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Resumo: Esta pesquisa investigou atitudes maternas na decisao da cirurgia cardiaca paliativa para o filho.
Com referencial da pesquisa clinico-qualitativa, entrevistou-se duas maes de criangas cardiacas submetidas
a cirurgia paliativa. Observou-se atitudes de hesitagdo, questionamento, recusa da realizacao da cirurgia e
atitudes de nao pensar e aceitacao imediata do procedimento. A partir da psicanalise, analisou-se a recusa
da realizagao da cirurgia como recusa-reflexao: esta nao seria uma defesa psiquica ou uma reagao precipitada
da mae, mas uma atitude possivel, nem sempre definitiva e que auxiliaria na assimilagao dos acontecimentos,
as vezes traumdticos, relativos a decisdo. Entendeu-se a decisdo como um processo, sendo um momento
oportuno de reflexdo para que a mae e a familia tomem uma decisdo ponderada e consequente.
Palavras-chave: Tomada de decisdo. Relagbes mae-crianca. Atitudes frente & doenca. Relacao médico-
paciente.

Abstract: This research investigated maternal attitudes in palliative cardiac surgery decision making for
their children. In reference with clinical-qualitative studies, two mothers of children undergoing palliative
cardiac surgery were interviewed. We observed the attitudes, hesitation, questioning, refusal of the surgery,
and attitudes of not thinking and accepting immediately the procedure. Based on psychoanalysis, refusing
the surgery was analyzed as reflections of denial: this would not be a psychic defense or a hasty reaction
by the mother, but a possible attitude, not always definitive and that helps with the assimilation of events,
sometimes traumatic for decision-making. We understood the decision as a process, being an opportune
moment for reflection so that the mother and family make a pondered and reasonable decision.
Keywords: Decision-Making. Mother-child relationships. Attitudes when facing disease. Doctor-patient
relationship.

Resumen: Esta investigacion ha observado actitudes maternas en la decisién de la cirugfa cardiaca paliativa
para el hijo. Con referencial de la investigacién clinico-cualitativa, se han entrevistado a dos madres de
ninos cardiacos sometidos a la cirugia paliativa. Se han observado actitudes de dudas, cuestionamiento,
rechazo a la realizacion de la cirugia y actitudes de no pensar y aceptacién inmediata del procedimiento.
A partir del psicoanalisis, se ha analizado el rechazo de la realizacion de la cirugia como rechazo-reflexion:
ésta no serfa una defensa psiquica o una reaccién precipitada de la madre, sino una actitud posible, ni
siempre definitiva y que auxiliarfa en la asimilacién de los acontecimientos, a veces traumaticos, relativos
a la decisién. Se ha entendido a la decisién como un proceso, como un momento oportuno de reflexiéon
para que la madre y la familia tomen una decisién ponderada y consecuente.

Palabras clave: Toma de decision. Relaciones madre-nifio. Actitudes ante la enfermedad. Relacién médico-
paciente.

A indicagdo de cirurgia cardiaca para o filho Distinguem-se trés tipos de situagbes de
€ uma situagao critica para os pais, pois, ao recusa de tratamento: com consequéncias
envolver risco de morte, pode fazer com que moderadas, graves (na fase curativa ou
vivam um processo crucial de decisdo. Ao paliativa de uma doenca grave ou cuja
analisar estudos sobre o tema, constata-se que progressdao conduz a morte) ou mortais
a doenca organica cronica do filho nem sempre (Hottois & Parizeau, 1993). Este estudo focou
conduz os pais a uma aceitagdo plena das a recusa de tratamento com consequéncias
indicagdes médicas, podendo haver a recusa, graves da cirurgia cardiaca paliativa para
parcial ou total, da realizagdo destas (Giannotti- doengas cardiacas complexas. As cirurgias
Hallage, 1983; 1988; Higgins & Kayser-Jones, paliativas ndo trazem a cura do defeito
1996; Pinnock & Crosthwaite, 2005; Vandvik cardiaco, sendo a correcdo anatémica dificil,
& Forde, 2000). A ndo aceitacao tem, porém, com lesdes residuais e evolugao pos-cirdrgica
implicagbes médicas, psicolédgicas, éticas e desfavordvel a longo prazo, requerendo
juridicas distintas dependendo do tipo de acompanhamento clinico periédico ou
intervencdo, das consequéncias para a vida cirurgias posteriores. Esse aspecto nao
futura, da gravidade do quadro clinico, dos definitivo dessa intervencdo pode trazer
riscos. Delicada situagdo se instala quando inseguranga aos pais na decisdo. Mas se, por
0s pais manifestam a nao aceitacdo de uma um lado, a cirurgia paliativa ndo elimina o
intervengao cirdrgica para o filho menor de risco de vida da crianga devido ao prognéstico

idade. incerto, por outro lado, sua nao realizagao
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significa a evolugdo natural de uma doenca
que, por sua vez, também representa risco
de vida.

Ha algumas décadas, ndo se dispunha dos
atuais avangos cientificos e tecnolégicos da
medicina, que utiliza variados recursos para
diagndsticos, exames, cirurgias, reabilitagao
e cuidado intensivo de doencas cronicas
infantis. Um diagnéstico que no passado
representava uma sentenca de morte para
a crianga, hoje, pode ser enfrentado se
ndao com um tratamento e um progndstico
precisos, pelo menos com a perspectiva de
alguma acao terapéutica até mesmo em casos
graves e complexos. Preservar a saidde e a
vida é o que estimula esses avangos, sendo
sua importancia indiscutivel. Mas ndo se pode
ignorar que, ao proporcionarem beneficios e
minimizarem riscos para o corpo bioldgico,
0s recursos médicos repercutem também na
vida subjetiva e nas atitudes frente a doenga,
ao tratamento, a cura e a morte.

Atualmente, reconhece-se cada vez mais
a importancia da participagao do paciente
e seus cuidadores no tratamento, em uma
tendéncia de legitimar o ponto de vista de
quem recebe as praticas médicas (Cohen
& Marcolino, 2002; Culver, 2002; Hossne,
2002; Kipper, Clotet & Loch, 2004). Apesar
de muitas vezes as reagOes subjetivas a
essas praticas serem dadas por 6bvias, nem
sempre elas correspondem ao que é esperado
socialmente - como nos casos de nao
aceitacdo de uma recomendacdo médica.
Neste estudo, propos-se problematizar as
reagdes subjetivas diante de uma pratica
médica buscando nuangas da experiéncia
da mae, como a ddvida e a hesitacao,
para que sejam postas em evidéncia em
tempos de respostas e decisoes rapidas.
Por exemplo, como entender que com os
avancgos cientificos na area médica, uma
mae possa considerar nao aceitar a cirurgia
cardiaca para o filho enquanto alternativa
para minimizar os danos da doenca, cuja
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evolugdo ja se sabe potencialmente fatal?
Questao sem divida complexa, que reforca
a importancia da consideragdo dos vérios
fatores e perspectivas subjetivas envolvidos
em uma decisao de tal porte como a relativa
a uma cirurgia.

Sendo assim, este estudo investigou as atitudes
maternas na decisao da cirurgia cardiaca para
o filho e discutiu a recusa da realizagdo desta.
Esses objetivos foram buscados a partir da
pesquisa em campo e de elementos teéricos
da psicanalise, a partir de Freud. O uso do
termo “atitudes maternas” visa enfatizar a
conotagao de tendéncia do que é manifestado
no processo decisério: entende-se a atitude
como uma orientacao para a agao, mas ainda
ndo a agao realizada. Os termos “atitude de
aceitacao” e “atitude de recusa” se referem a
tendéncia da mae de aceitar ou ndo a cirurgia
e ndo a aceitagdo ou a recusa ja consolidadas.

Método

Utilizou-se a abordagem da pesquisa
clinico-qualitativa (Turato, 2008) para buscar
elementos da experiéncia materna na decisao
sobre a cirurgia do filho. O campo da pesquisa
para a coleta dos dados foi a Associacao
de Assisténcia a Crianca Cardiaca e a
Transplantada do Coragao (ACTC). Trata-se de
instituicao filantrépica que presta assisténcia
a criangas/adolescentes cardiopatas em
tratamento médico no Instituto do Coragao
(Incor) do Hospital das Clinicas da Faculdade
de Medicina da Universidade de Sao Paulo.
E um servico de apoio extra-hospitalar que
oferece hospedagem, alimentacao, transporte,
apoio social, psicolégico e pedagégico
para a crianca/adolescente e sua mae/
acompanhante.

Foram duas as participantes que
corresponderam aos critérios estabelecidos
dentro do prazo da pesquisa: ser mae de
crianga de até onze anos de idade com
diagnéstico de cardiopatia complexa, que
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tenha recebido indicagdo passada de cirurgia
paliativa e ja a tenha realizado. O instrumento
foi a entrevista semidirigida individual, com
questdes objetivas sobre a mae, o diagnéstico
da crianca e a composicao familiar e a
seguinte questdo disparadora: “Como foi
para voceé receber a indicagdo cirlrgica para
seu filho?”. Na andlise das entrevistas, foram
utilizadas as técnicas de leitura flutuante e
categorizagao (Turato, 2008). Foram feitas,
também, consideragées sobre o campo da
pesquisa, tendo como base informagdes
obtidas do site da associacao (Actc, 2010)
e observacdes oriundas das visitas atuais
para as entrevistas e da experiéncia passada
da pesquisadora como psicéloga nessa
instituicao.

Resultados e Discussao
Apresentagao dos Casos

No caso 1, a participante tinha uma filha de
dez anos, diagnosticada com cardiopatia em
seu primeiro dia de vida. Foi encaminhada
para tratamento em Sao Paulo, onde soube
que a cirurgia, que ja havia sido indicada
no momento do diagnéstico, se daria em
trés etapas. No caso 2, a participante tinha
uma filha de sete anos diagnosticada com
cardiopatia aos quatro meses de vida. Foi
encaminhada para tratamento em Sao Paulo,
onde recebeu a indicagao cirirgica, que se
daria em trés etapas.

Andlise das Entrevistas

A andlise das entrevistas teve como referéncia
a teoria psicanalitica, a partir de Freud.
Estabeleceram-se as seguintes categorias
tematicas comuns as duas entrevistas:
a) Reagdes ao diagndstico; b) Reagoes a
indicacao cirdrgica; c) Ambivaléncias; d) A
tomada de decisdo e d.1.) O futuro (categoria
relativa a apenas um dos relatos); e) Relacdo
com o médico e a medicina; f) Relacdo com
a filha.
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a) Reagoes ao diagndstico

No caso 1, a reacao imediata da mae ao
relatar o recebimento do diagnéstico foi de
interrupcao da fala, siléncio e choro. Essa
reagdo sem palavras evidenciou o impacto
psiquico traumético do diagndstico para a
mae, do qual decorreu um predominio do
impulso a agir em detrimento do pensar.
Em geral, o recebimento do diagnéstico
de cardiopatia introduz um risco de vida a
crianga, como se uma sentenga de morte
estivesse a ela atrelada. Por provocar uma
surpresa, um choque, ocasiona intensas
reagOes de angstia e pode ter consequéncias
traumaticas (Knobloch, 2002).

E préprio do traumético o fator de surpresa
e de perigo do acontecimento (Freud,
1920/1996), que provoca um incremento
abrupto de tensdo no psiquismo para o qual
a pessoa nao estava preparada. O excesso
de excitagdo no psiquismo, quando nao
é assimilado nem descarregado, cria uma
situagdo insuportavel que seria, por isso,
traumatica.

Na situagdo traumatica, os acometimentos
repentinos permanecem como €excesso
de excitacdo e ndo entram no circuito de
representagoes psiquicas, originando a
angustia. Knobloch (1998) explica que o
traumético nao é organizado pelo sistema de
representagao nem, portanto, pela linguagem.
As representacdes constituem o psiquismo,
o inconsciente, e possibilitam a significacao,
a atribuigdo de sentido ao que é vivido.
No instante do diagnéstico, aquilo que é
experimentado como excesso de excitagao
é o afeto que ndo se liga a representagao
alguma; e ndo sendo possivel designa-lo
por meio de palavras, acontece apenas o
siléncio (Knobloch, 2002). Siléncio que
pode ser observado na reagao sem palavras
no caso 1 quando, ao relatar o recebimento
do diagnéstico, a participante interrompe a
fala, fica em siléncio e chora. O afeto sem
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Quando uma
experiéncia, como
o diagndstico para

essa mae, ndo
ganha sentido
nem vira palavra
pelas vias da
representac&o - pois
ndo se inscreveu
no circuito psiquico
em que seria
ligado a outras
representagdes - o
pensar fica em
SUSpPENSO.

ligagao a representagbes produz angistia. A
angustia pode ser expressao de uma dor sem
representagao decorrente do trauma, dor
pela proximidade da morte, como explica
Knobloch (1998). E uma dor sem palavras
para denominé-la, que serd afastada do
psiquismo por uma reagao de descarga. No
caso 1, o choro foi a reacdo de descarga, a
angUstia que transbordou, como se a dor
sentida s6 pudesse ser expressada pelo agir,
s6 pudesse ser agida.

Além do impacto psiquico pela noticia em
si, 0s acontecimentos concomitantes ao
recebimento do diagnéstico desorganizaram
ainda mais a vida da mae: a crise normal
do nascimento se somou a crise do
diagnéstico de cardiopatia; o diagndstico
trouxe ameacas de separagao e morte, e
a perda da filha idealizada; o bebé ficou
submetido a procedimentos e manipulagoes
que interferiram nos primeiros contatos
mae-bebé; o deslocamento da cidade de
origem a separou da familia, do filho mais
velho ainda pequeno, de sua casa e a
introduziu em um ambiente desconhecido.
Por serem consecutivos ao diagndstico, esses
acontecimentos penosos potencializaram
seus efeitos traumaticos, trazendo a vivéncia
de um morrer da vida tal como estava
estabelecida até entdo. Tudo ficou em
suspenso em uma indefinicdo quanto aos
desfechos futuros para a vida da filha e a
prépria também.

Quando uma experiéncia, como o diagnéstico
para essa mae, nao ganha sentido nem vira
palavra pelas vias da representagdo - pois
ndo se inscreveu no circuito psiquico em
que seria ligado a outras representagdes - o
pensar fica em suspenso. Prevalece, assim, o
impulso para o ato como meio do psiquismo
descarregar o excesso de excitagoes que
traz dor e desprazer, ficando impossibilitado
o trabalho de pensamento. No agir se
reproduz uma agonia que foi sentida, mas
que permanece incompreensivel (Knobloch,
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1998). O “ndo pensar” foi expresso pela mae
do caso 1 quando ela diz ter sido tudo muito
rapido no diagnéstico: ela fez imediatamente
a viagem para o tratamento fora do domicilio
de origem sem que soubesse bem o que afilha
tinha. £ natural que nas situacoes de doenga
grave ocorra esse agir precipitado em fungdo
da urgéncia real de decisdes e agdes diante
do fragil estado de satde da crianga. Mas,
nesse caso, a velocidade dos acontecimentos
externos se somou a dos acontecimentos
internos: 0 momento do diagndstico aglutinou
tantas informagbes, mudancas, separagoes,
preocupagoes e decisdes em um curto espago
de tempo, que resultaram em uma espécie
de vertigem em que ndo era possivel a mae,
pensar.

A mae do caso 2 apresentou uma reagao
diferente ao falar do diagnéstico da filha
na entrevista: ndo se referiu imediatamente
ao recebimento da noticia e quando o fez,
foi de uma forma mais tranquila e sem
manifestagdes emocionais agudas. Isso fez
supor uma maior possibilidade materna de
elaboragao psiquica do diagnéstico, que nao
teve um impacto traumdtico para a mae em
razdo de experiéncias familiares anteriores.
O diagnéstico da filha colocou a mae em
um lugar materno semelhante ao de sua
prépria mae, que também teve uma filha
doente; reconvocou-a, assim, a um vinculo
e a um cuidado atravessados pela doenga e
que lhe eram conhecidos - pela experiéncia
da mae e por sua experiéncia de cuidar
da irma - e, portanto, ja tinham alguma
representagao psiquica. Essa familiaridade
com o vincular-se, o cuidar e o ser mae de
alguém doente possibilitou a elaboragao
psiquica do diagnéstico. Se o aspecto inédito
e de surpresa de uma experiéncia dificil pode
torné-la traumaética, no caso 2, a familiaridade
com uma situacdo de doenca foi entendida
como um preparo psiquico, tendo uma
funcao de angstia sinal (Freud, 1926/1996):
forneceu representagoes e significagoes
prévias que protegeram o psiquismo do
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aspecto inédito da experiéncia e ajudaram a
suportar suas ameacas, pois remeteram a uma
histéria e a uma memoria familiar.

Cabe considerar que esta mae recebeu
o diagndstico quando a filha ja estava
com quatro meses, enquanto no caso 1
o diagnostico foi recebido pela mae no
primeiro dia de vida da crianga. Esse tempo
pode ter influenciado a forma distinta como
ambas reagiram ao diagnéstico, dando a mae
do caso 2 um intervalo maior para passar pela
crise normal do nascimento e estabelecer
o vinculo mae-bebé; um tempo para se
reorganizar minimamente sem que mais uma
nova condicao (a da doenca) se acrescentasse
subitamente.

b) Reacoes a indicagao cirdrgica

No caso 1, a primeira referéncia médica a
necessidade de cirurgia foi concomitante ao
diagnéstico de cardiopatia da filha. As reagoes
dessa mae a indicagao cirdrgica foram de néo
pensar e de agir precipitadamente, observadas
tanto na ida imediata para o tratamento em
outra cidade quanto nas atitudes de aceitagao
da realizagao da cirurgia. A cirurgia foi
referida como procedimento inquestiondvel
e aceita imediatamente, sem mediacao
do pensamento. Ndo houve mencédo a
hesitagbes, ddvidas ou a ponderagao dos
riscos, como se estes nao pudessem ser
pensados. A indicagao cirtrgica pode fazer
com que 0s pais vivam um processo crucial
de decisdo: sao muitos os fatores que
pesam, como o quadro clinico da crianga,
as estimativas médicas de vida, os riscos e
progndsticos, as opinides dos familiares e,
principalmente, as expectativas do préprio
paciente (Romano, 2001).

A esses fatores se soma a condicdo emocional
diante de tal indicagao médica: é frequente
que o recebimento de uma noticia grave
como a da necessidade de uma cirurgia,
ocasione um torpor psiquico que prejudica
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a assimilagdo emocional do que esta sendo
vivido e, consequentemente, prejudica a
capacidade de pensamento e de decisdo.
Analisou-se como houve, no caso 1, frente
a confirmagdo da indicagao cirdrgica, uma
reedicdo da dindmica psiquica da reagao ao
diagnéstico em que, em uma situagao inédita
e de anglstia, o agir predominou sobre o
pensamento. Isso fez supor um processo de
decisdo em que a aceitagdo da indicagdo
médica, tanto a de realizar o tratamento em
outra cidade quanto a recomendagao de
cirurgia, ocorreu sem reflexao.

Mas a tendéncia a ndo pensar e a agir foi
entendida nesse caso ndo s6 como descarga
da angustia, mas também como uma reacao
de resolugao rapida do assunto para se
proteger da irrupcdo da angustia. Como se
o medo da morte funcionasse como uma
impulsao, um motor que faz reagir, que faz
viver (Brun, 1996). A velocidade do agir sem
pensar daria a impressao de que se poderia
passar mais rapido pela situagdo, como se
assim nao fosse sofrer.

No caso 2, nas reagbes a indicagao cirrgica
predominaram atitudes de hesitagao e recusa
da realizagdo da cirurgia. Estas estiveram
perto de serem concretizadas, como mostra a
afirmacdo da mae de “pensar em tirar a filha
apesar da posterior aceitagdo
da cirurgia. Associada ao medo da perda e

do hospital”,

ao progndstico ruim, a recusa se manifestou
quando a cirurgia significava perda e os riscos
percebidos se sobrepunham aos beneficios.

E inevitavel a ansiedade ao se pesar tudo o
que envolve um ato cirdrgico: a anestesia,
a viabilidade da corregdo do problema, a
surpresa por complicagbes ndo detectadas
antes, o risco de intercorréncias, infecgoes ou
sequelas, a recuperagao pés-operatéria. Além
da preocupagao com o éxito do procedimento
em si, a cirurgia significa um perfodo de
nenhum ou pouco contato direto com o
filho. Em geral, vista como dltimo recurso,
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o clima emocional da cirurgia € critico e se
acirra pela carga simbélica do coragao como
6rgao mitificado do instinto de vida e do amor
(Romano, 2001). No caso 2, ndo submeter a
filha ao procedimento pareceu uma reacao
imediata da mae para proteger de tudo isso
que envolve o ato cirdrgico.

Mas um outro sentido também foi apreendido
dessa atitude da mae: “pensar em tirar do
hospital” demonstrou alguma abertura para
0 pensamento, para cogitar outras saidas
em vez de acatar imediatamente a solucao
médica, apresentada como a Unica saida
naquele momento. Tanto que a mae nao agiu
isso, s6 pensou isso. O pensar, segundo Freud
(1911/1996), é um processo que coloca em
vinculagdo, em relacdo, elementos mentais
como as idéias e as representagdes verbais.
Isso possibilita ao psiquismo suportar maiores
quantidades de excitacao, pois, quando um
elemento mental € ligado a outro, adia-se a
sua descarga pela agdo. Dessa forma, no caso
2, arecusa que em um primeiro momento foi
uma reagao-ato de descarga, de ndo pensar
frente a angustia (fazendo com que a mae
pegasse o elevador com a filha para tird-la do
hospital), péde se transformar no momento
seguinte em recusa-pensamento (a mae
mudou de ideia e ndo saiu do hospital nem
abandonou o tratamento). A exposicdo das
proprias intengdes de recusar a realizagao da
cirurgia a outras pessoas teve para esta mae
uma importante fungdo de mediagdo entre
o impulso a agir e a reflexdo. A interlocucao
com os outros evitou decisdes e agdes
impensadas, pois permitiu resgatar aspectos
positivos e beneficios do procedimento,
revertendo-se a recusa. Portanto, no caso
2, as decisdes foram mais refletidas e se
beneficiaram da divida.

c) Ambivaléncias
Para a mae do caso 1, as ambivaléncias

da vida psiquica ndo eram suportadas pois
traziam angustia. A perspectiva unilateral
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das experiéncias predominava: a cirurgia
s6 era considerada em sua possibilidade de
melhora, somente os afetos positivos, como
confianga e pensamento positivo, eram
manifestados e a atitude frente a cirurgia era
de aceitacdo inquestionavel de sua realizagao,
sem que houvesse reconhecimento nem
ponderacdo dos riscos e beneficios. Para
Freud (1915/1996a), as ambivaléncias sao
intrinsecas a vida psiquica e ele chama de
ambivaléncia de sentimentos a oscilacao entre
o amor e o 6dio que pode existir nas relagoes
objetais. Para explicar essa ambivaléncia,
Freud remonta as relagbes iniciais do ego com
o0s objetos/mundo externo e mostra como
estd associada ao prazer-desprazer (outra
polaridade constitutiva da vida psiquica): o
objeto que é fonte de prazer e de sensagoes
agradaveis atrai o ego, que dele se aproxima
amando-o e tomando-o para si (introjetando)
ou fazendo-o uma parte de si (incorporando);
o objeto que produz sensagoes desagradaveis
e desprazer repele o ego, que dele se
distancia odiando-o.

Apegar-se unicamente aos aspectos positivos,
como a mae do caso 1, é uma forma do
ego afastar de si a percepgao consciente
dos aspectos dolorosos e negativos das
experiéncias. Mas a evitagdo dos aspectos
negativos fez com que estes se manifestassem
no significado latente do discurso materno.
Foram inferidas atitudes implicitas de recusar a
cirurgia por meio da mitigacao de sentimentos
hostis, da projecao de aspectos depressivos e
pessimistas e da atribuicdo ao futuro de um
possivel nao aceitar.

Quando abordou a ambivaléncia de
sentimentos nas atitudes diante da morte,
Freud (1915/1996b) disse que a morte ou o
risco de morte de pessoas amadas faz entrar
em conflito no inconsciente duas atitudes
opostas para com a morte: a de reconhecer
a morte como extingao da vida, ou seja, real
ameaga ao ser amado e a de negé-la, como
se fosse uma ameaca irreal, como uma ideia
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A convicgdo de
decidir pela cirurgia
Ccomo uma decisdo

pela vida revela

que, nesse caso,
houve pouco
espaco psiquico
para a apreciacdo
dos vdrios aspectos
(isco e beneficio,
vida e morte)
presentes em
qualguer decisdo.

que nao é concebida pelo psiquismo. Da
ambivaléncia frente a morte, Freud demonstra
como também hd no inconsciente desejos
de morte que podem se dirigir até mesmo
as pessoas mais amadas. Ao evidenciar os
desejos de morte inconscientes, Freud mostra
que o inconsciente é dividido, ambivalente,
0 que pressupde que tendéncias opostas
de sentimentos, atitudes e agdes possam
coexistir e se manifestar simultaneamente.

No caso 2, os movimentos de ambivaléncia
psiquica tendiam para a perspectiva negativa
das experiéncias: medo de fazer a cirurgia,
pensamentos de perda e morte da filha
e percepcdo de riscos maior que a de
beneficios. A cirurgia acirrou angustias de
morte e foi sentida como uma ameaca maior
de perda ou de prejuizo na vida do que
aquelas oriundas do nao tratamento. Essa
tendéncia para o negativo foi uma das causas
da atitude de recusa da cirurgia neste caso.

O mote do relato desta mae era o viver sob
o impacto da possibilidade da perda da
filha, em um estado de alerta pela iminéncia
da morte que cada procedimento médico
(exame, cirurgia) atualizava. Pensou-se
se esse sentimento permanente de vir a
perder a filha, em parte, ndo independia
da gravidade do quadro e dos tratamentos
disponiveis, referindo-se aquilo que Brun
(1996) descreve como a imagem psiquica da
crianga dada por morta. A persisténcia dessa
imagem na vida psiquica da mae fez com que
ela ficasse sob o impacto de representagoes
psiquicas do filho dado por morto e assim
ndo pudesse acreditar, confiar, em possiveis
melhoras. De fato, nesse caso, foi do outro
que veio o resgate dos signos positivos e de
uma visdo otimista e menos assustadora da
cirurgia. Apesar dos momentos em que nao
podia vislumbrar perspectivas futuras nem
ter esperanga, a decisao final de aceitagao da
cirurgia revelou que a ambivaléncia psiquica
foi melhor suportada por essa mae, trazendo
momentos de confianga nas possibilidades
de vida e de crédito na intervencao médica.

295

d) A tomada de decisao

Na decisao sobre a cirurgia, a mde do caso
1 ndo referiu a ponderagdo de riscos, o
surgimento de ddvidas ou questionamentos
sobre os beneficios do procedimento, nem
a exposicdo de seus medos aos outros
(equipe, familiares ou colegas). Tampouco
cogitou outras possibilidades e alternativas
de cuidado. A nao realizacdo da cirurgia nao
podia sequer ser pensada, havendo uma
disposicao enfatica em fazer a cirurgia e aderir
imediatamente a indicagdo médica. Decidir
significou “ter de fazer” a cirurgia. Esta foi
associada a maior chance de viver, como se
fosse isenta de riscos, e nao fazé-la, a menor
chance de viver. A convicgao de decidir pela
cirurgia como uma decisdo pela vida revela
que, nesse caso, houve pouco espaco psiquico
para a apreciagao dos varios aspectos (risco e
beneficio, vida e morte) presentes em qualquer
decisdao. Como o relato dessa mae em muitos
momentos expressava o oposto daquilo que
se constatava de suas atitudes e acoes, sup0s-
se que a decisao inquestionavel pela cirurgia
poderia ser entendida como expressao do
mecanismo psiquico de formacgao reativa
(Freud, 1926/1996). Na formacao reativa, um
conflito inconsciente devido a ambivaléncia
de querer e ndo querer a cirurgia da origem a
énfase em uma Ginica manifestagao emocional
— favoravel a cirurgia — de forma a suprimir
da consciéncia as tendéncias inconscientes
opostas (de temer os riscos, de recusar
ou questionar a cirurgia). Por trazerem
conflitos a consciéncia, essas tendéncias sdo
encobertas, resultando em uma manifestacdo
tdo ostentada e pronunciada da tendéncia
contrdria, a de aceitar, que desvia a atengao
do lado conflituoso da ambivaléncia, como
se ndo existisse. Concluiu-se que atitudes
de recusa da cirurgia foram manifestadas
indiretamente no caso 1 apesar das tentativas
de afasté-las.

No caso 2, decidir implicou confrontar-se
com o conflito diante do procedimento
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médico: autorizar algo que era para o bem
da satde fisica, mas que comportava riscos.
Esse conflito pode ser refletido pela mae e a
decisdao ponderada. As atitudes observadas
no processo decisério foram de recusar
a intervencdo, abandonar o tratamento e
voltar para casa, como uma forma de fazer
0 bem para a filha e para ela: para a filha
ndo sofrer tanto e ela ndo perder a filha.
O medo de perder a filha na cirurgia era
acirrado pelo falecimento de outras criangas,
que lhe atestava que o tratamento podia ser
falivel. A recusa da cirurgia aparece como
tendéncia momentanea devido a uma
soma de circunstancias adversas e significou
uma protegdo contra a perda. Observou-
se que houve reflexao tanto na atitude
de recusa da cirurgia quanto na aceitagdo
posterior, pois, apesar de ter cogitado
algumas vezes tirar a filha do hospital, a mae
ndo concretizou essa atitude e pdde pondera-
la, sobretudo, a partir da interlocugdo com
outras pessoas. A presenca de “um outro”
é importante para ajudar aquele que passa
pela doenga no relacionamento com esta que
€ uma experiéncia extremamente solitaria
(Knobloch, 2002).

Concluiu-se que, no caso 2, a decisao pela
cirurgia derivou de uma aceitagdo fruto da
reflexdo: sobre as préprias ambivaléncias, a
experiéncia de outras maes, as opinides dos
médicos e as consequéncias do recusar. As
atitudes de recusa da realizagdo da cirurgia
contribuiram para decises mais autdbnomas,
pois permitiram a reflexao sobre as indicagoes
médicas e as préprias atitudes antes da
consolidagdo da decisdo e do agir.

d.1.) O futuro

A preocupagao com o futuro foi um ponto
marcante no caso 1 e se referiu ao medo
que a filha futuramente nao aceitasse alguma
intervencdo médica. A mae associou 0 nao
querer fazer a cirurgia a uma desisténcia
do tratamento, mostrando uma perspectiva
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parcial de que recusar a cirurgia equivaleria
a abandonar qualquer forma de tratamento
médico e cuidado, ou ainda, equivaleria a
desistir da vida. O medo que a autonomia da
filha a conduzisse a um ndo aceitar a cirurgia
foi analisado como expressdo indireta de
atitudes de recusa da mae, depositadas no
poder de decisdo da filha na maioridade.

No caso 2, nao houve alusdes ao futuro como
uma preocupacao.

e) Relacdo com o médico e a medicina

No caso 1, as decisdes tiveram um carater
pouco refletido e pouco auténomo. A rapida
adesdo as indicagbes médicas apontou para
uma relacdo médico-paciente/cuidador de
viés paternalista, em que o paciente/cuidador
se mantém em uma posicdo de entrega e
sujeicdo ao saber da medicina e, mesmo
tendo questionamentos desse saber, fica
receoso em expd-los. Para Knobloch (2002), a
doenca pode trazer uma alienagdo no sentido
da desresponsabilizagdo pelo préprio corpo
e destino. Porém, a mae do caso 1 mostrou
como foi adquirindo, ao longo do tempo, um
saber pela experiéncia, o qual pode favorecer
uma relagdo mais equilibrada & medida que
confere também aos pais, e ndo apenas ao
médico, um lugar de saber sobre a doenca
e de responsabilidade sobre os destinos
possiveis.

A mae do caso 2 também fez referéncia ao
conhecimento adquirido pela experiéncia
com a doenga, no sentido de ajudar a pensar,
a ajuizar, inclusive a argumentar com os
médicos sobre os tratamentos propostos. Foi
possivel alguma autonomia em relacdo as
determinagdes médicas, pois essa mae nao
inibiu suas inclinagoes e pensamentos de
recusa-las, assim como considerou as opinides
externas divergentes das suas.

Knobloch (2002) comenta que algo de
inexprimivel atravessaria a relagado médico-
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paciente: é frequente as palavras do
paciente sumirem diante das palavras do
médico, sendo que essa perda de palavras
decorrente do sofrimento atinge igualmente
o médico. Também Brun (1996) fala da
incomunicabilidade na relacdo com o médico
e de momentos de “surdez” da mae diante
das palavras do médico, decorrentes de um
trabalho de negacao que produz um discurso
cheio de defesas para evitar tocar as préprias
anglstias de morte. Mas, apesar de nao
ser fécil falar da doenga grave nem para o
paciente nem para o médico, observou-se
nos dois casos estudados momentos em que
a “fala da medicina” prevaleceu e constituiu
uma relagdo em que o paciente tende a ficar
submetido a posicao do médico.

f) Relagao com a filha

No caso 1, analisou-se como a afirmacdo da
mae, de que mesmo que a filha ndo queira a
cirurgia ela e o marido é que decidem, revela
uma concepgao de crianga nao participante
das decisoes, cuja voz e vontade ndo sao
levadas em conta. A crianga é duplamente
relegada a um lugar passivo que reproduz
uma concepgao paternalista das relagoes:
como filha diante das determinagbes dos pais
e como paciente diante das determinagdes
médicas.

No caso 2, observou-se como a ameaga
de separagdo pela doenga foi compensada
pelo vinculo estreito, pelo apego entre mae
e filha e a dificuldade de separagdo que a
mée relatou. Esse vinculo afetivo estreito
foi entendido a partir da ideia de dupla
cardiaca (Reze, 2006). Ao deixar mae e filho
em um suspense do que poderd acontecer,
a cardiopatia faz com que ambos fiquem
bastante apegados, como uma forma de
compensar a vulnerabilidade de rompimento
do vinculo devido ao risco de vida. A dupla
cardiaca traria, entdo, um fortalecimento
psiquico por meio do estreitamento do
vinculo mée-filho, da dedicacao integral e
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da imersdao da mae na situagao de doenca
(como se ela estivesse vivendo a doenga
em primeira pessoa). Se estabeleceria uma
relagdo fusional transitéria, porém nao
patoldgica, ja que a formagdo da dupla seria
uma estratégia de protecdo psiquica para
suportar as intensidades das angustias e seus
efeitos traumaticos.

Consideragoes sobre o campo
da pesquisa

A ACTC é uma casa de apoio que presta
assisténcia a criancas/adolescentes cardiopatas
e seus acompanhantes. Uma de suas
influéncias na experiéncia das maes é que,
em geral, se constitui como um contexto de
“tratamento fora do domicilio de origem”. Isso
significa que os héspedes da casa de apoio
ndo vao embora para casa ao final do dia,
ndo retornam as suas familias e ao préprio
contexto de pertencimento. Por ser frequente
que apenas a mae acompanhe o paciente,
como ocorreu nos dois casos estudados, o
tratamento fora do domicilio de origem faz
com que ela esteja sozinha em circunstancias
pouco familiares. Estar desenraizada de todos
os seus pontos de apoio pode angustia-
la e fazé-la dar-se conta do alto custo de
acompanhar o tratamento do filho (Bousso,
2006). O tratamento fora do domicilio
de origem faz recair sobre a mae muitas
atribuicbes, desde o dedicar-se integralmente
aos cuidados do filho doente naquele periodo,
nao podendo voltar para casa para recarregar
suas forcas, até a necessidade de decisbes
imediatas sobre procedimentos médicos.
Ainda que contem com o apoio familiar a
distdncia, muitas situagdes sao vividas pela
mae de forma solitaria: € dificil compartilhar
com quem nao estd presente os detalhes do
andamento do tratamento, a conversa com os
médicos, aquilo que se escuta nos corredores,
as esperas, as expectativas, as melhoras na
satde do filho, as pioras. Também nao é facil
para quem fica em casa, como o marido



. PSICOLOGIA:
CIENCIA E PROFISSAO,
2014, 34 (2), 288-301

e os outros filhos que, muitas vezes, nao
tém a dimensdo do que esta se passando
longe deles. Portanto, nesse contexto, a
participagao da familia nas decisdes sobre o
tratamento pode ficar dificultada.

Outra influéncia desse contexto é o
compartilhamento de experiéncias entre as
maes na casa de apoio. Por viverem uma
situagdo comum de doenca de um filho, elas
inevitavelmente compartilham sofrimentos,
informagdes e expectativas, criando-se
um tipo de compreensdo empdtica entre
elas, um apoio mituo que traz consolo,
fortalecimento e confianca. A convivéncia e
o compartilhar de experiéncias pode ser algo
benéfico e encorajador. Familias que passam
por situagdes parecidas, sobretudo no
ambiente hospitalar, tendem a desenvolver
interagoes significativas entre si, sendo que
o testemunho da experiéncia alheia pode
ajudar na compreensao e na reflexdo sobre
a propria experiéncia (Bousso & Angelo,
2001). A busca por informagdes sobre
situagoes semelhantes, com investigagdo
das etapas futuras, pode auxiliar o processo
de decisdo sobre uma cirurgia (Bousso,
2006; Higgins, 2001). Contudo, se por um
lado esse contato é interessante por servir
como preparagao, por outro lado pode
introduzir ou antecipar questdes que nao
serdo necessariamente vividas por todos.
Traz uma espécie de contégio de medos e
angustias pelo testemunhar casos de desfecho
negativo ou pelas perspectivas e informagoes
extraoficiais que sdo transmitidas entre as
maes. Nao poder retornar ao ambiente
familiar ao final de um dia de tratamento, o
que amenizaria o foco exclusivo na doenca
e inseriria outras opinides e estimulos na
vida das maes, contribui ainda mais para
essa impregnagcao.

Portanto, se ter um filho doente crénico ja é
suficiente para instalar uma situagao de crise
e de vulnerabilidade emocional, acrescente-
se a isso as influéncias desse contexto: maes
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sozinhas (eventualmente acompanhadas de
algum familiar) com os filhos em uma cidade
que ndo a proépria, cercada por desconhecidos
ou pessoas pouco intimas, dedicando-se
exclusivamente aos cuidados da crianga
e tendo de tomar decisdes, muitas vezes
emergenciais. Supds-se que uma mae nessas
circunstancias ndo teria as mesmas condicoes
para assimilar, avaliar e decidir sobre agbes
para seu filho doente, em comparacao
a uma mde que esteja em seu ambiente
conhecido e amparada por familiares, os
quais, além de dividir os cuidados da crianga
doente, ajudariam também na interlocugdo
com os médicos. Destacou-se, assim, a
importancia de considerar que, ainda que
tempordria, a permanéncia nesse contexto
de tratamento traz experiéncias de ruptura,
cujas implicagbes nas atitudes maternas em
relagao aos processos decisérios ndo podem
ser ignoradas.

Conclusao

Estudar como as maes decidem sobre a
cirurgia cardiaca para o filho implicou
considerar o contexto em que se constituem
as atitudes maternas: de diagnéstico de
uma doenga grave do filho com prognéstico
desfavoravel, de indicagdo de uma cirurgia
ndo definitiva e de tratamento permanente e
realizado fora do domicilio de origem.

Constatou-se que os primeiros contatos com
o diagndstico, exames e a primeira cirurgia
sao os mais marcantes e dificeis, o que requer
maior atengdo da equipe de salide nesses
momentos iniciais. A reacao materna ao
diagnoéstico tem ressondncias significativas na
sua reagdo a indicagdo cirdrgica e na tomada
de decisdo. Nos processos informativos sobre
o quadro clinico da crianga, as intervengoes
e prognosticos, deve-se considerar o tempo
subjetivo da mae de compreensao das
informagdes, para que ao conteldo ja
diffcil de ser assimilado emocionalmente
ndo se some uma comunicagdo abrupta,
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fragmentada ou excessivamente técnica.
Também é importante o preparo do paciente
e do acompanhante para cada etapa do
tratamento, para que ndo sejam vividas de
forma inesperada.

Observou-se que atitudes de recusa a
cirurgia paliativa estao presentes na decisao,
embora nem sempre explicitas. As atitudes de
aceitacao imediata da cirurgia nao significaram
uma aceitacio isenta de atitudes de recusa;
assim como aventar a recusa nao significou
que a cirurgia nao tenha sido, depois,
aceita. Concluiu-se que uma aceitagdo, de
fato, implicaria o reconhecimento desses
movimentos, assim como uma decisao plena
e maturada requereria a consideragdo de
ambas as tendéncias - de aceitacido e de
recusa do procedimento.

E ténue o limiar que distingue se a recusa
da realizagdo da cirurgia no filho seria uma
reacdo impensada para se proteger das
angustias decorrentes da ameaga de perda
e dos riscos anunciados, ou se seria uma
atitude refletida fruto de uma ponderagéao
sobre o estado de salde da crianca e a
relacdo risco-beneficio da intervengao. Dos
resultados obtidos, discutiu-se como algumas
atitudes maternas de recusa poderiam ser
entendidas como recusa-reflexao: a qual
derivaria da abertura de um espago psiquico
de pensamento que daria condigbes a mae
de perceber, suportar e processar as muitas
varidveis implicadas na situagdo. O pensar
seria um recurso do psiquismo para colocar
em analise e em relagdo os dados penosos da
realidade, pois, ao criar um intervalo entre as
noticias e vivéncias que afloram a angustia e
as agdes necessarias, permite-se a avaliagdo
das recomendacoes médicas ao invés da
subordinacao irrefletida a estas ou da sua
evitacao defensiva.

Dessa perspectiva, a recusa materna de algo
que poderia evitar o agravamento da doenga
do filho ndo significaria uma resignagao
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indiferente frente ao destino, tampouco
loucura, frieza, desamor ou desinvestimento
afetivo da mée. Seria uma reagdo possivel
frente aos riscos que existem tanto com a
cirurgia quanto sem, indicando uma condicao
psiquica da mae de perceber e refletir que
ndo ha s6 uma forma - por meio da cirurgia -
de enfrentar naquele momento a doenga do
filho. Cada caso requer uma analise singular
das varidveis em jogo nas decisdes, ndo se
podendo ignorar o papel da crenca religiosa
dos pais, as nogbes familiares de cuidado
e os tipos de cuidado que a mae cogita. A
possibilidade de pensar seria um recurso
psiquico que proporcionaria a ponderagao
dessas varidveis, ajudando a mae a entrever
outras destinacoes possiveis, além da cirurgia,
para a situagao naquele momento. A recusa
da cirurgia nem sempre significa a recusa de
outras formas de tratamento ou cuidado;
tampouco a recusa inicial quando ocorre
a indicagao da cirurgia significa que serd
definitiva. Cabe a pratica psicolégica abordar
as atitudes de recusa como uma experiéncia
materna possivel e ndo descabida, que, ao
expor uma hesitacdo, também revela os
conflitos, dilemas e sofrimentos inerentes a
decisdo.

Como conclusao, propde-se entender a
decisdo como um processo e um momento
oportuno de reflexdo para a mae. Indica-
se, assim, o suporte psicolégico no
processo decisério da cirurgia paliativa para
proporcionar, a partir da comunicacao das
informagdes médicas, um espago em que
esse processo possa ser refletido. Devido as
reagdes que afloram pelo impacto emocional,
a assimilagao psiquica e a compreensao das
informagoes pelos pacientes/cuidadores pode
ficar prejudicada; além disso, a interpretacao
e o sentido que cada sujeito construird
depende de seu referencial cultural, desejos
e expectativas. O suporte psicolégico,
ao legitimar as ambivaléncias psiquicas,
as duavidas, as consequéncias - inclusive
juridicas - pode favorecer a reflexdo e
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a elaboragao psiquica, valorizando a
experiéncia subjetiva dos pais/cuidadores
frente as indicagbes médicas. Assim, além
da dimensao técnica, a dimensdo subjetiva
das decisoes é valorizada, de modo que se
tome uma decisdo ponderada, consequente
e com a qual a mae, o pai, a crianga, a
familia poderao conviver.

Devido as limitagbes dos propésitos e do
alcance deste estudo, reconhece-se a relevancia
de em estudos futuros serem abordadas
as experiéncias dos outros envolvidos no
processo decisério, como o médico, o pai e,
sobretudo, a crianga cardiaca.

O Processo de Decisdo da Mae Sobre a Cirurgia Cardiaca para o Fiho
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