicos de satde pediatricos
tiveram que ampliar “o olhar para atender esta nova pediatria com servicos especializados” (p.
29), visto que as criangas cronicas tém necessidades diferentes dos adultos cronicos. Nao ha
como englobar os dois publicos em um mesmo grupo, considerando-se que os pacientes
pediatricos tém, por direito, de acordo com o Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA), a
educacdo e o lazer, por exemplo. Em uma institui¢do que trata de criangas com quadros
cronicos, faz-se necessario pensar como ofertar isso dentro das possibilidades de cada crianga.

As autoras supracitadas alertam para o preconceito contra a crianga com deficiéncia,
apesar dos avangos que as sociedades ocidentais colonizadas tiveram na concepg¢ao do
conceito de infancia, como vimos brevemente com Ariés (2006). O distanciamento do
ambiente familiar acarreta rupturas no modo de viver da crianga, limitando-a a um leito de
hospital, ambiente que costuma ser monotono pela pobreza de estimulos (ambiente fechado,
especialmente nas UTI, poucos brinquedos, vinculos restritos a equipe hospitalar e poucos
parentes nas visitas, por exemplo) e interfere, inclusive, no desenvolvimento global da crianga.

A visdo que o senso comum mantém da crianga vai de encontro ao cenario de um
quadro cronico pediatrico, pois se espera uma crianca vivendo em um ambiente familiar, com
amigos, diversoes, brincadeiras e escola, ainda que situagdes de pobreza imponham também
situagdes de privagdes econOmicas, como colocam Santos e Minayo (2021). Essa visao
idealizada se choca com a realidade das condi¢des cronicas e corre-se o risco de formar outro
conceito estereotipado: o da crianga com deficiéncia, fraca, impotente. Pode-se passar a

esperar menos dessa crianga, a ponto de desinvestir no desenvolvimento dela que nao sera
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considerada como uma crianga dentro de “pardmetros saudaveis”.

Moreira Santos ¢ Calheiros de Sa (2014), em estudo de revisao sistematica, mostraram
que as publicagdes sobre doencas cronicas infantis aumentaram concomitantemente ao
crescimento do diagndstico dessas doencas e reconhecimento da necessidade de cuidados
especificos para esse publico. Os autores ressaltaram que as defini¢des sobre as doencas
cronicas em criangas encontradas nos artigos académicos se concentram em ‘“doengas sem
sujeito” ou na exposicdo de “deficiéncias” ou no realce a “dependéncias”,
descontextualizando a vida vivida pelo sujeito “portador da doenca”. Fazem uma critica ao
biologicismo das defini¢des, as quais abordam um corpo doente e ndo um ser multiplo que
carrega certa condicdo de adoecimento.

Tratando-se um corpo adoecido, esquece-se da dimensdo simbolica e das necessidades
e dos desejos que a crianga vai investir ao longo da vida, as quais ndo se resumirdo a cuidados
com a saude fisica. Essa abordagem biologicista e anatomopatoldgica contribui em muito para
a visdo preconceituosa sobre a crianga com doencga cronica, tornando-se ainda mais grave o
preconceito, quando verificamos a sua ocorréncia explicitada em artigos cientificos, cuja
concepgao guia a conduta profissional nas instituigdes de satde. Ha, provavelmente, um longo

caminho para que essa situagao seja modificada.

Tecnologias do cuidado

O termo “tecnologias em saude” tem sido utilizado para diferenciar o tipo de cuidado
oferecido ao paciente, considerando o que a pessoa precisa para além de necessidades fisicas e
materiais. O Ministério da Saude (MS) produziu, em 2016, documento sobre o tema intitulado
“Entendendo a incorporagdo de tecnologias em saude no SUS”, objetivando esclarecer o
conceito, bem como construir instrumento que ofereca uma construgdo a partir da participagdo

social de estratégias que ampliem o cuidado em saude para a populagao.
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Esse documento, uma espécie de manual, define que tecnologia em satide diz respeito
aos conhecimentos direcionados para promover, prevenir e tratar as doencas, para fins de
reabilitacdo da populagdo. A compreensdo € de que as tecnologias em saide precisam estar em
constru¢do permanente, modificando-se a partir da avaliagdo dos usuérios sobre o
funcionamento.

Desse modo, as tecnologias podem ser tanto materiais como ndo materiais, podendo
ser classificadas em leves, leve-duras e duras, como afirma Merhy apud Coelho e Jorge
(2009). As tecnologias leves sdo definidas como as das relagdes, consistindo no processo de
acolhimento, vinculo e aten¢do integral no gerenciamento das agdes em saude. A
“humanizag¢do” entra nessa defini¢do, partindo do principio de que ¢ a partir dos vinculos que
se estabelecem com as pessoas que as necessidades delas podem ser mapeadas e, entdo,
trabalhadas pela equipe de saude de forma mais eficiente. O acolhimento ¢ a primeira agdo de
“humanizac¢do” e deve ser a primeira a¢ao da equipe.

Breve reflexdo sobre o termo ‘“humanizacdo”, o mais propagado em documentos
oficiais e no cotidiano dos servicos, para se referir a dedicacao e cuidado das equipes de saude
a quem recorre a elas. Certamente, trata-se de certo antropocentrismo que ainda coloca o ser
humanos como naturalmente bom, indicando que as atitudes violentas e nao solidarias, por
exemplo, ndo s@o humanas:

vigos, para se referir a dedicagdo e cuidado das equipes de satde a quem recorre a elas.
Certamente, trata-se de certo antropocentrismo que ainda coloca o ser humanos como
naturalmente bom, indicando que as atitudes violentas e nao solidarias, por exemplo, ndo sao
humanas:

Em 2003, foi criada a “Politica Nacional de Humanizacao” (PNH), ampliando a

tentativa de colocar em pratica os principios do SUS no cotidiano dos servicos de

saude, tanto no ambito da geréncia do servico quanto nos atendimentos” (Méllo, 2018,
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p. 57).

Termo complicado, especialmente por dois motivos: primeiro, porque a palavra
“humanizac¢do” ¢ empregada com certa aurea de virtualidade, que chega a ser
maniqueista — de um lado os erros, maldades (no caso do SUS, atendimentos
inadequados, ndo-humanos) e de outro lado, o atendimento humanizado — ou seja, sem
erros, um bom atendimento; o segundo motivo atrelado ao primeiro, se refere a busca
de certa universalizagdo do que seja “humaniza¢do” ou “humanismo”,

desconsiderando conjunturas histérico-culturais” (Méllo, 2018, p. 56).

As tecnologias leve-duras sdo o conjunto de saberes estruturados, ou seja, as teorias €
os modelos de cuidado que formam a base para que a assisténcia seja oferecida dentro de
parametros confidveis, mas nao precisam de recursos de maior complexidade para serem
realizadas. Elas servem de base inclusive para construir recursos de educacao em satde para
0s pacientes.

As tecnologias duras sao os recursos materiais, 0s equipamentos hecessarios para o
cuidado em satude. No hospital, esses recursos sao muito utilizados e, por vezes, priorizados.
Cada vez mais, entretanto, tem-se pensado em aliar as tecnologias, para que o paciente possa
receber um cuidado integralizado, de fato, como propde o SUS.

No documento do Ministério da Satde (2016), ressalta-se a importancia de se avaliar
(por meio de evidéncias cientificas) a tecnologia pela eficacia, seguranga, efetividade, mas
também o impacto social, legal, ético e politico do uso das tecnologias. Além disso, estudos
econOmicos também estdo incluidos na avaliacdo das tecnologias. Ha um instrumento
anexado para que o usuario avalie a experiéncia e exponha a opinido dele.

Essa divisdao das tecnologias em saude parece buscar equiparar o cuidado humano
(tecnologias leves) com a atuagdo de maquinas (tecnologias duras), evidenciando,

possivelmente, necessidade de ressaltar a importancia das relagdes interpessoais na logica do
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cuidado. Entretanto, essas divisdes didaticas podem trazer problemas, como aponta M¢llo
(2018). O autor aponta que o cuidado em saude ¢ singular, j& que se destina a um bindémio
satde/doenca que ¢ multiplo e particular. “Todos, humanos e ndo humanos, tém certa
existéncia na medida em que sdo utilizados, pensados, usados de alguma forma” (Méllo, 2018,
p. 93). A forma como lidamos com o mundo estd, portanto, diretamente relacionada a forma
como “vemos” o mundo, entdo, o risco de separar os saberes didaticamente implica pratica

cindida.

Transplante Cardiaco Pediatrico

O transplante de 6rgdos ¢ relativamente recente, tendo iniciado no comego do século
XX, como registram Biagi e Sugano (2008). As experiéncias com esse tipo de procedimento
comecgaram com animais € apenas depois se estenderam para os seres humanos. O primeiro
orgdo a ser transplantado no ser humano foi o rim, porém sem muito sucesso, em razdo do
desenvolvimento de quadros de rejeicao ou infecgao (Stolf apud Biagi & Sugano, 2008).

Com o desenvolvimento da ciéncia e o conhecimento do mecanismo de rejeicdo do
orgao transplantado, foram desenvolvidos medicamentos imunossupressores (como a
ciclosporina, utilizada até hoje), capazes de impedir o avanco da rejei¢ao e, portanto, o
transplante passou a ser viavel (Biagi & Sugano, 2008). Atualmente, o transplante ¢ uma
alternativa de procedimento realizado com seguranga para o paciente, sendo o Brasil o
segundo pais que realiza maior quantidade de transplantes mundialmente, segundo a
Associagdo Brasileira de Transplante de Orgdos (ABTO), destacando que de todos os
realizados, 3,46% (trés virgula quarenta e seis por cento) foram transplantes de coragdo. Ja o
primeiro transplante de coragdo pediétrico ocorreu, em 1967, na Africa do Sul, mas fracassou,
em razdo do processo de rejei¢ao, somente acontecendo um bem-sucedido no ano de 1984

(xenotransplante).
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Para realizacdo do transplante de coragdo, ¢ necessario um doador para substituir o
coragdo adoecido por outro com bom funcionamento. Para isso, ¢ preciso que o doador tenha
um diagnostico de morte encefalica, ndo seja portador de doengas ou alteragdes cardiacas e
que haja compatibilidade com o receptor (Lima, 2024). E importante ressaltar que, no caso do
paciente pediatrico, o coragdo do doador precisa ser também adequado a altura/peso da
crianga receptora.

Lima (2024) ressalta que o transplante de coracdo pode ser realizado, quando
necessario, em pacientes de qualquer idade, desde que o estado geral do paciente seja bom, ou
seja, que os outros 6rgaos do paciente devem estar preservados (a exemplo do rim, pulmio e
cérebro). Estando o paciente com outros 6rgdos comprometidos, ndo ha como realizar o
transplante, ja que requer recuperacdo delicada e cirurgia importante.

Cabe destacar que o transplante ndo leva a um processo de cura. Como pontuado, o
paciente, apos o procedimento, tem que se manter em uso de medicacdo para evitar rejeicao
do orgao, assim como tem que manter cuidados especificos com a satde. Biagi e Sugano
(2008) sublinham que o paciente tem que continuar o tratamento medicamentoso com
supervisao médica por toda a vida, com exames e consultas periddicas, além de haver a
possibilidade de reinternagao, ja que infecgdes ditas simples podem dar inicio a um quadro de
rejeigdo. O transplantado se torna, portanto, dependente do servico médico e hospitalar,
mantendo-se em tratamento rigoroso.

Apesar de nao se configurar como cura, o transplante oferece melhor qualidade de
vida para o paciente, como afirmam Pfeifer ¢ Ruscher (2013), porém deve administrar as
restri¢des advindas do fato de ser transplantado e lidar com os efeitos colaterais, em razao das
medicagdes, que podem, inclusive, acarretar outros problemas de saude. Exemplos de
problemas de saude que podem surgir em pacientes transplantados pelo uso de medicagao sdo:

hiperplasia gengival, convulsdes e tumores (Azeka & Miura, 2015)
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Outro ponto que os autores supracitados apontam ¢ para a ansiedade gerada pela
entrada na lista de espera para transplante. Apos realizados exames especificos, entrevistas
com a familia e paciente, bem como visitas domiciliares, o paciente ¢ listado para transplante
e entra no cadastro nacional para esperar a doacdo do 6rgdo. Se o paciente se encontra em
quadro estavel de saude, aguarda em casa até que a equipe o contacte para anunciar a chegada
do coragdo para realizacdo do transplante. Caso ndo esteja, o paciente aguarda o procedimento
internado no hospital.

A espera pelo transplante costuma mobilizar expectativas, mas também sentimentos de
ambivaléncia, como medo do fracasso do transplante e da morte, além de trazer a luz a
questdo do recebimento de uma parte de outro sentimento que permanecera dentro do corpo
do paciente (Pfeifer & Ruschel, 2013). Podem surgir fantasias quanto a receber, juntamente
com o coragdo, aspectos da personalidade do doador, considerando-se que ao coracdo atribui-
se o carater de sede dos sentimentos e das emogoes.

No processo de internalizacao que ocorre no transplante cardiaco (...) podem surgir

fantasias de mudancas de personalidade ou de aquisi¢ao de caracteristicas do doador,

uma vez que o coragdo ¢ considerado no imaginario coletivo um 6rgao do instinto de

vida e do amor (Biagi & Sugano, 2008, p. 155).

A indicacdo em criangas para realizacdo de transplante cardiaco acontece quando
percebida a condicdo refrataria das cardiopatias congénitas complexas ou cardiomiopatias, ou
seja, estas ndo respondem a outro tratamento (medicamentoso ou cirurgico), como afirmam
Azeka e Miura (2015), mas hd que se observar também sinais e sintomas da condicdo de
saude da crianca:

Do ponto de vista clinico, o momento da indicacao implica na avaliagdo de sinais e

sintomas observados na propedé€utica cardiovascular e na presenca de fatores como

deterioragdo progressiva da fungao ventricular ou da classe funcional; déficit pondero-
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estatural; arritmias malignas; uso de drogas vasoativas endovenosas de infusdo

continua; piora da qualidade de vida e evolucao progressiva da hipertensdo pulmonar

(Azeka & Miura, 2015, p. 161).

A avaliagdo para realizagdo de transplante cardiaco pediatrico também considera
fatores psicossociais, como as condi¢des de moradia, incluindo a exigéncia de estar localizada
no mesmo municipio que o hospital onde o transplante ocorrerd, ainda que a crianga seja
proveniente de outra cidade, e a adesdo dos pais ao tratamento. Se necessario, outros
aparelhos da rede do Estado sdo acionados, como Centro de Referéncia da Assisténcia Social -
CRAS e Conselho Tutelar.

Biagi e Sugano (2008) destacam a importdncia de se ter boa estrutura fisica e
funcional disponivel para pacientes pedidtricos que estdo na espera por um transplante, ja que
estes provavelmente enfrentardo uma espera indeterminada, até porque ha menos doacdes de
orgao de obitos de bebés do que de adultos. O ambiente hospitalar deveria poder oferecer
servico que contribuisse para diminuicdo dos niveis de estresse e ansiedade em pacientes e
familiares, como ¢ o caso de brinquedotecas e espagos para o livre brincar, existentes no
Hospital do Coragdo, assim como equipe capacitada para oferecer acolhimento e informagdes.

O pos-transplante € outro momento do processo que possui grandes desafios. Além de
demandar o entendimento da perspectiva de cuidar ao invés de curar, ja que se trata de uma
condi¢do de cronicidade, o paciente transplantado e familiares deparam com um cotidiano,
cujo medo de uma rejei¢ao ou infecgdo estdo bem presentes. Desta forma, ha a necessidade de
uma série de desconstrucdes e reestruturacdes na dinamica psiquica e também familiar, sendo
central a no¢ao de um processo de internalizacdo de um novo 6rgao como elemento estranho a
ser incorporado e, posteriormente, compondo a imagem corporal do sujeito (Biagi & Sugano,
2008).

A autoimagem do sujeito sofre mudancas, ndo apenas pelo simbolismo de ter um novo
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orgao dentro de si, como também pelas marcas deixadas pelo procedimento cirurgico e
tratamento medicamentoso. As cicatrizes ndo deixam esquecer que o corpo foi submetido a
um procedimento cirtirgico e o aumento de pelos, caracteristico do uso das medicacdes, fazem
perceber que ha algo diferente na crianca. E um corpo que carrega as marcas da cardiopatia.

Outro ponto importante a se considerar no pds-transplante, como levanta Feitoza et al.
(2016), ¢ a situacao financeira da familia, visto que ha deslocamento de investimento para dar
suporte ao processo de transplante, e a familia tem que abdicar da vida que levava para
assumir uma nova dindmica, que acontece em torno do paciente transplantado. A situacdo ¢
mais grave em pacientes provenientes de outros municipios/estados, os quais tém despesas
mais onerosas para manter-se na capital, onde costumam estar os hospitais de alta
complexidade.

Feitoza et al. (2016) também referem que as maes de pacientes no periodo de pos-
transplante enfrentam dificuldades quanto ao comportamento dos filhos, os quais ndo
compreendem que algumas restricdes de atividades sdo imprescindiveis para evitar rejeicao
do 6rgao, como ¢ o caso de pancadas que a crianca pode receber ao jogar futebol, por
exemplo. Apos a realizagdo do transplante, entdo, o cenario pode ser desafiador para os pais,
inclusive gerando prejuizos para o lazer, atividades sociais e incluindo escola, ja& que a
administracdo da medicacao imunossupressora ¢ realizada pela manha em jejum e a crianga
deve permanecer assim por algumas horas, tornando-se praticamente impossivel rotinas
escolares nesse turno.

Hé4 que se observar que, nesse contexto de diagnéstico de cardiopatia congénita
seguido de transplante cardiaco, muitas estratégias psiquicas podem ser acionadas nos
cuidadores, ocasionando comportamentos de superprote¢ao que vao cercear a crianca para
além do necessario. Deste modo, até o desenvolvimento psicossocial da crianga pode ficar

prejudicado, somando-se a isso as perdas esperadas pelas limitagdes impostas pelo quadro
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clinico cronico.

Em estudo com pessoas cujos filhos tinham nascido doentes, Corréa et al. (2015)
perceberam que frequentemente os familiares desenvolviam comportamentos de cuidados
exagerados, de superprotecao a possiveis riscos das doengas de que os filhos eram portadores.
Esses comportamentos pareciam estar relacionados a uma tentativa inconsciente de
compensar o sofrimento enfrentado pelos filhos e estavam relacionados ao surgimento de
sentimentos de raiva, culpa, frustragdo e exclusao.

Esses cuidados exagerados, por vezes, estdo presentes em pais de criangas
transplantadas, visto que os riscos da condi¢@o de satide podem resultar em um re-transplante,
com uma nova espera em lista e o enfrentamento de todo o processo novamente. Cuidar de

um filho com doenca crdnica, portanto, pode ser gerador de sofrimentos de diversas ordens.
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A vida que acontece dentro do hospital — Estudo de caso

A internagdo prolongada ¢ a realidade de vdarias criangas na Unidade de
Cardiopediatria, especialmente se ha a necessidade de transplante cardiaco. A escassez de
doagdes de orgaos de criangas ja foi abordada na descricdo de campo, de modo que, neste
capitulo, o foco ¢ a vivéncia da paciente e dos familiares durante a internacgao.

Sol ¢ uma menina proveniente de uma cidade no interior do Piaui, nascida no ano de
2019, no seio de uma familia de classe média. Filha tnica de pais jovens (entre os 30 anos) e
casados, um “bebé planejado e desejado”, como relatou a mae, a qual deixou de trabalhar
desde a gravidez para se dedicar a filha, enquanto o pai se tornou o provedor exclusivo da
familia.

O diagnoéstico da cardiopatia complexa veio apds o nascimento, nas consultas de
seguimento com pediatra que suspeitou de “sopro” no coragdo e encaminhou para um
especialista. Este, ainda no estado de origem, suspeitou da gravidade do quadro e encaminhou
para avaliacao mais precisa no Hospital do Coracao, em Fortaleza/Messejana.

O inicio do atendimento no Hospital do Coragdo, onde Sol ficaria internada, deu-se
pelo ambulatoério, apenas no ano seguinte, em 2020, quando a bebé tinha sete meses, em razao
da grande demanda do Servigo de Cardiopediatria. Na consulta, apés uma cardiopediatra
experiente avaliar o historico e auscultar o coragdo da bebé, foi constatado que havia
realmente um problema grave no coragdo e solicitou-se um exame mais preciso para
compreender qual a cardiopatia da paciente, a fim de fechar a hipotese diagnostica. Ela
retornou para a cidade de origem e 1a aguardou os tramites para realizar o exame, ja que seria
necessaria sedacao e, portanto, internacgao para fazé-lo.

Sol entrou no Programa do Tratamento Fora do Domicilio (TFD) do SUS e foi trazida
para o Hospital do Coragdo para realizacao do cateterismo, exame mais invasivo, através do

qual, ¢ possivel visualizar as anomalias no coragdo e definir o tipo de tratamento que sera
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realizado. A partir do resultado deste exame, percebeu-se que, além do coragdo, o pulmao
também estava prejudicado. E o que acontece com algumas cardiopatias, quando nio sio
diagnosticadas logo apds o nascimento, visto que o mau funcionamento do coracdo
sobrecarrega o pulmao.

A equipe médica decidiu, apos discussdes em sessdes clinicas, realizar intervencao
cirurgica paliativa, ja era de conhecimento da equipe e da familia de que ndo haveria correcao
do coragdo e sim cirurgias paliativas que vao prolongando a vida da paciente. O transplante
somente ¢ realizado quando as demais cirurgias ja foram feitas sem éxito, ou quando ¢
impossivel fazé-las em fun¢do do estado clinico do paciente.

Sol fez a primeira cirurgia: uma plastia da valvula e uma rebandagem da artéria
pulmonar, mas o resultado nao foi tdo positivo. O coragdo continuou com fluxo inadequado,
interferindo na qualidade de vida dela. A crianga apresentava cianose (pouca oxigenacao no
sangue), com dificuldade para respirar, especialmente ao fazer esfor¢o. Isso interferia
diretamente na capacidade de brincar e socializar.

ApOs a cirurgia, a paciente ficou internada na UTI Pos-infantil, que recebe as criangas
no pos-operatorio imediato, sem a presenca de familiares em um primeiro momento. Sol,
como ¢ de praxe, foi entubada e respirava por aparelhos, mas no periodo em que deveria ser
extubada, apresentou dificuldades. Foi, entdo, que comecou o longo processo de internagao.

A familia se mostrava cooperativa com o tratamento, apesar das dificuldades praticas,
visto que o pai permanecia trabalhando no Piaui e a mae ficou no hospital, em espago
reservado para acompanhantes de pacientes da UTI. Nesse periodo, Sol e familiares ficaram
sendo acompanhados por uma residente em Psicologia. O pai costumava visita-la aos fins de
semana, sempre que possivel.

A psicologa residente que a acompanhava relatava que os pais estavam esperangosos ¢

se utilizavam da religiosidade como certo consolo para o sofrimento que passavam. Ficavam
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disponiveis para a crianga e costumavam conversar com ela, mesmo estando intubada e
sedada. Havia grande investimento afetivo na filha, que havia sido desejada e planejada.

Houve reabordagem cirurgica da crianga, porém, sem sucesso novamente. Sol nio
conseguia sair do tubo de respiragdo ou, como se costuma falar no meio hospitalar, fazer o
“desmame da ventilagdo mecanica”, o que significa que a paciente continuou necessitando
respirar de forma artificial. A crianca ndo podia mais falar e ficou com movimentos restritos
em cima de uma cama hospitalar.

A equipe comegou a suspeitar de problemas fonoaudioldgicos e pediu avaliagao de um
otorrinolaringologista, vindo de outro hospital, para que fosse decidida conduta a respeito da
ventilagdo mecanica. O objetivo era retirar o tubo da crianga, para que ela retomasse uma vida
menos limitada. O exame do especialista detectou um edema, mas nao foi possivel programar
a extubacdo. A perspectiva era de uma internagdo bastante prolongada, inclusive porque o
quadro geral de satide da crianga ndo tinha bom progndstico.

A partir dessa perspectiva, mantivemos o atendimento psicoldgico da residente com a
crianca ¢ foi solicitado a mae o inicio das observacdes pelo método Esther Bick. A crianca
tinha um ano, quando se iniciaram as observagdes, mas aparentava bem menos: o
desenvolvimento estava explicitamente atrasado e Sol tinha a aparéncia e a estatura de um
bebé. Nao podia expressar o que queria com clareza, apenas por gestos. Houve uma espécie
de retrocesso no desenvolvimento. Nao conseguir o desmame da ventilagdo mecanica podia
ser um paralelo para a dificuldade de passar de uma fase a outra do desenvolvimento infantil,
como ¢ o caso do desmame do seio para o bebé alcancar outro momento do desenvolvimento
dele, saindo de uma dependéncia absoluta para uma dependéncia relativa. Sol dependia
absolutamente dos aparelhos médicos que a mantinham viva.

A equipe decidiu por transferir Sol e a mae para um leito da UTI Pediatrica com

acompanhante, anexo a UTI, denominado isolamento, por ter acesso restrito. Nome adequado,
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pois mde e crianga, nesse espaco, permaneciam o dia todo sozinhas, recebendo visita de
profissionais e observando o fluxo da UTI por uma grande janela e do corredor externo a
unidade por outra, ndo tdo grande.

Diante desse contexto, a pesquisadora foi bem recebida, tendo a genitora manifestado
a necessidade de ter mais pessoas com quem pudesse falar. O atendimento com a psicéloga
residente foi mantido, de modo a ndo deixar de oferecer acompanhamento psicolégico, mas a
mae da paciente expressava a diferenca da presenca da pesquisadora, como observadora,
afirmando: “vocé é gente como a gente, ndo ¢ como os outros que vem aqui”, indicando que o
fato de ndo haver intervencdes, criava uma sensa¢do de identificacdo diferente do que era
experienciado no atendimento psicologico formal.

As visitas da pesquisadora eram feitas tanto pela manha quanto pela tarde, a depender
do dia, duas vezes na semana. O espacgo onde a crianga estava internada, um pequeno quarto
de UTI, foi sendo preenchido por jogos e brinquedos. A mae demonstrava o desejo de manter
a estimulag¢do do desenvolvimento da filha, apesar das dificuldades. Sol era uma menina de
olhos grandes e vivos, mostrando-se a maior parte das vezes curiosa com quem entrava no
quarto. Movia-se apenas conforme os aparelhos permitiam, que era bem pouco.

Nos exames de rotina, Sol mostrava naturalidade, acostumada a ter aqueles
procedimentos como parte da rotina. As vezes, ela aparentava passividade e o olhar ficava
vago, ao que logo a mae reagia — ao perceber que eu a observava — afirmando: “hoje ela nao
esta com vontade de receber visita nem de brincar nao, hoje ela esta mais quietinha. Tem dias
que sdo assim mesmo”. A mae se encarregava de preencher de sentido cada gesto da crianca e
costumava falar das sensacdes dela, a partir de reagdes que eram prontamente interpretadas. A
mae, senhora Rosa, via Sol como uma menina cheia de vida que desejava retomar sua rotina
anterior: “ela quer logo ficar boa para voltar para casa, sabe? Ela ndo gosta de ficar aqui no

hospital ndo. E todo mundo bom para ela, mas ela quer mesmo ¢ a casa dela”.
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Comecaram os problemas decorrentes de internagdo prolongada: secrecdo produzida
pelo corpo, por estar em ventilagdo mecanica, feridas por pressdo (que surgem pelo fato de o
corpo permanecer na mesma posi¢do por periodo prolongado), emagrecimento, por estar em
dieta enteral, entre outros. A maquina que mantinha a vida era também a que causava outros
problemas, inclusive porque a paciente precisava ter movimentos lentos e suaves, para que o
tubo de ventilagdo ndo saisse do lugar.

O senhor Val, pai de Sol, seguia vindo as visitas nos fins de semana, em razao do
trabalho dele. O vinculo entre as pessoas da familia era alimentado pelo uso de tecnologias,
visto que se falavam por redes sociais. A crianca apontava para o celular quando a mae se
referia ao pai. A tecnologia tornava a presenca do pai possivel diante das distancias e Sol via o
pai frequentemente pela tela do celular, em videochamadas, ou no tablet, em videos gravados
mostrando situagdes de quando ainda moravam na cidade de origem.

Nessa etapa da internacgdo, a equipe de Cuidados Paliativos, composta por médica,
psicologa e assistente social, ja havia feito reunido com a familia. Na reunido, os pais de Sol
foram alertados sobre a impossibilidade de cura da crianga e que o foco do tratamento seria
para melhorar a “qualidade de vida” dela, o que significava que seriam mantidas as restri¢des
de visitas e de mobilidade da Sol para manutencao do estado de saude dela, mas a instituicao
“tentaria flexibilizar o possivel para gerar bem-estar na paciente”.

Na visita que se seguiu apos a reunido dos cuidados paliativos, os pais de Sol se
mostraram um tanto quanto aborrecidos, pois consideraram desnecessaria a explicagao
oferecida pela equipe de Cuidados Paliativos, afinal ja sabiam que a doenca cardiaca era grave
€ que nao havia previsdo para alta hospitalar. Trouxeram a questao de haver uma psicologa na
equipe, mas essa “nao fazer diferenca”, visto que estavam sendo acompanhados por outra
psicologa (residente) e tinha também a psicologa-pesquisadora os escutando. A conversa

inicial sobre o estado de Sol e a impossibilidade de uma evolugdo promissora de seu estado de
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saude parece que ampliou a frustracdo dos pais da crianga, pela certeza de condigdo cronica e
limitante provocada pela doenca da filha.

Ap6s exames e diante do fracasso nas tentativas de extubagdo, a equipe decidiu incluir
a paciente na lista de transplante cardiaco. Iniciou-se a preparagdo da familia e da paciente. E
importante ressaltar que, nesse momento, ha uma mudancga na assisténcia ao paciente, visto
que a equipe de saude responsavel pelo transplante cardiaco ¢ especifica para esse tipo de
intervencdo. A familia tem entdo que ser apresentada a outros profissionais, e fazer o luto do
laco mantido com profissionais com os quais ja estava habituada. Como o transplante requer
cuidados especificos, desde a avaliacdo até as intervencdes no caso de rejei¢do ao 6rgdo, a
equipe de satde responsavel permanece no atendimento exclusivo a esse publico.

O transplante imp0s uma série de mudancas para a familia de Sol: a primeira exigéncia
foi que o paciente transplantado deve morar no municipio de Fortaleza, para que possa
receber os cuidados necessarios (retornos, exames, internagdes de urgéncia direto com a
equipe do transplante), acompanhada de outras, como ter residéncia com condi¢des adequadas
(casa de alvenaria, com teto forrado, dgua encanada, por exemplo). Essas condi¢gdes criaram
sofrimento para os pais de Sol, ja que tinham grande rede de apoio na cidade de origem, com
uma familia muito unida e uma comunidade que oferecia inclusive ajuda financeira.

Nas observagdes que seguiram a noticia de listagem para transplante, ainda enquanto a
paciente fazia os exames para ser incluida na lista, a senhora Rosa se mostrava esperancosa de
que, com o transplante, a filha poderia voltar a ter uma vida “mais normal”. Mostrou-se
satisfeita com o tratamento recebido pela equipe, mas havia curiosidade a respeito das pessoas:
“gostei do pessoal do transplante, vocé conhece? Pois ¢! Nao tenho nada para falar de
ninguém, me trataram muito bem, mas vocé conhece melhor que a gente...”. Chegou a
perguntar para mim, pesquisadora, se conhecia as pessoas € o que eu achava, acreditando que

eu saberia mais, por ser profissional de saude. Ficava claro que, apesar da posi¢ao de
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“observadora”, ainda que sem agdes diretas, o fato de ser profissional de saude e da psicologia
marcava um lugar de saber, partilhado entre essas categorias profissionais. Havia, também,
nesse questionamento, a inseguran¢a de que a senhora Rosa ndo ousava verbalizar: afinal de
contas, quem eram essas pessoas da nova equipe que iriam conduzir o tratamento tao delicado
da filha dela?

As falas de Rosa eram positivas sobre tudo e todos da equipe, e disse ter
comunicado a filha que ela receberia “um novo coragdo”. Rosa questionou se seria
acompanhada pela psicologa do transplante: “bastava alguém sem pressa para ouvir meus
desabafos”. A presenca de uma pessoa, um terceiro, cria o holding para a cuidadora da crianga,
especialmente em uma situagdo em que ha tanto desamparo e soliddo, temas esses sempre
abordados por Rosa, ainda que de forma sutil: costumava falar da falta que sua mae fazia, que
morrera durante a gravidez da Sol, e de como essa perda ainda causava sofrimento: “eu perdi
minha mae, ninguém ¢ como a mae... ¢ a minha era maravilhosa, tudo meu era com ela”.

A avo materna de Sol havia falecido de problemas cardiacos e¢ Rosa atribuia a
cardiopatia da filha a um problema hereditario, ainda que os médicos afirmassem nao se
conhecer ao certo as causas desse tipo de doenca. Mesmo sendo uma pessoa com ensino
médio completo e 6tima capacidade de raciocinio, capaz de compreender as explicagdes da
equipe de satde, para a mae de Sol saber a causa da doenca da filha era de certa forma
organizador: uma origem da doenga que lhe incluisse como culpada sem tanta culpa, j& que o
hereditario ¢ sempre pensado de modo bioldgico. A ideia de que a filha havia herdado a
doenca cardiaca da avd materna foi um ponto central nas falas de Rosa sobre a doenca,
acrescentando varias vezes: “o amor que sinto pela minha filha s6 se compara ao que
experimentei a minha propria mae”.

Com o processo para listagem para transplante, com quase um ano de internagao, Val

pediu demissdo do emprego que tinha e se mudou para Fortaleza/CE. A ele coube a resolucao
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das situagdes de ordem pratica, como procurar moradia e tratar com o Servigo Social sobre os
tramites para obter o auxilio por doenga para a filha, que seria a renda da familia até que ele
voltasse a trabalhar. Ele passou a acompanhar também a filha na internacdo, revezando com
Rosa.

Na nossa primeira conversa, ao se apresentar, Val logo citou sua profissao, justificando
que havia sido necessario abandonar o emprego para cuidar da saide de Sol. Certamente,
tinha um 6timo vinculo com a filha. Foi enfatico em dizer que Sol ficava tdo bem com ele
quanto com a mde como acompanhante, afirmando sempre ter sido bom pai. Nas suas falas
iniciais, logo emergiu tristeza por causa de perdas ja presentes: deixou sua casa propria, para
viver de aluguel em Fortaleza; largou o emprego de que gostava e lhe permitia dar sustento a
familia. E logo apontava esperanca de retornar ao lar quando o transplante desse certo.
Demonstrava tristeza pelas perdas, ao mesmo tempo tendo um discurso entusiasmado pelo
final de tudo que estavam passando: “foi o jeito pedir demissdo e deixar nossas coisas 1. Ela
[Sol] estd precisando mais de mim aqui, com ela. As outras coisas recupera depois, o
importante ¢ a satde dela, conseguir um coragdo novo.”

Val e Rosa deram a impressdo de comporem, naquele momento, um o retrato de
familia em sofrimento. Possivelmente, o ambiente hospitalar, como em outras situagdes, €
propicio para nos colocar diante de nossa finitude como humanos; diante também da
incapacidade de, por si, solucionar esse sofrimento. Em sintese, o hospital nos coloca frente a
frente com o desamparo, mas ele tem um lugar de destaque na metapsicologia freudiana
(Rocha, 1999).

Freud (1917), também, nao fez um estudo sistematico sobre o conceito de
desamparo. Nos constituimos como espécie humana, cultivando algumas ilusdes: a Terra ¢ o
centro do Universo; fomos criados por Deus; e controlamos a vida por meio da razdo.

Frustrados, devemos entender que nao somos donos nem do mundo nem de si mesmo. Freud
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(1917) nos mostra que o desamparo nos funda: nascemos completamente impossibilitados de
viver sem o cuidado de outros.

Sol em total estado de desamparo, herdado inclusive no mito familiar. Rosa e Val,
em desamparo pelo paradoxo vital que os uniu e os colocou em dor: sua filha Sol. Incapazes
de solucionar o problema, um lanca-se ao passado e segue no discurso da hereditariedade,
tanto da doenga, quanto do amor e cuidado que advém da mae. Assim, ¢ como se gritasse ao
mundo que € tdo carinhosa e cuidadosa com a filha como o tamanho de geragdes familiares
que assim procederam. Parodiando Roberto Carlos, Rosa grita para a filha e para o marido:
“como ¢ grande meu amor e ndo ha nada para comparar”, exceto o amor que também recebi
de minha mae.

Val toma outro rumo. Nao hereditario, menos comunitario. Comeca dizendo que ¢
um bom pai, portanto, nele inaugura o cuidado de filhos, em especial, em Val, esse cuidado
impoe algum sacrificio a vida dele até entdo arrumada, que ¢ renunciar ao emprego e do
abrigo de sua casa. Sua postura de homem socialmente construida como mais belicosa, ja
aponta vigor para retomar a vida arrumada. Desta forma, também enfrenta seus desamparos e
se dedica ao cuidado de Sol.

De todo modo, todos envolvidos passaram a sustentar animo na vida pos-transplante
da crianca. As falas dos pais de Sol sempre, mesmo quando falavam das dores do momento,
apontavam cren¢a na saida dela do leito e possibilidade de brincar com outras criangas,
frequentar a escola e ter contato mais intenso com a familia, j& que na UTI ndo havia
possibilidade de receber visitas, exceto pais € avos. Eles se tornaram atentos aos sinais vitais
monitorados por aparelhos e conseguiam distinguir as sensacdes manifestadas pela criancga
tanto pelos registros feitos pelas maquinas, como também pelas expressdes corporais de Sol.
As maquinas funcionam como uma extensdo do corpo, numa configuragdo ciborgue. Era

habitual o pai de Sol dizer: “da para ver como ela ta desconfortavel! Ela t4 saturando menos e
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os batimentos cairam. Sei que os batimentos do coragdo dela ndo sdo 14 essas coisas todas,
mas baixaram porque eu conheco como ¢ com ela”. Ou se dirigia a alguma enfermeira
quando esta entrava no quarto da UTI: “d4 uma aspirada nela que eu t6 achando ela irritada.
Ela t4 muito incomodada. S6 pela cara dela da para ver! ”.

E comum, na unidade de Cardiopediatria, que os pais se apropriem do saber
biomédico, conhecendo sobre o diagnéstico, algumas condutas, a partir de mudangas no
quadro de satde da crianga, sobre medicagdes e os efeitos colaterais, bem como tenham
conhecimento do manuseio de alguns equipamentos (ambu, aspiragdo do tubo de respiragao
para remover secre¢do, cateter de oxigénio, entre outros). Essa apropriacdo pode causar
desconforto em alguns profissionais, os quais podem ter fantasias persecutorias ativadas,
sentindo-se observados e julgados. A comunicacdo com a familia se torna ainda mais
importante nos casos em que ha “Condi¢ao Cronica em Crianca” (CCC), pois ¢ inevitavel que
os pais fiquem imersos no mundo do bindmio satide/doenca e busquem se informar a respeito
da doenca, dos tratamentos e procedimentos pelos quais o filho vai passar. Quando h4 uma
boa relagdo com a equipe de satde, a familia tende a cooperar melhor.

Os pais de Sol eram pessoas com nivel médio de escolaridade, o que lhes permitia boa
leitura e pesquisa a respeito do quadro da filha. Além disso, possuiam amigos da area da
saude com quem buscavam informagdes sobre a doenga da filha. Isso deu a eles maior
seguranga para conversar €, por vezes, questionar a equipe, 0 que comegou a gerar
desconforto em alguns profissionais. Val se queixava com mais contundéncia: “o pessoal aqui
ndo gosta que a gente pergunte nao. Eles acham que a gente nao sabe das coisas, mas a gente
1€, a gente se informa com amigos da gente que trabalham em hospital. Nao sou profissional
como voces, mas eu sei de tanto ficar aqui e ler”.

Em uma das visitas programadas na pesquisa, encontravam-se ambos os pais da

crianca parecendo bastante mobilizados emocionalmente. O senhor Val foi desenvolvendo, ao
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longo da internacdao, um quadro de ansiedade que era queixa da equipe de enfermagem, pois
acreditavam que ele desorganizava emocionalmente a filha, como ele relatou: “tdo pedindo
para eu vim menos. Pediram para eu vim menos! Querem que eu sé visite a Sol, porque eu to
causando problema... acham que comigo ela ndo quer fazer as coisas [procedimentos de
rotina] . Varios meses depois da estadia de Val em Fortaleza, assim que entrei no quarto de
UTI, ele iniciou logo sua fala, queixando-se da equipe que, segundo ele, era rigida e ndo
aceitava que ele sinalizasse algo de errado no manejo com a filha. Mostrou-me o aparelho de
ventilacdo mecanica e afirmou saber como funcionava: “tem gente que ndo faz a higiene
direito como tem que ser e eu sei como ¢ para fazer porque vejo gente que faz direitinho, mas
nem todo mundo faz como € para ser feito e ndo querem que eu fale nada. Mas se ela [Sol]
pegar uma infec¢@o e ndo resistir? Nao ¢ filha deles né? ”. Falou que alguns profissionais ndo
tinham o cuidado necessario, enquanto outros tinham conduta impecavel. A medida que
falava, seu tom de voz se alterava e ele se mostrava irritado, embora negasse que sentisse
raiva de qualquer pessoa da equipe: “tenho raiva de ninguém nao, mas eu fico preocupado na
hora que eu vejo as coisas erradas ™.

Rosa interveio para explicar: ele havia passado a noite como acompanhante da filha e
tinha se desentendido com uma das fisioterapeutas, quando esta foi aspirar Sol na madrugada.
Val, entdo, pds-se a chorar, dizendo que queria participar mais de perto dos cuidados com a
filha, que havia deixado o emprego e sua casa que eram coisas ‘“valiosas” para ele, em prol do
tratamento da filha. Eis um pai vivendo o luto pelas perdas e desamparo ocasionados pelo
quadro de saude de Sol.

O ambiente hospitalar e a situagao de doenca grave de quem ama faz Val, que antes
focava suas falas com a pesquisadora somente em relagao a sua filha, iniciar discurso sobre a
sua “dor de pai” naquela situagao. Contou que, como era descendente de europeu, estava

“programado” para “tentar a vida na Europa” e que estava trabalhando a fim de economizar
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para isso. Lamentou a impossibilidade da concretizagdo disso: “meus planos foram
interrompidos quando o quadro de minha filha foi diagnosticado como cronico e grave”.
Desde entio, teve de se mudar para Fortaleza e “passar o dia esperando o momento de visitar
a filha ou realizar a troca de acompanhante com Rosa”. De modo doloroso, disse: “minha vida
estd vazia, ndo tem nada fora a Sol”. Trouxe, ao longo das nossas conversas seguintes, a
relacdo dificil com sua mae que ele acreditava ser “narcisista”, pois ndo conseguia “ler as
necessidades dos filhos” enquanto criangas, criticando-os e cobrando-os em qualquer
oportunidade. Assim como sua esposa, o senhor Val também passou a reviver sentimentos de
desamparo também advindos de seus lacos maternos: sua mae estava viva e, segundo Val,
“ndo tem vontade nem ao menos visitar a neta internada”.

A sensacdo de desamparo dos pais, advindos de muitas diregdes, teve o efeito de tentar
fazer com que Sol estivesse em situa¢ao oposta na relagdo com eles: comegaram a monitorar
obsessivamente Sol. Val afirmava que ndo conseguia mais dormir, pois ficava checando os
sinais vitais da crianca e assustava-se quando os sons dos aparelhos mudavam.

Os pais tentaram selecionar as pessoas da equipe por quem Sol mais gostava.
Como ndo foi possivel, a consequéncia foi um mal-estar na equipe de satde. Val continuava
afirmando que havia aprendido muito no periodo da hospitalizacdo e podia avaliar quem fazia
um bom trabalho e quem era relapso. Parecia ter tomado para si a funcao de fiscalizar os
cuidados terapéuticos da filha, e, com isso, buscar amenizar seu desamparo pela impoténcia.

Sol nao podia se expressar falando ja que permanecia entubada, comunicando-se com
gestos que aos poucos se tornaram rispidos. Ela batia na cama ou em si mesma, quando queria
chamar aten¢do, a fim de comunicar-se. Seu choro ndo tinha som: era possivel perceber
apenas pela expressao facial de desconforto e lagrimas.

Os pais “davam voz” ao desejo de Sol, e conversam muito com ela, que, na maioria

das situagdes, apenas respondia piscando os olhos ou balangando a cabega. Sol se manifestava
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ainda como um bebé aos dois anos de idade. Nao tinha contato com outras criangas, pois se
mantinha em isolamento na UTI, aguardando o transplante cardiaco.

Preocupados com o desenvolvimento de Sol, claramente prejudicado por conta das
restricdes impostas pela cardiopatia, ja que ela estava com dois anos, mas continuava com
aspecto de bebé, os pais da crianga comecaram a pesquisar para oferecer estimulos. Buscaram
desenhos com a equipe de Terapia Ocupacional, para que ela pintasse e desenvolvesse a
coordenacdo motora. Foi providenciada, entdo, pela Terapia Ocupacional, uma pequena mesa
adaptada para colocar em cima do leito, sobre a qual ela fazia pinturas. Mas, era atividade que
Sol realizava por pouco tempo, pois cansava-se de ficar sentada e, conforme narraram seus
pais, ela “se joga para trds para descansar... tem forca para pintar por muito tempo nao”.

Observamos que a brincadeira preferida de Sol era de esconder. Ela pedia a qualquer
pessoa que entrasse no quarto para se esconder, enquanto ela botava a mao na frente dos olhos,
impedindo sua visdo. Ela retirava a mao e ria ao ver a pessoa no canto do quarto. Essa
brincadeira tinha que ser repetida varias vezes, parecia ndo cansar dessa atividade
(diferentemente do que acontecia com o pintar). O tema de aparecer/desaparecer era
recorrente na sua vivéncia hospitalar, inclusive porque ela experienciou — pelo vidro que
separava o salao da UTI de seu quarto de isolamento — a morte de alguns bebés e suas maes
aos prantos, embalando-se sem vida. Nao havia cortina para impossibilita-la e a sua familia de
participar desses momentos de morte. Os pais de Sol falavam com tristeza, quando havia a
morte de alguma crianca e costumavam lamentar a dor dos pais que perdiam seus filhos.

Ja Sol, nos dias que se seguiam a morte de alguma crianga intensificava outra
brincadeira, além da de esconder, brincava com uma boneca que tinha o formato de bebé,
usando a mesma fralda e um tubo de respiracdo que Sol usava. Se dizia doutora: ficava
aspirando a boneca ¢ dando inje¢des. As brincadeiras nao tinham fluidez ¢ ndo mudavam ao

longo do brincar. Eram fixas e ela mantinha até cansar-se fisicamente e pedir para apagar as
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luzes, a fim de descansar. Sol angustiada pelas mortes que via ou suspeitava que ocorriam,
mesmo fragil, transformava-se na profissional mais poderosa e que parece ser salvadora: a
médica.

Outra situagdo que ocorreu durante o periodo do aniversario de dois anos de Sol,
aconteceu dentro das possibilidades de uma internagdo prolongada, ou seja: Rosa comprou um
vestido de aniversario, em tamanho de bebé que se ajustava ao tamanho da filha. Rosa
também me mostrou, sorridente, os aderecos para o cabelo que havia ganhado de uma médica
da enfermaria que sempre a visitava. No curso da nossa conversa, a animagdo deu espago a
tristeza, com Rosa mencionando, a lamentar, que os seus parentes somente poderiam ver a
aniversariante por videochamada, o que seria feito no momento dos parabéns, com bolo
garantido pela equipe de Nutri¢do. Nesse momento, Rosa traz uma informacao delicada: a de
temer que algumas pessoas vissem Sol com vdrios fios, monitorada e ndo se sentissem bem.
Ela sabia que havia se acostumado com a imagem da filha com fios de monitorar sinais vitais,
acessos venosos e respiragdo artificial, porém a maioria das pessoas nao conhecia essa
realidade. O desejo de que sua filha fosse vista sem comiseragdao ou espanto ou assombro, nos
remete a uma breve discussao teorica. Os parentes poderiam ver Sol como fica no dia a dia de
seu internamento e estranharem. Freud (1919/2010) investigou esse modo
estranho/inquietante, também mais recentemente traduzido por “infamiliar”. Os termos
"assombro" e "espanto" vém tendo visibilidade, em trabalhos de psicanalistas brasileiros, a
partir da segunda metade do séc. XX (Vannucchi, 2020). A familiaridade ou o costume
desfavorecem a reagdo de espanto ou assombro, “diminuindo o trabalho psiquico de conviver
com o desconhecido” (Vannucchi, 2020, p. 293). Ora, a equipe do hospital e pais de Sol,
familiarizados e tendo o costume de ver criangas em tubos e em rede por fios com maquinas,
certamente cantariam e festejariam aquele aniversario sem estranhamento, ndo se

assombrariam. Fato que ndo se confirma; os pais de Sol, ainda se assombram e ficam atentos
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aos aparelhos e a ela. Esta situacdo ndo ¢é, ainda que aparente, um descaso. Ao contrario, Rosa,
com a sua inquietagdo e assombragdo, lembra do que “podem ver” outros que “virem a sua
filha”. Quem pensa assim ¢ quem também estd em uma situagdo de assombro. Nao ¢ possivel
ignorar a dor de ver sua filha entre tubos e fios. Eis a importancia do manejo do luto no
hospital: acolher essa mae ¢ saber que ela ndo se acostumou com a filha na situacdo de doenga
em que estd. Mas, também, gostaria de guardar uma foto que transpasse somente a dor e
festejasse o nascimento de sua filha.

O aniversdario ocorreu no final de semana e a familia havia ficado satisfeita com o fato
de poder ter comemorado a vida pela qual Sol tanto lutava para manter, entre tubos e fios e
para além deles. Em conversa com a pesquisadora, concordaram que o aniversario havia sido
“algo importante para “motiva-los”; “foi um respiro” dentro da rotina cansativa de internacao
hospitalar e revezamento de acompanhante que tinham. Era possivel ver os baldes ainda no
quarto dois dias depois do aniversario, murchos de ar, mas mantidos ali a lembrar daquele
“respiro”. Na parede ainda o nome de Sol pendurado, feito pela equipe de Terapia
Ocupacional, presentificava um nome para além dos registros nos prontudrios.

Sol permaneceu no mesmo quarto de UTI a maior parte do tempo (em mais de um ano
de internamento em UTI), mas houve um momento em que foi mudada de quarto para outro
isolamento na mesma UTI. Esse, de fato, mais isolado, ndo haviam janelas para ver o corredor
ou o saldo da UTI. Foi uma mudanga realizada para fins de manutencao da estrutura fisica da
instituicao (havia vazamentos no periodo de chuvas). Quando ocorreu essa mudanga, a
paciente ndo reagiu bem, ficando irritada com a chegada de algum profissional na enfermaria
e comecou um movimento de esfregar as pernas uma na outra de modo vigoroso. O pai, Val,
relatou a mim que ela s6 conseguia dormir fazendo esse movimento e ficou preocupado,
especialmente porque alguns profissionais mandavam a paciente parar, para que nao se

machucasse.
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Vale ressaltar que era uma crianca presa ao leito, incapaz de ser acalentada desde antes
de dois anos de idade, por ndo poder realizar mudancas de posigdo, ja que a mudanca podia
alterar o fluxo sanguineo e causar descompensagdo da fungdo cardiorrespiratéria. Com a
modificacdo de ambiente que causou desconforto, os pais “de Sol explicaram a ela o motivo e
brincaram com ‘“palavras alimentadoras”, como coloca Laznik (2000). Eram palavras e
brincadeiras “colo”, ja que Sol ndo podia mudar de posi¢do no leito. Coube a Sol a tarefa de
aprender a usar o proprio corpo para conseguir o conforto a partir do contato fisico. Seu corpo
era o lugar onde se experienciavam procedimentos invasivos e dolorosos e cuidados com
higiene, mas o afeto do afago sensivel ndo tinha muito espago. Um corpo fragilizado,
emagrecido e pouco desenvolvido ndo costumava ser tocado pelos pais e era mantido coberto
a maior parte do tempo. Era comum, nas visitas, ouvir os pais manifestarem o desejo de ser a
filha correndo e brincando, mas temiam que ela ndo recobrasse o tonus muscular das pernas
que ndo tinham for¢a nem ao menos para levantar a pélvis numa troca de fralda. A autonomia
de Sol esbarrava nas limitagdes impostas pela doenga crdonica cardiaca, impedindo-a inclusive
de falar.

A rotina de Sol tornou-se cada vez mais mondtona, pois os dias seguiam com os
mesmos procedimentos, os estimulos (brincadeiras, visitas) variavam pouco, ja que a
prioridade se centrava em manter Sol sem infecgdes e, portanto, apta a realizar o transplante
cardiaco. Para apaziguar a irritacdo da paciente que parecia cada vez mais se entediar com a
monotonia institucional, a equipe buscou alternativas de tird-la do quarto e passear pelos
corredores do hospital numa maca hospitalar, porém as tentativas foram suspensas por ter que
mobilizar grande parte da equipe da UTI para atender as necessidades de uma unica paciente;
nao se configurava uma estratégia possivel de se manter. Nos passeios pelos corredores, Sol
sorria € se mostrava curiosa, sendo cumprimentada por pessoas que transitavam pelo hospital,

voltando para o quarto cansada e satisfeita. Os pais ficavam gratos, mas cientes de que era
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uma estratégia pontual.

Sol se tornou uma crianga irritavel, chegando a ser pouco cooperativa nos
procedimentos de rotina, o que causava preocupagdo em seus pais, visto que, segundo
afirmavam, alguns profissionais de satde “ndo compreendiam que a crianga estava entediada
por permanecer tanto tempo no hospital”. O pai, particularmente, angustiava-se com a espera
pelo coragdo, com a sensacdo de que “nada acontecia, os dias eram todos iguais”, retratando o

passar do tempo durante a longa internagao.

A Vivéncia de Sol no Pés-Transplante

O transplante foi realizado aos trés anos de Sol, em um fim de semana, apds terem
falhados duas outras tentativas por incompatibilidade. A crianga reagiu bem ao procedimento,
tendo ficado em isolamento total por um més, com apenas Rosa presente em tempo integral
com ela, a fim de reduzir riscos de infeccdo por contagio. No inicio, Sol ficava sob efeitos de
sedativos, mas a mae se mostrava muito preocupada com a recuperagao. Nas nossas conversas
e observacdes da pesquisadora, o tema do medo da morte era constante, acompanhado da
crenga religiosa que parecia dar-lhe a esperanca de que, mesmo na morte, haveria vida fora do
hospital, fora de Fortaleza, forra do mundo, e presente neste plano da fé¢ que em algum
momento ha de ter amparo.

Ja transplantada, Sol ainda voltou para o0 mesmo quarto de UTI que havia estado por
tanto tempo com uma grande diferenca: a sua nova condi¢do de “a espera da alta hospitalar”.
Os pais se mostravam mais relaxados, porém mantendo o discurso de saberem que o
transplante era uma condicdo para a vida toda, de que nao poderiam ter a vida de antes. A
satisfacdo com a possibilidade de ter uma vida fora do hospital, entretanto, centrava o
discurso, mesmo sabendo que permaneceriam alguns meses em observagao ainda.

Sol foi mudando a aparéncia. Ganhou peso, pelos também e, apesar de ter ainda ficado
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no leito apds o transplante, comecou a ser preparada para voltar a andar. As pernas nao
respondiam no comego, mas depois comegaram a recuperar o tonus e ela fazia questdo de
mostrar a quem entrasse no quarto. Ela fazia forca e levantava as pernas para mostrar a forga e
fazia gestos indicando que estava forte. Ainda ndo conseguia falar, apesar da retirada do tubo
de respiracdo, pois foi necessario fazer uma traqueostomia, devido aos danos causados pelo
longo periodo de intubacao.

A condi¢do cronica e as limitagdes da doenga deixaram marcas no corpo de Sol: os
aparelhos que mantiveram sua vida até ali, tatuaram a possibilidade de um ciclo familiar: a
infancia estava ali, com a esperanca de ser sucedida pela adolescéncia, pela idade adulta e
velhice, que enfim terminaria o ciclo do inevitdvel fim da vida. Mas, naquele momento,
emergia uma troca que parecia justa: as marcas tatuadas pelas maquinas, pelo adiamento do
final do ciclo. Lembrou do pacto de Fausto com o assombro (narrado como diabo), no conto
de Goethe. No que, no caso Sol, da persisténcia diante das tentacdes também poderia ser
remetida ao J6 biblico. O que todos t€ém em comum ¢ a disposi¢do para evitar a morte e brigar
0 quanto possivel para isso. Em comum, também, o desamparo proporcionado pela finitude,
ainda mais quando se acredita que o ciclo nao fechou, que ¢ prematuro morrer.

Apesar de ndo conseguir falar, Sol fazia o0 movimento labial para se comunicar e os
pais desenvolveram a capacidade de ler o que ela dizia. Estava menos irritada com alguns
profissionais e se comunicava melhor. A boneca que ficava no leito com tubo de respiracao e
fralda ndo estava mais l4. Os brinquedos haviam se diversificado, com varias bonecas € jogos.
E Sol passou a fazer videochamada com um primo que morava na cidade de origem. Ela
mostrava o celular e falava através dos movimentos labiais o0 nome do menino, para que os
pais efetuassem a ligacdo. Ela parecia estar se preparando para voltar para o mundo “além” do
hospital.

ApOs a reabilitagdo cardiaca, realizada por fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais,
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Sol voltou a andar. Foi transferida para um leito de enfermaria e tinha acesso a varias criangas:
uma na mesma enfermaria e outras que passavam pelo corredor. Ela se mantinha mais
reservada, ndo mostrava curiosidade por todas, parecia escolher apenas algumas, ficando mais
a vontade com adultos, talvez, por ter sido a maior parte de sua vivéncia de vida. Chamava-
me quando me via passando pelo corredor para mostrar um brinquedo ou um desenho que ela
havia pintado. Nao estava mais em um estado de quase total passividade e dependéncia, tendo
de aguardar os movimentos/desejos dos outros. Ao que parece, Sol avangava em seu desejo de
se constituir como uma singularidade.

Os pais expressaram, algumas vezes, o desconforto por ter recebido o cora¢do de uma
crianga que faleceu, pois sabiam que a filha tinha permanecido viva a partir da perda de outros
pais, entretanto, apoiavam-se no discurso religioso para elaborar a situagdo e manifestavam
gratiddo pela “vida nova” que Sol ganhara de Deus.

O dia da alta hospitalar foi momento de celebragdo na unidade. Vérias profissionais
relembraram com a familia a longa internagao e os momentos dificeis vivenciados. Sol saiu
do hospital de cadeira de rodas, ainda com dificuldade para caminhar, e deveria continuar a
reabilitacdo cardiaca em consultas, ndo mais internada.

Nas consultas, realizadas no ambulatério do transplante cardiaco uma vez por semana,
fora da unidade de Cardiopediatria, a familia levava Sol para rever os profissionais, a fim de
que vissem como ela havia se desenvolvido. Seguiu realizando reabilitacdo até poder andar
sem ajuda. Mostrava ter adquirido mais autonomia, porém nao recuperou a fala. A hipotese foi
de que o tubo de ventilagdo mecanica causou danos nas cordas vocais e ela seria encaminhada
para acompanhamento com especialista.

A familia agradeceu a mim pelo apoio, afirmando que os momentos das visitas faziam
com que se sentissem menos solitdrios e mais a vontade porque ndo havia intervengdes. A

presenca como pesquisadora parece ter feito com que eles pudessem expressar-se sem a
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preocupacdo com avaliagdo da equipe de saude. Ainda que soubessem que eu fazia parte do
quadro de profissionais, consideraram uma presencga “sem objetivo terapéutico”, que trouxe

para eles a sensa¢do de proximidade, uma espécie de holding.
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O Desenvolvimento da Crianca com Condi¢ao Cronica de Saude

A concepcao atual que temos de bebé ou crianca, enquanto sociedade, ¢ de um
pequeno ser humano em desenvolvimento, cheio de vida e que brinca e inicia o
relacionamento com o mundo a descobrir. Quando abordamos as Criangas com Condigoes
Cronicas (CCC), essa imagem tem que ser modificada e abrimos para uma realidade em que
ha muitas limitacdes e a morte € um tema presente. Varias delas passardo muito tempo no
hospital, as vezes, mais tempo do que na propria casa, ao menos por um periodo da vida.

O estudo de caso de que trata esta pesquisa pdde observar uma crianga que
permaneceu no ambiente hospitalar por mais de dois anos ininterruptos, oferecendo a
oportunidade de saber como o desenvolvimento infantil ocorre em uma situacdo de
hospitalizagdo prolongada, com os afetos se desenvolvendo em torno da condi¢do de
internamento, com relacdes a partir da condi¢do de doenca/saude. Como aponta Santos e
Minayo (2023), o adoecimento traz novas formas de viver, exigindo que a crianga e a familia
se reinventem, especialmente quando o hospitalar se torna o lar da familia temporariamente.

As autoras colocam como o ambiente hospitalar ¢ um espago publico, tanto dos
usuarios dos servigos de saude, como dos familiares, profissionais de saude e prestadores de
servigo, mas nao necessariamente ¢ acompanhado da sensacdo de estar visto e acolhido, se a
equipe trabalha exclusivamente sob o paradigma biomédico. A crianca pode se sentir solitaria,
com medo e raivosa (Santos & Minayo, 2023). Podemos acrescentar que, em uma internacao
prolongada, ainda que haja acolhimento para o paciente pediatrico e a familia, os sujeitos
podem acessar questdes da propria historia de vida, revividos através da situagdo de
hospitalizacao.

Os pais de Sol, em diferentes momentos, vivenciaram sensacdo de desamparo,

sentindo falta de suas maes, tanto na falta real (falecimento) quanto na falta simbolica (falta
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de maternagem). Apesar de receberem apoio de vérios familiares, inclusive de pais de outras
criancgas transplantadas, que visitavam, ofereciam ajuda com questdes praticas e inclusive
hospedagem enquanto ndo tinham residéncia em Fortaleza, as dores infantis se manifestaram,
em uma espécie de saudosismo do que foi ou poderia ter sido com as mies. E o que nos
aponta Winnicott (2006), ao discorrer sobre o reviver das experiéncias infantis da mae ao
cuidar dos bebés.

E importante sublinhar que, apesar de a fungdo de cuidadora de filhos ser considerada
socialmente uma tarefa feminina, ainda hoje, como salientam Fonseca-Inacarato, Gallo-
Belluzzo e Aiello-Vaisberg (2023), neste estudo, temos o casal parental responsavel pelos
cuidados da filha. Inicialmente, a mae, senhora Rosa, permanece internada com a paciente,
mas, posteriormente, o genitor deixa o emprego e passa a dividir as fun¢des de cuidado com a
filha.

As autoras, em estudo com pais de ambos os sexos, encontraram dados que apontam a
persisténcia de uma concepgdo sobre cuidado centrado na mulher, fruto de visdo patriarcal e
focada na perspectiva biologicista, a qual da suporte a ideia de que a mulher gestou, entdo, ¢ a
melhor cuidadora para o filho, mesmo apds a entrada dela no mundo do trabalho. Ainda
dentro dessa visdo, afastar-se da mae seria muito prejudicial, ndo se aplicando a mesma
gravidade para a auséncia paterna (Fonseca-Inacarato, Gallo-Belluzzo & Aiello-Vaisberg,
2023). Embora a presente pesquisa nao se dedique a esse tema, ele a atravessa tanto por ser
central nas discussdes atuais sobre género, como por estar refletido na estrutura hospitalar:
nao ha espago fora da UTI, para que os pais pernoitem, apenas para mulheres.

O pai de Sol pdde estar presente durante a internacao na UTI pelo fato de a paciente
estar em um quarto de isolamento, onde havia uma espreguicadeira para ele dormir, mas
merece atencdo o fato de que o desentendimento relatado entre ele e uma fisioterapeuta ter

tomado propor¢des maiores. E comum em internagdes prolongadas que a mae tenha alguns
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conflitos com profissionais da equipe, mas, de maneira geral, esses atritos sdo vistos como
naturais. Quando aconteceu com o pai, a equipe tratou como desrespeitoso e ele ficou
constrangido apds o ocorrido. Antes desse episddio, a mae de Sol havia tido conflitos com
profissionais, mas, como ela disse, “levei de boa”. Talvez, por ser a presenca da mae vista
como de extrema importancia, a equipe tende a ser mais tolerante.

Além disso, a condi¢do cronica de saude que impde limitagdes a crianga também afeta
os profissionais de saude. Santos e Minayo (2023) afirmam que atuar com esse tipo de
paciente pode ser muito desafiador para os profissionais, especialmente no inicio da carreira,
pois vao interferir no estado emocional deles. Atuar com criangas cronicas hospitalizadas
requer que o profissional reveja os conhecimentos aprendidos para flexibiliza-los, com
condutas criativas, além de serem necessarios comportamentos mais sensiveis. “As
caracteristicas do adoecimento cronico descontroem muito o saber € o poder biomédico.
Conhecer as criangas acometidas demanda tempo e disposicao para ouvir atentamente, tocar,
sentir e contar com tecnologias adequadas” (Santos & Minayo, 2023, p. 139). Desenvolver o
acolhimento e cuidado com os pacientes, as tecnologias leves, visa a oferecer ambiente mais
humanizado, gerando menos sofrimento emocional para eles.

O aporte tecnolodgico € vital para essas criangas internadas, significando uma extensao

de seus corpos, como se fosse um 6rgado externo a eles acoplado. Por isso, neste

ambiente, o uso de tecnologias (duras, leve-duras e leves) parece natural (Santos &

Minayo, 2023, p. 23).

Aragon (2007) alerta para o fato de, em caso de doengas graves, o individuo ¢é
eliminado, tornando-se uma entidade nosolédgica, além de que o lar ¢ deslocado para o
ambiente hospitalar. Junto a isso, o autor aponta que os vinculos sdo esvaziados, o que
podemos observar com Sol e os familiares, que se relacionam virtualmente com familiares e

passam a ter os profissionais de satide, como as relagdes diarias e constantes. Diante disso, se
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a equipe ndo oferece acolhimento, como ¢ possivel manter crianga e familiares em um estado
de bem-estar psiquico, dentro do possivel de uma hospitaliza¢ao?

Podemos pensar na ética do cuidado que envolve os saberes dentro de um hospital,
pois o conhecimento ¢ de dominio dos profissionais, e paciente e familiar sdo estrangeiros.
Como traz Méllo (2018), a partir de uma légica mercadologica, em que os profissionais de
saide acumulam conhecimentos, estabelece-se a relagdo com os pacientes, aqueles que ndo
detém o saber, o que configura uma légica de ameaga. Nessa perspectiva, Méllo (2018)
ressalta a importancia de se conhecer as pessoas, o cotidiano delas, os gostos pessoais, muito
proxima a ideia de humanizar o cuidado.

O ambiente fisico do hospital por si s6 pode ser ameagador, por conter elementos tdo
particulares desse universo, que sdo os equipamentos médicos. De inicio, as maquinas
assustam os familiares e os pacientes, porém, em um cendrio de internacdo prolongada, tudo
passa a ser habitual, como aconteceu com Sol. Ela conviveu com o tubo de ventilagdo
mecanica, impedindo-a de falar, mas ndo mais com medo ou desconforto significativo. O
desconforto inicial cedeu e ela passou a brincar com uma boneca que tinha aparelhos
semelhantes acoplados.

Acreditamos que o ambiente deixou de parecer tdo ameacador para Sol, por ter-se
tornado mais personalizado. O quarto era cercado de brinquedos e jogos que ela usava com
frequéncia, o que ¢ apontado por Santos e Minayo (2023) como fator primordial para
humanizagdo. As autoras destacam a proposta de modificagdo ambiental, com objetivo de
humanizar o ambiente hospitalar, que aconteceu a partir de 1970, por iniciativa de Patch
Adams, como crucial para mudar a forma de atender aos pacientes pediatricos (Santos &
Minayo, 2023, p. 76). Era notoria a relevancia de ter os proprios objetos dentro do hospital,
quando os pais de Sol se referiam ao lugar onde estavam internados como “nosso quartinho”.

E possivel inferir certa afetividade no uso do diminutivo, ressaltando a intimidade com o
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ambiente hospitalar.

A internacdo de Sol foi marcada pelo uso de equipamentos médicos invasivos, o
principal deles a ventilagdo mecanica. Com um tubo de respiragdo na boca, sem poder sair do
leito e com movimentos restritos para ndo extubar por acidente, Sol se tornou uma crianga
(que mais parecia um bebé) dependente de tecnologia, uma espécie de ciborgue, como nomeia
Haraway (2017), ao falar da dependéncia que n6s humanos desenvolvemos da tecnologia. No
caso de Sol, era uma dependéncia absoluta da maquina. Se extubada, ela ndo conseguiria
respirar, seu corpo ndo conseguia. Os sinais vitais eram monitorados e, enquanto ela nao
desenvolveu a capacidade de se comunicar por gestos (apontando e batendo), era através deles
que os pais, especialmente a mae, podia interpretar e dar contorno ao Eu emergente da crianga.

Os batimentos cardiacos, acelerados ou nao, diziam da alegria de Sol, bem como da
calma ou até de uma piora do estado geral dela, a ponto de que o pai mantinha um discurso de
que sabia ler melhor o monitor cardiaco, por conhecer a filha, do que a propria equipe. “Eu sei
quando tem algo de errado com minha filha”, o pai defendia, completando que tinha se
tornado sagaz para ler os sinais apresentados pelos equipamentos. E a relagdo que se
estabelece entre o humano e ndo humano.

Mol apud M¢éllo (2018) alerta para que as tecnologias sao instrumentos, utilizados por
nos para determinado fim, porém elas extrapolam o que inicialmente esperamos delas. As
tecnologias também nos modificam, causam efeitos nos humanos. A autora propde considerar
a tecnologia de um ponto de vista relacional, destacando que sdo formas de pratica e
conhecimento que moldam e sdo moldadas pelas interacdes sociais e contextos culturais.
Assim, as tecnologias ndo sdo neutras, mas carregam consigo pressupostos, valores e formas
de poder que influenciam as experiéncias € os comportamentos das pessoas.

As redes sociais se tornaram o laco de Sol com o mundo, no periodo da internagdo,

mantendo-a em contato primeiramente com o pai enquanto este morava em outra cidade e,
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posteriormente, com demais familiares. Para Neves, Gondim e Pinheiro (2022), as midias
sociais tém grande importincia na sociedade atual, ganhando espaco e desempenhando papel
significativo dentro do ambiente hospitalar, pois contribuem para manter os lagos entre
pacientes, familiares e aqueles que estdo fora do contexto da internagdo. Essas tecnologias
possibilitam a comunicagdo e a intera¢do entre os envolvidos, mesmo estando fisicamente
separados pelos limites da instituicdo hospitalar. Além de interferir na manuten¢do da vida
fisica de Sol, a tecnologia também interferiu na vida social e emocional da paciente.

Para Miskolci (2011), as midias recentes interferem inclusive na temporalidade,
causando impacto na sociedade atual, ndo apenas tornando a experiéncia mais acessivel, mas
também a alterando de forma significativa, por meio de uma combinagdo de mudangas
técnicas, sociais e subjetivas profundas. E a tecnologia tomando propor¢des maiores na vida
dos humanos, sem que se tenha previsto os efeitos disso. Para Sol, por um tempo, o celular
tornou-se a representagao do pai.

Podemos afirmar que a tecnologia fez parte do corpo de Sol por cerca de dois anos,
periodo em que ela ficou entubada e monitorada. Diante dessa vivéncia com os ndo humanos
(maquinas), deu-se a constru¢do do Eu da paciente, tendo sido construidos contornos para a
nocao de Eu, que a fizeram continuar existindo ¢ — mais do que isso — re(existindo), no
sentido duplo de também resistir a tantas invasdes em seu corpo, sem se desintegrar
psiquicamente. Especialmente considerando, com Freud (1923), que o Eu mais primitivo ¢
um Eu a partir das sensagdes corporais e que, através das percepgdes sensoriais com o mundo
externo, o individuo desenvolve uma consciéncia de si mesmo como uma unidade.

Winnicott (1945) pontua que deve existir uma pessoa de referéncia para o bebé, a fim
de que ele se torne um Eu integrado. A mae e o pai de Sol pareciam estar em uma tarefa
incansavel de dar sentido a todos os gestos que ela fazia. E através de momentos de sincronia,

em que o cuidador e o bebé estdo emocionalmente alinhados, o bebé experimenta uma
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sensagdo de unidade e conexao (Stern, 1992).

A sobrevivéncia do corpo de Sol dependia da maquina (ciborgue), porém a
sobrevivéncia psiquica dependia do investimento afetivo dos pais. Eles nomeavam gostos e
desejos, como a vontade de ela ir para a escola um dia, assim como se faz com um bebé que
ainda ndo fala. Eles vestiam-na no horario da visita, ainda que ndo recebessem nenhuma, mas
justificavam que era para ver o movimento no corredor, através da janela. Pareciam apresentar
para a crianga a vida que acontecia fora dos limites do quarto que ela habitava.

A maquina podia dar os pardmetros de modificacdes fisicas que acompanham estados
emocionais, mas a leitura desses sinais era realizada pelos humanos, pelos pais. Assim como
na experiéncia de Harlow apud Bowlby (2002), o conforto oferecido por uma figura mais
acolhedora parece ter dado contornos a experiéncia: ser alimentada e mantida viva por
maquinas foi acompanhado de maternagem, por meio dos pais.

Para Stern (1992), o self ¢ primordialmente relacional, formando-se e se
transformando-se através das interagdes com o0s outros, cujas trocas emocionais ¢ de
significado sdo fundamentais. As respostas dos cuidadores as necessidades emocionais do
bebé, como conforto, atencao e validagdo, sdo cruciais para o desenvolvimento do self. Além
disso, as narrativas afetivas, construidas através dessas interagdes, ajudam o bebé a organizar
e dar sentido as proprias experiéncias, promovendo um senso de identidade que €, a0 mesmo
tempo, unico e profundamente conectado aos outros.

Ressaltamos que a idade cronologica de Sol ndo correspondia ao desenvolvimento
fisico dela, pois ndo pdde receber estimulos necessdrios para avancar nas fases de
desenvolvimento psicossocial. Sol permaneceu como um bebé até os dois anos de idade,
quando ela comegou a se expressar com gestos e expressoes de maior complexidade. Até essa
idade, a paciente apontava timidamente para alguns objetos € mostrava sinais de choro (sem

som, por causa do tubo de respiracao).
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Podemos considerar que Sol permaneceu mais tempo em estado de dependéncia
absoluta do que criancas que ndo estdo hospitalizadas e com varias restrigdes. Nessa fase,
segundo Winnicott (2005), o bebé depende completamente da mae, ficando a cargo dessa
todas as necessidades fisicas, emocionais e psicologicas, ndo tendo ainda o bebé desenvolvido
um senso de separagdo entre si mesmo ¢ o mundo externo. Sol permaneceu nesse estado de
dependéncia prolongado, possivelmente por estar em um ambiente hostil, pois o bebé precisa
de um ambiente seguro para passar ao estdgio de dependéncia relativa, no qual comeca a
explorar o mundo ao redor dele, de forma mais independente. Na fase de dependéncia relativa,
o bebé detém a capacidade de se separar temporariamente dos cuidadores, explorar novos
ambientes, voltando, posteriormente, ao ambiente seguro representado pelos cuidadores.

Apo6s os dois anos, Sol comegou a ficar com as técnicas de enfermagem, quando os
pais precisavam resolver alguma questdao de ordem pratica fora do hospital ou mesmo quando
ambos precisavam descansar, pois, com o tempo, 0s pais comegaram a sentir necessidade de
estarem juntos e longe da presenca da filha ou dos profissionais de saude. Afirmavam nao
conseguir se divertir, mas aproveitavam momentos sem 0s sons tao caracteristicos do
ambiente de UTI, como relatavam.

Sol brincava com as técnicas de enfermagem e, segundo as profissionais, a crianga
ficava muito bem sem a presenca dos pais. Algumas afirmavam que na presenca do pai, a
crianca mostrava-se mais irritada, pois ele monitorava os sinais vitais a todo momento,
chamando-as para comunicar alguma necessidade que teria detectado através dos aparelhos,
porém — de acordo com as técnicas — tratava-se de um movimento ansioso do pai, que temia a
morte da filha e reagia a qualquer mudanga no monitor. Apesar dessas consideragdes, as
técnicas ndo comunicavam ao pai o que percebiam com clareza, apenas tentavam acalma-lo;
outras aborreciam-se € comunicavam que atendiam aos pedidos, contudo, evitavam contato

com o genitor.
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O técnico de enfermagem ¢ o profissional mais proximo dos pacientes e respectivos
acompanhantes. E o responsavel pelos cuidados diretos com o paciente, realizando as rotinas
e vinculando com ele e a familia. E importante, como colocam Santos e Minayo (2023), que o
técnico tenha sensibilidade no trato com o paciente. Lembramos, porém, de que esse
profissional costuma ser o mais sobrecarregado em uma institui¢cdo hospitalar, com carga de
trabalho fisico e baixos salarios. As vezes, o cansaco desses profissionais é perceptivel por
sua expressao, entdo, fica o impasse de querermos um cuidado humanizado, sem oferecermos
condi¢des humanas de trabalho a quem cuida. Nao nos deteremos nesse tema, pois ele foge ao
escopo da pesquisa, porém faz-se imprescindivel registrar que a maioria dos profissionais,
apesar da elevada carga de trabalho, mostrava-se cordial e disponivel para Sol, como era
possivel perceber nas interagdes entre equipe e familia/paciente, nas visitas de observacao.

Ap6s o transplante, Sol tornou-se marcada pelo processo de adoecimento e internagao,
tendo que ficar traqueostomizada e em processo de tratamento fonoaudioldgico para recuperar
o dano as cordas vocais. A tecnologia médica seguiu com ela, mesmo apos a alta hospitalar,
explicitando que a crianga com condicdo cronica ¢ um ser humano cujo desenvolvimento

estard atrelado estreitamente a humanos e nao humanos, provavelmente por toda a vida.
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Conclusoes

O hospital ¢ conhecido por ser um espago dividido por dicotomias: satde/doenga,
vida/morte, alivio/sofrimento, médicos/pacientes etc. Quando se trata de bebés, essas
dicotomias se tornam ainda mais manifestas, visto que seres humanos, no inicio da vida, sdo
depositarios de certa expectativa de que terdo vida presente e futura; ha um abalo quando um
bebé ¢ diagnosticado com uma doenga grave, que implica sério risco de morte.

Com os aparatos tecnologicos atuais e o avango da tecnologia, tém-se condi¢cdes de
manter a vida de um ser humano por periodos antes inimaginaveis. Até que o coragdo possa
ser operado ou que seja realizado um transplante, sdo as “maquinas companheiras” que
mantém o funcionamento do corpo, a vida humana. Os profissionais — humanos — criam e
operam as maquinas, claro, mas sdo elas que ficam 24 horas por dia, durante semanas e meses,
garantindo que a vida de alguém pulse. Como afirmam Miquel Doménech e Nuria Valles-
Peris:

A possibilidade de envolver robos [maquinas] em tarefas de cuidado parece mais

préoxima do que nunca. Houve experiéncias-piloto com robods e pessoas idosas, robos

trabalhando em terapia para criangas com autismo e robos em hospitais envolvidos em

diversas tarefas. A resposta a emergéncia provocada pela COVID-19 aumentou a

utilizagdo de robds, intensificando a tendéncia crescente dos ultimos anos. Depois da

seguran¢a publica, o dominio dos cuidados clinicos tem o maior conjunto de

utilizagdes de robds, devido a potencialidade deles serem utilizados para reduzir o

contacto fisico entre pessoas [...] Por exemplo: robos de telepresenca para interacdes

médico-paciente isolados; ou robds de desinfeccdo, prescricdo e distribuicdo de
refei¢des, que permitem a realizagdo de tarefas essenciais do dia a dia num hospital
sem contacto humano, com madaquinas navegando autonomamente pelo hospital”

(Valles-Peris & Domeénech, 2023, p. 181. Tradugao nossa).
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Cabe também o alerta do Parlamento Europeu para que se evite dar autonomia
indiscriminada ao uso de maquina. Assim, concordamos que, embora devamos reconhecer a
importancia das aplicagdes tecnologicas na solucdo de problemas prementes relacionados a
satide humana, ndo podemos reforcar ideias de “tecnossolucionismo”, como se as aplicagdes
tecnoldgicas por si pudessem resolver desafios sociais complexos associados a saude:

...a tecnologia por si s6 ndo pode substituir ou compensar outras medidas de politica

publica, mas tem um papel cada vez mais critico a desempenhar nas respostas de

emergéncia. [...] Encontrar o equilibrio certo sera crucial para manter a confianca do

publico nas intervengdes de saude publica. (Kritikos, 2020, p. III)

Nesse contexto, cabe pensarmos nos efeitos que a interferéncia da tecnologia tem nos
processos de subjetivacdo de bebés que, desde cedo, sdo expostos a uma convivéncia diaria
com maquinas, as quais chegam “quase” a fazer parte do corpo deles, como no caso de Sol,
que criou a boneca companheira com os mesmos aparelhos acoplados que havia nela. O
brinquedo, integrado a realidade daquela crianga, mostrava o quao a existéncia das maquinas
estava integrada a vida dela.

Diferente de um bebé saudavel, que estabelece uma dependéncia da mae (primeiro
absoluta e depois relativa), o bebé com condigdo cronica depende fisicamente do impulso da
maquina, mas, afetivamente, ainda precisa da mae/cuidadores, para que sua vida pulse na
direcdo da cultura humana.

A relacao cuidadores/mae-bebé fica atravessada por um outro tecnologico: a
“maquina companheira”, a partir da qual a mae/pai/cuidadores criam as interpretagdes do
mundo para envolver a crianca de sentido humano. A mae/pai/cuidadores interpretam os
desejos da crianga, por meio dos sinais gerados pela maquina, preenchendo as relagdes com
sentidos, criando envoltdrio afetivo que vai dando os contornos vitais do “Eu” do bebé.

Vimos no caso de Sol que o lugar ocupado pela mae e o pai ¢ de maternagem
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atravessada pelas intervengdes das maquinas e dos saberes profissionais. A alimentagdo, a
higiene, até a respiragdo sdo realizadas por aparelhos e/ou profissionais de satide do hospital.
Os pais, também, precisaram se apropriar do saber clinico de cada profissional que passou a
formar a rede de cuidado de Sol, para sentirem-se capazes de exercer a funcao
materna/paterna, até mesmo aprendendo sobre o funcionamento dos equipamentos e os
procedimentos hospitalares. Assim como pais precisam traduzir e interpretar os sinais de seus
bebés, na situacdo em que tais beb€s ampliam seus corpos, com proteses mecanicas, estas
também precisam ser lidas, anatomizadas, analisadas. Os pais de Sol buscavam informagdes,
pesquisavam, a fim de se sentirem capazes de cuidar da propria filha anatomicamente
ampliada com o maquinario que, na condi¢ao de portadora de cardiopatia congénita, requeria
cuidados especializados.

Aspecto importante a destacar, que emergiu na nossa pesquisa, refere-se a relacao
entre a equipe de profissionais da saiide e familiares de criangas/bebés internados. E de
extrema importancia o “aprimoramento nas interacdes entre familiares e profissionais de
saude que atuam na linha de frente, devendo os cuidados imediatos com o luto ser respeitosos
e fazer parte da rotina de trabalho de todos/as as/os profissionais de saude” (Brigagao, 2021, p.
02). No caso da nossa pesquisa, o luto se refere também as perdas relativas a vida dos
familiares/cuidadores que tém de deixar atividades pessoais para se dedicarem de modo
intensivo a criangas e bebés internados longamente a espera de transplante. Esse assunto
delicado de “treinamento” da equipe de profissionais, envolve a discussdo sobre agdes de
acolhimento que nao se restrinjam a farmacos, pois ha aqueles que “até se identificam com o
luto das mulheres e das familias, mas nao conseguem se aproximar delas e oferecer
intervengoes terapéuticas para além da medicalizacao” (Brigagao,2021, p. 01).

Os esforcos dos pais de Sol, algumas vezes, nao eram compreendidos por integrantes

da equipe de saude, que sentiam aquela atitude como interferéncia nas rotinas automatizadas
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do hospital. Parecia que qualquer questionamento que retirasse o automatismo da pratica,
também causava inseguranca a rigida hierarquia de controle de funcdes e de papeis em vigor
nos modos de viver no territério existencial hospitalar. Na tensdo que emergia no
questionamento dos pais e irritacdo de membros da equipe profissional, a resposta deveria ser,
o argumento fundamental dos pais da Sol era afetivo: “E minha filha!”. Deixavam explicito
que a vida de Sol precisava da técnica, da mesma forma que do carinho dos pais que
transvestia aquela “paciente” em filha desejada: esse desejo fundamental para o
desenvolvimento psiquico de Sol, mostrava a necessaria passagem da impessoalidade das
maquinas e das agdes técnicas automaticas, para o cuidado da ternura tatil-afetiva. A mae e pai
de Sol ndo podem deixar que sua filha fosse apenas uma paciente a espera de um coracao.
Deixavam explicito pela presenca fisica questionadora, que ndo aceitariam distanciar-se,
provocando precocemente uma separagdo. Teoricamente, Genevieve Haag (1997), Esther
Bick e Didier Anzieu (1989) apontam para a importancia dessa presenga de cuidado afetivo
para o desabrochar psiquico do bebé ou da crianca. O que estava em jogo ali, além da grave
ameaca a existéncia de Sol, também era a grave ameaca ao desejo de Rosa e Val, de serem
mae e pai, a comecar pela ameaca de serem impedidos de incluirem a escuta do corpo sensivel
de sua filha. Entretanto, os profissionais, por vezes, ficam imersos em um ritmo institucional
que se aproxima do funcionamento de uma maquina. A dimensao do afeto humano estd em
risco, quando temos discussoes para “humanizar” seres humanos.

O automatismo ndo se restringe a maquina, quando os humanos assumem praticas
desprovidas de afeto, as quais terdo efeito sobre as pessoas internadas e familiares. Temos
aqui uma questdo, sobretudo, ética, pois, com a chamada “Inteligéncia Artificial”, fica o
questionamento sobre o que nos torna “verdadeiramente” humanos? Poderia uma maquina dar
0s contornos para a emergéncia do self de um bebé? Nossa perspectiva ¢ de que a maquina

oferece as condigdes necessarias para a vida, mas o afeto cuidadoso ¢ algo eminentemente



104

parte da cultura humana. Como destaca Winnicott (2005), o ambiente e a presenca materna
(de quem ¢ cuidador) s3o o suporte necessario para o desenvolvimento do Eu, através desse
contorno oferecido pela fala (“manhés”) e interpretacdes simbolicas oferecidos pela
maternagem, inclusive na presenca das maquinas. As interacdes intersubjetivas com o0s
cuidadores sdo de maxima importancia para dar sentido a experiéncia do bebé ou da crianga,
como aponta Stern (1992), visto que a formag¢do do Eu é um processo dindmico, no qual a
seguran¢a proporcionada pelos cuidadores e a qualidade das interagdes iniciais sao
fundamentais.

Devemos nos preocupar com as tecnologias quando se corre o risco de violar aspectos
¢ticos: a fronteira entre a modalidade existencial e virtual da humanidade tem se mostrado
“confusa”, em razdo do avango das tecnologias da informacao. O que devemos defender como
verdade para que a humanidade viva em rede com todo o planeta ¢ motivo de disputa por
interesses econdmicos e individualistas. Nao ha tecnologia neutra:

Uma vez assumido que a tecnologia ndo ¢ neutra, torna-se imperativo desvendar a

discussdo sobre a ética e os valores que as tecnologias incorporam. Este debate, no

entanto, deve ser abordado de uma forma que evite a ideia dominante de que as
tecnologias devem ser avaliadas moralmente apenas em termos dos objetivos para os
quais foram concebidas ou da qualidade do seu desempenho (Valleés-Peris &

Domenech, 2023, p. 181. Tradugdo nossa). A forma como nos preocupamos diz muito

sobre o tipo de sociedade que somos, por isso, propor mudancas substanciais na forma

como a conduzimos ndo ¢ uma questdao menor. Precisamente, devido a importancia
que atribuimos aos cuidados, muitas vezes os debates em torno da possibilidade de
introdu¢do de roboOs sociais ressoam facilmente com outras discussdes muito
simplistas em torno do medo de que uma tecnologia fria possa ser implementada em

detrimento de cuidados humanos calorosos (Valles-Peris & Domenech, 2023, p. 181.
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Tradugao nossa).

Fazem-se necessarias discussdes acerca do tema que envolve a relagdo dos
humanos com tecnologia diante da repercussao que os efeitos dessa tem tido na vida cotidiana.
Neste trabalho, trazemos uma contribui¢do, mas ainda hd muito a ser explorado,
especialmente porque envolve uma perspectiva ética sobre o cuidado com o ser humano. O
amparo de Sol ndo seria possivel apenas pelo uso de maquinas. A dimensdo do humano
oferecida pelo afeto e os sentidos criados pelos pais, parentes e profissionais constituiram o
envoltorio para a vida psiquica de Sol. Como afirmavam frequentemente os pais: “ela quer
muito sair do hospital e ir logo para casa”, conferindo a filha uma capacidade de desejar um

futuro para além da doenca e do hospital.
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Apéndice

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TITULO DA PESQUISA: A EXPERIENCIA DE TER UM FILHO COM
CARDIOPATIA CONGENITA: A RELACAO MAE-BEBE ATRAVESSADA PELO USO
DE VIAS ALTERNATIVAS DE ALIMENTACAO

PESQUISADOR (A) RESPONSAVEL: Andressa Alencar Gondim

Prezado (a) Colaborador (a),

Vocé esta sendo convidado a participar desta pesquisa que se propoe a investigar a relacao da
mae com seu bebé com cardiopatia congénita que faz uso de vias alternativas de alimentagado
na Unidade de Cardiopediatria. Esta pesquisa tem como objetivo geral compreender o que
acontece com o vinculo mae-bebé quando hé uso de outras vias de alimentagdo, como a sonda
de alimentagdo. Faz parte do objetivo contribuir para uma melhor intervengdo psicologica
com as maes durante o periodo de internagdo, podendo ampliar o conhecimento dos efeitos

das vias de alimentacdo alternativa para o melhor manejo por parte da equipe.

1.PARTICIPACAO NA PESQUISA: Sua participagdo ocorrerd mediante sua livre aceitagio
apos a leitura, compreensao, e aceitacao deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
- TCLE. Os dados da pesquisa a qual vocé estd convidado a participar, serdo coletados
mediante entrevista, incluindo levantamento de dados socioeconomicos (idade, sexo,
escolaridade, profissdo/ocupagdo, grau de parentesco com o paciente), além de cinco
perguntas norteadoras para que possamos compreender a forma como vocé estad vivenciando
esse momento. A entrevista, que tera duragao média de 30 minutos, sera gravada em audio,
sem identificagdo pessoal que apoés a transcricdo sera destruido. Lembramos que a sua
participagdo é voluntaria, vocé tem a liberdade de ndo querer participar, e pode desistir, em

qualquer momento, mesmo apos ter iniciado a entrevista, sem nenhum prejuizo para voce.

2. RISCOS E DESCONFORTOS: O procedimento utilizado, a entrevista gravada, podera
trazer algum desconforto como vontade de chorar e lembrar de acontecimentos desagradaveis.
O tipo de procedimento apresenta um risco minimo que sera reduzido pelo apoio psicologico

realizado pela psicologa junto ao entrevistado no momento da entrevista.

3. BENEFICIOS: Os beneficios esperados com o estudo sio no sentido de contribuir para

uma melhor interven¢do psicologica com as maes durante o periodo de internagdo, como
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também, podera trazer ganhos no que concerne ao manejo da equipe nessa situagao.

Para o participante, o beneficio corresponde ao proprio conhecimento acerca das questdes que

envolvem a vinculagao mae-bebé ¢ o internamento.

4. FORMAS DE ASSISTENCIA: Se vocé precisar de algum tratamento e encaminhamento,
por se sentir prejudicado por causa da pesquisa, ou se o pesquisador descobrir que vocé tem
alguma coisa que precise de tratamento, vocé serd encaminhado(a) por Andressa Alencar
Gondim a rede de assisténcia a saide mental do Estado, os Centros de Apoio Psicossocial-

CAPS.

5. CONFIDENCIALIDADE: Todas as informa¢des que o (a) Sr. (a) nos fornecer, ou que
sejam obtidas em prontudrios, serdo utilizadas somente para esta pesquisa. Suas respostas,
dados pessoais, ficardo em segredo € o seu nome ndo aparecerd em lugar nenhum das

avaliacdes nem quando os resultados forem apresentados.

5.1 Destino do material gravado na coleta de dados: O material obtido por meio da gravacao
das entrevistas, como ja dito, serd utilizado somente nessa pesquisa e, apds transcrito, sera
destruido, assim como todo e qualquer tipo de midia, restando nada que venha a comprometer

0 anonimato do participante.

6. ESCLARECIMENTOS: Se tiver alguma duvida a respeito da pesquisa e/ou dos métodos

utilizados na mesma, pode procurar a qualquer momento o pesquisador responsavel.
Nome do pesquisador responsavel: Andressa Alencar Gondim
Enderego: Rua Tiburcio Cavalcante, n° 2917. Telefone para contato: (085) 999255273.

Horario de atendimento: 8:00 as 17:00.

Se desejar obter informagdes sobre os seus direitos e os aspectos éticos envolvidos na
pesquisa podera consultar Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos - COETICA do
Hospital de Messejana Dr. Carlos Alberto Studart Gomes, localizado na Avenida Frei Cirilo, n
® 3480, Cajazeiras, CEP 60864-285, Fortaleza, CE. Telefone (85) 3101-7845.

7. RESSARCIMENTO DAS DESPESAS: Caso o(a) Sr. (a) aceite participar da pesquisa, nao

recebera nenhuma compensagao financeira.

8. CONCORDANCIA NA PARTICIPACAO: Se o(a) Sr. (a) estiver de acordo em participar
devera preencher e assinar o Termo de Consentimento Pds-esclarecido que se segue, e

receberd uma copia deste Termo.
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O sujeito de pesquisa ou seu representante legal, quando for o caso, devera rubricar todas as
folhas do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE - pondo sua assinatura

na ultima pagina do referido Termo.

O pesquisador responsavel deverd, da mesma forma, rubricar todas as folhas do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE - apondo sua assinatura na ultima pagina do

referido Termo.

CONSENTIMENTO POS INFORMADO

Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais, o(a) Sr.(a)

, portador (a) da cédula de

identidade , declara que, apos leitura minuciosa do TCLE,

teve oportunidade de fazer perguntas, esclarecer duvidas que foram devidamente explicadas

pela pesquisadora, ciente dos servicos e procedimentos aos quais sera submetido (a) e, nao
restando quaisquer duvidas a respeito do lido e explicado, firma seu CONSENTIMENTO
LIVRE E ESCLARECIDO em participar voluntariamente desta pesquisa.

E, por estar de acordo, assina o presente termo.

Fortaleza-Ce., de de

Assinatura do participante

Ou representante legal

Impressao dactiloscopica

Assinatura do pesquisador



