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Lacos de Sustentacéo da Vida — Historias da sobrevivéncia

psiquica de algumas criancas doentes

Como explicar a adaptacdo e a permanéncia do comportamento afetivo que
certas criangas apresentam frente a situacdes de privagéo e sofrimento, causadas
por uma doenca grave ou pela proximidade de sua morte? Como entender o
comportamento de algumas criangas doentes que cuidam e protegem pais, irmaos
e cuidadores, mais do que a s préprio? Como compreender o funcionamento
psiquico de algumas criangas que parecem lidar com os aspectos dificeis e
sofridos de um tratamento tdo agressivo e invasivo como o TMO, de forma
compreensiva e colaboradora, tornando-se, inclusive, mais fortes e integradas do
ponto de vista psiquico? Como explicar a capacidade que certas criancas tém de
superar crises em seu processo vital, e que tiram licdes daquilo que viveram,
passando a gjudar outras criangas e pessoas que enfrentam situacdes semel hantes
as suas?

Em alguns momentos nos deparamos com criangas que parecem ter uma
capacidade acima do normal de suportar e superar as adversidades de suas vidaS.
Criangas que nos ensinam, a partir de seus relatos e comportamentos, como
encarar situagdes de privagdo, sem perder a esperanca em dias melhores. Que nos
apresentam uma congtituicdo egbica “mais’ fortalecida e integrada e que
entendem de forma muito pertinente e coerente 0 que Ihes acontece.

Observamos criancas que falam de suas dores, que falam do trauma de
numa idade t&o precoce, adoecer e ter sua vida colocada em suspenso pelo
tratamento e hospitalizagdo. Criangcas que choram e sentem por todas as
dificuldades que ser doente implica, mas que tém disponibilidade interna e
movimento elaborativo para vivenciar suas dores e perdas. Criancas que
nos parecem ter algo como uma ‘plasticidade’ psiquica e isso ndo quer dizer que
elas ndo sintam a angustia iminente da possibilidade de sua morte ou dos efeitos
do tratamento a que se submetem; no entanto, o que as diferencia das outras
criancas € a maneira como enfrentam as adversidades que suas doencas e

tratamentos impdem.
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Nessas criangas ha confianga, investimento em S mesmo e em sua
reabilitagdo. Ha esperanca, que ndo nega e ndo venda as dificuldades da doenca e
de seu estado clinico. S&o criancas que falam de forma perfeita sobre o problema
gue enfrentam, apropriadas de suas vivéncias, assim, temos a sensacéo que seus
discursos embalados em afetos, preenchem os vazios e 0s ‘ndo sentido’ que a
doenca |hes trouxe.

Segundo Santos (2002), um individuo adoecera se ndo for capaz de buscar seus
proprios recursos e sair fortalecido da adversidade. Observamos que certas
criangas doentes, diante de situagBes traumdticas, conseguem sobreviver
psiquicamente aos apuros e rompimentos de lagos, e mais ainda, conseguem
superar a situacéo utilizando-se justamente desses momentos de dificuldade como

oportunidade renovadora e transformadora de suas vidas.

5.1

Que criangas sao essas que parecem tudo suportar?

Sem sentido, ninguém pode viver por longo tempo. Boff (2002) nos chama
atencdo para esta afirmativa, e completa refletindo sobre os aspectos de um

momento de crise navida do ser humano:

As estrelas-guias que nos orientam comegam a desagregar. A pessoa percebe que
se encontra numa situagdo na qual ndo pode mais continuar. Esgotam-se as
possibilidades daguele arranjo existencial. As convicgdes que davam sentido a
seus empreendimentos e criavam um cen&rio ordenado comecaram a se
desarticular. Urge romper, cortar lagos e rasgar uma perspectiva nova. A critica
faz-se amarga. Num primeiro momento ela € negativa demolidora. Comega-se
por demolir para poder construir novamente. Por outro lado, tem que se viver e
dar sentido as coisas(...) (Boff, 2002, p.22/23)

Como j& vimos, nos capitulos anteriores, o diagnéstico de uma doenca
grave e potencialmente fatal e a proximidade da morte juntamente com todo o
contexto que envolve tal cenério, aponta uma crise na vida da crianca enferma.

Encontramos nas palavras de Boff , o significado existencial do que vem a

Ser crise:

Crise, portanto, € uma descontinuidade e uma perturbacéo dentro da normalidade
da vida provocada pelo esgotamento das possibilidades de crescimento de um
arranjo existencial. Por uma decisdo, cria-se uma purificacdo da vida e de sua
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compreensao, abrindo um novo caminho de crescimento e rasgando um horizonte
de possibilidades que moldam um novo arranjo existencia.(...) A crise € um
processo normal de todos 0s processos vitais. Ela emerge de tempos em tempos
para permitir a vida permanecer sempre vida, poder crescer e irradiar.” (Boff,
2002, p.25)

Podemos dizer, portanto, que passar por uma crise é experimentar morrer e
renascer. Mas, superada a crise, irrompe um foco de forgas novas que nos
capacitam a suportar novas adversidades. A sensacéo de ser possivel sobreviver a
dor e aos rompimentos, para muitos funcionamentos psiquicos, € abastecedor e
mantenedor de forga egdica. Seria como se alguns psiquismos, tornassem-se mais
fortalecidos a partir das marcas que os compdem e das crises que superam.

Apresentamos criangas™ que atravessam momentos de crise desde a mais
tenra infancia. Conhecemos criancas que vivem de superar as Crises que se
apresentam em seus caminhos com esperanca e fé em desfechos positivos.
Sabemos que ndo é fécil esse processo e que existe do ponto de vista econbémico
do psiquismo, um grande dispéndio de energia. Entdo nos perguntamos. Como
certas criancas sao capazes de enfrentar tantas adversidades em fases importantes
de seu desenvolvimento, e ainda assim, conseguem fazer re-arranjos psiquicos
paralidar com as dificuldades que se apresentam de tempos em tempos?

Um mundo repleto de ‘ndo sentido’, estabelecido no mundo dos hospitais
de exames e doengas, ndo € um mundo facil. Um mundo de perdas, de dor e
desconforto fisico, também ndo é nada agradavel. Um mundo sem garantias e
certezas, onde as vitdrias e sucessos acontecem a custas de muito trabalho fisico,
corporal e orgéanico, além do psiquico e existencial, ndo é fécil de enfrentar e crer.
Mas algumas criancas o fazem...d&o licdes, nos ensinam, aconselham adultos,
entendem e sabem do seu estado clinico, pertencem e afirmam a vida que vivem,
sem questionar os seus destinos, sobrevivendo as suas doencas fisicas e nos
apresentando quadros de perfeita salide psiquica

Para entendermos melhor essas questdes, recorremos a teoria de Donald
Winnicott e ateoria da Resiliéncia, apresentada por diversos autores. Pretendemos
a partir de uma investigagdo teorica, chegar a uma melhor explicacdo para tais
funcionamentos psiquicos. Afinal, algumas das criancas que nos referimos néo

sd0 do jeito que sdo, magicamente, por sorte ou acaso, €las apresentam

% \er os exemplos nos capitulos 11 elll.
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caracteristicas em sua personalidade e comportamento psiquico, que as tornam
diferentes das demais, com um alto grau de superacédo as adversidades.

Comecamos com Donald Winnicott, pediatria e psicanalista britnico que
dedicou sua vida as criancas. Costumava dizer que seu oficio era ensinado por
aqueles que tratava: as proprias criangas. Dizia se sentir vivo ao lado delas.

E a partir de conceitos e estudos Winnicottianos como os de mae
suficientemente boa, 0 sentido e relevancia do um ambiente facilitador para a
estruturacdo e desenvolvimento da salide mental do sujeito, as nogdes e conceitos
de confianga, seguranca e holding, o valor da familia na estruturacéo do individuo
entre outros, que podemos entender o posicionamento e comportamento de
algumas criancas que apresentamos nesse estudo.

Sabemos que o desenvolvimento infantil saudavel é aquele onde o sujeito
vivencia em sua histéria primitiva, principalmente no que diz respeito a sua
relacdo materna, a dependéncia absoluta, avangcando progressivamente para graus

decrescentes de dependéncia, e assim, dirigindo-se a independéncia.

O desenvolvimento, em poucas palavras, € uma funcdo da heranca de um
processo de maturacdo, e da acumulagcdo de experiéncias de vida, mas esse
desenvolvimento s6 pode ocorrer num ambiente propiciador. A importancia deste
ambiente propiciador é absoluta no inicio, e a seguir relativa; o processo de
desenvolvimento pode ser descrito em termos de dependéncia absoluta,
dependéncia relativa e um caminhar rumo a independéncia. (Winnicott, 2001,
p.27)

Segundo Winnicott (1999), esse estado inicial de dependéncia absoluta,
guando a crianca ainda é um bebé em franco progresso de desenvolvimento, é de
suma importancia para o desenvolvimento emocional posterior da crianca.
Afetada por tudo o que lhe acontece neste periodo, consegue armazenar as
impressdes, sensacoes e afetos que vivencia deste momento. Suas experiéncias se
armazenam em seu sistema de memoria, de forma capaz de dar-lhe confianca no
mundo; mas por ainda ser um bebé, ndo tém a compreensdo que tera futuramente.
O que gostariamos de ressatar € que o bebé mesmo sendo um ser humano
imaturo e extremamente dependente, € também um individuo que esta tendo e
armazenando experiéncias, boas e ruins.

Os cuidados iniciais que 0 bebé recebe, bem como as necessidades que sdo
providas, ressoam em sua vida futura, trazendo conseqiiéncias em sua forma de
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enxergar e lidar com as suas relagbes posteriores e seu contato com 0 mundo
externo. Existem as necessidades iniciais bioldgicas e organicas, ligadas a
autoconservacdo do individuo, como as satisfacfes relacionadas a fome e bem
estar corporal, os cuidados em relacdo a temperatura, ao controle de dor, quando
surgem as colicas, por exemplo, e as necessidades afetivas, também muito
importantes e fundamentais.

As necessidades afetivas, para Winnicott (1999), sdo um tipo muito sutil,
que s6 o contato humano poderia satisfazer. E como se 0 bebé, para sentir-se
seguro, confiante e organizado corpora e emocionamente, precisasse envolver-se
no ritmo respiratério materno, ouvir e sentir os batimentos cardiacos de seu
cuidador, bem como, identificar o cheiro daquele que o cuida, reconhecer sons
gue lhe transmitam vivacidade e referéncia de seu ambiente acolhedor. Assim,
junto de um outro, tateando, dividindo e aprendendo a reconhecer o mundo que
permeia, 0 bebé ndo é deixado a sds com seus ainda pobres e precarios, recursos
internos. Em muitos momentos, no hospital, quando a crian¢a encontra-se grave
ou muito desgastada pelo tratamento, observamos um retorno a esse estagio. De
forma regressiva, a crianga pode voltar a funcionar como um bebé e para se sentir
segura, precisa da continéncia materna em sua forma mais primitiva. A exemplo
de Ana Carolina, 7 (sete) anos, portadora de Blackfan Diamond, que lembra dos
momentos dificeis que viveu ao se submeter a0 TMO e da necessidade da
presenca de sua mée ao seu lado: “A pior época pra mim que eu lembro foi a que
eu tinha um bolo na garganta e ndo conseguia comer nada, eu ficava com uma
bacia do meu lado e cuspia o tempo todo, e a minha mae tinha que ficar pertinho
e encostando em mim, eu ficava de olho fechado pra ver se melhorava, mas ela
precisava ficar bem juntinho de mim, sendo acho que eu ia ficar pior.”

Winnicott ([1949] 2000) nos chama a atencéo ao afirmar que os bebés séo
sujeitos as mais terriveis ansiedades que se possa imaginar. Assim, se deixados a
s0s por muito tempo (horas ou minutos), sem nenhum contato humano ou
familiar, passam por experiéncias que sd podem ser descritas através de palavras
como: feito em pedagos, cair para sempre, morrer e morrer e morrer, perder
todos os vestigios de esperanca de renovacdo de contatos (Winnicott, 1999). E
também ndo seria assim com as criangas gravemente doentes em proximidade ou
ndo de sua morte, quando se encontram sem continéncia afetiva e na auséncia do

cuidado de seus pais?
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Como Bela, 6 (seis) anos, portadora de Neuroblastoma, internada para se
submeter a0 TMO, que ndo suporta em nenhum momento a auséncia de um
adulto. Ndo consegue ficar sozinha nem mesmo para a sua méae rapidamente ir ao
banheiro. Sua mae fala sobre a dificuldade de Bela e nos apresenta o tipo de
revezamento que faz com alguns familiares para conseguir aimogar. Nos conta
que tem que chamar alguém da enfermagem para ficar com ela durante o periodo
gue tem para jantar, mas entende quando isso ndo é possivel por conta das tarefas
dos profissionais e acaba deixando de jantar em varios momentos, pois a filha
entra em desespero e ndo consegue suportar ficar sozinha. Bela, que escuta tudo
atentamente, apods o relato de sua méae, fala “Sé vou dizer uma coisa: vocé
conhece a palavra medo? E isso e pronto, eu tenho medo...”

O que atravessa esse cen&io e o faz ser importante para o
desenvolvimento emocional do sujeito é o que chamamos de provisdo ambiental.
Winnicott ([1952]2000) afirma que um ambiente propicio para um
desenvolvimento emocional saudavel, integracdo e organizacdo psiquica, além de
futura salde mental, seria um ambiente que privilegiasse um cuidado
suficientemente bom.

O ambiente que integra e prové esses cuidados fundamentais na vida do
bebé e que trara conseqiiéncias na vida futura do sujeito, € aquele que se adapta
ativamente as necessidades do bebé recém-nato. Ao contrério, um ambiente ruim
e perturbador é aquele que ao deixar de se adaptar as necessidades e demandas do
bebé, transforma-se numa intrusdo a qual o bebé, ainda muito fragil e com poucos
recursos, tera que reagir. Essa reac8o invade e desorganiza a continuidade do
seguir vivendo do bebé. (Winnicott,[1952]2000)

Segundo Méello Filho (2001), no inicio, 0 bom ambiente psiquico éfisico e
concreto, 0 ambiente uterino, ou entdo, aquele que prové cuidados gque tragam
seguranca e amparo de modo global avidadacrianga. A crianga, em um ambiente
acolhedor e que identifique e atenda as suas demandas, sente-se confiante,
fortalecida e protegida. Nesse tipo de ambiente, a crianca sente-se protegida de
intrusdes e invasdes, mesmo que elas existam; a crianga sente-se compreendida,
entendida, escutada e olhada.

Segundo Winnicott ([1956]2000), o fornecimento de um ambiente
suficientemente bom na fase mais primitiva, capacita o bebé a comecar a existir, a

ter experiéncias, a constituir um ego pessoal, a dominar os instintos e a defrontar-
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se com todas as dificuldades inerentes a vida. Posteriormente, o ambiente
continua a ser fundamental para a instauracdo da salde mental na crianca.
Winnicott (2001) afirma que € o ambiente circundante que torna possivel o
crescimento de cada crianca; sem uma confiabilidade ambiental minima, o
crescimento pessoal da crianca ndo pode se desenrolar, ou desenrola-se com
distorgoes.

Por outro lado, sem a propiciacdo de um ambiente inicial suficientemente
bom, o Eu pode dar-se ao luxo de morrer e nunca se desenvolver. O sentimento de
realidade encontra-se ausente, e se ndo houver caos em excesso, 0 sentimento
final ser4 o de inutilidade. As dificuldades inerentes a vida poderdo ndo ser
alcancadas. A falha da adaptacéo suficientemente boa do ambiente pode produzir
nos relacionamentos uma perda da sensacdo de ser e na pior das hipoteses, o
desenvolvimento da crianga como pessoa é distorcido para sempre, € em
conseguiéncia a personalidade € deturpada, ou segundo Winnicott (1999), o carater
é deformado. Portanto, a salide mental e o desenvolvimento emocional, passam a

ser uma questdo de prover para a crianga um ambiente saudavel.

O desenvolvimento emocional ocorre na crianca se se provéem condicoes
suficientemente boas, vindo o impulso para 0 desenvolvimento de dentro da
prépria crianga. As forgas no sentido da vida, da integracdo da personalidade e da
independéncia sdo tremendamente fortes, e com condigdes suficientemente boas a
crianca progride; quando as condicdes ndo sdo suficientemente boas essas forcas
ficam contidas dentro da crianca e de uma forma ou de outra tendem a destrui-la.
(Winnicott, [1962]1983, p.63)

Sabemos que o hospital, por si s6 é considerado um ambiente insalubre e
psiquicamente arriscado, mas sera possivel tornédlo um ambiente suficientemente
bom? Seré possivel fazer com que a crianga sinta-se segura, confiante e amparada
nesse ambiente? Como preservar a continuidade de ser de criangcas que se
submetem a tratamentos médicos invasivos e que podem vivenciar momentos de
privacdo fisica e psiquica?

Assim como todo bebé sO existe na presenca de sua mée, a crianca,
principalmente a enferma, necessita da presenca materna - ou de guem exerca esta
funcdo - acolhedora e segura, para sentir-se amparada e dar conta, por meio de seu
suporte, de um ambiente que lida com a urgéncia, a emergéncia e a

imprevisibilidade, como acontece no hospital . Segundo Winnicott (2001) a méae
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tem a capacidade especial de fazer a coisa certa, pois ela sabe como seu filho pode
estar se sentindo. Ninguém mais sabe. Segundo ele, médicos e enfermeiros talvez
sailbam muito a respeito da psicologia, e certamente conhecem tudo, ou quase
tudo, sobre a salde e a doenca no corpo. Mas ndo sabem como a crianca esta se
sentindo a cada minuto, pois estéo fora dessa érea de experiéncia que compde o
par mée-filho.

A teoria Winnicottiana ([ 1952] 2000) nos apresenta expressdes como: mae
devotada comum e mée suficientemente boa a fim de explicar os caminhos do
desenvolvimento emocional saudavel. Winnicott (1999) afirma que é conveniente
usar uma expressdo como “mae suficientemente boa” para transmitir uma
concepcao ndo idealizada da funcdo materna, além daidéa que a mée perfeita ndo

existe.

A palavra ‘devocéo’, se despida do seu sentimentalismo, pode ser usada para
descrever o fator principal sem o qual a mée ndo pode dar a sua contribuicdo, a
adaptacdo sensivel e ativa as necessidades de sua crianga — necessidades que, no
inicio, sdo absolutas. Essa palavra, devogao, também nos indica que, para ser bem
sucedida em sua tarefa, a mde ndo precisa ser muito esperta. (Winnicott,
[1952]2000, p.306)

A mae suficientemente boa € capaz de adaptar-se ativamente as
necessidades de seu bebé. Algo proveniente de sua devogdo, que se torna possivel
por meio de seu narcisismo, de sua imaginacdo, de suas memorias, e também
através da identificacdo, saber quais sdo as necessidades do bebé. A mée devotada
comum é suficientemente boa. Se ela é suficientemente boa, o bebé vira a dar
conta de suas falhas e erros, sentindo-se frustrado em alguns momentos. No
entanto, o sentimento de frustracéo vivenciado pelo bebé e na medida daquilo que
ele tolera suportar, tem um carater integrador para sua constituicdo psiquica.

A mae suficientemente boa € a responsavel pela salde mental do
individuo. Por devotar-se ao seu bebé pode adaptar-se ativamente as necessidades
e desgjos dele. Isso pressupde um estado basico de relaxamento na mée, e também
uma compreensdo do modo de vida individual do bebé Para Winnicott
([1956]2000), se a mée proporciona uma adaptacdo suficientemente boa as
necessidades do bebé, a linha de vida da crianca é perturbada muito pouco por
reacoes a intrusdo. Por outro lado, a falha materna provoca fases de reacéo a

intrusdo e as reacdes interrompem o ‘continuar a ser’ do bebé. No entanto, a base
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para o estabelecimento do ego é um suficiente ‘ continuar a ser’ ndo interrompido
por reacdes a intrusdo.

A ‘mée Winnicottiana ndo é invasiva e intrusiva, ela se apresenta como se
estivesse diluida no cenario da vida do bebé, estando ali para quando e sempre ele
precisar. Sua maternagem ndo traz sobrecarga emocional e afetiva para vida do
filho. O amor e a devogdo ndo sdo sufocantes e egoistas, € como se ela deixasse 0
bebé simplesmente ser, sentir e experienciar avida.

E com esses cuidados maternos suficientemente bons, o bebé encontra na
mae preocupada e cuidadosa, algo fundamental para a sua salde psiquica e
desenvolvimento emociona: o holding. Essa expressdo, utilizada quase que
exaustivamente nos artigos Winnicottianos, segundo Mello Filho (2001), vem do

verbo em inglés hold, isto €, sustentar, conter, dar um suporte.

No caso especifico damée e da crianca, isto pode ser feito através do ato fisico de
segurar no colo ou da situacdo genérica da mée entender as necessidades
especificas do filho e atendé-las de modo mais adequado, usando paraisto de sua
empatia (capacidade de se colocar no lugar do outro) e intuicdo inconsciente.
Deste modo, para Winnicott o holding nuncafoi apenas o ato fisico de segurar, ja
gue para ele a mée sustenta a crianga algumas vezes fisicamente e todo o tempo
figurativamente. Portanto, o holding sempre inclui a comunicago silenciosa entre
uma mée e seu filho, que é segundo ele a raiz de todas as outras comunicacdes
entre os seres humanos. (Mello Filho, 2001, p.42)

De forma geral, sempre que Winnicott (1999) cita essa expressdo quer
dizer: tornar seguro, firmar, amparar, impedir que caia, agarrar, conter, prender,
garantir, afirmar, assegurar, tranquilizar, serenar, sossegar, ndo se desfazer de,
conservar, apoiar-se e precaver-se. A partir dessa leitura, podemos ter a dimenséo
real da expressdo holding ampliando-a dentro do contexto que discutimos nesse
estudo. Pensamos ser fundamental e de extrema importancia para a crianca
gravemente enferma, receber o holding materno para sentir-se confiante, segura e
aderida em seu processo de tratamento. Um holding bem feito s pode ser
realizado por uma mée afetiva, suficientemente boa em seus cuidados, presente e
identificada a0 seu filho. Muitas das criangas que apresentamos nesse estudo,
tinham ao seu lado uma mée Winnicottiana como a descrevemos, as amparando e
devotada as suas demandas.

Um holding bem feito facilita os processos de maturagdo, e um holding
mal feito significa para o bebé, vivéncias de interrupcdo, devido as reagdes do


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 0912443/CA


PUC-RIo - Certificacdo Digital N° 0912443/CA

106

bebé as quebras de adaptacdo. As falhas muito grosseiras e constantes do holding
da mée podem despertar na crianca intensos desconfortos, similares as vivéncias
de desintegracéo, que Winnicott([1952]2000) chamou de angustias inimaginaveis
ou de aniquilamento: sensactes de despedacamento, de estar caindo em abismos
sem fim, de desconexdo entre partes do corpo, muitas vezes, representados pelas
criancas através de crises de angUstias ou pesadel os constantes.

O holding tem muita relacdo com a capacidade da méae de identificar-se
com seu bebé. Um holding satisfatério € uma porcéo basica de cuidado. A maioria
dos bebés tém a sorte de terem recebido um bom holding na maior parte do
tempo. A partir dai, eles adquirem confianca em um mundo amigével, mas,
segundo Winnicott (1999), por terem recebido um bom holding, tornam-se
capazes de atravessar bem todas as fases de seu desenvolvimento emocional
muito rdpido. Assim, a base da personalidade estara sendo bem assentada se o
bebé receber o holding de forma satisfatéria.

A capacidade que a mé&e possui de ir ao encontro das necessidades em constante
processo de mutacdo e desenvolvimento deste bebé permite que a sua trajetéria
de vida sgja relativamente continua; permite-lhe, também, vivenciar situacdes
fragmentérias ou harmoniosas, a partir da confianga que deposita no fato
concreto de receber o holding, juntamente com fases reiteradas da integracéo que
faz parte da tendéncia hereditaria de crescimento. O bebé passa, com muita
facilidade, da integracdo para o conforto descontraido da néo-integracdo, e o
acumulo destas experiéncias torna-se um padrdo e forma uma base para as
expectativas do bebé. Ele passa a confiar nos processos internos que levam a
integracéo em uma unidade. (Winnicott,1999, p.86)

Assim, a medida que prossegue o0 desenvolvimento e o bebé adquire
conhecimento do seu mundo interior e dos aspectos do mundo exterior, a
confiabilidade e seguranca no meio ambiente passam a ser introjetadas, baseada
na boa experiéncia do holding, da maternagem suficientemente boa e da proviséo
ambiental satisfatdria que apresenta certo grau de previsibilidade e cuidado.

O bebé e sua mée estabelecem um padrédo de comunicagdo com registros
particulares e especificos, construidos a partir do afeto que circula nesta relacéo.
Esse tipo de comunicagdo € silenciosa, como nos apresenta Winnicott (1999). O
bebé n&o ouve ou registra a comunicagao, mas apenas os efeitos da confiabilidade,
e € algo que vai registrando no decorrer de seu desenvolvimento. Por isso, torna-
se fundamental, a previsibilidade materna, a identificacdo com as demandas do

bebé, a resposta que ndo ultrapasse o tempo suportavel do bebé, a devogdo nos
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cuidados, um bom holding, uma manipulagdo corpora no bebé, afetiva e que
inspire confianga; assim a adaptacdo materna bem sucedida da ao bebé, uma
sensacao de seguranca e um sentimento de ter sido amado.

A crianca para sentir confianca e segurancga precisa vivenciar a presenca
materna, a coeréncia de seus atos que |lhe proporciona uma estabilidade que ndo é
rigida, mas viva e humana, com a qual pode contar, apoiar-se e se sustentar nos
momentos da falta e da privacéo.

Winnicott (2001) afirma que ao ser oferecido a crianca a sensacdo de
seguranca, as livramos do inesperado, de um sem-nimero de intrusdes
indesgjaveis e do mundo do sem sentido, daquilo que ndo é conhecido ou
compreendido. A crianca se sente protegida, inclusive, de seus proprios impulsos
e dos efeitos que estes possam produzir.

No entanto, assim como existem 0s acertos e a expressao do cuidado
adaptado as demandas do bebé, existem as fahas, que geram a fdta de
confiabilidade, o receio e a apreensio.

Segundo Winnicott (1999) € a partir das falhas e ndo acertos que se da a

diferenca entre a perfei¢éo mecénica e o amor humano.

Os seres humanos cometem muitos erros, e durante o tempo em gque a mée cuida
normalmente do seu bebé ela esta continuamente corrigindo suas falhas. (...) sdo
as inimeras falhas, seguidas pelo tipo de cuidados que as corrigem, que acabam
por constituir a comunicagdo do amor, assentadas sobre o fato de haver um ser
humano gue se preocupa. (Winnicott, 1999, p.87)

No entanto, quando as falhas ndo séo corrigidas no tempo devido, usamos
o termo caréncia. Winnicott (1999) afirma que uma crianga carente € agquela que,
apos tomar conhecimento de falhas que foram corrigidas, vem a experimentar
uma falha ndo corrigida. Portanto, a tarefa da crianca é provocar condicfes nas
quais a repetida correcdo das falhas sgja um padréo para a sua vida. Essas falhas
que aqui nos remetemos, sdo as falhas da vida cotidiana, ndo aguelas
fundamentais de adaptacéo, frutos da privagdo, falhas ambientais que ndo foram
corrigidas, mais sérias e que colocam em risco o desenvolvimento psiquico do
bebé, deixando marcas no desenvolvimento da futura crianca.

Maria Eduarda, 7 (sete) anos, portadora de Leucemia, internada para se
submeter ao TMO, atodo momento chama alguém da equipe, de forma constante,
solicita a equipe de enfermagem apertando a campainha de forma permanente e
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quase continua, chegando a incomodar e desorganizar o trabalho de vérios
profissionais. Durante o atendimento psicoldgico perguntamos a ela sobre as suas
solicitages constantes, ela nos fala: ““Eu no outro dia te chamei e vocé néo veio,
pedi pra sete pessoas diferentes te procurar e vocé nao apareceu...eu chamo todo
mundo porque eu gosto de vocés, ha minha casa ndo € assim, em nenhum lugar as
pessoas cuidam de mim como é aqui, eu chamo porque eu me sinto bem quando
vocés ficam perto de mim...com a minha mde nem ¢€ igual como é aqui, ela ndo
cuida assim de mim, eu fico sozinha...”

Para Winnicott (2001), quando o par méae-filho funciona bem, o ego da
crianca acaba por se constituir de forma muito forte, pois € apoiado em todos os
aspectos. O ego reforgado (e portanto, forte) da crianca é desde muito cedo capaz
de organizar defesas e desenvolver padrdes pessoais fortes, isso s € possivel
ocorrer devido ao apoio do ego da mée. Assim, se 0 apoio do ego da mée ndo
existe, ou € fraco, ou intermitente, a crianca ndo consegue desenvolver-se huma
trilha pessoal; 0 desenvolvimento passa entdo, a estar mais relacionado com uma

sucessao de reacdes a colapsos ambientais do que com as urgéncias internas.

Os bebés bem cuidados rapidamente estabel ecem-se como pessoas, cada um deles
diferente de todos os outros que ja existiram ou existirdo, ao passo que os bebés
gue recebem apoio egdico inadegquado ou patol gico tendem a apresentar padrbes
de comportamento semelhantes como a inquietude, estranhamento, apatia,
inibicdo e complacéncia. (Winnicott, 2001, p. 24/25)

O gue até agui vimos a partir da teoria Winnicottiana, nos possibilita
entender um pouco do funcionamento de certas criangas enfermas que conseguem
adaptar-se a realidades dificeis e a0 mangjo de sua salde fragil. A partir da tese
Winnicottiana, entendemos que, provavelmente, os cuidados iniciais que muitas
das criangas que citamos receberam, foi fundamental para um funcionamento
egoico consistente. Assim, puderam se adaptar e apresentar recursos internos de
enfrentamento saudaveis que conseguiram dar conta das intrusdes ambientais que
o tratamento impds. Isso sO foi possivel, a partir da fundamental confianga, no
manejo amoroso e pessoa e no cuidado suficientemente bom que sua mée ou
guem ocupou a fungcdo materna exerceu. A marca afetiva inicial permaneceu
nessas criancas, possibilitando que enfrentassem de forma menos cadtica a

travessia que a doenca | hes trouxe.
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Chegamos, portanto, no ponto fundamental de que trata esse capitulo: a
salide mental da crianca doente. Pois, como vimos no decorrer deste estudo, as
criancas que tém corpos biologicamente adoecidos ndo necessariamente tem um
psiquismo também enfermo. A salde mental de algumas criancas é fundamental
para a crenca em seu restabelecimento fisico e até mesmo melhora de sua
enfermidade. Na contramdo dessa idéia, observamos que criangas com pouca
continéncia familiar, que recebem um holding deficiente, que vivenciam cuidados
maternos ambivalentes, muitas vezes, acabam tendo uma evolucéo ruim em seu
tratamento, apresentando aumento dos efeitos colaterais, dificuldade em aceitar
certos procedimentos, vivenciam crises de angustia e ansiedade que se confundem
com sintomas fisicos, dificuldades na alimentacdo e padréo ruim no ciclo sono-
vigilia. Lembramos que cuidado familiar ndo € aguele que se estabelece apenas
pela presenca fisica dos pais e/ou cuidadores, mas sim, no cuidado n&o invasivo,
sereno e ndo ansiogénico, no cuidado que emana seguranca, previsibilidade e
afeto. A crianca necessita dos adultos para assumirem seus cuidados e gjuda-las
na travessia doencga-salide, mas o limite, por vezes, € ténue daquilo que aquieta e
sossega daquilo que se torna excesso e invasivo.

Na tentativa de ampliarmos o entendimento da capacidade da crianca
doente de enfrentar as situagfes traumaticas que o tratamento e a doenca, por
vezes impdem apresentamos alguns aspectos da Teoria da Resiliéncia para
enriquecer a discussdo e trazermos um outro olhar sobre o funcionamento
psiquico de criangas que enfrentam adversidades como as impostas pela doenca
conseguindo superé-las.

Das artes as ciéncias, passando pela filosofia, politica e religido, vérias
personalidades da histéria mundial durante algum periodo de sua infancia e/ou
vida adulta, tiveram que vivenciar o enfrentamento de adversidades. Pinheiro
(2004) a fim de ilustrar, nos da o exemplo de alguns. Ludwig Bethoven,
musicista, comp0ds parte de suas obras-primas padecendo de surdez total; Stephen
Hawking, fisico, formulou sua teoria da cosmologia quéantica apds ser acometido
por esclerose lateral amiotréfica (ELA), Maomé, lider religioso, responsavel pela
fundagdo do Islamismo, teve origem humilde e ficou Orf&o aos seis anos de idade.
Recentemente, o romancista hungaro Imre Kertész, que foi sobrevivente do

campo de concentracdo de Auschwitz, ganhou o Prémio Nobel de Literatura.
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Alguns argumentam gue toda a crianga e adulto passa por algum tipo de
dificuldade, seja emocional, social, fisica ou econdmica. Afinal, ndo ha uma
existéncia humana plenamente feliz e completamente protegida das incertezas da
vida. Mas algumas questdes acerca do comportamento humano, especificamente,
do comportamento infantil, que levantamos no inicio deste capitulo, valem a pena
serem feitas novamente, mas agora tentaremos respondé-las do ponto de vista da
teoria da resiliénciaa Como algumas criangas conseguem enfrentar situacOes
adversas ao desenvolvimento humano? Por que algumas sdo mais vulneraveis que
outras diante de situagdes de risco? Por que algumas criangas apresentam certa
invulnerabilidade e competéncia para manegjar situagdes estressantes?

Pinheiro (2004) aponta que a psicologia tem apresentado como via tedrica
para compreender e discutir essas questdes o conceito de resiliéncia, comumente
definida como a capacidade do sujeito enfrentar as adversidades, ser transformado
por elas, conseguindo superé-las.

Segundo Souza & Cerveny (2006), o conceito de resiliéncia no campo das
ciéncias da salde data da década de 70, e € origindrio das ciéncias fisicas. Os
estudos tiveram inicio com o interesse em entender pessoas que haviam se
submetido a traumas agudos ou prolongados, fatores considerados de risco para o
desenvolvimento de doencas psiquicas, e que ndo adoeciam como seria O
esperado.

Y unes (2001) refere que no dicionério da lingua inglesa se encontram dois
raciocinios para o termo: o primeiro se refere a habilidade de voltar rapidamente
para 0 seu usual estado de salde ou de espirito depois de passar por doengas,
dificuldades, etc.; a segunda definicéo é a habilidade de uma substéancia retornar a
sua forma original quando a pressdo € removida, ou segja, a capacidade de
flexibilidade. Esta Ultima remete-nos ao conceito originario de resiliéncia
atribuida a fisica, que busca estudar até que ponto um material sofre impacto e ndo
se deforma. Nestas defini¢es encontramos que o termo se aplicatanto a materiais
quanto a pessoas.

Aliado a teorias da psicopatologia, desenvolvimento e estresse, 0 conceito
de resiliéncia foi definido a principio como um conjunto de tracos de
personalidade e capacidades que tornavam invulneraveis as pessoas que passavam
por experiéncias traumaticas e ndo desenvolviam doencas psiquicas

caracterizando assim, a qualidade de serem resistentes.
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Posteriormente, com o avanco dos estudos, novas facetas desse fendénemo
foram descobertas, admitindo-se entdo a vulnerabilidade das pessoas a situagtes
adversas, considerando entdo resilientes aguelas que conseguiam recuperar-se
possuindo um desenvolvimento saudavel navida adulta. Nessa ocasido, a partir de
alguns estudos, atribuiu-se grande importancia ao relacionamento com figuras de
apego na infancia como parte do processo de recuperagcdo e desenvolvimento
saudavel. Admitiu-se portanto a possibilidade do desenvolvimento da resiliéncia
por meio do relacionamento com pessoas significativas.

Santos et a (2005) nos chamam a atengdo para o conceito de resiliéncia e
de invulnerabilidade ndo serem equivalentes, uma vez que resiliéncia refere-se a
uma habilidade de superar adversidades, o que ndo significa que o individuo saia
da crise ileso, como implica o termo invulnerabilidade. Invulnerabilidade passa
uma idéia de resisténcia absoluta ao estresse, de uma caracteristica imutével,
como se 0 sujeito fosse inacessivel a qualquer tipo de dor. Trata-se antes da
capacidade para passar por uma Situacdo traumatizante ou estressante, tomar
consciéncia da situacdo como um todo, ser capaz de posicionar-se a respeito,
tomando atitudes adequadas para as eventuais mudangas que se fizerem
necess&rias, e transcender o problema, continuando a vida numa linha de
desenvolvimento e melhor qualidade do existir.

Os sobreviventes de experiéncias catastréficas ndo sdo necessariamente
pessoas resilientes. Algumas podem centrar suas vidas em torno das experiéncias
negativas que vivenciaram, negligenciando outras dimensdes do seu viver,
enquanto que as pessoas resilientes desenvolvem certas habilidades que as
capacitam a responder de forma efetiva as demandas da vida cotidiana, assumindo
o cuidado e 0 compromisso com sua propria vida e a que delas dependem. 1sso
nao significa que ndo experimentem o estresse, ou que ndo se sintam atingidas
pela situacdo adversa. Pelo contrério, o sujeito resiliente conserva as marcas da
adversidade que enfrentou. Elas estdo presentes em suas lembrancgas, em seus
sentimentos. Sua histéria pemanece em sua memoria, mas a pessoa é capaz de se
recuperar porque encontra o suporte que a guda a prosseguir, delineando uma
trajetéria que, do ponto de vista socia e cultural, pode ser considerada positiva.
Como nos fala Thalita, 5 (cinco) anos, portadora de Leucemia: “Eu tento esquecer
a minha ultima internacdo aqui no CEMO e eu ndo consigo...vocé pode me
ajudar a esquecer... eu lembro que foram dias dificeis.”
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Resiliéncia pressupde, portanto, uma maneira de administrar as adversidades,
reconhecendo seu potencia de risco, mas sem perder a capacidade de mobilizar
0S recursos (pessoais e contextuais) para enfrentar essas situagoes. Trata-se de um
conceito valioso, especialmente em termos de promoc¢do da salde, que gjuda a
compreender porque algumas pessoas expostas a situagdes com elevado potencial
de risco sdo capazes de enfrenta-las bem e outras em situacBes semelhantes ndo
conseguem responder da mesma maneira. (Silvaet al, 2009, p.3)

Boris Cyrulnik (2009), psicanalista e um dos maiores estudioso do
conceito de resiliéncia, afirma que o sofrimento € provavelmente 0 mesmo em
todo ser humano traumatizado, mas a expressdo de seu tormento, O
remangjamento emociona do que o destruiu depende daquilo que ele chama de
tutores da resiliéncia, que seria um outro — uma pessoa, um lugar, um
acontecimento, uma obra de arte - que estabelece amor incondicional e também
corrige 0 desenvolvimento através da interacdo construida constantemente e
dinamicamente, pois, psiquicamente, este tutor representard 0 modelo
identificatorio a ser procurado e repetido durante a vida do sujeito.

Esse autor nos diz que num contexto de sofrimento, qualquer pequeno
sinal de humanidade é superinvestido porque faz nascer a esperanca que gjuda a
suportar as circunstancias adversas. E como se a hostilidade do mundo deixasse
de ser implacavel e uma luzinha acabasse por acender, a exemplo de Laura, 9
(nove) anos, portadora de coriocarcionoma de ovario, que durante a internacéo
para se submeter a0 TMO, nos disse: “Vocé vem aqui pra me ajudar a desabafar,
né? Porque a gente melhora depois que fala?Eu falo pra mamae que falar,
desenhar e dizer das coisas que eu tenho medo e ndo gosto daqui de dentro pra
vocé, me ajuda até a dormir...eu queria apenas agradecer por vocé!”

Cyrulnik (2004) afirma que a faisca da resiliéncia depende muito da
organizagdo do meio, que ndo sb relanca a vida como também Ihe da uma direcéo.
De forma metafdrica, ele nos diz que ‘um ferido pode ficar agonizante a vida
inteira se ndo encontrar ninguém’. Fazendo um link com a teoria Winnicottiana,
sabemos que um outro-materno, provoca na crianca algo da ordem da forca
egoica, capacitando-a a superacdo das adversidades. Cyrulnik (2009) aponta que a
crianca resiliente é servida de pais tutores de resiliéncia, e exemplifica apontando
que estes, quando estdo feridos, o que transmitem ndo € a ferida, mas o0 modo

como enfrentam seus machucados.
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Ao final de um atendimento psicolégico a Thalita, de 5 (cinco) anos,
portadora de Leucemia, onde ela falou incansavelmente de sua relacéo afetuosa
com sua mée, muito emocionada e com os olhos marejados, nos disse: ““Eu tenho
uma ‘mae-anja’... e s6 por causa dela que eu to aqui agorinha, sentada aqui e

conversando com vocé™

Um ferimento precoce ou um grave choque emocional deixam um traco cerebral
e afetivo que permanece dissimulado sob a retomada do desenvolvimento. O
tecido portara uma lacuna ou uma malha particular que ira alterar a continuagéo
da tecedura. Podera se tornar um tecido bonito e quente, mas sera diferente. O
distarbio é reparével, as vezes até para melhor, mas ndo é reversivel. (Cyrulnik,
2004, p.62)

Santos et al (2005) destacam algumas caracteristicas do funcionamento
resiliente que podem ser observados em criancas e adolescentes, tais como:
independéncia, iniciativa, humor, capacidade de relacionar-se, criatividade,
moralidade, capacidade de manter disténcia emocional e fisica diante da situacéo
problemética, bom funcionamento intelectual, sociabilidade, autoestima, talentos
individuais, rede de suporte favoravel, boas figuras parentais, fé, entre outros.

A partir desses pilares podemos pensar em algumas criangas doentes que
conseguem manter a calma diante do caos que enfrentam, a ponto de acalmar seus
pais e a equipe de salde; criangas que conseguem criar e elaborar a vivéncia
traumatica de forma ludica e que estabelecem lagos de afetos que sustentam a
possibilidade da vida, mesmo quando esta corre efetivo risco, criangas que tém
dentro de s a certeza que em algum momento a crise ira passar e a sua vida sera
de voltatrazida para sua diregéo.

No entanto, Cyrulnik (2009) afirma que além de certas caracteristicas
comportamentais, como as citadas, a busca de sentido revela o despertar da vida
psiquica. Quando a crianca sabe 0 que ocorre em seu entorno, sente-se mais forte
e menos angustiada, assim, aos poucos, a partir do sentido que da aquilo que
consigo ocorre, de vitima da situacdo passa quase a se tornar um especidistade s
mesmo. Aprende a manegjar melhor seus desconfortos, entender suas reagdes de
forma mais organizada, ficar menos assustada e apreensiva com situacdes novas,
conseguindo se reorganizar continuamente. O gue ocorre, portanto, € que um
sujeito resiliente € alguém que passa a estar mais atento as suas proprias reacoes

ou atitudes.
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Para Cyrulnik (2004) aforca daresiliéncia provém muito mais da busca de
sentido do que do proprio sentido. A forca do sentido seria aquilo que apaziguaria
e transformaria o caos em explicacdo e contorno. N&o saber 0 que se passa e
porque sofre é quase enlouquecedor. A doenca traz um nome, esse nome traz uma
legitimidade encontrada em sintomas esperados e tratamentos cientificos ja
estudados. No entanto, cada um vivencia o estar doente da sua forma, a partir de
sua histéria, com seus traumas e desafios internos. A crianga em desenvolvimento
assim como o adulto, precisa encontrar um sentido no caos gque a sua vida se
tornou desde o inicio de sua doencga, para assim, ir remangjando e acessando
alguns recursos de enfrentamento.

Nao é possivel se orientar num mundo insensato, ndo € possivel se adaptar a um
mundo confuso, mas quando aparece uma forma, a pessoa se sente melhor,
porgue o insensato, ao se tornar explicavel, da uma clareza que ordena uma
estratégia de vida. Agora é possivel saber o que fazer, onde se esconder, quem
enfrentar. Ao sair da bruma e da agonia, qualquer explicagdo devolve vida
(Cyrulnik, 2009, p. 71)

Segundo Cyrulnik (2009), qualquer coisa € melhor que nada, o psiquismo
tem horror ao vazio e 0 ansioso fica aliviado quando d4 a0 mundo uma forma
coerente. Para um psiquismo humano, o caos corresponde ao rompimento
traumatico e a resiliéncia responde aos remangamentos do sistema que
encontram-se em desordem A vida psiquica ndo pode se desenvolver no meio do
caos, o tumulto da realidade pode nos impedir de dar uma ordem ao mundo. Néo é
possivel agir racionalmente num mundo cadtico, pois € impossivel mover-se em
todas as diregdes. E preciso dar forma ao mundo para responder a ele e nele se
comportar, € preciso Ihe dar sentido para adaptar uma estratégia de vida.

As criancas que neste estudo colocaram em palavras seus afetos, fantasias
e medos, puderam se esvaziar de algumas angustias que permeiam sua vida,
puderam elasticizar sua dor, transformando-a em narrativa, em enredo de suas
proprias histérias. Santos et a (2005) apontam que a palavra tem muito mais a
funcdo afetiva do que informativa, se fala para estabelecer lagos e depois
transmitir transformagdes. Poderiamos dizer, portanto, que as paavras da
resiliéncia sdo afeto e sentido. Quando se fala ndo ha cisdo, mas sm
transformac&o, a sua versao passa a valer, a contar, a partir daquilo que se viveu e

Se narrou.
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Sabemos que enfrentar a adversidade da doenga, sendo ainda crianca, torna
ajornada davidamais pesada. O conceito de resiliéncia, portanto, nos explica que
€ a partir da adversidade que solugdes criativas passam a existir para o melhor
viver do sujeito que enfrenta a crise. A adversidade tem, entdo, um efeito
potencializador de amadurecimento, crescimento e enriquecimento pessoa e que
na sua auséncia, certamente ndo teriam se explicitado. Segundo Santos et a
(2005), € a adversidade que produz resiliéncia; é condicéo para o desenvolvimento
daresiliéncia.

Cyrulnik (2006) recorre a Freud ([1893]1996) para diferenciar trauma de
adversidade e novamente ressalta a importancia da narrativa e da transformagéo

da dor em enredo discursivo.

(...) para haver um trauma é necessario que se produza uma fratura, esta pode ser
fisica, meu corpo esta quebrado, ou psiquica, como aquilo que contém um
sistema protetor contra as excitacoes, aguilo que me permite permanecer sendo eu
mesmo, quando o meio varia, quando os golpes e adversidades se apresentam e
causam danos. O traumdtico se apresenta, o que fazer com ele? Quando é possivel
falar sobre a ferida, fazer algo com essa ferida, se pode construir uma narrativa
intima ‘eu sou aguele que adoeceu, sofri inimeras perdas, fui abandonado.
(Cyrulnik, 2006, p.48)

Santos et a (2005) refutam essa idéia de Cyrulnik (2006) quando afirmam
que diante do traumético o sujeito pode recorrer a sua narrativa interna como um
tutor de resiliéncia. Nesse sentido, a resiliéncia ndo deve ser entendida como um
conceito que desvaloriza o traumético no sentido de que ele ndo tem nenhum
lugar, 0 trauma representard uma morte psiquica parcia da qual se podera
renascer metamorfoseado e transformado.

A seguir apresentamos um caso clinico de uma crianga resiliente que
conseguiu metamorfosear a sua histéria de dor, soliddo e quase morte,
transformando-a em narrativa de vida, de superagéo das adversidades e licdo do

bem viver.
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5.2
Do deserto ao Oasis — A histdria de Cléber, escrita e contada por ele

mesmo

Existem criangas diferentes, que pensam a vida de forma encantadora, que
iluminam o lugar por onde passam, que preenchem 0s espacos com resignacao,
cadma e sabedoria, muitas delas estdo doentes e passando por graves
enfermidades. Existem criancas que sentem e enfrentam a vida de forma auténtica
e marcante, muitas delas também encontram-se em leitos de hospital. Existem
criangas que vivem 1 ano de sua vida com a experiéncia de quem viveu 10, seu
crescimento e amadurecimento psiquico € raro de se encontrar por ai, mas muitas
tiveram que aprender a equilibrar-se na corda bamba da vida e da morte. Também
existem criangas assim como as descritas, SO que, sdo criangas saudaveis, com
salide fisica e orgéanica para dar e vender, sem problemas de enfermidades graves
gue podem leva-las a morte. Mas aqui, neste estudo, ndo falamos destas criangas,
falamos das outras, daguelas criancas que muitos adultos custam a crer que
sobreviverdo diante de tantos problemas que ja enfrentaram. Essa é a histéria
contada por uma dessas criangas, especiais, e é ela mesma que nos guda a contar
asua propria historia de dor, de quase morte, mas acima de tudo de superacéo e de
vida.

Quem nos conta a sua histéria é Cléber que se descobriu doente aos 7 anos
de idade.

Tudo comegou quando ele comegou a sentir muitas dores pelo corpo,
principalmente na cabeca e febre ata: (...)certa noite comecei a sentir dores, elas
mudavam de lugar pelo corpo(...) Meus pais passaram a noite em claro comigo,
minha mée fazia compressa, e até aliviava por alguns minutos as dores. Mas de
repente a dor voltava e eu gemia em voz alta. Quando amanheceu eu estava
acabado, me sentia muito fraco que nem conseguia levantar.””*

Ele conta algumas das muitas intercorréncias pelas quais passou antes de
descobrirem o que finalmente tinha: ““N&o demorou e logo me levaram a UTI,

fiquei com as juntas inchadas e vermelhas, emagreci muito, tomei varias bolsas

% Trechos do livro ‘O meu deserto’ .
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de sangue, eu estava péssimo, ndo conseguia nem andar. Vivia a base de morfina
para suportar a dor e precisei de calmante para poder dormir.”

Apbs uma longa e extenuante investigacdo diagnéstica, depois de muitos
meses em longo desconforto fisico, descobriram que o problema de Cléber tinha
nome, e se chamava Leucemia: ““Naquela hora me senti abragcado por Deus e até
comecei a agradecer e sorrir, de tanta alegria! Pois s6 depois de 7 meses que
descobriram a minha doenca e eu estava morrendo aos poucos, ja que nao
podiam tratar de algo que ndo sabiam o que era.”

Cléber ndo € do Rio de Janeiro, mas para se tratar teve que se mudar e vir
morar agui no Rio:*“Quando o hospital € perto de sua casa, alguns amigos ainda
te visitam, mas sdo poucos, sé que eu estava em um hospital a 3.000 km de minha
casa e nem a mamdae poderia estar comigo. Meus amigos passaram a ser as
enfermeiras e 0s méedicos...E 0 meu pai que me dava a maior forca. Eu ndo estava
nada bem.”

Ja estabilizado no Rio com toda a sua familia, aos poucos e com o
tratamento correto, conta que foi comecando a se sentir melhor e a retomar
algumas de suas atividades, chegou a voltar air para a escola, mas algumas coisas
em sua vida ndo estavam indo nada bem: “Na escola comecei a ser motivo de
piada para alguns garotos, por causa das minhas bochechas inchadas (reacéo do
corticoide) e que ndo entendiam o que eu estava enfrentando.Chegava em casa
chorando e muito triste. Eu perguntava para o papai e para a mamae se eu era
feio e explicava o que acontecia na escola. Papai sempre me dizia: ‘Filho, vocé
esta passando por um deserto, que logo vai chegar do outro lado. O ano ja esta
acabando e o tratamento chegando ao fim. Isso tudo vai passar, confia em Deus!’
Essas palavras me confortavam e me davam esperancas.”

Cléber sentia muito os efeitos do tratamento e das medicagdes que fazia
uso. Elas traziam grande desconforto fisico e psicologico. Associado a isso, a
L eucemia parecia ndo ter sido completamente erradicada: ““Em setembro comecei
a sentir muitas dores na cabeca e nas costas, estava vomitando, ficava muito
nauseado, fraco e cansado. Havia engordado tanto, que perdi todas as minhas
roupas, ganhei 30 kg. Eu olhava no espelho e ndo me reconhecia. Minha pele
rompeu, mamae disse que aquilo se chamava estrias e que depois poderiamos

trata-las.”
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Apbs algumas recaidas e ndo sSUCESSO com O esquema guimioterdpico,
Cléber foi encaminhado para 0 CEMO para se submeter ao TMO. Muito
esperangoso e com muitas expectativas em sua melhora, aceitou junto com a sua
familia a fazé-lo o quanto antes. Como sua situacao clinica ndo podia esperar por
muito tempo e a fila para o transplante no CEMO estava longa , foi encaminhado
para S8 Paulo, onde se submeteu a0 TMO. Sua irméa cagula foi sua doadora:
“Fomos encaminhados para o INCA, onde foram feitos os exames de
compatibilidade de meus dois irmdos. Gracas a Deus a minha irma foi 100%
compativel. (...)estava tudo certo para agendarmos o transplante. Mas o
problema é que tinham mais de seis pacientes na lista de espera e ndo podiamos
esperar, porque 0 meu caso era urgente! Foi ai que os meus médicos nos
encaminharam para S&o Paulo.”

Cléber conta das lembrancas de S8 Paulo e das amizades que fez no
hospital onde se submeteu a0 TMO; de como € ruim perder alguém, mesmo que
tenha conhecido ha pouco tempo, mas principal mente, por perder pessoas que tém
0 mesmo problema que o seu: “Me lembro de uma garotinha, Paola, ela tinha
Leucemia também e seu irmdo foi doador. Estava super bem até que um dia
receberam a noticia que a medula ndo havia pegado. Tudo foi muito dificil para
ela e a familia. (...)sabiam que as chances eram poucas, mas fariam tudo para
salva-la. Ela foi transplantada novamente, mas infelizmente foi piorando...e ndo
resistiu. (...)depois eu soube que mais outros dois amigos também néo resistiram”
Ele continua: “Nao tenho ddvidas de que todos esses amigos, foram guerreiros
pois tentaram até o fim. Sentirei saudades e me lembrarei sempre deles, porque
me ensinaram muitas coisas, como lutar sempre.”

Mas quando a jornada de Cléber parecia que chegaria ao fim, um novo
caminho e dessa vez, muito tortuoso apontou. Cerca de 15 dias apés o TMO,
Cléber, desenvolveu uma das sequielas com maior indice de mortalidade no TMO:
a DECH®. A forma que a DECH se apresentou em Cléber foi muito grave,
atingindo toda a extensdo de sua pele: “A doenca de enxerto estava bastante
avancada. Minha pela estava escura e descamando! Tinha muitas feridas, além

do mais a pele estava solta e estava cheia de bolhas. Era como queimaduras de 3°

% paramelhor entender ver o Capitulo | ell.
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grau e desta vez ninguém podia me ajudar para sentar, levantar ou deitar, porque
ndo havia lugar onde eu pudesse ser tocado.”

Cléber foi encaminhado de volta ao Rio, nessa situagcdo gravissima, pois 0s
anicos centros de TMO que tratam esse tipo de DECH com aparelhagem
sofisticada e especifica é o do Rio de Janeiro e Curitiba.

Ele lembra como foi a volta ao Rio: “Minha mamé&e foi muito corajosa!
Estava sozinha comigo, mas resolveu tudo! Pegou autorizacdo e conseguimos
embarcar em um avido direto para o Rio de Janeiro.”

Ele conta da emocdo de encontrar seus familiares a sua espera no
aeroporto e do susto que sua irmd, a doadora, teve ao vé-lo no estado em que se
encontrava: ““Quando Amanda me viu perguntou: ‘Minha medula fez mal a vocé,
Cléber?’ Expliquei para ela o que tinha acontecido: ‘O meu corpo queria
expulsar a medula, mas como ela ndo queria sair, ele ficou chateado e estava
fazendo aquilo comigo. Porém, ela ndo podia ir embora até que o corpo se
acostumasse. Eu estou fazendo um tratamento para melhorar a pele, ajudar meu
organismo a aceitar a medula e combater a doenga do enxerto.”

E foi assim, nesta situagdo e neste cenario devastador, que pela primeira
encontramos Cléber. Ele encontrava-se no ambulatério, a espera da autorizagdo
para subir ao Centro Cirargico, para a colocagéo de um novo cateter. Encontrava-
se coberto por um pano cirdrgico de pouco atrito, sem roupas pois as mesmas
colavam em sua pele que se desfazia na medida em que as horas passavam:
*“(...)quando eu acordei na sala de cirurgia, eu comecei a gritar de dor. A dor era
tdo grande que eu ndo podia suportar. Os médicos me manusearam muito e
minha pele havia soltado. Também as bolhas estouraram e a roupa havia se
prendido na pele. Diluiram morfina no meu soro para tirar a minha dor e mesmo
assim, ndo passava. Fui internado, pois 0 meu estado era grave.”

E diante desse quadro dramético, acompanhamos a internacéo de Cléber.
Percebiamos estar de frente a uma crianca diferente, dessas especiais e que
carregamos para sempre conosco. Ele chorava de dor, mas pedia desculpas por
ndo estar suportando o mal estar e pelo seu descontrole: ““Eu nédo sabia, mas
depois os médicos disseram que eu sé tinha 30% de chances de sobreviver. Se eu
desistisse, 0 meu deserto acabaria ali, mas eu queria continuar.”

Apbs o inicio do efeito da morfina, e sentindo-se levemente melhor,

Cléber quis conversar. Falamos para sua mae que encontrava-se o dia todo em
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jgium e ja passavam dasl8:00 hrs, que descesse para comer algo, respirar um
pouco e telefonar para seu marido que ansioso aguardava noticias do filho.

Depois de enfrentar um dia inteiro de dor, apreensdo e fortissmo mal
estar, Cléber quis falar, precisava dividir a sua angustia, se esvaziar dos
desconfortos psiquicos e das fantasias que o amedrontavam, ele falou por
aproximadamente 1 hora. Nos contou a sua historia de vida, falou de seus irmaos,
de seus pais, da experiéncia em S&o Paulo, das mudancas em seu corpo, na sua
aparéncia e em sua vida por conta das medicacOes e tratamento, do gque sentia
saudades, dos seus medos, da sua fé e da sua esperanca...mesmo no estado em que
Se encontrava.

De forma surpreendente, pede para pegarmos o laptop de sua mée para nos
mostrar o livro que estava escrevendo e gue contava toda a sua historia e de tudo
gue vinha enfrentando desde que recebeu o diagnéstico da Leucemia: “Talvez,
guem saiba, eu possa com esse livro ajudar outras pessoas que estdo passando
pela mesma situacdo. Papai disse que fara de tudo para conseguir uma
editora...eu ndo escrevo sempre, as vezes fico cansado, mas sempre que me sinto
bem, corro para escrever as coisas que eu sinto.”

S6 tinham dois capitulos escritos, mas ele ja sabia qual seria o titulo: “O
Meu Deserto”.

Em seu livro no capitulo chamado Sinais de Seca, hoje ja escrito e

publicado, Cléber conta o porgue da escolhado titulo:

O deserto, como vocé sabe, € um lugar muito seco e érido. N&@o tem &gua pra
nadal A &gua representa vida e alegria. Com a presenca da agua tudo fica
verdinho e florido, as arvores ddo fruto e ha animais e passaros. Mas no deserto o
calor é quase insuportavel e poucos animais ou plantas resistem. As plantas
geralmente sdo cheias de espinhos e 0s animai s S840 perigosos, como a serpente do
deserto. E assim que eu me sentia quando estava internado por meses, sem saber
guando eu ia sair ou quando tudo iria acabar. Eu ficava sonhando em brincar com
meus irmaos e com meus amigos, mas logo acordava para a realidade. Por muitas
Vezes eu perguntava para 0 meu pai: ‘Papai, quando isso val acabar? E ele me
dizia: ‘Filhinho, vocé esta atravessando um deserto e logo vamos chegar do outro
lado! Tenhafé e sgjaforte, tudo isso logo vai passar. (Firme, 2010: p.13/14)

Durante as mais de quatro semanas que permaneceu internado, chorava de
dor, principalmente na hora do banho: “Até que um dia os enfermeiros disseram
que eu tinha que tomar banho debaixo do chuveiro. Ndo gosto nem de pensar

nesse momento. Mal podia acreditar no que ouvia. Se eu ndo aglientava nem as
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toalhas umedecidas, quanto mais agua caindo na carne viva! A minha pele estava
tao sensivel que, se o clima estivesse fresco, tremia de frio, e qualquer calor me
gueimava. Quando eu entrei debaixo do chuveiro comecei a sentir muita dor. Era
desesperador! Eu gritava muito! Quando eu sai do banho, a dor ainda
continuava. De novo tiveram que colocar morfina para poder alivia-la...”
Terminado o banho, Cléber pedia desculpas e agradecia a cada membro da equipe
que havia dado banho nele, sempre pedia desculpas a equipe pelo trabalho que
estava dando, e pelo choro constante.

Seus pais permaneceram a0 seu lado durante todos os periodos da
internacdo e ainda hoje, em acompanhamento ambulatorial, sdo incansaveis no
cuidado com o filho. Muito afetuosos e atendendo as demandas de Cléber,
procuram inseri-lo no tratamento conversando e explicando a ele tudo o que se
passa, nunca esconderam seus sentimentos do filho, e sempre que possivel
compartilhavam a dor, a angustia e 0 medo de perdé-lo, sempre com muita
serenidade e calma. Cléber tem em seus pais seu grande suporte: ”Meus pais ndo
me deixaram em nenhum momento, sofriam e choravam comigo.”

Aos poucos, ele foi melhorando, fazia Fotoferese®, usava medicacio
topica, aém de uma série de antibidticos, antiflngicos entre outros medicamentos
profilaticos pelo risco de contrair algum tipo de infeccdo: ““Além de fotoferese era
necessario intercalar com varias pomadas e 6leos em horarios diferentes. Com o
tempo, a minha pele foi melhorando e as lesdes foram diminuindo.”

Depois desse episodio, Cléber reinternou por diversas outras vezes. Era
trazido pelos seus pais com febre ata e hipotensdo, teve que trocar o catéter por
quatro vezes e sempre apresentava algum tipo de infeccdo que obrigava a sua
internacdo. Em todas elas seu comportamento permaneceu 0 mesmo, sempre
disponivel e solicito, triste por estar novamente hospitalizado, mas aderido ao
tratamento e sabendo que isso fazia parte da sua reabilitagdo. Nunca se queixou ou
reclamou, pelo contrario, aproveitava as internagdoes para estudar, ler e fazer

alguns exercicios de escoteiro, atividade que adorava e que referia sentir muitas

% Fotoferese extracorporea, € uma modalidade de terapia celular que tem demonstrado eficécia e
seguranca em pacientes portadores de doencas auto-imunes e mediadas por células T, incluindo
esclerodermia, linfoma de células T cutaneo/ Sindrome de Sézary e doenca enxerto-contra-
hospedeiro apds transplante de células-tronco hematopoiéticas. O tratamento se baseia no efeito
bioldgico de uma substancia fotossensibilizante, o 8-metoxipsoraleno, e daradiac8o ultravioleta A,
nas células mononucleares coletadas por aférese e reinfundidas ao paciente. (Silva & Bouzas,
2008, p.119)
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saudades: ““Os dias passavam muito devagar e eu ficava estressado entre aquelas
quatro paredes. Eu tirava meu estresse conversando com meus irmaos por
telefone que estavam em casa. Também aproveitei para fazer varias
especialidades de desbravador, ja que tinha tempo de sobra! Ainda fiz um quadro
de no6s e amarras la dentro! Queria aproveitar a vida 14 fora, brincar, ir a escola,
mas nao podia.”

Resignado, Cléber aceitava a sua condicdo de hospitalizagcéo e conseguia
criar e produzir mesmo diante da privacdo que vivia nas muitas internacdes que
passou: ““Pensei que enguanto estivesse ali, poderia fazer coisas interessantes,
que talvez ndo faria se estivesse la fora...aproveitei entdo para fazer tudo o que
sabia e de que gostava, e que as vezes ndo fazia quando estava la fora. Desenhei,
pintei, joguei no computador, dei até uma de escritor. Criava estérias em
quadrinhos e fiz até a caricatura de uma psicdloga que gostava de me visitar e
que me dava muita forca.”

Com o tempo a vida de Cléber pode, aos poucos, voltar ao normal, e ele
pode novamente, retomar algumas atividades que estavam paradas desde o TMO:
“As coisas ja estavam bem melhores. Eu j& estava em casa e podia passear em
lugares abertos, sem aglomeracdes, e usando sempre mascaras de protecdo para
ndo pegar nenhum virus. Nesse tempo ja estava falando sobre o virus da gripe
suina e isso me preocupava, pois varias pessoas estavam morrendo por causa
dela.”

Uma de suas grandes preocupacdes era em relacdo ao colégio, com suas
tarefas da escola e de conseguir passar de ano: ““(...)comecei a receber trabalhos,
pesquisas e provas para fazer em casa. Era muita coisa...ndo podia passar de
qualquer jeito, para isso precisava me esforcgar e estudar muito. Estava animado
e queria recuperar e acompanhar meus amigos de turma. Sonhava em passar de
ano e poder estudar com eles novamente em 2010.(...)tinha que ganhar tempo e
aonde eu ia levava comigo meus trabalhos. Estava completamente concentrado. A
maioria deles fiz no hospital, ou tomando medicacfes ou fazendo fotoferese, ja
que passava muito tempo por la.”

Nem mesmo os efeitos colaterais das medicagdes e mal estar fisico
comuns, por ainda estar em tratamento, tiraram o foco e o desgjo de recuperar 0
tempo que teve que se ausentar das suas atividades estudantis. Ele realmente foi

incansavel: “Era muita correria. As vezes sentia dor de cabeca, mas ndo queria
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parar. Tive que fazer resumos de Historia, um mapa do Brasil com os estados, as
suas capitais e o rendimento financeiro de cada um deles para Geografia. Em
Portugués fiz interpretacGes de textos, atividades, redacGes. Em Matematica,
estudei equacdo de 1° grau e numeros negativos. Sem falar de Ciéncias, Inglés,
Espanhol, Artes, Educacéo Fisica e Religido. (...)fui entregando tudo e esperando
ansioso. No fim do bimestre eu recebi a noticia de que eu havia passado de ano!
Dei gracas a Deus que mesmo fazendo tratamento consegui ser aprovado! (...)eu
nao tirei nenhuma nota abaixo de 7,0.”

A cada dia, Cléber sentia 0 gosto de uma nova vitéria pois sua salde em
franca melhora, evoluia positivamente. A vida podia ir, levemente, voltando ao
normal, e o esperado 0asis, comecava a ser avistado: ““Sentia aliviado por ter
conseguido chegar ao oasis e conseguido passar pelas dificuldades do deserto.
N&o tenho duvidas de que, se eu ndo tivesse passado por tudo isso, ndo teria
desenvolvido a fé e confianca que hoje tenho em Deus. Muito menos daria tanto
valor a minha vida e a minha familia que € o maior presente neste mundo.”

Mas o significado simbdlico da representacdo do TMO, permaneceu: “Ja
estava com seis meses de vida, pois com o transplante, nasci novamente. (...)sei
que agora, mais do que nunca, eu tenho que ter paciéncia, &€ como eu disse, nasci
de novo! E ao nascer, vocé néo vai fazendo de tudo o que um adulto faz, é preciso
aprender muitas coisas e até mesmo criar resisténcia para poder fazer outras. A
perseveranca e a fé sdo o segredo de todas as coisas(...)ainda preciso tomar
muitos remédios, meu tratamento de pele ndo é mais fotoferese, e sim, foto-
terapia. Estou com a pele bem recuperada.”

E com a vida se reorganizando, Cléber nos deixa algumas licdes. “Nao
desista, pois em todo o deserto existe um odsis. E por mais dificil que pareca o
deserto, é necessario manter-se sempre ocupado. Desesperar-se ou esmorecer
ndo ajuda, atrapalha. Nao é nada facil, mas com paciéncia e fé, logo vocé
chegara do outro lado da travessia. Eu estou chegando, Gragas a Deus”

Cléber hoje encontra-se em acompanhamento ambulatorial e sua salde
melhora a cada dia. Encontra-se na expectativa de conseguir voltar ao colégio esse
ano e fazendo planos para retornar as atividades no clube de escoteiros
desbravadores, atividade que ainda néo pode realizar. Mas, orgulhoso, conta que
conseguiu se formar junto com a sua turma, pois realizou muitas atividades

tedricas quando esteve internado.
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N&o podemos esguecer que Cléber ainda é uma crianga e que seus desejos
sd0 do lugar da infancia. Costumamos ressaltar iSso para a equipe e para a sua
familia, afinal, por muitos momentos podemos mesmo nos confundir. Afinal,
existe algo no funcionamento psiquico de Cléber que nos causa certa estranheza,
tamanho a sua forca e habilidade de restabelecer-se e reequilibrar-se mesmo
diante de adversidades que confrontaram a sua vida. Constantemente, ainda
percebemos Cléber se re-arrumando frente a uma dificuldade que o tratamento ou
a doenca Ihe apresenta. Sera ele, resiliente? Serd que suas bases seguras de apego
iniciais marcaram seu funcionamento psiquico a ponto de permitir a sua travessia
pelas privagoes que a doenca e o tratamento Ihe causaram, de maneira serena,
confiante e conseguindo transformar o caos e a desordem em processo dinamico
resultante de recursos e arranjos internos? Sera apenas mecanismo defensivo
psiquico?

Ele chama atencdo por onde passa, no hospital é conhecido e adorado por
todos da equipe, ndo por ser solicito, educado, colaborador e atencioso, mas pela
sua capacidade de agudar outras criangas, de explicar como sdo aguns
procedimentos, por acamar alguns colegas que choram por mal estar ou se
recusam a fazer determinados procedimentos. Muitos adultos gostam de conversar
com Cléber e escutar a sua historia de luta e superacéo, espelhando-se em sua
forca e capacidade de enfrentamento.

Estivemos presente no langamento de seu livro, guardamos com cuidado e
carinho a dedicatéria escrita por ele. Enquanto todos a sua volta queriam tirar
fotos e desgavam uma assinatura de seu livro, de longe, ficamos observando
Cléber, lembrando do nosso primeiro encontro e contato, na ternura e afeto
contra-transferenciais que ja se estabeleciam naquele momento. Pensamos que a
travessia pelo deserto realmente ndo foi facil, sua pele, literalmente, sofreu os
danos do forte calor e privagéo que um deserto causa a qualquer ser humano, por
Vezes, pensamos que a sede e 0 cansaco pudessem ser mais fortes, mas bastava
uma fala de Cléber para nos lembrarmos gque a sua sede era pela vida, que o seu
cansago era em busca do viver e que ele tinha certeza absoluta, e nunca se quer
questionou que iria encontrar 0 seu 0&sis. A esperanca por dias melhores o
manteve em pé.

Pensamos que Cléber escolheu viver, escolheu permanecer conosco, nessa

vida, nesse mundo. Aprendeu, e ndo teve outra escolha sendo essa, a conviver
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com as perdas, lutos e dores de estar doente. Aprendeu a lidar com as frustracoes,
a receber noticias dificels, a ter paciéncia e segurar a ansiedade na espera de um
resultado de exame, a sentir saudades e conviver com as auséncias, a desgar
mesmo sabendo que ndo poderia alcancar aquilo que desgjava.

Cléber aprendeu a utilizar, e até hoje o faz com frequéncia, os
atendimentos psicologicos como restabelecimento de suas fontes de energia
psiquica, sempre gostou de falar e conversar sobre tudo, se esvaziando de tudo
aquilo que o angustia, que ndo gosta e que ndo entende; utilizando esse espaco
paratirar davidas ou para ser apenas uma crianca.

Cléber chora, sofre e é de verdade, real, ndo € umaficcéo, ndo é umaidéa
ou fantasia. Assim, podemos dizer, que Cléber, frente aos traumas que viveu,
pode construir narrativas intimas, formando enredos de sua histéria a partir do seu
préprio olhar, transformando-os em letra, amalgamados em sua rede simbdlica
Através da palavra, pode formar lagos com outras pessoas, com o externo, com
aquilo que desconhecia, que tinha medo e que buscava sentido.

Ao escrever um livro, Cléber pode dividir a sua histéria, tornando-a um
pouco de todos aqueles que a léem; ndo fica, dessa forma, amarrado a dor e nem
refém de lembrancas trauméticas. Seu afeto € consistente, € investido e
retroalimentado em suas relacfes familiares t&o continentes e essenciais para que

Cléber sgja, simplesmente, esta crianca téo especial.
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