Athenea Digital - 21(2): €2629 (julio 2021) -ENSAYOS-

ISSN: 1578-8946

ENTRE O NASCIMENTO E A MORTE: REFLEXOES DE VIVENCIAS DE CAMPO

BETWEEN BIRTH AND DEATH: REFLECTIONS OF FIELD EXPERIENCES

Natalia Rejane Salim”; Glauce Cristine Ferreira Soares™; Regina

Szylit***; Claudia Malinverni***; Dulce Maria Rosa Gualda

sk kk * kK

* Universidade Federal de Sao Carlos;** Maternidade Amador Aguiar.Osasco;***
Universidade de Sao Paulo; nat.salim@ufscar.br; glaucesoares@yahoo.com.b;

Historia editorial

szylit@usp.br; claudia.malinverni@usp.br; drgualda@usp.br

Resumo

Recibido: 27-02-2019
Primera revision: 15-11-2019
Aceptado: 20-05-2020
Publicado: 01-07-2021

Palavras-chave

Nascimento; Morte;
Integralidade em satde;
Humaniza¢do; Empatia

O nascimento e a morte, como eventos limite da vida, possuem pontos de conver-
géncia. Discutir as formas pelas quais esses eventos acontecem nos servigos de
saude e como impactam a vida das pessoas envolvidas é fundamental para a pro-
ducdo de cuidados. Esta reflexdo tem como objetivo relatar e discutir os resultados
de duas investigacdes desenvolvidas em contextos de atencdo ao parto e em uma
UTI neonatal. Refletir sobre o nascimento e a morte é essencial para a promocio
da atencdo integral e humanizada em saide. O exercicio de praticas de cuidado
alicercadas na humanizacéo e nos direitos é capaz de produzir espaco de trocas, de
aprendizado e de vivéncias as familias, aos profissionais, as mulheres e aos bebés
no interior dos servicos de satude.
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Birth and death as limiting events of life and have points of convergence. Dis-
cussing the ways these events take place within health services and how them im-
pact people lives is critical to the production of care. This reflection aims to dis-
cuss points about the historical constructions and care practices involved in birth
and death through experiences from the field of research in contexts of attention
to childbirth and in a neonatal care unit. Reflecting on birth and death is essential
for the promotion of comprehensive and humanized health care. The exercise of
care practices based on humanization and rights is able to provide space for ex-
changes, learning, experiences within the health services for the family, profes-
sionals, women and babies.
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Introducao

Podemos dizer que o nascimento e a morte sdo vivéncias limiares que marcam frontei-

ras no curso da vida. Neste artigo nos propomos a discutir a complexidade desses

eventos caminhando pelos resultados de duas investigacdes que se dedicaram a olhar

as praticas e as relacoes de cuidado, bem como relatar experiéncias de campo da pri-

meira autora como meio de reflexado acerca da importancia do acolhimento e da huma-

nizacdo no nascimento e nos eventos de adoecimento e de morte. Essas vivéncias sdao

frutos do processo de coleta de dados em diferentes contextos de atencdo ao parto e

em uma unidade de terapia intensiva neonatal (UTIN).
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Primeiramente, apresentamos um breve historico da pratica médica que sustenta
a nossa discussdo. Em seguida, trazemos as vivéncias, memorias e experiéncias de in-

vestigacdo em diadlogo com as perspectivas tedricas da pesquisa social.

O olhar soécio-historico sobre o exercicio da medicina nos leva a entender como
concepgdes e praticas consideradas naturais para lidar com o nascer e com o morrer
foram construidas e instituidas ao longo do tempo (Rohden, 2006). Autores como Mi-
chel Foucault (1976/2014) e Ivan Illich (1976), ao refletirem sobre como a regulacéo e o
controle dos corpos permitiram a crescente apropriacdo dos modos de vida do homem
pela medicina, evidenciaram a adesdo das praticas médicas ao modelo biomédico e,
consequentemente, a institui¢do do hospital como local espacial da doenca e da morte.

Tal processo teve inicio em meados do século XVIII, quando o regime teocratico
ocidental, que tinha entre seus objetivos a salvacdo das almas, comecou a ser substitui-
do por uma “somatocracia” que postula, entre outras tarefas, a intervencéo estatal no
cuidado do corpo, na satde corporal e na relacdo entre doenca e satde (Foucault,
1978/1998; 2014). Depois disso, apontam Luiz Alberto Moreira Martins e Carlos Au-
gusto Peixoto Junior (2009, p. 158), o médico e o bioldgico deixam de trabalhar no ni-
vel do individuo (do doente e suas doengas), passando a vida em seu conjunto a ser
“objeto de preocupagido do Estado, por meio da intervengdo médica”. Dai emergeria,

mais tarde, o conceito foucaultiano de biopoder.

Esse processo deu-se por dois polos de desenvolvimento, ambos vinculados a um
conjunto de relacdes que envolvem o poder-saber, notadamente o médico. O primeiro
aparece centrado no corpo, tomado como locus de disciplinarizacido, o que o tornou
uma maquina docil e submissa que possibilitava o desenvolvimento e a propagagao da
forca de trabalho indispensavel ao desenvolvimento do sistema capitalista (Martins e
Peixoto Junior, 2009). Disciplinado ao longo do tempo por sistemas de controle assegu-
rados pelo procedimento de poder-saber, o corpo-maquina deu origem a uma ana-
tomo-politica do corpo humano. O segundo polo tem enfoque no corpo como espécie
imbuida de mecanismos de vida, servindo como base dos processos fisioldgicos. Assim,
o poder passou a operar sobre os corpos através de dispositivos de vigilancia e contro-
le, o que incidiu diretamente nas praticas de saude e relagdes de cuidado nos processos

de nascimento, adoecimento e morte (Sousa e Meneses, 2010).

Em apertada sintese, esse processo implicou a medicalizacdo da medicina, da soci-
edade e da populacdo, sob quatro processos ligados a expansdo do dominio do saber
médico. A saber, o surgimento da autoridade médico-politica e a instauragdo da medi-
cina de Estado e da policia médica; a ampliacdo dos dominios da medicina para além

dos doentes e da doenca, com a constitui¢do da medicina urbana; a medicalizacdo do
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hospital, ou seja, sua transformacdo em instrumento terapéutico; e, por fim, a criacdo
de mecanismos de administracdo médica, tais como registro de dados, estabelecimento
e comparacio de estatisticas, entre outros (Foucault, 1978/2014; Martins e Peixoto Ju-
nior, 2009).

Nessa perspectiva, as praticas de saude transformaram-se em dispositivos de con-
trole dos corpos e dos eventos da vida. Essa mudanca de contexto de cuidado deman-
dou a insercao de novas praticas, novos atores e novas regras para o controle do nas-
cer e do morrer. Nesse processo, é particularmente importante o papel desempenhado
pelo hospital geral, que passou de instituicdo de exclusdo e de assisténcia, onde se mis-
turavam diferentes tipos sociais excluidos — loucos, doentes e prostitutas, por exemplo
-, a instrumento terapéutico e de cura (Martins e Peixoto Junior, 2009). Para Foucault
(1978/1998; 1976/2014), esse processo de medicalizacdo tornou-se possivel exatamente
pela introducdo dos mecanismos disciplinares no espago hospitalar, até entdo desorde-
nado, e pela extensdo da pratica da medicina aos problemas do ambiente, quando a do-
enca passou a ser considerada um fenémeno que obedecia a leis naturais (Martins e
Peixoto Junior, 2009). Dessa forma, o hospital moderno impregnou-se de concepcdes
biomédicas, sendo socialmente legitimado como local ideal para o exercicio da medici-

na, juntamente pelo fortalecimento do ensino médico.

Nesse contexto de valorizacdo dos dispositivos disciplinares e da medicina, tam-
bém o nascimento e a morte, até entido eventos circuncritos a esfera domiciliar, com
forte carater familiar, passaram a esfera do hospital. Desse modo, foi enfim constituido
como local privilegiado do saber-poder médico sobre os corpos de quem nasce e de

quem morre.

Nesse sentido, vida e morte estdo constantemente em jogo nos contextos de sat-
de, sendo as praticas e concepgdes sobre esses eventos refletidas diretamente na forma
como cada pessoa vivencia o nascer, o adoecer e o morrer. E assim é que diariamente
mulheres adentram aos locais de nascimento para dar a luz, e diariamente muitas delas

entram em UTIN para estar com seus bebés.

Muitos tém sido os avangos propiciados pela problematizacdo da hegemonia do
modelo biomédico tanto na forma de lidar com o nascimento quanto com a morte. Isso
pode ser visto historicamente nos movimentos sociais de mulheres pelo direito de es-
colha no momento do parto, na luta pelo protagonismo de suas proprias experiéncias.
No cenario do adoecimento e da morte, igualmente, é possivel observar um movimen-
to contra essa hegemonia e o controle da medicalizacdo, que se expressa na mobiliza-

cdo pela pratica dos cuidados paliativos, pelo direito dos pacientes com doencas sem
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possibilidade de cura e de suas familias de serem ouvidos e terem a possibilidade de fa-

zer escolhas nesse momento.

Nesses dois polos o ponto central é a pessoa que esta atravessando esse processo e
a garantia ou auséncia de seus direitos. No Brasil, a partir da redemocratizacdo e da
promulgacio da Constitui¢io de 1988, que criou o Sistema Unico de Saude (SUS), a
construcao das politicas de satide passou a ser alicercada nos direitos e no protagonis-
mo dos/as usuarios/as, na valorizacido de suas vozes e nas praticas de cuidado funda-
mentadas no conceito da integralidade (Merhy, 2000; Mattos, 2001). Entretanto, man-
tém-se o desafio de colocar em pratica no cotidiano dos servicos de saude a atencdo in-
tegral e, a0 mesmo tempo, garantir direitos aos/as usuarios/as, por meio dos encontros

que cada interacao de cuidado possibilita nos diversos cenarios da saude.

Partimos do pressuposto de que o nascimento e a morte sdo eventos biopsicosso-
ciais, o que implica considerar toda a complexidade que os envolvem. Assim, entende-
mos que cada contexto de cuidado é capaz de mostrar diferentes realidades, a medida
que este é construido de forma dindmica por uma rede que integra e correlaciona dife-
rentes atores, artefatos, préticas, saberes e perspectivas sobre o nascer e o morrer. Fa-
zer pesquisa sobre essas tematicas é envolver-se com uma parte fundamental e intima
da histdria de vida de cada pessoa que compartilha conosco um pouco de suas trajeto-

rias, de suas alegrias, suas frustracdes, seus dilemas e suas tristezas.

Feita essa consideragdo preliminar, importane dizer que este artigo filia-se a abor-
dagem construcionista da pesquisa no cotidiano (Spink, 2003), para a qual os encon-
tros e as conversas que ocorrem no campo produzem aprendizados tanto para o/a in-
vestigador/a como para os participantes da investigacdo cientifica. Essa dinamica faz
do ato de pesquisar uma acdo colaborativa que envolve pessoas, materialidades, insti-
tuicdes e grupos, exigindo reflexdes e posicionamentos éticos constantes acerca das
nossas posturas e posi¢des antes, durante e depois da pesquisa (Brigagdo, 2016). Dai a
importancia de evidenciar no projeto de pesquisa a subjetividade do proprio pesquisa-
dor (Tornquist, 2004).

Sob essa abordagem, apresentamos neste manuscrito excertos dos diarios de cam-
po produzido pela primeira autora, bem como das entrevistas com participantes das
pesquisas realizadas em servigos de atencdo ao parto e uma unidade de terapia intensi-
va neonatal, vinculados ao SUS. Entendemos que ao dar voz aos sujeitos da investiga-
cdo ampliamos a discussdo sobre as praticas e relacdes de cuidado presentes nos con-
textos estudados.
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E importante ressaltar que os trabalhos que deram origem a presente reflexio fo-
ram aprovados por comité de ética' em pesquisa e atenderam as recomendagdes relati-
vas as pesquisas com seres humanos do Conselho Nacional de Saide (CNS). Durante
todo o processo investigativo foram respeitados os principios éticos da autonomia, ou
seja, o direito da pessoa de decidir sobre sua participacdo, mediante assinatura do Ter-
mo de Consentimento Livre e Esclarecido. Os nomes de participantes que aparecem

neste trabalho séo ficticios, de modo a preservar o seu anonimato.

Nas tessituras da investigacao do nascer e adoecer

Para relatar as experiéncias de campo, tomamos como ponto de partida a compreenséo
de Mary Jane Spink (2003), para quem o campo da pesquisa social é, sobretudo, uma
forma de narrar o mundo. Ou seja, ela é tanto uma produtora social de relatos quanto
uma forma de contar e produzir o mundo. Nesse entendimento, investigar é contar
historias que estdo inseridas em uma rede de componentes heterogéneos que produ-
zem saberes e reflexdes. Assim, a pesquisa é construida por processos dialogicos entre
o/a pesquisador/a e os/as participantes que, ao se posicionarem, negociam e comparti-
lham as suas visdes de mundo (Brigagio, 2016; Spink, 2003).

Os microlugares nos quais convivemos e que se constroem dentro e fora do/a pes-
quisador/a passam a constituir o campo. Nessa perspectiva, o campo é mais do que um
territério delimitado e apresenta muitas faces (Spink, 2003). Ele é uma processualidade
de temas situados; um complexo de redes de sentidos que se interconectam; um espaco
criado, herdado ou incorporado pelo pesquisador, por meio de debates e negociagdes
em que busca se inserir em teias de acdo, dentro de um processo que também tem lu-
gar e tempo (Spink, P., 2008). Por seu carater processual e por ser atravessado por
questdes de poder, morais, politicas, tedricas e culturais, o campo é um campo-tema.
Essa nocéo refuta radicalmente a ideia da nao neutralidade como um problema para a
pesquisa social; ao contrario, a subjetividade do/a pesquisador/a é entendida como

mais um recurso do processo investigativo (Cordeiro et al., 2014).

Desse modo, podemos dizer que o nosso interesse sobre a presente tematica foi se
construindo a partir das nossas proprias experiéncias cotidianas (cenas de nascimento
presenciadas, historias de parto contadas pelas mulheres da nossa prorpia rede, parti-
cipacdo em eventos académicos e politicos), bem como da necessidade e do desejo de
ouvir e dar voz as pessoas que intengram o cotidiano de hospitais, em geral silencia-
das.

! Sob os pareceres CEP-EEUSP n° 504.822/2014 e CEP-EEUSP n° 991/2010.
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Aproximando-nos do conceito ontolégico da praxiologia problematizado pela fi-
l6sofa Annemarie Mol (2002), podemos compreender porque as experiéncias de campo
S40 um processo construido por uma rede de interagOes entre atores, artefatos, teorias
e subjetividades e que faz a realidade ser multipla. Aos investigar as tensdes entre fon-
tes e estilos de conhecimento, a autora demonstrou como esses sdo manipulados no
cotidiano da medicina alopatica. Seu foco néo foi a interacdo entre médico e paciente,
mas sim as normas que regulam essa relacao; tampouco buscou as diferentes perspec-
tivas dos atores. Ao voltar seu interesse para a compreensio de como os saberes e os
objetos sdo manipulados nas praticas médicas e como estas se diferenciam entre si,
Mol (2002) definiu a realidade como multipla. Em outras palavras, os conhecimentos
nao sdo compreendidos como modos de referéncia, mas sim como uma manipulagao.
O foco esta no conhecimento da pratica e como os objetos nao sdo os mesmos de um
lugar para o outro. E dizer, existem diferentes versdes de um mesmo objeto, possuido-

res de um mesmo nome, que ora divergem em confronto, ora sao interdependentes.

Para Mol (2002), a realidade como parte da pratica é um ato, uma intervencao.
Isso sucede nos diferentes estilos disponiveis para descrever as praticas. Ao apontar
que a realidade é multipla, a autora postula que esta nao precede a pratica, mas é parte
dela. Nesse sentido, as realidades sdo sociomateriais e, por isso, diferentes ontologias
informam sobre os nossos corpos, a organizacdo do nosso sistema de satde, o ritmo e
as dores das nossas doencas, assim como o formato das nossas tecnologias. Todos es-
ses componentes estdo entrelacados em tensoes. E, se a realidade é multipla, ela tam-
bém é politica.

Nessa perspectiva, é possivel dizer que no nascimento as formas de cuidado e de
intervengdes tipicas do sistema biomédico refletem-se nos corpos das mulheres e pas-
sam a performar esse evento. Essa realidade aparece nas historias de dor, na escuta dos
gritos, no aperto das maos, na agua quente caindo sobre a lombar e o ventre, nos cor-
pos gravidos colocados em macas estreitas, nos pedidos de ajuda, no corte profundo no

perineo, nas diferencas sociais que transparecem em cenas e falas:

Vocé nio pode chorar, nem respirar. A médica falou que tinha combinado
comigo para eu ndo incomodar as outras pacientes. E quando eu comecava,
elas ja vinham: “Néo chora!” (Vanda, entrevista pessoal, abril 2012)

Outro dia eu cheguei la e me sentei. Mas mulher gravida ndo fecha as per-
nas... a enfermeira falou: “Fecha as pernas, minha filha! Foi desse jeito que
vocé engravidou, de viver com as pernas abertas”. (Ada, entrevista pessoal,
maio 2012)
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“Faz forga como se vocé fosse fazer cocd”. Mas a mulher que estava fazendo o
parto ji estava um pouco sem paciéncia. Ela falava: “Faz forca direitinho, co-
labora com a gente”. Mas era isso que eu falava: “Ndo sou eu que néao consi-
go, é meu corpo que ndo vai”. A médica falou: “Vocé tem que fazer forga, co-
locar o bebé para fora!” Mas a dor de colocar o bebé para fora ndo vinha; eu
nio sentia essa dor. Eu fiz uma ultima forca e saiu a cabeca. Ai eu travei a
perna. Ela falou: “Vocé quase machucou seu bebé, viu, miezinha?” Vocé sai

dali s6 o bagaco, costurada. (Rita, entrevista pessoal, maio 2012)

Esses excertos também evidenciam a dimenséo de género e de violagdo dos direi-
tos sexuais e reprodutivos da mulher no trabalho de parto e parto tributarios do mode-
lo biomédico. Nele, é produzido um cuidado que reduz a mulher ao seu ventre/utero e

torna a experiéncia do nascimento mera acao fisiologica.

Ocorre que, para a gestante, a dor da contragdo tem um sentido diverso daquele
que ela vai experimentar depois de adentrar as portas da institui¢io hospitalar. E ali
que essa dor ganha novos significados, inclusive definindo o itinerario que cada mu-
lher percorrera ao longo do trabalho de parto e do parto: cadeiras, mesas, maca, sonar,
banqueta, bola, chuveiro, soro, protocolos... Em meio a miriade das tecnologias do nas-
cimento, o evento ganha forma. E, assim, as praticas e as relagdes de cuidado sao cons-

truidas, modificando-se em meio a materialidades e atores que compdem a cena.

A médica entrava na sala e falava: “Hoje eu quero estourar uma bolsa!” E eu
s6 pensava: “Tomara que nédo seja a minha.” (Vanda, entrevista pessoal, abril
2012)

Eles fizeram o toque e estourou a bolsa... foi com um negécio [rompedor de
membrana amniética]. Eu fiquei até meio assim, porque nio foi s6 a mio e
ela ndo falou nada. Eu ja fui para o quarto andando; eles colocaram o soro e
um comprimido. Eu fiquei das duas da tarde até as onze horas da manha do

outro dia e ninguém fazia nada! (Ada, entrevista pessoal, maio 2012)

Me levaram para a sala do pré-parto e, chegando 14, elas me deram o soro. Fi-
quei no soro e a dor comegou a ficar forte. Tudo que elas vinham fazer eu
perguntava para o que era, mas elas nio falavam que o soro era para dar dor.
(Amanda, entrevista pessoal, junho 2012)

Tinha uma que queria que eu ficasse uma hora debaixo da agua. E eu sem
aguentar de tanta dor! Mas elas me deixavam la e saiam e eu gritava, porque
nao estava aguentando ficar. E elas falavam que eu tinha que ficar, tinha que
ficar. (Ada, entrevista pessoal, maio 2012)
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Dessa mesma forma, a doenga de um bebé recém-nascido é produzida nos discur-
sos intensivistas, a partir de explica¢des diagnosticas, de resultados de exames labora-
toriais, dos protocolos, das avaliag¢des clinicas; nos prognosticos apresentados aos pais,
na tetralogia de Fallot explicada através de um desenho em que o coragdo é como um
grande tanque por onde a agua deve ser bombeada; na administracdo de farmacos, na
nutri¢do parenteral, nos tubos, nos sensores, nos sons e nos nimeros de saturagio e

frequéncia cardiaca.

Com base na problematiza¢do proposta por Annemarie Mol, podemos dizer que o
nascimento e a doenga apresentam-se através de uma rede de materialidades em que
tempos e lugares sdo capazes de nos mostrar diferentes realidades. Nessa dinamica, sa-
beres diversos estdo impressos nas praticas e, assim, ingredientes heterogéneos tomam
a cena: palavras, maos, tecnologias, organizacdes. Estamos diante de diferentes contex-
tos de cuidado, de vivéncias singulares, profissionais singulares, mulheres singulares e
bebés singulares. Estamos diante da realidade multipla e complexa que envolve o nas-

cimento, o adoecimento e a morte.

Uma mae conta o parto, uma mae conta o luto

Um dia e o resto de nossas vidas... A historia de Rita

A realidade complexa aparece entrelagando historias do nascer e morrer. Em uma pes-
quisa sobre os contextos de cuidado ao parto, nos deparamos com o inesperado, com a

morte e o modo como ela permeia a vida.

Rita estava gravida do seu segundo filho; disse que quando seu bebé nascesse iria

contar como fora o parto. Antes, falou:

Preciso te contar outra histéria antes... é um dia e o resto de nossas vidas: de-
pois do nascimento tudo muda... O parto foi o momento mais importante. E
amor acima de tudo, é garra, muita forca. Ele foi a experiéncia mais forte da
minha vida, mas, em seguida, eu tive outra [experiéncia]. Entdo eu nio con-
sigo dar um sentido mais forte para o parto diante da perda. O parto em si é
muito amor, mas ele ndo tinha nem um més quando eu descobri o cancer... O
Joaquim nasceu em abril de 2010. E quando ele fez 27 dias, no Dia das Maes,
eu descobri a doenca dele [choro]... eu perdi o equilibrio... Eu sou muito dis-
so que aconteceu: 90% do que eu sou hoje é dessa experiéncia para frente.
(Rita, entrevista pessoal, junho de 2011)

Ela relatou sua histéria aos poucos. Com lagrimas nos olhos, nos contou como Jo-

aquim veio ao mundo e como ele morreu. Foi possivel conhecé-lo através das lembran-
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cas — fotos na geladeira, pela casa; seu nome tatuado na pele de Rita. O bebé nasceu
apods horas de um trabalho de parto cansativo, exaustivo, mas, para a mae, transforma-
dor, em cada detalhe. A maternidade, que comegou a ser construida durante a gesta-
¢do, no corpo, nos desejos, nos sonhos, foi continua e nao cessou. E assim como o par-
to, a morte também mudou a sua vida.

Uma vez que vocé deseja ser mie, vocé ja é. Porque vocé prepara seu corpo
para isso, vocé prepara sua vida. A gente ja comeca ser méde quando a cabeca
esta preparada para isso, antes mesmo da concepcdo. Isso é muito forte, in-
tenso, porque a gente ganha outra vida. Isso tudo dividiu minha vida. Nao do
jeito que eu gostaria, porque a gravidez é um divisor; o parto é outro; a crian-
ca é outro. Acho que foi divisor extra [a morte do filho], mais uma pagina

para virar. (Rita, entrevista pessoal, junho de 2011)

Em conversa informal dias apos a entrevista, Rita contou detalhes do que viveu: o
processo de quimioterapia, o aprendizado sobre as dosagens, nomes de farmacos e a
interpretagdo dos sinais de dor. Falou das dificuldades enfrentadas no ambiente hospi-
talar e como essa experiéncia modificou a sua vida, a ponto de decidir tornar-se enfer-
meira. Mas ela precisou de tempo para contar sua historia, o que demonstra que pes-
quisar assuntos como morte e luto exige do/a pesquisador/a escuta ativa e acolhimen-
to, de modo que a pessoa sinta-se a vontade para falar da sua experiéncia.

A sensibilidade do/a pesquisador/a é essencial para lidar com um assunto tao inti-
mo e intenso, como a morte. E é ouvindo histérias como essa que aprendemos que as
experiéncias de nascer e morrer, aparentemente em pontos opostos do curso da vida,

podem se cruzar.

Entre bips, incubadoras e farmacos: um colo para o bebé, um espaco para
a mae

Estar em um ambiente ndo familiar, sobretudo no hospital, é experimentar a sensacéo
de que o mundo parou e uma nova nocio de tempo nos foi imposta. E o que diz Cami-
la Goytacaz (2015) ao compartilhar a sua experiéncia no livro Até breve, José, que os
sons da UTIN sido mais fortes que os sons da rua, e assim o mundo continua a girar,

mas e a mae como esta? Morrendo também: com fome, com sede, cansada.

A historia de Rita nos faz refletir acerca do quao pouco conversamos sobre o ado-
ecimento e a morte de um bebé, e como suas maes, seus pais, suas familias vivenciam
cotidianamente as situagdes de doenga e perda. Considerando que vivemos em uma
sociedade que valoriza constantemente a conquista e que a morte é vista como derrota
e faléncia, esse é um assunto velado, nao raro interditado. Quando nao ha dialogo e es-
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paco para compartilhar o luto, o processo se torna ainda mais dificil e solitario. E isso
se impde como um grande desafio para os profissionais da saude que lidam com a do-
enca e com a morte cotidianamente (Silva et al., 2017).

Mas quando esses eventos atingem um bebé, vivemos uma espécie de violacdo: de
expectativas e de um futuro cheio de planos. Porque quebra a normalidade do curso da
vida, conversar sobre morrer é entrar no campo dos assuntos proibidos. O que faz esse

processo ser arduo, carregado de culpa (Davis, 1996, pp. 1-3).

Estar numa UTI neonatal para realizar um estudo é reconhecer a importancia des-
se tema para a atencdo em saude. Isso porque o acesso a quem vive essa experiéncia —
maes e familiares — é fundamental para o desenvolvimento de estratégias humanizadas

de cuidado.

Mas ¢é preciso admitir: esse ndo é um processo simples. Entrar nesse campo signi-

fica, a0 mesmo tempo, nos depararmos com muitos medos e desafios.

Durante o processo de estar no campo, eu entrei em contato com histérias de
mulheres em livros, documentarios, eventos cientificos; com a historia da mi-
nha prépria mae que perdeu dois filhos precocemente. Imersa nessa reflexdo
entrei na UTIN e passei a frequentar o grupo de pais, que acontecia semanal-
mente, até conseguir entrar propriamente no espaco onde moram os bebés e
passam a morar suas familias; onde moram nomes estranhos e sons de “bips”.
Eu precisei de um tempo para vencer meus proprios receios e para me apro-
ximar da equipe. Percorri o mesmo trajeto das maes, toquei a campainha
para ser autorizada a entrar, lavei bem as méos conforme a regra do cartaz,
coloquei o avental azul e entrei. Meu coracdo sempre acelerava, a distincia
até os leitos parecia mais longa do que era na realidade. No primeiro dia eu
conheci os bebés que eu tanto ouvia falar nas reunides de pais. Vivenciar isso
trouxe para mim a realidade do que era discutido no grupo: tubos, dialise, ca-
teteres, diversos farmacos, sedativos e mies, mées ao lado dos bercos e incu-

badoras. (Entrada de diario de campo, maio de 2015)

Pegar um bebé no colo, coisa tdo corriqueira para tantas maes, pra gente é
um prémio-Fala de uma mée em reunifo entre profissionais e pais. (Entrada
de diario de campo, maio de 2015)

Ser méae de um bebé doente é um desafio constante. Muitas maes na UTIN viajam
longas distancias para visitar seus filhos. Uma delas, vinda da Bahia, decidiu que fica-
ria na UTIN. Ela aparentava cansago. Durante a reunido, a médica passou informagoes
sobre o estado da bebé, que era muito grave, acrescentando que achava que a mae es-
tava um pouco perdida em relacdo ao quadro de saide da filha. Mas estava enganada:

“Eu sei que é grave. Ela esta aqui ha quatro meses! Eu t6 ficando aqui porque nao consigo
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dormir s6.” A profissional insistiu que a mde dormir na UTIN era desconfortavel; ela
respondeu que preferia ficar.

Esse episodio deflagrou um questionamento acerca do cuidado medicalizado:
como dar atencdo as inumeras demandas de maes que veem suas vidas mudar no en-
frentamento cotidiano dos desafios que surgem diante de um bebé doente? A reacdo
da médica da mostras de que a engrenagem dos sistemas de satide muitas vezes impe-
de o olhar e a produgdo de um cuidado e de praticas que ultrapassem o fluxo protoco-
lar e permitam trocas intersubjetivas.

No contexto tributario do modelo biomédico, a comunicacdo entre mées e profis-
sionais da UTI ¢é igualmente problematica. Isso porque esta assentada em um modelo
unidirecional de transmissdo de informacdes, instituidor e mantenedor de relagdes au-
toritarias, prescritivas e normatizadoras, que toma o sujeito como mero receptor da in-
formacéo, como um ser vazio que deve ser preenchido por quem detém o conhecimen-

to perito (Freire, 1996). E o que se depreende dos excertos a seguir:

O médico falou que meu filho é como um bolo solado. Sabe aquele bolo que
solou, que néo deu certo? Vocé nio tem mais nada para fazer para o bolo me-
lhorar, para ficar bom. -Conversa com uma mée na sala de espera da UTI

(Entrada de diario de campo, maio de 2015)

Os médicos falam nome de remédio que eu nio sei nem o que é. Sedaram ela,
ela ficou muito nervosa. Eles falaram era que ia trocar o cateter dela. Eu che-
guei aqui e eles me barraram, pediram para eu ficar 1a fora... eu fiquei preo-
cupada. Eu t6 angustiada (...) se eu for discutir com os médicos eles vao falar
que eu nio estudei, que eu nio sei de nada , que eu nédo posso dar opinido. E
eles ja estdo fazendo demais, que é ajudar minha filha. (Débora, entrevista
pessoal, maio de 2015)

Ocorre que ser mae de um bebé doente ndo significa apenas lidar com as angus-
tias do dia a dia. Para essas mulheres, estar numa unidade de terapia intensiva implica
também aprendizados: aos poucos elas aprendem a identificar sinais de dor e a distin-
guir os sons emitidos pelo monitor.

Vocé chega e vé o filho de um jeito. Depois, quando vé, ele esta totalmente
diferente. Esse inchaco que ele tem nao da para explicar... s6 mie mesmo
para ver e sentir. (Entrada de diario de campo, maio de 2015)

Eu estou na gangorra com ele. Ele desce, eu desco; ele sobe, eu subo. (Entrada
de diario de campo, maio de 2015)
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Eu quero saber quando ela esta com dor, porque ela nio sabe falar... Eu fico
olhando o monitor, ele apita e ninguém vem. Eu néo consigo ir embora e dei-

xar minha filha aqui. (Entrada de diario de campo, maio de 2015)

A nocao de individuo/pessoa de um bebé é construida socialmente, quando, ainda
durante a gestacao, a perspectiva de sua chegada altera as relacoes familiares; quando
lhe é dado o um nome. O hospital, entretanto, muitas vezes impede o seu reconheci-
mento como pessoa, reduzindo-o a substancia e a doenga (Machado, 2013). Essa con-
cepcao medicalizada reflete-se diretamente na forma como maes, pais e familia relacio-

nam-se com seus bebés durante a internacao.

Certo dia, na UTIN, uma profissional da equipe pediu para que eu conversas-
se com uma mae. Ela falou: “Vocé é a psicologa, conversa com uma mée que
estd para chegar, por favor?” Isso gerou em mim sentimentos paradoxais: ao
mesmo tempo que eu estava conseguindo aproximacdo com a equipe, senti
um incomodo. O fato de estar ali, parar e conversar com as mées fez de mim
psicologa. O ato de fazer essa conversa parece pertencer exclusivamente a
esse ator/atriz psicolégo(a). Por que ndo existe tempo/espaco para que ou-
tros(as) atores/atrizes do cuidado componham esse lugar de escuta e troca?

(Entrada de diario de campo, maio de 2015)

Desse cenario emergiu um questionamento: como encontrar um espago para cho-
rar e para ser ouvida em meio ao cotidiano agitado e carregado de uma unidade de te-
rapia intensiva? Como ser mulher, mae naquele ambiente impessoal, que paradoxal-
mente passa a ser a casa todos. Muitos fatores estdo em jogo na possibilidade de achar
um espago para chorar e compartilhar sentimentos. Durante uma conversa com uma
mae, momentos antes da reunido de familiares para discutir o quadro de saude dos

seus bebés, ela desabafou:

Eu estou cansada. Faz trés meses que estou aqui, estou no meu limite. [cho-
ro...]. Eles [equipe da UTI] falam: “Maezinha, ndo chora...” Mas ndo tem
como! Eu néo posso chorar que querem que eu fale com o psicélogo. Eu néo

quero falar com o psicélogo! (Entrada de diario de campo, maio de 2015)

Maria Auxiliadora Craice de Benedetto et al., (2011) observam que, para a medici-
na, o ato de ouvir pacientes para além de suas historias clinicas é um oficio de psicélo-
gos. Isso sinaliza que a formacdo de médicos ndo visa a suprir habilidades psicotera-
péuticas. Nessa linha, as autoras apontam: quando os pacientes e suas familias encon-
tram profissionais dispostos a ouvir as suas histérias com empatia facilmente come-
cam a compartilhar detalhes de suas trajetorias de vida, seus sofrimentos, suas crengas
e seus paradigmas. Essas narrativas, quando valorizadas, além do reconhecido papel
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terapéutico, podem ser aplicadas em um plano de cuidado, levando a reflexdo do ver-
dadeiro cuidado integral.

Roubaram meu filho, levaram ele embora. (Rita, entrevista pessoal junho de
2011)

Meu anjinho foi para o céu. (Mensagem recebida pela primeira autora de

uma participante da pesquisa, em maio de 2015)

A percepcédo da doenga como continua e sem fim altera escolhas, decisdes e iden-
tidades. A morte do outro é a vivéncia da morte em vida. Nessa experiéncia uma parte
de quem fica morre; aquela que estava ligada ao outro por lagos afetivos (Frank, 1998;
Kovacs, 1992). O rompimento que a morte causa parece ser irreversivel; a vida, o coti-

diano parecem estar a sombra da perda.

Diante dessa morte, o luto configura-se como rito de passagem capaz de dar novo
sentido a vida. Mas como dar vazdo a essa experiéncia em uma sociedade em que os
sentimentos e as manifestacdes do luto devem ser reprimidos? Nédo estamos prepara-
dos para lidar com a morte naturalmente, como condi¢io inerente do viver. Assim, o
adoecimento e a morte causam silenciamento; simbolicamente, é como se as pessoas

que perdem e vivenciam o luto também perdessem suas proprias vozes.

Mas, postulam Benedetto, Vieira e Holanda (2011), as historias de caos podem ser
transformadoras, desde que se aprenda e se ensine com o evento doloroso. No caso da
doenca, as autoras lembram que a medicina baseada em evidéncia ndo pode ser prati-

cada sem a medicina baseada em narrativa:

Existe espaco para histérias tdo humanas em um mundo dominado pela alta
tecnologia, em que procedimentos, diagnosticos e terapéuticos sofisticados
assumem o primeiro plano e sdo considerados essenciais para uma boa préati-
ca da medicina? O que fazer quando a tecnologia néo pode mais oferecer so-
lucdes? (...) No dia a dia, médicos e profissionais da satde se defrontam com
pessoas uUnicas e especiais, que vivenciam sua doenca de forma particular...
para se obter bons resultados clinicos é necessario adequar as evidencias cien-

tificas ao contexto individual. (Benedetto et al., 2011, p. 24)

Para isso é preciso ouvir histérias e aprofundar o conhecimento, o que sé aconte-
ce através das trocas entre profissionais e pacientes. Pesquisar no campo do nascimen-
to e da morte é importante para que mudancas sejam articuladas e a criacdo de novas
estratégias de atencdo a saide sejam promovidas. Torna-se essencial, no cenario atual
dos contextos de cuidado, reconhecer e agir em prol da escuta profunda, a partir da
qual praticas de cuidado possam ser produzidas com base nas a¢des integrais de sauide,

inclusive nas relacdes com familiares em situa¢do de morte.
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Conclusao

Nas experiéncias de pesquisa que lidam com o nascimento e a morte, percebemos
como cada contexto se manifesta como um caleidoscopio de praticas de saude que se
movimenta e rearranja dinamicamente, formando diferentes cenas. Trazer as mulhe-
res, as familia e os bebés para o centro da cena do cuidado é reconhecer os sentidos
que constituem cada vivéncia e as suas implicacdes na vida das pessoas (Salim et al.,
2017).

Precisamos ouvir e ndo silenciar as vozes das pessoas que vivenciam historias de
nascimento, adoecimento e luto, para assim aprender com elas a produzir um outro
cuidado. Esse foi o grande aprendizado que as investigac¢des aqui relatadas proporcio-

nararm.

Elas também permitiram refletir sobre a importancia da abertura de espagos de es-
cuta nos servicos de atencao a satide como forma de assegurar a emergéncia da subje-
tividade dos processos de nascer, de morrer e de luto. A escuta ativa e o acolhimento
sdo parte do fazer em saude e, como tal, devem sustentar continuamente as acdes com
vistas a humanizacédo dos servicos, possibilitando espacos de trocas, de aprendizado, de
vivéncias para familiares, profissionais, mulheres e bebés. No contexto da pesquisa so-
cial, ouvir essas experiéncias e trazer os sentimentos vivenciados e as necessidades das
pessoas ajuda a pensar em praticas que possibilitem a producdo do cuidado em satide
integral.

Para Emerson Elias Merhy et al. (2010), essa escuta ativa é o encontro genuino
com o sofrimento do outro, e o que de fato permite a producdo de formas de acolhi-
mento. Este, por sua vez, s6 acontece por meio da constru¢io de uma rede que atue
para a producdo do cuidado pautado na integralidade, rompendo com as estruturas de
uma pratica que se distancia da pessoa, de sua historia, superando a dindmica que re-

duz e confina os/as usuarios/as dos servigos de satide ao seu aspecto bidlogico.
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