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"Na minha rua ha um menininho doente.
Enquanto os outros vdo para a escola,
Junto a janela, sonhadoramente,

Ele ouve o sapateiro bater sola.

Ouve também o carpinteiro em frente,
Que uma cangdo napolitana engrola.
E pouco a pouco, gmdativamente,
O sofrimento que ele tem se evola.

Mas nesta rua ha um operario triste:
Ndo canta nada na manhd sonora
E 0 menino nem sonha que ele existe.

Ele trabalha silenciosamente...
E esta compondo este soneto agora,

Pra alminha boa do menino doente...”

(Mario Quintana)
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RESUMO

O presente estudo investigou os sentimentos de maes de criancas com e sem doenga
cronica com relacdo a sua experiéncia de maternidade e examinou a interagdo das diades
nesses dois grupos. Participaram do estudo dezesseis diades mae-crianga, sendo oito com
criancas portadoras de doenga cronica fisica ha pelo menos um ano, e oito cujas criangas
ndo apresentavam problemas cronicos de satide. As criangas eram de ambos os sexos e
tinham entre 24 e 25 meses de idade. As maes responderam a uma entrevista sobre o
desenvolvimento infantil e a experiéncia da maternidade, e as maes do grupo com doenga
cronica também foram solicitadas a responder a uma entrevista sobre as impressdes e
sentimentos sobre a doenga cronica da crianga. Além disso, foi realizada uma observacao
da interacdo das diades durante uma sessdo de interagdo livre. A andlise de contetido das
entrevistas mostrou que a experiéncia da maternidade foi afetada pela presenca de doenga
cronica na crianga. Isto apareceu especialmente no sofrimento vivido por essas maes que
despertam sentimentos ambivalentes em relagdo as criangas, culpa, ansiedade,
superprotecdo, ansiedade de separacdo e sentimentos de pouca ajuda de outras pessoas.
Contudo, os resultados da analise da interagdo da diade revelou apenas uma tendéncia a
diferencas, indicando que as maes de criangas com doenga cronica foram menos
responsivas quando comparadas ao outro grupo. Dessa forma, as particularidades existentes
na experiéncia da maternidade entre os grupos ndo tenham aparecido de forma significativa
na interacdo da diade devido a grande variabilidade de comportamentos no grupo com
doenga cronica, ou por aspectos relacionados ao niumero de participantes € ao protocolo

utilizado.



ABSTRACT

The aim of the present study was to investigate mothers' of children with and without
a physical chronic disease, their emotions about motherhood and the mother-child
interaction in both groups. Sixteen mother-child dyads have participated in the study, half
of them with a child with a chronical disease and the other half with a child without
chronical disease. The children were both sexes, with ages ranging from 24 to 25 months
old. All mothers were interviewed about both the child development and the experience of
motherhood, and the mothers with a child with chronical disease were interviewed on the
perceptions and emotions about the chronical disease in childhood. Also it was conducted
an observation of the mother-child interaction in a free context session. The content
analysis of the interview has revealed that the experience of motherhood was influenced by
their children's chronical disease, in particular due to the suffering experienced in life by
these mothers, which has showed ambivalent feelings towards the children, as well as guilt,
anxiety, overprotection, separation anxiety and helpless. The exam of the obtained data
from the observation session has revealed only a trend showing that mothers of the
chronical disease group were less responsive than the other group. Thus, the particularities
existent in the experience of motherhood among the groups have not appeared significantly
in the mother-child interaction, owing to a great variability of behaviors in the group with

chronical disease or for aspects related to the number of participants and used protocol.



CAPIiTULO |

INTRODUGAO'

A doenga cronica infantil apresenta uma prevaléncia bastante elevada de implicagdes
para o desenvolvimento da crianga e para suas interacdes com 0s pais € outras pessoas que
sdo, para ela, figuras importantes. Embora o tratamento médico para estas enfermidades
tenha evoluido de forma significativa, ainda poucos estudos na area da psicologia avaliam
as conseqliéncias dessa experiéncia para o desenvolvimento emocional e relacional precoce
da crianga com sua familia, particularmente com sua mae. Em nossa realidade, estudos
empiricos dessa ordem sdo raros, o que demonstra a importadncia e a necessidade de
investigagdes sistematicas sobre o assunto.

O presente estudo visa a, inicialmente, investigar os sentimentos de maes de criancas
com e sem doenga cronica em relacdo a experiéncia de maternidade. Além disso, busca
examinar a interagdo mae-crianca nesses grupos. A utilizacdo de dois grupos de
comparagdo permite que sejam examinadas eventuais particularidades que envolvem a
interacdo mae-crianca com criangas com doencga cronica.

Inicialmente serdo abordadas na revisdo bibliografica as caracteristicas gerais da
doenca cronica na infancia e particularidades da criangca que sofre de atresia de vias
biliares, fibrose cistica e doenga cardiaca que sdo objeto do presente estudo. Em seguida,
serdo apontados aspectos relevantes dos efeitos da enfermidade precoce no contexto
familiar e suas conseqiiéncias emocionais para a crian¢a. Finalmente, examinar-se-4 a
literatura cientifica sobre interacdo mae-crianca e as especificidades relacionadas a

interagdo mae-crianga doente.

! Parte desta introdugio foi aceita para publicagdo na Revista Psicologia: Reflexdo e Critica, com o titulo
"Implicagdes da doenca cronica na infancia para as relagdes familiares: algumas questdes teoricas".



Doenca cronica na infancia

Criangas que necessitam de cuidados com relacdo a satide fazem parte de uma
populacdo heterogénea que inclui uma grande variedade de deficiéncias no
desenvolvimento e de doengas cronicas. Diferentes definigdes tém sido usadas para
designar doencga cronica e, com isso, existem discrepancias sobre os elementos basicos que
a compde (Bradford, 1997; Garcia, 1994). Para Wasserman (1992), as caracteristicas da
doenga cronica sdo: curso demorado, progressdo, riscos de prejuizo no funcionamento
fisico ou mental e necessidade de tratamentos prolongados. Heinzer (1998) considera
doenca cronica aquela cuja duracdo ¢ superior a 3 meses com impacto na capacidade
funcional da crianca e requer atencdo médica aumentada. Por sua vez, Rolland (1995)
refere que uma classificacdo baseada puramente em critérios bioldgicos atende apenas as
necessidades da medicina e ndo gera um melhor vinculo com os aspectos psicossociais
envolvidos. O mesmo autor, entdo, sugere uma relagao entre doencga cronica e ciclo de vida
baseado na avaliacdo do inicio da doenga (agudo ou gradual), curso (progressiva, constante,
reincidente ou episodica), conseqiiéncias (se a doenca ¢ potencialmente mortal ou ndo) e o
grau de incapacitacdo da enfermidade (prejuizos na cognicao, sensagdo, movimentos, etc.).
Em termos de prevencdo, reabilitagdo e custos, Garcia (1994) acredita que o
comprometimento funcional e a presenca de multiplos danos sdo os aspectos principais a
serem avaliados quando tratamos da doenga cronica na infancia.

Estimativas sobre a prevaléncia da doenga cronica em criangas variam bastante. A sua
defini¢do e a faixa etaria considerada pode influenciar expressivamente o numero de
criangas identificadas (Bradford, 1997). Perrin e Shonkoff (2000) estimam que entre 15% e
18% da populagdo de criangas e adolescentes tem alguma forma de problema crénico,
incluindo condigoes fisicas, deficiéncias no desenvolvimento, dificuldades de
aprendizagem e doen¢a mental. Nesse cenario, 40% dessas criangas sofreriam de problemas
no desenvolvimento e na aprendizagem, 25% sofreriam de doen¢a mental cronica e 35% de
doenga cronica fisica. Especificamente com relagdo aquelas doengas que afetam algum
orgdo ou sistema do organismo, estima-se que nos paises ocidentais 5% das criangas
apresentem desordens fisicas persistentes ou recorrentes (Garralda, 1994). Além disso,
aproximadamente 6 a 7% de todas as criancas e adolescentes com doenca cronica sofrem

alguma limitagdo nas suas atividades didrias durante seu estado de doenga cronica. (Perrin



& Shonkoff, 2000). Deve-se levar em conta, entretanto, que a maior parte das informagdes
cientificas disponiveis nessa area vem de paises desenvolvidos.

Mudangas profundas ocorreram nas Ultimas décadas em matéria de saude em todo o
mundo. Com os avancos nas ciéncias biomédicas e nos servicos de aten¢do a saude, a
maioria das criangas portadoras de disfungdo cronica sobrevive até a vida adulta, embora
geralmente conseqiiéncias fisicas e psicologicas sejam relatadas (Perrin & Shonkoff, 2000;
Wallander, Varni, & Babani, 1988), gerando mudangas no perfil epidemiologico da doenga
cronica infantil (Garcia, 1994). Assim, a preocupacdo sobre o funcionamento da crianga
com condig¢des cronicas de satde e sua qualidade de vida tém se tornado um manancial de
interesse dos profissionais de saide, em muitos casos devido ao aumento das taxas de
sobrevivéncia (Gortmaker, Walker, Weitzman & Sobol, 1990). Criancas cuja doenca
cronica ¢ severa sobrevivem o dobro do tempo do que ocorria ha duas décadas, 90% delas
chegando até o comego da idade adulta (Perrin, 2000). Nos paises nordicos, por exemplo, a
sobrevivéncia de criangas que sofriam de fibrose cistica aumentou sete vezes entre as
décadas de 1950 e 1970 (Garcia, 1994). Criangas com neoplasias malignas e com mas-
formagdes congénitas também foram muito beneficiadas pelos avancos no diagndstico e na
terapia, especialmente no campo da quimioterapia e cirurgia.

A gravidade da doenga ¢ dificil de ser medida e traduzida num conceito que possa ter
significado clinico (Bradford, 1997; Perrin, 2000). De forma geral, inclui a interacao entre
suscetibilidade biologica, o tratamento e outros fatores do ambiente. O efeito da condi¢do
no desenvolvimento fisico, cognitivo e emocional da crianca e a relacdo com amigos ou na
escola ¢ um outro aspecto que indica a gravidade da enfermidade. Além disso, aspectos
psicoldgicos ou funcionais podem estar relacionados com a gravidade fisioldgica ou clinica
do paciente (Perrin, 2000). A gravidade da doenga fisica também pode estar relacionada ao
aumento dos riscos de desordens psiquiatricas e/ou psicologicas (Bennet, 1994; Burke &
Elliot, 1999; Garralda, 1994; Goldman, Granger, Whitney-Saltiel & Rodin, 1991;
Lemanek, 1994; Perrin, 2000; Thompson, Kronenberger & Curry, 1989; Wallander &
cols., 1988).

Para entender os niveis de prevengdo e tratamento que podem ser realizados com a
crianga ¢ necessario um entendimento dos conceitos de doenga, limitagdo funcional e

impacto social. Para Perrin e Shonkoff (2000), doenca significa uma condi¢ao especifica de
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saude que afeta a crianca. Limitacdo funcional diz respeito as conseqiiéncias do problema
sobre os resultados dos sintomas da doenga. Por fim, impacto social indica as
conseqliéncias sociais de ter uma doenga que a incapacita para desenvolver atividades da
vida diaria que possa levar ao isolamento social. O impacto da doenga pode ser visto como
um processo que interage com as caracteristicas particulares da crianca e sua familia
(Hamlett, Pellegrini & Katz, 1992). Neste sentido, 0 modo como a crianga lidara com a
doenca ndo esta relacionado necessariamente a gravidade de sua condicdo (Bradford, 1997;
Meijer & Oppenheimer, 1995).

O tratamento de doengas cronicas € geralmente caracterizado por deterioragdes fisicas
que podem envolver muitos contatos com médicos, hospitalizagdes, procedimentos
médicos aversivos, estresse e desconforto na crianca e sua familia (Garralda, 1994;
Wallander, 1988). Essas terapias requerem aderéncia do paciente a um regime complexo e
de longa duragdo. A interrup¢ao do tratamento pode causar conseqiiéncias sérias para sua
saude (Wallander, 1993). Tendo em vista que os diferentes tipos de doenca cronica via de
regra sdo irreversiveis e oscilam entre periodos de maior e menor gravidade, além disso, as
criangas nessas condicdes estdo expostas a um grande nimero de situagdes estressantes
(Boekaerts & Roder, 1999). Por isso, Bradford (1997) e Garcia (1994) salientam a
importancia de um tratamento integrado entre médicos, enfermeiros, psicélogos, assistentes
sociais, etc. no cuidado da crianga enferma.

Alguns aspectos importantes a serem observados no estudo da problematica de
doengas em criangas sdo expostos por Meijer e Oppenheimer (1995) e Bradford (1997). O
controle da condi¢do da doenca, a coesdo e a adaptacdo familiar, a aceitacdo da doencga pela
crianca, a alianca terapéutica com a equipe que a trata e as variaveis demograficas e
psicossociais sdo de fundamental importdncia para a compreensdo das condig¢des
emocionais da mesma (Meijer & Oppenheimer, 1995). De forma complementar, Bradford
(1997) refere que ¢ importante observar se o curso da doenca ¢ estatico — déficit
relativamente fixo — ou dindmico — mudangas com o tempo - ¢ a idade de inicio da doenga,
que podem ter um efeito diferencial na adapta¢do da crianca. Criangas que iniciaram
precocemente os problemas podem ter desenvolvimento e necessidades diferentes daquelas
que tiveram suas condi¢des iniciadas mais tarde do que essas. Assim, criangas que

cresceram com a doenga podem mostrar diferentes modelos de ajustamento em comparagao
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com aquelas que eram saudaveis mas adquiriram alguma debilidade no decorrer da
infancia.

Como ¢ possivel notar, ao examinarem situagdes envolvendo doenca cronica, alguns
autores fazem referéncia tanto a doengas cronicas organicas (ex. fibrose cistica,
cardiopatias congénitas, insuficiéncia renal cronica, atresia de vias biliares, cirrose hepatica,
cancer, hemofilia, aids); deficiéncias fisicas (ex. deformidades ou falta de algum membro
do corpo, fissura labio-palatal, deficiéncia visual e auditiva); dificuldades de aprendizagem
e enfermidades neuroldgicas (ex. epilepsia, paralisia cerebral, déficit de aten¢do); doenga
mental (ex. retardo mental); e, ainda, doengas psicossomaticas (ex. asma, diabetes,
obesidade). Considerando que o objetivo do presente estudo foi o de examinar
especificamente a doenga cronica organica, por isso, privilegiou-se, na medida do possivel,
artigos em que foram estudados esses tipos de doenga cronica. Isso ndo quer dizer que
achados e consideragdes tedricas sobre um tipo particular de doenga cronica ndo possa ser
utilizado para compreender a dinamica familiar envolvendo as demais enfermidades.

Para evitar repeticoes o termo doenga cronica sera utilizado neste trabalho para se
referir as doengas orgénicas, ou seja, aquelas que envolvem o comprometimento ou mau
funcionamento de algum o6rgdo ou sistema do organismo da crianca. Em especial, este
estudo envolve criancas portadoras de atresia de vias biliares, fibrose cistica e doenga
cardiaca congénita e as particularidades dessas enfermidades serdo relatadas a seguir.
Quando necessario serdo especificadas outras formas de doenca cronica, como por

exemplo, doenga mental.

Particularidades da crianca que sofre de atresia de vias biliares, fibrose cistica e

doenc¢a cardiaca congénita

A atresia de vias biliares ¢ uma doenca hepatica, assim como a doenga de Wilson, a
hepatite cronica, a doenca metabdlica de figado e os tumores de figado (Hoffman,
Rodrigue, Andres & Novak, 1995). Silveira, Hua, Koeche, Mello, Maia e Alves (1993)
verificaram que doencas hepaticas, em geral, foram a terceira maior causa de mortes de
criancas que estiveram internadas em um hospital de Porto Alegre, ficando atras apenas de
doengas infecciosas diversas e doencas de ordem hematologica. A prevaléncia média da

atresia de vias biliares ¢ de 1 caso para 16000 nascimentos (Bradford, 1997; Hopkins,
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Roizen, Lindsay & Carrol, 1995; Silveira, 1991; Whitington, Alonso & Piper, 1994). Ela se
caracteriza, dentre outros sintomas, por uma ictericia prolongada que surge alguns dias ou
semanas apos o nascimento. O tratamento inclui uma cirurgia (cirurgia de kasai) que deve
ser realizada até a oitava semana de vida para evitar que a crianga desenvolva cirrose e,
assim, prorrogar a necessidade de transplante de figado. Se a atresia ndo for tratada o
prognostico da doenga € ruim, isto €, com grande probabilidade de ocorrer faléncia multipla
dos orgaos até os dois anos de idade (Bradford, 1994) e o transplante hepatico ¢ a Uinica
forma possivel de tratamento (Silveira, 1991; Whitington & cols., 1994). Entre 50% e 75%
dos transplantes de figado infantis sdo realizados em criancas que tiveram atresia de vias
biliares (Whitington & cols., 1994).

A fibrose cistica ou mucoviscidose, em contrapartida, ¢ uma doenga genética de
carater autossomico recessivo com prevaléncia de aproximadamente 1 caso para cada 2000
nascimentos na raga branca (Andrade & Silva, 2001; Damaceno, 1999; Goldberg, 1997,
Goldberg, Gotowiec & Simons, 1995; Goldberg, Washington, Morris, Fischer-Fay &
Simmons, 1990; Mardstica, Santos, Souza, Raskin & Silva, 1995). No Brasil, devido a
miscigenagdo da populacdo, a prevaléncia da fibrose cistica pode variar de 1:2000
nascimentos no Rio Grande do Sul a até¢ 1:10000 no estado de Sao Paulo (Raskin & cols.
citado por Andrade & Silva, 2001). A localizagdo do gene causador da fibrose cistica ¢
recente, data do ano del985 e em 1988 foi feito seu mapeamento e seqiienciamento
(Damaceno, 1999). A prevaléncia da mutag¢do do gene causador da doenca foi estudada por
Maréstica e cols. (1995) em recém-nascidos aparentemente normais da cidade de Porto
Alegre. Os autores estimaram que a cada ano surgem cerca de 10 casos novos de fibrose
cistica, sendo que menos da metade ¢ diagnosticada e tratada adequadamente. A doenca
compromete especialmente os aparelhos respiratorio e gastrintestinal, apesar de afetar
praticamente todo o organismo (Andrade & Silva, 2001). Os sintomas clinicos mais
comuns desses pacientes incluem a doenga pulmonar obstrutiva cronica, diarréia por ma
absorcao da gordura e da proteina e suor salgado (Andrade & Silva, 2001; Goldberg & cols.
1997; Goldberg & cols., 1995). Andrade e Silva (2001) explicam que ndo existe tratamento
curativo para essa enfermidade, por isso a terapia deve visar ao condicionamento do
paciente e de sua familia a conviver com a doenca cronica. O tratamento enfatiza a doenca

pulmonar, por ser o quadro clinico geralmente mais grave. Os pais devem proporcionar
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tratamentos terapéuticos didrios por algumas horas, incluindo administragdo de enzimas e
drogas altamente caldricas para proporcionar adequada nutrigdo, além de inalagdes, uso de
antibidticos freqiientes e fisioterapia pulmonar didria. Com um tratamento adequado, o
paciente pode sobreviver até o inicio da idade adulta. O transplante pulmonar pode ser uma
alternativa de tratamento para pacientes em estagio avangado da doenga, e tem tido relativo
sucesso com indices de sobrevida de 70% no primeiro ano e 48% no quinto ano apos o
transplante. Entre as possibilidades futuras de cura, a terapia génica vislumbra uma das
maiores esperancas no tratamento da fibrose cistica.

As cardiopatias congénitas se referem a malformagdes cardiovasculares que ocorrem
geralmente devido ao desenvolvimento embrionario aberrante de uma estrutura normal ou
incapacidade dessa de evoluir além de uma fase inicial e que raramente tem uma causa
especifica, estando relacionada a interacdo entre fatores genéticos e ambientais (Davis,
Brown, Bakeman & Campbell, 1998). Estima-se que oito em cada 1000 nascimentos sao de
criangas com essa enfermidade, incluindo uma gama diversa de defeitos e gravidades.
Granzotti (2000) refere que a doenga cardiaca congénita ¢ a categoria de malformagao
estrutural mais comum em criangas, ocorrendo em cerca de 1% das criangas nos Estados
Unidos e Inglaterra. Inclui diagnosticos de tetralogia de Fallot, atresia trictspide,
comunicagdo intraventricular, coartacdo da aorta, transposicdo das grandes artérias, etc.
(Granzotti, 2000; Passarelli, 1999). Alguns tipos de cardiopatias podem ser diagnosticados
desde o nascimento e outras posteriormente. Geralmente os quadros com cianose merecem
mais atencao do que aqueles aciandticos. O tratamento cirirgico e o prognoéstico da doenga
sdo diferentes para cada tipo de doenca (Granzotti, 2000). De forma geral o tratamento

inclui cirurgia paliativa ou corretiva, atualmente viavel em cerca de 90% dos casos.

A crianca portadora de doen¢a cronica e sua familia

O papel da familia no bem-estar da crianca que sofre de doenga cronica tem sido
estudado por uma série de autores (Berenbaum & Hatcher, 1992; Cadman, Rosembaum,
Boyle & Offord, 1991; Davis, Brown, Bakeman & Campbell, 1998; Goéngora, 1998;
Hamlett & cols, 1992; Kazak, Reber & Carter, 1988; Krahn, 1993; Pianta, Marvin &
Britner, 1996; Silver, Westbrook & Stein, 1998; Walker & Zeman, 1992; Wallander, Varni

& Babani, 1989). A doenca cronica pode ser vista como um estressor que afeta o
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desenvolvimento normal da crianga e que também atinge as relacdes sociais dentro do
sistema familiar. A rotina da familia muda com constantes visitas ao médico, ingestao de
remédios e hospitalizagdes (Hamlett & cols., 1992) e atinge todas as pessoas envolvidas
com a crianca (Bradford, 1997, Gongora, 1998). Para Gongora (1998), o impacto da doenga
cronica no contexto familiar é produto de variaveis familiares e proprias da enfermidade. O
luto estd presente na familia em seus sentimentos mais profundos de impossibilidade de que
o organismo da pessoa funcione corretamente, € também em situagdes mais concretas como
a perda da identidade de uma familia sauddvel que tem que renunciar a certos costumes,
planos e prioridades pela perda da imagem corporal, etc. Ademais, enfermidades
progressivas geralmente comportam maiores riscos de disrup¢do ou congelamento do
momento evolutivo familiar. Martinson, Davis, Liu-Chiang, Yi-Hua, Qiao e Gan (1995)
acrescentam os valores culturais e os determinantes econdémicos como importantes fatores
de influéncia nas respostas das familias a doenga cronica de uma crianga.

A teoria familiar sist€émica desenvolveu modelos na tentativa de explicar os
problemas que mediam os subsistemas da familia quando um de seus membros esta
enfermo (Gongora, 1998). O primeiro deles ¢ o modelo de familia patologica, em que
certas caracteristicas da familia como falta de limites interindividuais e entre subsistemas,
caréncia de habilidades de solucdo de problemas, padrdes de interagdo rigidos, dentre
outros, t€ém grande influéncia no curso de enfermidades cronicas como diabetes, asma e
problemas psicossomaticos. O segundo modelo, de afrontamento familiar centrado
basicamente na esquizofrenia, mostra como certas caracteristicas familiares tais como
hostilidade e criticas podem predizer recaidas da doenga. Por fim, o modelo de impacto
estuda particularmente como a familia ¢ afetada pela enfermidade e entende a organizagao
familiar como o resultado do impacto da condig@o cronica na sua maneira de funcionar. A
intervengdo psicologica, dessa forma, deve orientar-se para o que ocorre em cada um dos
subsistemas familiares - o paciente com sua enfermidade, a familia e sua rede social com os
servicos de saude. Rolland (1995) afirma, ainda, que a doenga cronica deveria ser vista
como um sistema que deve ser incluido aos outros a partir do ponto de vista das familias.

Os recursos psicologicos e a estrutura familiar se somam para o ajustamento da
crianga a doenga. O desajustamento da crianga doente, assim, pode estar mais relacionado

com o modo como a familia lida com ela do que com os comportamentos da crianga em si
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(Gongora, 1998; Wallander & Varni, 1998; Wallander & cols., 1989). A investigacao
realizada por Hoffman e cols. (1995) verificou que o funcionamento familiar ¢ um preditor
importante do ajustamento da crianga a doenga cronica. A familia pode servir como
moderadora na atenuacdo dos efeitos negativos da doenca, promovendo para a criangca um
ambiente facilitador para o seu envolvimento em atividades sociais. No entanto, o estresse
geralmente estd presente no lar de criangas doentes. Em outro estudo com familias com
criangas portadoras de fibrose cistica (Stark, 1999), o autor verificou que os tipos e as
propor¢des de comportamentos desses pais durante os horarios das refeicdes ndo se
mostraram diferentes daqueles exibidos por pais de criangas sem problemas de saude.
Entretanto, as familias com criancas portadoras de fibrose cistica gastaram uma média de
seis minutos a mais durante as refeicdes e, conseqiientemente, apresentaram o dobro das
freqiiéncias de comportamentos tanto adaptativos quanto desadaptativos. Assim, o autor
concluiu que o aumento do estresse dos pais de criangas com fibrose cistica se deve as
refei¢cdes mais longas e comportamentos potencialmente aumentados devido as exigéncias
da dieta da crianca.

A contextualizacdo do estresse familiar, especialmente o parental, leva em conta suas
proprias caracteristicas individuais e a percep¢do que os pais possuem com relacdo a
doenga do filho (Berenbaum & Hatcher, 1992). As repetidas visitas a médicos, hospitais ¢ a
necessidade de assegurar que as medicacdes sdo dadas na hora mostram o estresse potencial
desses pais (Bradford, 1997; Ireys & Silver, 1996). As respostas emocionais da familia,
principalmente do cuidador primario, podem ser vistas como um conjunto de sentimentos
de natureza diversa e ambivalente tais como ressentimento, impoténcia e depressdo como
resposta a impossibilidade de resolver a doenga, injustica, temor, angustia, desejos de morte
da pessoa doente e ansiedade e culpa por ter tais desejos (Gongora, 1998). Esses pais e
maes sentem-se muito mais exigidos do que pais de criancas saudaveis, mas devem ser
encorajados desde cedo a participar das rotinas de cuidados com a crianga e remédios de
que ela necessite (Quittner, Opipari & Espelage, 1998).

Alguns estudos norte-americanos sobre estresse de pais de criangas doentes mostram
resultados similares quanto ao estresse parental. Silver e cols. (1998), em pesquisa realizada
sobre esse tema, concluiram que pais de criangas doentes sem limitacdo funcional

apresentam o mesmo nivel de estresse de pais de criangas saudaveis, enquanto os de



16

criancas doentes com limitagdo funcional, restricdes na audi¢do, visdo, comunica¢do, no
brincar ou em atividades da vida didria reportam mais estresse do que os dois primeiros
grupos. Em outro estudo sobre estresse materno realizado com maes de criangas de diversas
idades internadas na Unidade de Terapia Intensiva (UTI), na enfermaria pedidtrica e com
criangas que foram ao hospital para consultas ambulatoriais (Berenbaum & Hatcher, 1992),
verificou-se que maes de criangas hospitalizadas na UTI eram mais ansiosas, apresentavam
mais sintomas depressivos e eram mais confusas do que aquelas maes que foram ao
hospital apenas para consultar. Contudo, maes de criangas internadas na enfermaria e maes
de criangas que foram ao hospital apenas para consulta ambulatorial apresentaram os
mesmos niveis de estresse. Canning, Harris e Kelleher (1996) encontraram um dado curioso
sobre estresse parental. Segundo esses pesquisadores, maes e pais de criancas do sexo
feminino cronicamente enfermas sdo mais vulneraveis ao estresse do que maes e pais de
criancas do sexo masculino. Uma explicacdo possivel para isso seria de que pais de
meninas expressam seu estresse de forma mais aberta e clara do os de meninos.

Embora os niveis de estresse de pais e maes de criangas cronicamente doentes sejam
parecidos, geralmente as maes se envolvem mais do que os pais no processo de tratamento,
indo com mais freqiiéncia do que os progenitores ao hospital e interagindo com a equipe de
profissionais que tratam da crianga (Silver & cols., 1998). Clark e Miles (1999) assinalaram
a importancia da inclusdo dos pais nas decisdes sobre o tratamento da crianca. Ademais,
eles devem ser mantidos informados sobre o progresso e cuidados de que a crianga
necessita. Entretanto, Kazak, Reber e Carter (1988) referem que as diferentes respostas que
as familias ddo com relagdo ao estresse podem ter como grande fator de influéncia a rede de
apoio social que possuem. O suporte familiar e as competéncias de cada membro da familia
sdo importantes fontes de informacdo e influéncia no modo da crianca lidar com o
problema (Hamlett & cols., 1992).

Dispor de uma rede social tem varios propoésitos: expressdo dos sentimentos,
confirmacao das proprias crengas, incentivar a expressao aberta dos sentimentos, provisao
de ajuda material e de informacgdo e criagdo de sistemas de apoio mutuo (Gongora, 1998).
Para Findler (2000), Gongora (1998), Heinzer (1998), Krahn (1993), Kazak, Reber e Carter
(1988) e Pelletier, Godin, Lepage e Dussault (1994), mudangas na natureza do apoio social

sao evidentes em familias com criangas com problemas de saude. Hamlett e cols. (1992),
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Krahn (1993) e Pelletier e cols. (1994) enfatizam que, embora a importancia do suporte
social seja relativa, pois depende de quem da e das necessidades de quem recebe, maes de
criancas doentes tendem a perceber o apoio social recebido como insuficiente. Pelletier e
cols. (1994) afirmam que as maes se ocupam dos cuidados da crianga doente em 80% dos
casos ¢ que a falta de um suporte social pode predispd-las a apresentar sintomas
psiquiatricos. Oliveira (2000) verificou que as maes assumem os cuidados dos filhos com
doenca cronica praticamente sozinha, mesmo que ela se sinta sobrecarregada e que tenha
que abrir mao de seus projetos de vida. Krahn (1993) acrescenta que € possivel que doengas
que necessitam de muitos cuidados por parte das maes e que geram altos niveis de estresse
desencadeiem sentimentos de apoio emocional inadequado. No entanto, contrariando esses
estudos, Findler (2000) ndo encontrou diferencas entre familias de criangas com paralisia
cerebral e familias de criangas saudaveis no que diz respeito a rede familiar e de amizades.
A Unica diferenga encontrada entre os dois grupos diz respeito ao tamanho da equipe
profissionais que atendiam a crianga.

As maes de criangas doentes que participaram do estudo de Pelletier e cols. (1994)
relataram que o esposo/companheiro era a figura mais importante de quem recebiam
suporte. Elas ainda expressaram necessidade de ter maior consciéncia sobre o significado
de ter um filho doente e de compartilhar sentimentos pessoais ¢ preocupagdes sobre a
crianca com outra pessoa do que vinham tendo. J& Findler (2000), em sua investigagao,
encontrou que os avos, especialmente os maternos, foram considerados por muitas maes as
figuras que mais forneceram apoio a elas, superando inclusive o companheiro, que ficou em
segundo lugar. Martinson e cols. (1995) referiram que na China culturalmente as criancas
com doenca cronica eram cuidadas pela familia extensiva, mas esse ideal tem se
modificado pelo aumento da prevaléncia de familias nucleares, especialmente nas éareas
urbanas. Contudo, Heinzer (1998) salienta que a familia extensiva pode ajudar pouco e
frustrar os pais da crianga doente, pois muitas vezes critica as escolhas feitas por eles,
contribuindo para o seu isolamento social.

Os profissionais de saide também foram considerados importantes fontes de suporte
para as maes de criangas enfermas, como apontou Pelletier e cols. (1994). No entanto, elas
demonstraram desejo de receber mais apoio ¢ ajuda de médicos e enfermeiros do que

vinham tendo. Esses profissionais, segundo a pesquisa, poderiam ser mais suportivos se
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propiciassem momentos de auto-ajuda entre os pais de criancas doentes através da
participacdo em grupos de pais, ja que isso pode resultar numa progressiva aceitacao da
situacdo e num aumento do senso de habilidade em cuidar da crianga tendo, isso, um
resultado terapéutico. Por outro lado, Gongora (1998) considera perversa a forma como se
da, em algumas ocasioes, a relacdo entre os servigos assistenciais e a familia e/ou paciente.
Muitas vezes as mensagens que os profissionais dao a familia induzem a essa culpa direta
pela situacdo, como quando referem que a crianga ndo melhorou porque os pais ndo a
estimularam suficientemente. Outras vezes, esses profissionais inspiram a responsabilidade
nos pais dessas criangas enfermas de forma indireta, como, por exemplo, quando sugerem
de uma maneira inadequada a psicoterapia, transparecendo uma idéia de que a familia ¢
extremamente perturbada. Além disso, alguns profissionais rotulam a familia ou o paciente
de incompetentes, fazendo com que eles se sintam realmente incapazes e acabem deixando
de acreditar no seu potencial de bons cuidadores da crianca. Agindo dessa forma, os
profissionais de satde deixam de assumir seu papel de promotor do bem-estar fisico e
emocional da crianca ¢ de seus cuidadores.

Apesar do reconhecimento da necessidade de suporte social, o isolamento de familias
com individuos enfermos ocorre por varias razdes. A natureza da propria enfermidade
poderia ser uma delas, assim como a evitagao da familia em falar sobre a doenga que pode
gerar na pessoa sentimentos de que seja rechagado, o estigma social, etc (Gongora, 1998).
Esse isolamento faz com que a pessoa doente fique bastante vulnerdvel a transtornos
mentais, perpetua o estigma da doenga e cria problemas para o acesso a modelos
alternativos de enfrentar a enfermidade.

Talvez uma das experiéncias mais dificeis para os pais de criangas com condigdes
cronicas de saude seja o recebimento do diagndstico (Marvin & Pianta, 1996; Sheeran,
Marvin & Pianta, 1997). Inicialmente, ocorre choque, medo e ansiedade devido a
possibilidade da doenga ser fatal para a criangca. S3o comuns sentimentos de raiva,
ressentimento e culpa, principalmente se a crianga teve um periodo de vida saudavel. O
resultado esperado ¢ a aceitagdo da situagdo (Wasserman, 1992). Irvin, Klaus e Kennel
(1992) referem cinco estagios que ocorrem desde o diagnostico da doenga da crianga
pequena até a sua aceitagdo. O primeiro ¢ o estado de choque, uma perturbagao abrupta dos

estados normais de sentimento dos pais em que eles podem referir muito choro, desamparo
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e até mesmo ansia por fugir. No segundo estdgio, caracterizado pela descrenca, os pais
podem ‘ndo acreditar’ que estdo vivenciando tal situagdo. No terceiro estagio, cujos
principais sintomas sdo colera, tristeza e ansiedade, pode haver um temor enorme de perda
do filho e duvidas se conseguirdo apegar-se a ele. O quarto estagio, caracterizado pelo
equilibrio, traz uma diminuicdo da ansiedade, um ajustamento maior a situagdo e maior
confianca em sua capacidade de cuidar do bebé. Por fim, no estagio de reorganizacgao,
ocorre uma aceitagdo positiva da crianga e apoio mutuo entre os pais, embora em muitos
casos essa crise os separe. E importante destacar que os pais podem passar por esses
periodos em tempos diferentes, o que talvez gere um nao compartilhamento de sentimentos
e dificuldades no relacionamento, causando uma separacao emocional temporaria dos pais.
O recebimento do diagnostico pode ser encarado como um evento traumatico para os
pais. Como tal, para que o trauma seja minimizado, deve haver uma integracdo dos estados
afetivos, cognitivos e estados de conflito que seguem o evento (Marvin & Pianta, 1996;
Sheeran & cols., 1997). Pianta e cols. (1996) chamam de resolugdo o processo de
elaboragdo da experiéncia do diagndstico. Para que isso acontega, os pais devem reconhecer
as mudancas na vida familiar desde o inicio da doenga de seu filho, suspender a busca por
uma resposta para a doenga, possuir expectativas reais para a vida da crianca e reconhecer
seus sentimentos de ambivaléncia por ter uma crianga com necessidades especiais. Quando
o marido ou companheiro da mae da crianca doente nega ou distorce o impacto do
diagnostico, ¢ extremamente dificil para a mde manter a atencdo na experiéncia de uma
maneira integrada e resolvida. Outras influéncias importantes na resolugdo do diagnodstico
da crianga sdo as experiéncias precoces de perda e trauma que seus pais tiveram em suas
vidas e a extensao com que isso se resolveu ou nao. Contudo, Marvin e Pianta (1996)
salientam que o tempo transcorrido apds o recebimento do diagnostico da doenca da
crianga ¢ um fator importante para a resolu¢do do conflito dos pais. Antes de 4 anos apos o
recebimento do diagndstico ndo se pode ainda classificar esses pais como ndo resolvidos.
Na pesquisa realizada por esses mesmos autores que avaliaram a resolugdo dos pais quanto
ao diagnostico de paralisia cerebral do filho e sua relagdo com o apego na idade pré-escolar,
viu-se que 80% das maes demonstraram resolu¢do quanto ao diagndstico da enfermidade a
partir de um instrumento construido pelos autores para medir resolugdo/ndo resolugdo, e

que metade das criangas possuiam apego seguro com seus cuidadores. Os resultados desse
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estudo mostraram que a resolucdo/nao resolugdo da mae frente ao diagndstico de paralisia
cerebral da crianca estd altamente associado ao apego seguro/inseguro. No estudo de Viana,
Giacomoni e Raschid (1994) com maes e pais de criangas portadoras de fissura labio-
palatal, os autores verificaram que o defeito do bebé percebido pelos pais de modo brusco e
traumatico pode gerar diferentes comportamentos, indo desde a nega¢do do defeito até uma
formacgao reativa partindo para a busca de outros diagndsticos mais favoraveis.

Walker e Zeman (1992) destacam que nas familias com criangas que sofrem de
enfermidade cronica, a relagdo marital tem um papel essencial na habilidade dos pais em
proporcionar os cuidados médicos necessarios no dia-a-dia do seu filho. Entretanto, uma
das maiores conseqiiéncias da doenca cronica € o aumento do estresse na relacdo dos pais.
No estudo realizado por Quittner e cols. (1998) que visava a comparar os papéis dos pais no
cuidado com a crianga com e sem doenga cronica e sua relagdo com a satisfagdo marital e
estresse psicoldgico, ndo foram encontradas diferencas significativas entre a satisfacdo
marital dos casais entre os grupos. Contudo, pais de criancas doentes referiram menos
atividades recreativas do casal e as mulheres apresentaram sintomas de depressdao quando
comparados aos pais de criangas sem doenca cronica. Ao mesmo tempo, 0s autores
constaram que os pais de criancas doentes costumavam passar a maior parte de seu tempo
livre com o filho em atividades recreativas, enquanto pais e filhos sem problemas de saude
gastavam seu tempo junto em atividades de rotina ndo tdo prazeroso quanto as dos de
criangas doentes.

A literatura cientifica estrangeira tem mostrado o aparecimento de disfuncdes
psicoldgicas nos pais, principalmente nas maes, de criangas cronicamente doentes (Cadman
& cols., 1991; Canning & cols., 1996; Davis & cols., 1998; Eiser, 1990; Ireys & Silver,
1996; Pelletier & cols., 1994; Silver, Bauman & Ireys, 1995; Silver & cols., 1998).
Todavia, esses distirbios psicoldgicos ndo sdo inevitaveis devido as diferentes formas dos
pais de lidarem com o estresse e das suas percepgdes acerca das limitagdes funcionais,
atividades e papéis sociais exercidos pela crianga doente (Silver & cols., 1998; Silver &
cols., 1995).

O nivel de dependéncia da crianca enferma em suas atividades diarias foi associado a
saude mental da mae (Silver & cols., 1995). Da mesma forma, a percep¢do materna do

impacto da doenca da crianga na familia e o aumento no uso dos servigos de saude
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apresentou-se relacionado com o aumento de sintomas psicolédgicos (Ireys & Silver, 1996),
bem como o isolamento social (Gongora, 1998; Pelletier & cols., 1994). A gravidade da
doenga ndo se mostrou associada ao estresse do cuidador (Berenbaum & Hatcher, 1992;
Canning & cols. 1996; Ireys & Silver, 1996). Também a idade da criangca doente ndo
permite prever o nivel de estresse da mae, mas sim o nimero de hospitalizagdes prévias da
crianca. (Berenbaum & Hatcher, 1992). Eiser (1990) refere que as maes, mais do que os
pais, respondem a doenga do filho com mais estresse e mais sintomas depressivos do que
seus companheiros, devido as diferencas nas percepgdes sobre as demandas e metas do
tratamento da crianca.

Segundo Cadman e cols. (1991), embora a grande maioria dos pais americanos de
criangas cronicamente enfermas ndo recebam cuidado especial para as dificuldades de
saude mental, eles buscam tratamento emocional entre duas e trés vezes mais do que pais
de criangas saudaveis. Como esses pais estdo expostos a contatos freqiientes com equipes
de profissionais de satide durante os cuidados com seu filho, isso pode fazer com que
reconhecam e tratem seus problemas de satide mental de forma relativamente mais
freqliente do que pais de criangas sem problemas de satde.

A doenga crdnica na infincia também pode atingir os irmaos da crianca (Bradford,
1997; Wasserman, 1992). Ha tendéncia dos irmaos apresentarem problemas psicologicos
incluindo mudancas de humor, comportamentos regressivos, isolamento, mudancas na
performance escolar, entre outros (Bradford, 1997). Esses desajustes dependem da idade e
do sexo dos irmaos, bem como do tipo de doenca da crianga e da forma como a familia lida
com essa situagdo (Wasserman, 1992).

Query, Reichelt e Christoferson (1990) realizaram um estudo retrospectivo com 36
pacientes entre 14 e 36 anos nos Estados Unidos que tiveram hidrocefalia na infancia, seus
irmaos e pais. Através de entrevistas que versavam sobre o efeito da enfermidade cronica
em suas vidas - a maioria desses ex-pacientes - seus pais e irmaos mostraram que, apesar
das dificuldades fisicas, emocionais e financeiras, consideravam satisfatoria, naquele
momento, a qualidade das relagdes familiares. Na época da ocorréncia da doenga, os pais
relataram sentir-se impotentes e esgotados, os irmaos referiram ter uma carga de

responsabilidade muito grande precocemente ¢ os pacientes mencionaram sentimentos de
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perturbagdo e dor. Gradualmente, esses pacientes e suas familias contaram haver aprendido

a lidar com a situacao e a apreciar a vida.

Aspectos emocionais da crianca com doenca cronica

Criangas que sofrem de doenca cronica podem ter seu desenvolvimento fisico e
emocional bastante afetado (Bennet, 1994; Burke & Elliot, 1999; Eiser, 1990; Goldberg,
1997; Hamlett & cols., 1992; Walker & Zeman, 1992; Wallander & cols., 1989; Wallander
& Varni, 1998). Além disso, a forma da crianca enfrentar a doeng¢a pode sofrer
transformagoes (Bradford, 1997; Walker & Zeman, 1992).

Em criancas saudaveis, episddios de doenga proporcionam aprendizado sobre saude e
doenga e o desenvolvimento de estratégias para lidar com o desconforto fisico (Walker &
Zeman, 1992). Ja em criangas cronicamente doentes, o longo processo de adaptagdo a
enfermidade corresponde as mudangas nas necessidades da crianca em lidar com a
enfermidade cronica (Hamlett & cols., 1992).

As tarefas desenvolvimentais de criancas saudédveis e criancas portadoras de doenga
cronica sdo similares (Bradford, 1997; Wallander & Varni, 1998). No entanto, cumprir com
as tarefas da infancia e lidar com o estresse comum dessa etapa se tornam mais dificil para
a crianga enferma do que para a saudéavel. A existéncia de sintomas dolorosos associados a
doenca e as constantes avaliagdes e tratamentos pode alterar seu funcionamento fisico e
mental, bem como a interagdo com o ambiente (Bradford, 1997). Heinzer (1998) enfatiza
que, dependendo da natureza da doenga, a crianga pode experenciar uma longa dependéncia
de cuidados prolongados. Os estdgios da infancia podem se estender, e a responsabilidade
dos cuidados podem ser intensificados para os pais. Embora algumas criancas doentes
cronicas apresentem atrasos no desenvolvimento, as outras podem se desenvolver e crescer
de acordo com o esperado para sua faixa etaria. A autonomia e a independéncia em
atividades podem ser modificadas pela doenga cronica. Contudo, Eiser (1990) refere que a
grande maioria dessas criancas lida de forma efetiva tanto com a doenca quanto com as
demandas do tratamento. Por isso, Wallander e Varni (1998) salientam a importancia de
estudos longitudinais que levem em conta o curso da doenca e do tratamento, além de suas

interagdes com seu desenvolvimento individual e familiar.
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Para Wasserman (1992), quando o inicio da doenca crdnica ocorre em periodos
especificos do desenvolvimento da crianca, como quando essa estd aprendendo a andar,
pode prejudica-la de forma peculiar. Goldberg e cols. (1990) lembram que ao redor do
segundo ano de vida a crianca explora extensivamente o ambiente e estd apta a ficar longe
dos pais por um periodo longo, aumentando o uso dos sistemas visuais e vocais,
diminuindo o contato fisico e buscando a independéncia. Nessa etapa a doenca pode, por
exemplo, restringir a conquista da autonomia (Wasserman, 1992). Os inimeros cuidados
com remédios, alimentagdo e horarios podem interferir no desejo de controle da crianga,
gerando apatia e passividade. Além disso, os pais geralmente t€ém dificuldades em impor
limites necessarios aos comportamentos das criangas, o que pode interferir também no
controle dos seus impulsos.

Em algumas criancas com doenga hepdtica cronica, por exemplo, t€ém sido notados
déficits no crescimento e no desenvolvimento mental. Os fatores associados a essas
deficiéncias ainda sdo desconhecidos (Bradford, 1997; Hopkins & cols., 1995; Pandolfo,
Castro, Ribeiro, Grass & Silveira, 2000; Stewart, Uauy, Kennard, Waller, Benser &
Andrews, 1988). Bradford (1997) relata uma pesquisa com criangas que sofriam de atresia
de vias biliares e ainda ndo haviam feito transplante hepatico. Foram encontradas falhas no
seu desenvolvimento, problemas emocionais ¢ comportamentais. As maes dessas criancas
consideravam o processo da doenga como a principal causa desses problemas na crianga.
Stewart e cols. (1988), por sua vez, compararam o funcionamento mental e o crescimento
fisico de 21 criancas em que a doenga hepatica surgiu antes do primeiro ano de vida, e 15
pacientes em que a doenga apareceu mais tarde (entre 17 meses e 12 anos). Os resultados
evidenciaram que criangas que tiveram a manifestacao da doenga precocemente obtiveram
escores significativamente mais baixos em testes de inteligéncia do que aquelas que
desenvolveram a doenga mais tarde. Além disso, a estatura delas era menor com relag@o aos
outros de sua idade, e a circunferéncia da cabega também. Esses resultados sugerem que as
anormalidades metabdlicas especificas que acompanham a doenca crdénica de figado
exercem um efeito bastante prejudicial no desenvolvimento do cérebro vulneravel da
infancia, pois € na vida precoce que ocorre a maior maturagdo do sistema nervoso central.
Uma possibilidade de explicacdo que os autores encontraram para as diferencas entre os

dois grupos foi a experiéncia da longa duragdo da doenga cronica, sua gravidade ou o status
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agudo nutricional. Em fun¢do disso, eles sugeriram que o transplante hepatico precoce
poderia beneficiar esses pacientes. Whitington e cols. (1994), em contrapartida, acreditam
que a maioria dessas criangas se desenvolve com naturalidade um ano apos o transplante.

Dependendo do estagio de desenvolvimento cognitivo em que a crianca se encontra
ela terd um determinado conceito de doenga e saide. Essa concepgao de doenga da crianga
afeta sua percepgao dos sintomas, sua reacdo emocional frente a doenga, sua experiéncia de
dor e desconforto, sua decisdo de buscar cuidados médicos bem como sua resposta ao
tratamento (Berry, Hayford & Ross, 1993; Boekaerts & Rdoder, 1999; Goldman & cols.,
1991). Assim, criangas hospitalizadas que ndo entendem o motivo do tratamento percebem
o médico como algo negativo e assustador (Goldman & cols., 1991). Criangas entre 6
meses e 4 anos de idade podem sofrer mais com a hospitalizacdo do que criancas maiores,
talvez pela maior dificuldade em entender o que estd se passando com ela do que as mais
velhas (Berenbaum & Hatcher, 1992). Wasserman (1992) refere que criangas entre 18
meses ¢ 3 anos de idade, devido ao seu egocentrismo, sentem-se culpadas pela doenga e
hospitalizagdes e percebem sua enfermidade na medida em que ela interfere na sua vida
cotidiana. Contudo, Mescon e Honig (1995) sugerem que quando a crianga doente sente-se
razoavelmente bem, ela demonstra dificuldades em obedecer aos pais e a tomar certos
remédios, especialmente quando isso ocorre varias vezes ao dia. No momento em que a
crianca passa a adquirir a fungdo simbdlica, representacao mental e a linguagem, ela se
torna capaz de expressar seu entendimento da doenga com maior clareza. Assim, conforme
Boekaerts & Roder (1999), a percepgdo da crianca sobre a doenca e suas conseqiiéncias ¢
mais importante do que aspectos fisicos da enfermidade para predizer seu ajustamento.

Os estudos acima mostram que a forma como a doenga ¢ representada pelo individuo
influencia seu modo de agir sobre ela. Entretanto, existem poucos estudos sobre como a
crianga entende e experencia a doenca. No estudo realizado por Goldman e cols. (1991)
sobre a representacdo da doenga em criangas saudaveis entre 4 e 6 anos, viu-se que elas
percebem a doenca como algo externo, ndo demonstram indicios da compreensao do seu
papel na manifestagcdo da enfermidade e a maioria delas acredita que a doenga vai curar-se
por si mesma num curto periodo. Kury e Rodrigue (1995), numa investigacdo sobre o
conceito de causalidade da doenca em criangas doentes entre 6 ¢ 16 anos de idade, nao

encontraram relagdes significativas entre a condigdo médica da crianga, o numero de
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hospitalizagdes prévias e um conceito de causalidade da doenca mais sofisticado,
controlando as variaveis idade e nivel de inteligéncia. Essa pesquisa mostrou também que a
experiéncia médica prévia pode estar relacionada a um conceito especifico de doenga e nao
a concepcdes de causalidades de doengas em geral. Por isso, os autores sugerem que 0s
médicos estejam alerta para ndo assumirem a idéia de que a crianca doente compreende
bem a sua enfermidade. E dever dos médicos, isso sim, discutir a causalidade da doenca
com a crian¢a numa linguagem adequada para sua etapa do desenvolvimento, utilizando
palavras que sejam familiares a crianca. Por outro lado, a investigagdo de Sterling e
Friedman (1996) examinou as respostas empaticas de criangas cronicamente doentes e
criangas saudaveis, entre 6 ¢ 12 anos de idade, através de um filme com situagdes de
sofrimento. Os achados mostraram que as criangas doentes tinham mais habilidade de
tomar o lugar do outro e entender suas dificuldades nessas situagdes do que as criangas
sauddveis. Numa perspectiva desenvolvimental, a crianga doente cronica pode obter a
habilidade empatica mais cedo do que seus pares normais, e isso pode ser visto como um
resultado positivo dessa experiéncia.

A crianga percebe quando estd seriamente doente ndo somente pelas dores e mal-
estares que sente, mas também pela preocupacdo e angustia de sua familia (Wasserman,
1992). Além de ter a percepcao da sua doencga, o conhecimento da crianca sobre seu corpo €
intrinseco ao seu conceito de doenga (Mescon & Honig, 1995). Aberastury (1984), a partir
de sua experiéncia como psicanalista de criangas, revelou que desde muito cedo a crianga ¢
capaz de sentir e expressar seu temor a morte, principalmente através da linguagem nao-
verbal. A crianga percebe, também, fatos que os adultos lhe tentam esconder. O que
acontece freqiientemente ¢ que os adultos ndo entendem esses sinais da crianga e, ainda,
tém dificuldades em aceitar a condicao dela.

A idéia que a crianca faz de sua enfermidade também estd relacionada ao
aparecimento de depressdo. Recentemente os pesquisadores passaram a se preocupar com a
depressao em criangas doentes como um problema que atinge a experiéncia delas, embora
os resultados mostrem-se controversos (Bennet, 1994; Burke & Elliot, 1999; Canning &
cols., 1992; Hoffman, 1995).

Existem muitos fatores de risco para a depressdo infantil, tais como histéria

psiquiatrica na familia (especialmente historia de depressao) e género. Embora ndo sejam
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evidéncias conclusivas, ha indicios de que a depressdo seja mais comum em criangas
maiores do que em mais jovens (Burke & Elliot, 1999), e que ocorre com mais freqiiéncia
em adolescentes do que em criangas (Bennet, 1994). Burke e Elliot (1999) atribuem a
depressdo em criangas cronicamente doentes como resultado de interacdes entre
vulnerabilidade da crianga para a depressdo, caracteristicas da doenga e estressores do
ambiente ou eventos de vida. Esses sintomas depressivos diminuem substancialmente as
relacdes familiares e sociais bem como aumenta o risco de suicidio. Ha dificuldades em
diagnosticar a depressdo pois os sinais e sintomas da doenca fisica na crianga
freqlientemente se sobrepdem a esses. Também ¢é importante se examinar se o tipo de
doenca cronica difere em suas conseqiiéncias psicologicas para compreender a relagao entre
depressdo e doencga cronica pediatrica. Parece que caracteristicas especificas da doenga bem
como fatores comuns a todas elas sdo importantes para determinar se a criangca doente
desenvolvera sintomas psicologicos, mas ndo € claro quais caracteristicas da doenca sdo as
mais influentes.

Hoffman e cols. (1995) mostraram que criancas portadoras de doenga hepatica entre 4
e 12 anos de idade apresentavam apreensdo, medo, ansiedade e depressdo. A maioria dessas
criangas experencia hospitalizagdes, alteragdes na aparéncia em fungdo da ascite e outros
problemas, além das restrigdes nas atividades fisicas que podem limitar as oportunidades de
engajamento social e tém um impacto negativo no desenvolvimento social da crianca. Essa
vulnerabilidade social ndo ocorre somente quando o estagio da doenca esta avangado, mas
em qualquer etapa. Entretanto, criancas cuja doengca ¢ menos severa tém mais
oportunidades de participacdo em atividades sociais do que as criangas mais afetadas pela
doenca. Em recente pesquisa de levantamento realizada por Pandolfo e cols. (2000) com 19
criangas e adolescentes com doenca hepdtica cronica ou fulminante e todos candidatos a
transplante no Rio Grande do Sul, foram identificados em alguns pacientes depressdo,
ansiedade, bloqueio emocional, caracteristicas obsessivas, baixa auto-estima, inseguranga e
baixa capacidade intelectual. Apenas 4 dos 19 pacientes avaliados mostraram bom nivel de
ajustamento a realidade. Os autores sugerem que as caracteristicas emocionais apresentadas
por esses pacientes podem estar afetando seu desempenho intelectual. Além disso, ¢
interessante notar que sete dos 11 pacientes diagnosticados com depressdo morreram na

lista de espera por um 6rgao ou apds a realizacao do transplante.
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Apesar de criangas cronicamente doentes possuirem maiores riscos para depressao do
que as criancgas saudaveis, a maioria ndo apresenta tal diagnostico (Bennet, 1994). Além
disso, segundo o autor, criancas cuja dura¢do da doenga ¢ muito longa tendem a apresentar
menos depressdo do que criangas cuja duragdo da doenga ¢ curta, o que pode ocorrer devido
ao desenvolvimento de estratégias para lidar com a enfermidade. Burke e Elliot (1999)
assinalam que a dor cronica associada a doenca pode aumentar o risco de depressao na
crianga, como ja foi examinado em adultos. Canning e cols. (1992), entretanto, encontraram
baixos niveis de depressdo em criangas doentes cronicas em comparacdo com controles
saudaveis. Os pesquisadores sugerem que a crianca doente subestima seus sintomas e, por
isso, fica pouco deprimida.

A doenca cronica na infancia tem sido associada também a desajustes
comportamentais (Bennet, 1994; Boekaerts & Rdder, 1999; Burke & Elliot, 1999;
Goldberg, 1997; Gortmaker & cols., 1990; Hamlett & cols., 1992; Meijer & Oppenheimer,
1995; Silver, Stein & Dadds, 1996; Sterling & Friedman, 1996; Wallander & cols., 1989;
Wallander & cols., 1988; Wallander & Varni, 1998). Tal como ocorre com a depressao,
essas criangas possuem maiores riscos de problemas dessa ordem mas somente algumas
realmente os desenvolvem. Um dos poucos achados consistentes a respeito disso ¢ que
criangas com doencas relacionadas ao cérebro sofrem de mais desordens psicoldgicas ou de
comportamento do que criangas com outras doencas. (Bradford, 1997; Gortmaker & cols.,
1990, Wallander e cols., 1989; Wasserman, 1992). Entretanto, a relagdo entre doenca
cronica e problemas de comportamento ndo estd ainda claramente estabelecida. Contribui
para isso a falta de uma defini¢do conceitual mais precisa sobre o proprio conceito de
problema de comportamento que acaba muitas vezes limitado as defini¢des operacionais
dos instrumentos utilizados para medi-lo nos diferentes estudos (Alvarenga & Piccinini,
2001). Evidéncias recentes apontam, inclusive, para uma forte associagdo entre o nimero
de hospitalizagdes no primeiro ano de vida (ndo necessariamente envolvendo doenca
cronica) e a presenca de problemas de comportamento no quarto ano (Anselmi, Piccinini &
Barros, 2001). Em um extenso estudo que investigou os determinantes dos problemas de
comportamento em 634 criancas acompanhadas desde o nascimento até os 4 anos de idade,
os autores verificaram que, dos 20 fatores originalmente investigados, o nimero de

hospitalizagdes nao sé esteve significativamente correlacionado aos problemas de
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comportamento como foi um dos poucos que se manteve na equagdo final de regressao
multipla contribuindo para explicar a variancia total.

O risco aumentado para problemas de ajustamento em criangas cronicamente
enfermas parece ser independente das caracteristicas socio-econdmicas, demograficas e
raciais (Gortmaker & cols., 1990) e também do género (Bradford, 1997). Todavia, outros
fatores além da saude fisica podem estar influenciando as respostas das criancas a doenca
(Silver & cols., 1996). Alguns aspectos relacionados pelos pesquisadores para justificar o
surgimento de desajustes emocionais na crianga cronicamente doente sdo: estresse
associado a doenca (Hamlett & cols., 1992), funcionamento familiar (Meijer &
Oppenheimer, 1995; Wallander & Varni, 1998), oportunidades limitadas de socializagao,
dependéncia aumentada e limitagdes fisicas (Bennett, 1994). Wallander e cols. (1989)
propuseram um modelo conceitual que entende a adaptacdo da crianga a doenca cronica e
as dificuldades no seu desenvolvimento sdo determinadas pela relacdo entre fatores de
resisténcia (temperamento, ambiente familiar, suporte social, estratégias de enfrentamento,
etc.) e fatores de risco (varidveis da doenca como gravidade ou visibilidade, nivel de
independéncia da crianga e estressores psicossociais relacionados a enfermidade).

Nao foram encontradas relagdes entre gravidade da doenga e ajustamento psicoldgico
(Bennet, 1994; Thompson, Gustafson, George & Spock, 1994). Por outro lado, doencas
instaveis e invisiveis t€ém sido freqiientemente relacionadas com desordens emocionais na
crianca (Meijer & Oppenheimer, 1995). A especificagdo dos comportamentos ndo ajustados
da crianca doente poderia ajudar os profissionais no tipo de intervencdo psicologica
utilizada (Wallander & cols., 1988).

Wallander e Varni (1998) ressaltam ainda a importancia do estudo do temperamento
da crianga enferma, pois alguns tipos podem predispd-la a um funcionamento bem ou mal
ajustado que se relaciona com fatores ambientais. No estudo realizado por Zahr e El-
Haddad (1998) sobre temperamento de criangas com doenga cronica em idade pré-escolar,
verificou-se que suas maes as percebiam como mais persistentes, menos adaptaveis e mais
dificeis do que as criancas saudaveis. Diferencas entre diferentes grupos clinicos também
foram evidenciadas. Criangas portadoras de leucemia foram consideradas com
temperamento mais dificil do que as com doenga cardiaca congénita ou asma, enquanto as

com doenga cardiaca apresentaram temperamento mais irregular do que as mesmas. De
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acordo com os autores, esses resultados ndo significam necessariamente que as criangas
com doencga cronica tenham temperamento mais dificil do que criancas saudaveis. Esses
resultados podem estar indicando que as maes de criangas com doenga cronica sao pouco
tolerantes ao seu comportamento e, por isso, essas criancas sejam consideradas de
temperamento dificil.

Uma das criticas de Eiser (1990) sobre os trabalhos empiricos que tratam de criangas
cronicamente doentes se refere ao estudo de um Unico grupo clinico. Segundo o autor, ha a
necessidade de estudos que comparem diferentes grupos clinicos, pois o desajustamento da
crianga pode estar relacionado a demandas especificas das diferentes doengas. Em criangas
com fibrose cistica, por exemplo, alguns autores encontraram altos indices de problemas de
comportamento registrados em pesquisas que incluiam mais de uma enfermidade no grupo
clinico, o que confirma essa idéia (Canning, Hanser, Shade & Boyce, 1992; Goldberg &
cols., 1995).

Grande parte dos estudos com criangas cronicamente enfermas t€ém examinado os
riscos e as dificuldades de ajustamento da crianca e sua familia utilizando, para isso,
medidas quantitativas de sintomas comportamentais. Seus resultados, todavia, ndo sdo
definitivos (Bennet, 1994; Burke & Elliot, 1999; Hamlett & cols., 1992; Silver & cols.,
1998). Bradford (1997) postula que futuras pesquisas nessa area devam estar interessadas
nos processos que contribuem para a resiliéncia, estratégias de enfrentamento e formas das
criangas e suas familias se ajustarem as mudangas.

A revisdo de literatura cientifica realizada por Bauman, Drotar, Leventhal, Perrin e
Pless (1997) sobre intervengdes com criangas com enfermidades cronicas confirma as
idéias de Bradford (1997) e acrescenta que, recentemente, os investigadores comegaram a
se preocupar com projetos € programas objetivando minimizar ou reverter os problemas de
ajustamento. Além disso, mostrou-se evidente que existem intervengdes que podem ajudar
criangcas ¢ familias a lidar com as conseqiiéncias psicologicas e sociais das condig¢des
cronicas de saude.

Pais de criancas com doenga cronica ndo sentem que suas preocupacdes sejam bem
compreendidas pela equipe do hospital, segundo investigacao feita por Bradford (1990). O
autor acredita que muitos pais de criangas enfermas ndo recebem a ajuda que necessitam ou

desejam por falta de conhecimento e consciéncia dos profissionais sobre os problemas, por
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parte dos profissionais, experenciados por eles e pela desvalorizagdo dos efeitos emocionais
que pode gerar nos pais € na crianga. Por isso, ha a necessidade de integrar o ensino e o
treinamento nas unidades pediatricas mostrando as possiveis seqiielas psicoldgicas da
doenga na infincia para todos os profissionais que lidam com ela. Ainda, Pinard e Minde
(1991) propdem que o papel do psicologo nos casos de doencga cronica na infancia deve ser
o de um organizador dos cuidados psicossociais para a crianca. Isto significa mais do que
atendé-la individualmente. O psicologo deve, também, auxiliar na formagdo do vinculo
mae/pai-crianca para que haja o investimento que essa necessita para enfrentar o

tratamento.

A interacao mae-crian¢a com criancas que apresentam doenca crénica

Diversos autores, em especial os da teoria psicanalitica e da teoria do apego,
dedicaram-se a estudar os primeiros anos de vida da crianca que ¢ parte fundamental de seu
desenvolvimento. Nessa etapa, formam-se as primeiras relagdes que sao importantes para o
estabelecimento das demais. (Brazelton & Cramer, 1992; Bowlby, 1989; Freud, 1905/1968;
Klein, 1952/1991; Mahler, 1963/1982; Spitz, 1970, Stern, 1992, 1997; Winnicot,
1956/1978, 1958/1993). Para que haja uma melhor compreensdo de aspectos relevantes da
interacdo mae-crian¢a com criangas enfermas, primeiramente torna-se necessario observar
algumas questoes tedricas sobre o assunto em criangas sem problemas de saude.

A idéia de desenvolvimento emocional na infancia historicamente tem suas origens
em Freud (1905/1968), que se preocupou especialmente com as fases evolutivas da
organizacdo sexual infantil. Para Freud, os impulsos sexuais do bebé nao se orientavam em
direcdo as outras pessoas e, sim, buscavam satisfagdo em seu proprio corpo através do auto-
erotismo. Isso tornava o bebé um ser indiferenciado de sua mae, passivo e dependente.
Ainda, durante algum tempo, o desenvolvimento emocional e a interacdo mae-bebé que
acontecem nos primeiros meses de vida da crianca foi ignorado pela teoria psicanalitica.
Para Mahler (1963/1982) a interagdo mae-filho s6 comegava pouco antes do primeiro ano
de vida, correspondendo ao rompimento gradual da fase simbidtica e o inicio do processo
de separacdo-individuacdo, considerado de suma importidncia para a formagdo das

primeiras relacdes objetais e do senso de identidade. Similar as idéias de Mahler, Spitz
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(1970) acreditava que somente quando a crianga se tornava apta a reconhecer o rosto de sua
mae ¢ que se anunciavam as bases formadoras da relagdo objetal. Por outro lado, Klein
(1952/1991), enfatizando a vida fantasmatica da crianga, sugeriu que desde o inicio da vida
o bebé ja se relaciona com sua mae, ainda que seu ego estivesse num estado ndo integrado e
passivel de constantes projegdes e introjecdes para defender-se da ansiedade decorrente da
divisdo do objeto em seio bom e seio mau. Winnicot (1958/1993), em contraposi¢ao as
idéias psicanaliticas j& expostas, reconheceu a diade mae-crianga como objeto de estudo e
enfatizou a importancia do ambiente como condi¢do necessaria para o desenvolvimento da
crianga. O conceito winnicotiano de preocupac¢do materna primaria (Winnicot, 1956/1978)
significa o desenvolvimento de uma condigdo psicoldgica especial da mae que aumentaria
sua sensibilidade e lhe concederia a proeza de perceber o que o bebé esta sentindo e agir
corretamente.

Inicialmente como uma variante da teoria das relacdes objetais surgiu a teoria do
apego, fortemente influenciada por idéias da teoria dos sistemas e etologia (Bowlby,1989).
O conceito principal da teoria do apego ¢ o de sistema comportamental, que enfatiza a
funcao bioldgica dos lagos emocionais intimos entre as pessoas € a influéncia dos pais para
o desenvolvimento da crianga. Apego €, entdo, um sistema de pulsdo ativado pela crianga
que visa a manter sua proximidade com a mae ou cuidador para sua seguranca. Ele ¢
especifico da espécie humana e, portanto, comum a todas criangas (Bowlby 1969/1990).
Ainsworth (1989) argumenta que o vinculo de apego pode gerar também estresse ante uma
inexplicdvel separagdo, prazer na reunido e tristeza com a perda. Pianta e cols. (1996)
acrescentam que o apego se mostra através de inferéncias, atitudes, metas, planos,
sentimentos ¢ defesas que organizam e regulam o funcionamento do sistema
comportamental. A base segura ¢ um importante conceito dessa teoria que se refere uma
disponibilidade e prontidao dos cuidadores primdrios para responder quando solicitado e
encorajar e prestar assisténcia quando necessario. Isso gerard na crianga a capacidade de
exploracdo do mundo e a tranqiiilidade ao saber que, ao retorno de uma separacao, serao
bem-vindas, confortadas, nutridas fisicamente e emocionalmente pelos seus cuidadores
(Bowlby, 1989). O apego de base segura faz com que a crianga se proteja contra o perigo,
aumente suas oportunidades de socializacdo e diferencie o seu self do outro (Seifer &

Schiller, 1995). Ainsworth, Blehar, Water e Wall (1978) realizaram importantes estudos
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sobre o desenvolvimento do apego mostrando que a interagdo mae-bebé ¢ determinante na
sua qualidade. A crianga usa a mae como uma base segura para explorar o mundo. Criangas
com apego seguro sdo confiantes e criangas com apego inseguro sao ansiosas, evitativas ou
desorganizadas.

A sensibilidade materna (Bowlby, 1989; Nicely, Tamis-LeMonda & Grolnick, 1999;
Pederson & cols., 1995), o temperamento do bebé (Sameroff e cols., 1996; Seifer &
Schiller, 1995) e o apego que as maes tiveram com suas proprias maes (Bowlby, 1989;
Canavarro, 1999; Sagi, van I[jzendoorn & Scharf, 1997; Steele & cols., 1996) sdo fatores
que podem afetar o apego, embora essas relacdes ainda ndao sejam conclusivas. Com
relagdo a sensibilidade materna, essa diz respeito a uma capacidade e envolvimento
materno em captar os sinais e necessidades do bebé (Pederson & cols, 1995). Esse conceito
estd proximo de outros psicanaliticos, como o estado de preocupagdo materna primaria € o
de mae suficientemente boa, de Winnicot (Wendland, 2001). Contudo, o comportamento da
crianga também pode influenciar as respostas da mae aos seus sinais (Nicely & cols., 1997;
Sameroff & cols., 1996). Quanto ao temperamento da crianga, ainda nao foi esclarecido
quais aspectos atuam para afetar o comportamento de base segura e do sistema de apego, ja
que sua natureza ¢ multidimensional e as pesquisas realizadas focalizam apenas alguns de
seus componentes isolados (Seifer & Schiller, 1995). Quanto a transmissao do apego entre
geracdes, foram observadas relagdes entre a classificagdo da representacdo do apego das
maes e a previsdo do apego com o filho posteriormente (Steele & cols., 1996). De forma
particular, a forma como os pais foram educados e seus recursos psicologicos sdo
apontados como importantes para o tipo de relagdo estabelecida com os filhos (Canavarro,
1999). Contudo, Ainsworth (1989) e Nelson (1999) dizem que ainda ndo esta claro qual o
papel do comportamento de apego precoce no desenvolvimento emocional além da
infancia. Thompson (2000) postula que essas experiéncias de apego precoce podem ser
transformadas pela experiéncia posterior. Assim, ndo ¢ possivel identificar um nivel
normativo de consisténcia de apego seguro, ja que algumas vezes ele se mantém consistente
com o tempo e outras vezes muda.

Stern (1992), na tentativa de aproximar a psicologia do desenvolvimento e a
psicanalise, pressupde que o bebé, muito antes do desenvolvimento da autoconsciéncia e da

linguagem, ja possui algum tipo de senso de eu no sentido de uma consciéncia simples e da
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experiéncia direta. As experiéncias interacionais dos pais e do bebé em conjunto com os
sonhos, expectativas, medos e lembrancas da propria infancia por parte dos pais vao
formando o mundo representacional deles e do bebé. Esse mundo representacional ¢ a base
da experiéncia subjetiva de estar com outra pessoa e sdo transformados em comportamentos
manifestos, forma através da qual o bebé consegue perceber a vida mental dos pais. O
mesmo autor (Stern,1997) observou que o desenvolvimento infantil até os 2 anos de idade
possui pulos descontinuos seguido de etapas de consolidacdo de novas aquisicdes motoras,
afetivas, cognitivas e sociais chamadas janelas clinicas. Criangas entre 18 e 24 meses que
comecam a se comunicar com a linguagem, desenvolvem a capacidade empatica e o
brinquedo simbdlico, adquirem uma nova forma de se relacionar com o outro em que ela ¢
capaz de transcender a experiéncia imediata, alterando o modo de agir dos adultos e a
experiéncia subjetiva do bebé.

Apesar das discordancias entre os autores apresentados, Wendland (2001) observa
que teoricos psicanaliticos e da teoria do apego sdo unanimes em postular que as primeiras
vivéncias entre mae e bebé sdo de importancia crucial para o desenvolvimento da crianga e
o estabelecimento de suas futuras relagdes de objeto. Recentemente as pesquisas sobre as
capacidades do feto durante a gestacdo e o interesse cada vez maior no estudo do psiquismo
pré-natal tém trazido novos conhecimentos para a psicologia do desenvolvimento
(Wilheim, 2000).

J4 a interagdo pais-crianga diz respeito a qualquer comunicagdo, verbal ou ndo verbal,
que ocorre entre pais e crianca € que gera resposta comportamental ou verbal (Leitch,
1999). Suas maiores conseqiiéncias sao as influéncias e modificagdes mutuas que ocorrem
entre os envolvidos na interagdo. A facilitagdo ou promog¢ao da qualidade das interagdes
pode dar a crianga a oportunidade de um desenvolvimento adequado. Essa qualidade ¢
influenciada por caracteristicas do ambiente bem como das caracteristicas dos individuos
envolvidos na interagdo. Wendland (2001) refere que grande parte de pesquisadores e
clinicos que trabalham com bebés e criancas na atualidade t€m utilizado a observagao para
avaliar a qualidade das interagdes e as competéncias e atitudes de cada membro
participante, ao contrario da perspectiva classica psicanalitica que era obter informagdes da
infincia através da andlise de pacientes adultos. Nessa abordagem atual, os

comportamentos visiveis do bebé e de seu cuidador sao codificados para a obtengdo de uma
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descricdo, seqiiéncia e freqiiéncia dos eventos observados. Piccinini & cols. (2001)
mostraram que, apesar de existirem diferencas entre as diversas abordagens na avaliacao da
interagdo pais-bebé/crianga e de seu papel no desenvolvimento da crianca, ha consenso
entre os principais pesquisadores brasileiros da area de que a acdo reciproca, co-construgao
e bidirecionalidade sdo aspectos importantes a serem observados nos estudos sobre
interagao.

Quando a interagdo mae/pai-crianca ¢ enfraquecida a crianga tem maiores riscos de
atrasos e/ou dificuldades no desenvolvimento, limitagcdes sociais, cognitivas, lingiiisticas e
negligéncia (Leitch, 1999). Segundo Wasserman (1992), quando um lactente, por sua
doenca ou deformacao, fornece menos sorrisos e carinhos e sdo relativamente irresponsivo
ao comportamento dos pais, eles podem diminuir sua ligagdo com a crianga. Um ponto
importante a ser investigado ¢ se as drogas que a crianca estd ingerindo podem estar
interferindo no seu comportamento e causando sonoléncia, irritagdo, nduseas, ansiedade e
depressdo, influindo na interagdo. E esperado que criangas com atresia de vias biliares, por
exemplo, tenham muitas dificuldades em relagdo ao temperamento, ja que as deficiéncias
nutricionais que acompanham a doenga podem causar irritabilidade (Hopkins & cols.,
1995). Além disso, as flutuacdes na doenga podem ter um efeito imediato no senso de bem-
estar da crianga, refletindo também na interacdo com o cuidador. As maes devem ser
sensiveis as subitas mudangas no comportamento da criangca devido as oscilagcdes nas
funcdes hepaticas.

Problemas na interagdo mae/pai-crianga, no entanto, podem acontecer ndo somente
pela resposta da crianga na interacdo, mas também por sentimentos e dificuldades de maes
e pais. Esses podem ser decorrentes do impacto emocional da descoberta da doenga cronica
na crianca ou inclusive serem anteriores ao diagndstico da enfermidade da crianga. No
estudo de Mullins, Oslon, Reyes, Bernardy, Huszti e Volk (1991), maes de criangas
portadoras de doenga cronica apresentaram evidéncias de altos niveis de estresse,
depressao, ansiedade e hostilidade, devido fundamentalmente a presenca de eventos de vida
estressantes € ao seu modo de enfrentar os problemas. Da mesma forma, Davis, Brown,
Bakeman e Campbell (1998) observaram que o ajustamento das maes de criangas com
doenca crdnica esteve associado as estratégias que elas utilizam para lidar com os eventos

estressantes diarios, ndo tendo relagao com o tipo ou gravidade da doenca. Na investigagao
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realizada por Bradford (1994) o autor encontrou que 44% das criancas ¢ 35% das maes de
criancas com doenga cronica que aguardavam transplantes apresentavam sintomas
psicologicos. O autor salienta que os profissionais de satide devem estar atentos para esses
problemas e treinados para identificar e encaminhar essas maes e criangas para um
tratamento especializado adequado.

Durante a gravidez, a mae vai desenvolvendo uma imagem ideal para seu bebé - o
bebé imaginario (Brazelton & Cramer, 1992; Klaus & Kennel, 1992). Os desejos, as
necessidades narcisistas e a percep¢do dos movimentos, das atividades, dos tipos de reacao
que o feto tem s3o a base dessa representagdo. Stern (1997) refere que o relacionamento
que a mae tera com seu bebé apos o nascimento ¢ influenciado pelo tipo de relagdao que ela
teve com seu bebé imaginado durante a gestacdo e, também, pela sua historia anterior e
fantasias durante a infancia de ser mae. Assim, as fantasias dos pais em relagdo a crianga
influenciam a formagao do seu psiquismo a partir da comunicagdo que pode ser consciente
ou inconsciente (Edelstein, 1998).

Quando o bebé ndo corresponde as expectativas da mae por causa de uma
enfermidade, essa pode ficar muito abalada e ndo ser capaz de responder as necessidades do
filho adequadamente (Martini, 2000). A presenca de problemas dessa ordem pode ameagar
o desenvolvimento do vinculo mae-crian¢a e desencadear sentimentos maternos de fracasso
e desilusdao (Edelstein, 1998; Martini, 2000; Wendland, 2001). Para Stern (1997), em
situacdes como essa as representagdes da mae sobre seu bebé se alteram, dificultando a
imaginacdo quanto ao futuro da crianga e a avaliagdo do que acontece no presente.
Goldberg e cols. (1990) enfatizam que ¢ esperado que criangas com saude comprometida
sejam diferentes quanto ao comportamento e desenvolvimento. Seus pais, portanto,
precisam modificar as expectativas deles e a forma de agir com a crianga para que 0s
modelos de interacdo com o filho delas ndo sejam muito prejudicados, apesar do sentimento
intenso de fracasso.

Muitos pais buscam uma resposta exata sobre o problema de seu filho, podendo
gerar frustracdo se essa resposta ndo for possivel (Irvin, Klaus & Kennel, 1992). Quando
isso acontece, muitas vezes entra em questdo sua competéncia genética e, com isso,
sentimentos de culpa. O fantasma do bebé saudéavel pode interferir na adaptagdo da familia

se o processo de luto ndo se resolve. A auto-estima dos pais, para Wasserman (1992), fica
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diminuida, e eles podem sentir-se defeituosos. Apesar disso, grande parte dos pais de bebés
com doenga crénica consegue aceitar a condicdo impondo objetivos e expectativas realistas
em func¢do das limitagdes da crianca. Viana e cols. (1994) verificaram que maes de criangas
com fissura labio-palatal referiram sentimentos de culpa, tristeza, exclusdo e derrota no seu
papel de procriadora de uma crianga saudavel. Embora algumas maes tivessem conseguido
manter uma atitude realista frente a situagdo, outras ficaram se lamentando pela propria
sorte. Os achados de Oliveira (2000) mostraram que maes de adolescentes portadores de
doenga cronica também experenciaram sentimentos de culpa pela doenca do filho,
independentemente de questdes genética envolvidas.

A preocupagdo parental com relacdo a incerteza do desenvolvimento da crianca, a
culpa e a coélera ndo resolvidas podem determinar um comportamento superprotetor nos
cuidados da crianga (Irvin, Klaus & Kennel, 1992). Entretanto, a diferenca entre
superprotecdo e resposta as necessidades especiais da crianga ¢ muito ténue. Bradford
(1997) refere que tém sido identificados modelos de interacdo familiar de protecdo e
dependéncia em criangas gravemente enfermas que aguardam em centros de transplantes a
realizacdo da cirurgia. As maes, especialmente, sentem a necessidade de proteger a crianca
e se isolam do convivio social. A combinacdo da superprote¢do dos pais e a dependéncia da
crianga s30 associadas com os problemas emocionais e comportamentais da crianca.

Na verdade, a experiéncia de ser pais € maes de criangas com doenga cronica pode
variar enormemente, sendo vivida de forma bastante peculiar por cada individuo. O estudo
de Gomes e Gomes (1998) mostrou que maes de criancas portadoras de fissura ldbio-palatal
demonstravam sentimentos de medo e preocupagdo quanto ao futuro do filho,
principalmente no que se refere as relacdes interpessoais da crianga, apesar de suas
expectativas serem positivas quanto a melhora da crianca. Essas maes, também,
verbalizaram satisfagdo com simples conquistas de seus filhos, orgulhando-se de
comportamentos que seriam esperados para uma crian¢a normal. Martinson e cols. (1995)
verificaram que algumas maes de criangas com doenga crOnica passaram a apresentar
sintomas fisicos como problemas para dormir, hipertensdo e palpitagdes apds a descoberta
da enfermidade do filho, além de referirem impacto emocional intenso e sentimentos
intensos de preocupagdo, medo e responsabilidade. Em outra investiga¢do (Clark & Miles,

1999), os autores encontraram que pais de criancas com doenca cardiaca congénita
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expressavam sentimentos ambivalentes com relagdo a paternidade. Embora se sentissem
alegres, havia a preocupagdo com a possivel perda associada a doenca da crianca. Alguns
pais expressaram o medo de apegar-se a crianga e interagir com ela por causa do risco de
morte proeminente. Eles se sentiam tomados por intensas emocdes e apesar dos medos e
preocupagdes, eram capazes de expressar sentimentos de apego paternal.

Estudos sobre apego e enfermidade em criangas portadoras de doenca cronica tém
gerado resultados ainda inconsistentes. Goldberg e cols. (1995) avaliaram o tipo de apego
de criangas com fibrose cistica e doencas cardiacas congénitas aos doze meses de idade e
sua relacdo com problemas de comportamento aos dois e trés anos. Os achados indicaram
maior freqiiéncia de apego inseguro da crian¢a com seu cuidador nos dois grupos clinicos
de forma significativa em comparacdo com pares saudaveis, principalmente apego evitativo
e desorganizado. Entretanto, ndo houve correlagdo importante entre o tipo de apego aos
doze meses e problemas de comportamento posteriormente. Ainda, evidenciou-se que
criangas com apego inseguro evitativo apresentaram indices mais altos para problemas de
comportamento do que criangas classificadas com apego inseguro resistente. Outro estudo
de Golberg e cols. (1990) que avaliou o tipo de apego dos mesmos grupos de criancas com
seus cuidadores aos doze e dezoito meses e sua relacdo com a autonomia da crianga aos
dois anos de idade, os autores observaram uma vulnerabilidade no estabelecimento do
apego das diades cujas criancas apresentavam doenga cronica em relagdo aos seus pares
sauddveis. As criangas portadoras de doenca cardiaca congénita apresentaram mais apego
evitativo do que as criangas com fibrose cistica. Aos dois anos de idade, as criangas
consideradas saudaveis demonstraram desempenho mais positivo na tarefa de montar
quebras-cabeca, proposta pelos pesquisadores, do que aquelas com doenga crdnica,
mostrando que as maes das criancas sauddveis tiveram maior capacidade de negociacio
para o estabelecimento da autonomia de seus filhos. Além disso, as diades mae-crianga
cujas criangas eram portadoras de fibrose cistica tiveram a menor parcela de experiéncia
positiva na tarefa e pareceram ter mais conflito na interagao, enquanto as diades de criangas
com doenca cardiaca congénita foram caracterizadas por um alto grau de controle materno.
Apesar dos autores terem evidenciado que a relacdo mae-crianca portadora de doenca
cronica era mais resiliente do que suas expectativas iniciais, eles sugeriram que possa haver

um aumento na vulnerabilidade dessas diades para um apego menos adequado.
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No estudo realizado por Posada, Carbonell, Alzate, Bustamante ¢ Arenas (1999)
sobre apego com criancas doentes no contexto hospitalar, os pesquisadores mostraram que
maes sensitivas respondiam adequadamente aos sinais da crianga tanto em casa quanto no
hospital. No entanto, no hospital elas lancavam mao de outros tipos de comportamento
associados ao apego seguro para dar conta das necessidades da crianga. Esses
comportamentos sensitivos eram: abracar a crianga moldando-as ao seu corpo, ajustar a
postura da crianga quando as mudavam de posicdo de forma cuidadosa, mostrar afeto pelo
toque, interagir com proximidade fisica em resposta aos sinais da crianca, brincar, estimular
e repetir palavras devagar e carinhosamente, criar um ambiente de interesse para a crianga,
entre outros. Esses comportamentos maternos provavelmente indicam que maes sensitivas
respondem ao status precario de saude da crianga sendo carinhosas em mudangas que
envolvem contato fisico e se certificam que a crianga estd confortavel. Segundo os autores,
elas proporcionaram a crianga a experiéncia de ajuda-la a aliviar o desconforto de sua
situacdo, mostrando que em diferentes contextos e situagdes os comportamentos do
cuidador podiam variar, mas os resultados para a crianga serem os mesmos. Contudo, as
criangas que participaram desse estudo ndo sofriam de doenga cronica e, sim, de
enfermidades agudas.

Com relacdo as intervengdes na relacdo pai/mae-crianga com criangas doentes
cronicas, Minde (1999) salientou que as dificuldades que surgem nessa relacao podem ser
reduzidas através de sessdes terapéuticas formais e do envolvimento de uma equipe de
saude que seja sensivel a situagdo. Através da descricdo de trés casos de criangas com
problemas hepaticos cronicos com indicagdo de transplante, o autor evidenciou a existéncia
de uma ruptura na afetividade dessas criangas com seus cuidadores que foram amenizadas
com acompanhamento psicoldgico.

A literatura cientifica nacional sobre a relagdo mae-crianga com criangas portadoras
de doenca cronica ainda ¢ escassa. No estudo realizado por Peganha, Piccinini e Millar
(2001), o tipo de doenca cronica mostrou-se um importante determinante do
comportamento materno. A interacdo mae-crianga com diades com criancas asmaticas foi
menos harmoénica do que as com diades com criangas que sofriam de doenca cardiaca
congénita e criangas sem problemas de saude. As maes de criangas com asma foram mais

intrusivas e menos responsivas do que as maes dos outros dois grupos, com possiveis
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implicacdes na maneira pela qual a mae lida com a autonomia e dependéncia com relagdo a
crianca com asma. A auséncia de diferencas entre os dois ultimos grupos, de acordo com os
autores, sugere que a doenga cronica ndo se constitui necessariamente num determinante da
intrusividade e responsividade materna. Além disso, os resultados mostraram que existem
particularidades entre as doengas cronicas que podem contribuir para comportamentos
especificos da mae. Outro estudo, dessa vez sobre praticas educativas maternas empregadas
por maes de criangas com doencga crdnica (Piccinini, Castro, Alvarenga, Oliveira & Vargas,
2001), mostrou que ndo houve diferencas significativas nos tipos de praticas indutivas ou
coercitivas utilizadas pelas maes de ambos os grupos. Entretanto, uma das particularidades
encontradas foi quanto a categoria negociagdo/conversa, mais utilizada por maes de
criancas doentes do que por maes de criangas saudaveis, € quanto as categorias
privacdo/castigo e punicao fisica, menos utilizada por maes de criancas doentes. Embora a
doenga cronica possa ndo ter um impacto determinante nas praticas educativas maternas, os
autores concluiram que a maior utilizagdo da categoria negociagdo/troca pode ser uma
maneira adequada das maes lidarem com as diversas situagdes estressantes que a crianga
vive no dia a dia tais como hordrios de medicagdo, freqiientes idas ao médico,
hospitalizagdes, etc. Além disso, o uso menos freqiiente de privacdo/castigo e punicio
fisica pode ser devido a fragilidade fisica e também psicolégica percebida pelas maes
dessas criancas.

Como j& foi apontado acima, poucos estudos sdo encontrados que examinem a
interagdo mae-crianga com criangas portadoras de doenca cronica. Bradford (1997)
assinalou ainda que ha falta de articulagdo tedrica que dé conta dessa problematica. Com a
presente revisao se tentou contribuir no sentido de articular teoria e achados empiricos
relacionados a doenga cronica na infancia. O mesmo autor sugere, ainda, que os
pesquisadores déem mais atencdo ao desenvolvimento e cuidado da crianga portadora de

doenga cronica assim como de sua familia, o que nem sempre acontece atualmente.
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Objetivos do estudo

Apesar da extensa literatura cientifica sobre interacdo mae-crianga, existem poucos
estudos empiricos sobre as experiéncias maternas de ter um filho portador de doenga
cronica e as implicagdes da enfermidade na infancia precoce para a interacao da diade.

Devido ao baixo niimero de criangas com somente um tipo doenca cronica e com as
caracteristicas especificas para participar do estudo, decidiu-se incluir trés tipos de doencas
cronicas: atresia de vias biliares, fibrose cistica e doencga cardiaca congénita. A inclusdo de
trés tipos de enfermidades no estudo com quadros clinicos diferenciados, porém graves,
permite compreender com boa amplitude as eventuais conseqiiéncias da doenca cronica na
interagdo mae-crianca. Visto que essas criancas ja possuiam histérias longas e distintas de
doenga, assumiu-se a posi¢cdo ja defendida por Goldberg e cols. (1990) de que essas
vivéncias teriam efeitos diversos na relagao mae-crianga e no seu desenvolvimento.

Nesse sentido, foram feitos dois estudos. No primeiro estudo, investiga-se o0s
sentimentos de maes de criangas com e sem doenca cronica quanto a sua experiéncia de
maternidade. No segundo, examina-se a interacdo das diades mae-crianga nesses dois
grupos.

Com base na literatura, destacaram-se duas expectativas iniciais: 1) Presumia-se que
as maes das criangas com doenga cronica experenciassem, dentre outros sentimentos, culpa
e fracasso (Edelstein, 1998; Irvin & cols. 1992; Martini, 2000; Wendland, 2001) e
isolamento e estresse (Clark & Miles, 1999; Quittner & cols., 1998; Silver & cols., 1998);
2) Quanto a interacdo da diade, supunha-se que o grupo de diades mae-crianga com
criangas doentes cronicas fosse menos responsivo do que o grupo sem doenga cronica

(Hopkins & cols., Leitch, 1999).
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CAPITULO Il
METODO

Participantes

Participaram do estudo dezesseis diades mie-crianca®, sendo oito com criangas que
eram portadoras de doenga cronica fisica ha pelo menos um ano, e oito cujas criangas nao
apresentavam problemas cronicos de saude. As criancas tinham entre 24 e 25 meses de
idade.

No grupo de criancas com doenga cronica foram incluidas aquelas que sofriam de
atresia de vias biliares (trés criancas), fibrose cistica (trés) e doenca cardiaca congénita
(duas). Tais diades mae-crianca foram selecionadas no Hospital de Clinicas de Porto Alegre
e no Instituto de Cardiologia do Rio Grande do Sul, através do contato com as equipes que
as tratavam. As maes dessas criangas tinham idade média de 30,88 (dp = 8,81) e
escolaridade média de 8,13 anos (dp = 2,80). Duas maes exerciam trabalho remunerado
(comerciante e servente de limpeza), outras quatro nao trabalhavam mas ja haviam tido
uma profissao antes do nascimento do filho (duas eram empregada doméstica, uma era
recepcionista € uma cozinheira de restaurante), e outras duas nunca trabalharam. Uma das
mées era estudante, concluindo o ensino médio. Sete mées viviam com o pai da crianga’ e
uma era separada. As familias viviam tanto em Porto Alegre (duas) quanto na regido
metropolitana (uma) e no interior do estado (cinco). A Tabela 1 mostra algumas
informacdes sobre o desenvolvimento das criancas com doenga cronica participantes do
estudo. O Anexo I apresenta uma breve historia de vida das criangas com doenga cronica e

suas familias.

% Todos os pais também foram convidados para participar do estudo. Em trés casos de criangas com doenga cronica e sete
casos de criangas sem problemas de saude eles compareceram, foram entrevistados e filmados. Devido ao fato de que
grande parte das familias de criangas com doenga cronica eram provenientes do interior do estado, muitos pais
mencionaram seu desejo de participar mas nao o fizeram por motivos de trabalho. Esses dados ndo foram analisados para
o presente estudo e ficardo arquivados para futuras investigagcdes. Apenas uma mae de crianga portadora de doenca
cronica ndo aceitou participar do estudo pois referiu ndo gostar de falar sobre o assunto.

3 Alguns casais viviam juntos mas ndio eram casados oficialmente, por isso optou-se por utilizar esse termo.
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As diades cujas criangas ndo apresentavam problemas de saude’ faziam parte de um
estudo longitudinal iniciado em 1998 pelo Grupo de Interacao Social, Desenvolvimento e
Psicopatologia -GIDEP/CNPq/UFRGS, intitulado Aspectos Subjetivos e comportamentais
da interagdo pais/bebé-crianc¢a: Estudo longitudinal da gestagdo ao segundo ano de vida
da crianca, aprovado pelo Comité de Etica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(GPPG/HCPA — Proc. No. 98293)°, onde o estudo foi iniciado. Além do HCPA, as diades
foram também recrutadas no Hospital Fémina e em postos de saude do municipio.
Utilizando-se o banco de dados do GIDEP selecionou-se diades mae-crianga cuja crianca
ndo apresentasse doenca cronica, mas que fosse semelhante em diversas variaveis socio-
demograficas ao grupo descrito acima de diades com doenca cronica. As maes tinham idade
média de 25,5 (dp = 5,29) e escolaridade média de 10,25 anos (dp = 3,41). Trés maes
exerciam trabalho remunerado (comerciante, professora e técnica de enfermagem), uma nao
trabalhava, mas tinha profissdo antes do nascimento do filho (era auxiliar de escritorio),
outras duas nunca trabalharam e duas maes eram estudantes, uma do ensino médio e outra
do ensino superior. Sete maes viviam com o pai da crian¢a ¢ uma delas morava em casa
separada embora mantivesse relacionamento com o pai da crianga. As familias viviam em
Porto Alegre (seis) e na regido metropolitana (duas). A Tabela 1 mostra algumas
informagdes sobre o desenvolvimento das criangas sem doenga cronica participantes do

estudo.

* Doze criangas sem problemas de satide que seguiam participando do estudo longitudinal haviam completado 24 meses
de idade no momento da coleta de dados. No entanto, quatro delas tiveram que ser excluidas do estudo por terem
diagnostico clinico de asma e toxoplasmose.

> Esse projeto envolveu coleta de dados na gestagdo (Entrevista sobre a Gestagdo ¢ Expectativas da Gestante ¢ Narrativa
Conjunta do Casal); terceiro més do bebé (Entrevista sobre a Experiéncia da Maternidade e da Paternidade, Entrevista
com o Casal, Entrevista sobre o Temperamento do Bebé ¢ Observagdo da Interacdo Familiar); oitavo més do bebé
(Entrevista sobre a Experiéncia da Maternidade e da Paternidade, Entrevista com o Casal, Entrevista sobre o
Temperamento do Bebé e Observagdo da Interagdo Familiar); décimo segundo més do bebé (Entrevista sobre a
Experiéncia da Maternidade e da Paternidade, Entrevista com o Casal, Entrevista sobre o Temperamento do Bebé,
Observacdo da Interagdo Familiar e Inventario Beck de Depressdo para a mae); e, décimo oitavo més da crianca
(Entrevista sobre o Desenvolvimento Infantil, Entrevista com o Casal, Entrevista sobre Praticas Educativas Parentais e
filmagem da Situacdo Estranha de Ainsworth).
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Tabela 1: Caracteristicas Demograficas, de Desenvolvimento e Clinico-Cirtrgicas das
Criangas Participantes do Estudo.

Com doenga cronica Sem doenga
(n=8) cronica
(N=8)
Sexo da crianca Masculino 3 4
Feminino 5 4
Hospitalizagdes® 4,87 -
Dias hospitalizados 94,63 -
Cirurgias 0,87 -
Prematuridade - -
Caracteristicas pessoais Agitado/Bravo 5 5
da crianga Calmo/Tranqiiilo 3 3
Linguagem Falou antes 1° ano 3 6
Falou depois 1° ano 5 2
Constroi frases +3 palavras 2 2
Constroi frases incompletas 2 5
Fala poucas palavras 4 1
Alimentagao Com restri¢des 7 -
Sem restri¢des 1 8
Sono Tranqiiilo 3 5
Agitado 5 3
Dorme no seu quarto - 3
Dorme no quarto dos pais 5 5
Dorme na cama dos pais 3 -
Controle dos esfincteres Sim 3 2
aos 24 meses’ Nao 5 6
Contatos com outras Contatos eventuais 7 3
criangas Contatos freqiientes (diarios) 1 5

% Os dados referentes ao nimero de hospitalizagdes bem como os dias internado e o nmimero de cirurgias foram obtidos
através das entrevistas com as maes e, portanto, podem nao corresponder exatamente ao ocorrido.

7 Esse aspecto se refere ao controle dos esfincteres durante o dia, pois durante a noite a totalidade das mdes ainda
colocavam fraldas nas criangas.
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A Tabela 1 mostra algumas diferengas entre as criangas de ambos os grupos. Como
era de se esperar, o nimero de hospitalizagdes, a quantidade de dias internados, o nimero
de cirurgias e as restri¢gdes alimentares foram maiores no grupo de criangas portadoras de
doenga cronica. Nenhuma crianga participante nasceu de parto prematuro.

J& os relatos das maes sobre as caracteristicas pessoais da crianga e sobre seu
comportamento ao dormir foram semelhantes. A aquisi¢ao do controle dos esfincteres foi
um aspecto do desenvolvimento da crianca que também se mostrou parecido, inclusive
mais criancas doentes (trés) do que sadias (duas) ja eram capazes de controlar as fezes e a
urina aos 24 meses de idade.

Nota-se que dentre as criangas participantes aquelas com doenga cronica falaram suas
primeiras palavras mais tarde do que seus pares sem doenca cronica. Além disso, mais
criancas doentes apresentavam linguagem pouco desenvolvida aos 24 meses (quatro) em
comparac¢ao com o outro grupo (uma).

Quanto a aspectos do desenvolvimento infantil que requerem a separacdo mae-
crianga, esses se mostraram discrepantes dentre os grupos. Todas as criangas doentes
cronicas dormiam no quarto de seus pais e trés delas dormiam, inclusive, na mesma cama
deles. Ja no outro grupo, embora algumas criangas ainda dormissem no mesmo quarto dos
pais, todas elas o faziam na sua propria cama. Ao contrario das criancas doentes, trés
criancas sem problemas de saide dormiam no seu proprio quarto. Além desse aspecto, a
socializacdo da crianga com seus pares apresentou diferencas entre os grupos. O contato
diario com outras criangas se mostrou bastante reduzido no grupo de criangas doentes e

mais freqiientes dentre as criangas sem problemas de satde.

Delineamento e Procedimentos

Foi utilizado um delineamento de grupos contrastantes (Nachmias & Nachmias,
1996), envolvendo dois grupos: diades mae/criangca cuja crianga apresentava doenga
cronica (atresia de vias biliares, fibrose cistica e doenca cardiaca congénita) e diades
mae/crianga cuja crianga ndo apresentava doenga cronica. Foram examinados em cada

grupo, a experiéncia de maternidade e a interacdo mae-crianca.
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As criangas com doenca cronica foram selecionadas com base no seu prontudrio, na
indicacao da equipe do hospital e apds atenderem aos outros aspectos descritos acima. A
pesquisadora entrou em contato com os responsaveis pela crianga através de telefonema ou
contato direto com a mae da crianca durante consulta médica ambulatorial no hospital em
que ela se tratava, explicando-lhe os objetivos do estudo e formalizando o convite para
participarem da pesquisa. As entrevistas ocorreram antes ou apos as consultas médicas e/ou
exames de rotina da crianga. A pesquisadora os encontrava em local previamente
combinado e as dirigia a sala de brinquedos (laboratorio) do Instituto de Psicologia da
UFRGS.

As criangas sem doenca cronica estavam sendo acompanhadas pelo estudo realizado
no GIDEP e suas maes ja haviam comparecido em outras ocasides a sala de brinquedos.
Para esta fase de coleta de dados, era feito contato telefonico com as familias convidando-
as a comparecer novamente no Instituto de Psicologia da UFRGS e, no dia combinado era
realizada a entrevista e a observacdo da diade interagindo na sala de brinquedos.

O primeiro encontro com a pesquisadora ocorria em sala adjacente a sala de
brinquedos, quando era explicado novamente os objetivos do estudo e a pessoa responsavel
pela crianga era solicitada a assinar o Consentimento informado (Anexo A).Y Em seguida
as diades eram levadas a sala de brinquedos onde se realizava a filmagem da Observacgao
da interacdo mae-crianca. Apos a filmagem, com as maes do Grupo 1 foi feita a
Entrevista sobre as impressdes e sentimentos da miae sobre a doenca cronica da
crianca (Anexo E). Por ultimo, foi realizada a Entrevista sobre o desenvolvimento
infantil e a Experiéncia da Maternidade (Anexo F) com ambos os grupos. As entrevistas
foram feitas individualmente pela propria pesquisadora e foram gravadas para posterior
transcricdo e analise. Quando os pais compareciam a entrevista, outra pesquisadora o
entrevistava em sala separada daquela que estava sendo feita a entrevista da mae. O tempo
de duragdo das entrevistas variaram aproximadamente entre 40 e 120 minutos. Durante a
entrevista as criancas eram convidadas a realizar atividades recreativas com um membro do
grupo de pesquisa para que a entrevista fosse realizada com o minimo de interferéncia da

crianga.

¥ Os participantes do estudo longitudinal (GIDEP, 1998) j4 haviam assinado o termo de Consentimento
Informado no inicio da pesquisa.
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Instrumentos e material

1) Consentimento informado: Elaborou-se uma ficha de consentimento informado (Anexo
A) que continha de forma sucinta a explicagdo dos objetivos da pesquisa, dos possiveis
danos e beneficios para os participantes e o nome e telefone do pesquisador responsavel.
Foi assinado pela mae da crianga em duas vias, permanecendo uma com a pesquisadora ¢ a
outra com a participante. Essa pesquisa recebeu aprovacio pelo Comité de Etica do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (Anexo B)’ e do Instituto de Cardiologia do Rio
Grande do Sul (Anexo C).

2) Entrevista sobre o desenvolvimento infantil e a experiéncia da maternidade
(GIDEP, 2000a): esta entrevista abrange aspectos do desenvolvimento da crianga e da
experiéncia de maternidade. Para o Grupo 1 foram excluidas as questdes Como esta o
desenvolvimento/crescimento do teu bebé? e O bebé apresentou algum problema de saude
neste periodo? Que cuidados exigiu? em fungdo de haver uma entrevista especifica sobre a
histéria da doenca crénica da crianga, como descrito a seguir. Copia da entrevista no Anexo

F.

3) Entrevista sobre a percep¢ao e sentimentos da mae sobre a doenca crénica (Castro

& Piccinini, 2000): essa entrevista foi elaborada para fins desse estudo e era realizada
somente com as maes do Grupo com doenga cronica. Tinha por objetivo Investigar o
surgimento dos primeiros sintomas e o desenvolvimento da doenga e do tratamento,
hospitalizagdes, cirurgias, o efeito da doenga na vida da familia e sentimentos da mae com

relagdo a essa experiéncia. Copia da entrevista no Anexo E.

4) Observaciao da interacdo mae-crianca (GIDEP, 2000b): constou de uma sessao de

interacdo livre entre mae e crianca com duragdo de 10 minutos. A mae era solicitada a

? 0 titulo inicial do projeto foi modificado, por isso as aprovagdes dos comités de ética referem titulos distintos.
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brincar com seu filho de forma mais natural possivel e deveria descobrir junto com a
crianca como funcionaria os brinquedos. A sala de brinquedos era mobiliada com duas
cadeiras, trés almofadas e um tapete onde se encontravam alguns brinquedos ndo familiares
a crianga e sua mae. Esse tipo de material foi escolhido por propiciar o uso da criatividade
na interagdo da diade. A sessdo de observagao foi gravada em videoteipe por duas cameras
escondidas e manipuladas a distancia por um membro do grupo de pesquisa. A
pesquisadora acompanhava o procedimento na ante-sala através de uma janela com espelho
unidirecional. Nos casos em que o pai também participou da pesquisa foi filmada a
interagdo pai-crianca antes ou apos a filmagem com a mae, também por 10 minutos. Esses
dados ndao foram analisados para a presente investigacdo. O protocolo de avaliagdao

utilizado foi baseado no trabalho de Gibson, Ungerer, McMahon, Leslie e Saunders (2000).
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CAPITULO IlI

ESTUDO |
RESULTADOS

EXAMINANDO A EXPERIENCIA DE MATERNIDADE DE MAES
DE CRIANCAS COM E SEM DOENCA CRONICA

Nesta primeira parte, examinam-se os relatos das maes de criangas com e sem doenga
cronica em relagdo a sua experiéncia de maternidade, com o objetivo de investigar e
comparar os sentimentos e impressoes dessas maes em fungdo das experiéncias particulares
que tiveram. Nove categorias temdticas foram utilizadas na anélise dos relatos das maes, a
saber: a) sentimentos relativos a maternidade; b) dificuldades enfrentadas em ser made; c)
auto-descri¢do sobre o seu papel materno; d) atividades preferidas da mde junto com a
crianga; €) momentos de separa¢do mde-crianca; t) impressoes maternas sobre o pai da
crianga; g) relacionamento do casal; h) cuidados alternativos ; e 1) familia extensiva. Essa
estrutura de categorias foi baseada nas respostas dadas pelas maes durante a entrevista.

Para fins de anélise, foram consideradas as respostas das maes as questdes 5, 6, 7 ¢ 8
da entrevista sobre o Desenvolvimento infantil e experiéncia da maternidade, que tratavam
de sua experiéncia de maternidade (Anexo F). Eventuais manifestagdes das maes feitas em
outros momentos da entrevista que ilustrassem sua experiéncia como mae também foram
consideradas para fins de andlise. Todas as entrevistas foram gravadas e posteriormente
transcritas. Analise de contetido qualitativa (Laville & Dione, 1999) foi utilizada para
analisar as falas maternas. Foram feitas leituras exaustivas do material para identificacao
das categorias tematicas, que foram baseadas nas falas das proprias maes. Nesse tipo de
analise, as peculiaridades e nuances existentes entre as categorias sdo privilegiadas por
serem portadoras da significagdo da mensagem do entrevistador. Nao hé a preocupacao de
construir distribuicdes de freqiiéncias das categorias ou realizar andlises estatisticas sobre
as prevaléncias das mesmas.

Dois codificadores foram utilizados para a analise de contetido. Eventuais

discordancias eram discutidas e, quando necessario, dirimidas na presen¢a de um terceiro
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codificador. Para cada categoria tematica investigada buscou-se identificar eventuais
semelhancas e particularidades nos relatos das maes do grupo com e sem doencga crdnica.
Ao longo do texto apresentam-se os depoimentos das maes que melhor ilustram os temas

investigados.

a) Sentimentos relativos a maternidade

Analisou-se, nesta categoria, as respostas maternas referentes aos sentimentos
relacionados ao papel materno. Constatou-se que as maes de criangas de ambos 0s grupos,

com uma excecio (C4)', relataram sentir-se bem no papel materno.

"E bom, eu gosto (..."") (C7)

"Eu gosto de ser mae (...) (S2)

No entanto, notou-se que apenas algumas maes mencionaram em suas falas
sentimentos exclusivamente positivos. Essas maes pertenciam aos dois grupos estudados
(S2, S3 e C8).

"Eu gosto de ser mde. Desde que o L. nasceu. (...) E uma coisa que sé a gente pode ser e se soubesse
que é tdo bom e tdo lindo ser mde, toda mulher teria filho. Ndo da para explicar o que é ser mde para quem
ndo é. Eu gosto demais, me sinto realizada de ter o L., por ele ser como ele é. Eu acho que ele ndo tinha que
mudar nada, ele estd perfeito assim. " (S2)

"Legal, eu gosto muito! Cada vez muda alguma coisa. Eu ndo sei te explicar direito como é o
sentimento, mas eu gosto muito." (S3)

"Para mim, agora, estd tudo trangiiilo. Eu estou feliz, eu estou contente com ele, sabe? Estou me
sentindo uma mde coruja mesmo!" (C8)

J& outras maes, de ambos os grupos, referiram simultaneamente sentimentos positivos
e preocupagdes. No entanto, verificaram-se algumas singularidades nas falas das maes entre

os dois grupos.

' A letra C indica mie de crianga com doenga cronica, enquanto a letra S indica mie de crianga sem doenga
cronica. O numero que acompanha essas letras refere-se ao nimero recebido pelos participantes nesta
pesquisa a fim de preservar as identidades dos envolvidos. Os codigos C1, C2 e C3 se referem as maes de
criangas com atresia de vias biliares; C4, C5 e C6 as mées de criangas com fibrose cistica; por fim, C7 ¢ C8
dizem respeito as maes de criangas com cardiopatias congénitas.

" Foram feitas algumas corre¢des gramaticais nas falas dos participantes a fim de facilitar a leitura, sem
alterar seu sentido. Os parénteses significam que foi retirada alguma parte das falas dos participantes que nao
se referiam ao tema em questdo ou que se mostravam repetitivas ou demasiadamente longas. Os colchetes,
por sua vez, indicam acréscimos feitos pelo autor visando a clarificar o texto ao leitor.
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Por exemplo, dentre as preocupagdes ¢ ansiedades de algumas maes de criangas com
doenga cronica (C1, C2, C3 e C6), observou-se aquelas relativas a enfermidade da crianga.
As expressoes "apesar de tudo" e "a gente vai ter que carregar essa cruz" ilustram o

sofrimento dessas maes por ter um filho com uma doenga cronica grave.

"Para mim tudo mudou. E o mdximo. Apesar de tudo vale a pena. S6 que como eu vejo a minha
sobrinha, com tanta saude... Para minha cunhada é tudo tdo facil porque se cria, vai embora, gorda,
rosada... da qualquer coisinha e deu. Nao toma remédio, ndo vé hospital, ndo vé médico, ndo vé consulta,
ndo vé nada. (...) Claro, mas de repente um dia melhora. Fazer o transplante para ela ficar bem, poder botar
ela numa creche ou alguém de confianca para cuidar bem dela. Mas apesar de tudo compensa, as alegrias
queda...." (C2)

"E inexplicdvel, é muito bom. Mesmo que ela tenha vindo com fibrose, a gente sabe que isso é uma
coisa que vai ser para sempre, que a gente vai ter que carregar essa cruz, mas ¢ maravilhoso. Ela me
estressa porque eu ndo tenho tempo para mim. Final de semana tu sentas para assistir um televisor, ndo da
porque ela ndo quer. Ela quer que tu brinques com ela. Eu ndo tenho mais tempo para ir numa amiga. Entdo
eu tento sempre agradar mais a ela. Apesar de tudo é maravilhoso. Eu até nem entrei no ritmo ainda, as
vezes eu fico pensando: 'serd que eu sou mde mesmo? Muda completamente!" (C6)

Outras duas maes de criancas com doenca cronica (C5 e C7) comentaram que ha
momentos dificeis em ser mae, mas ndo chegaram a dizer quais sdo eles. Pode ser que elas,
por razdes particulares, tenham preferido ndo entrar em detalhes com a pesquisadora sobre
seus sentimentos de forma aprofundada ou eram mais timidas ou introspectivas do que
aquelas maes que se expressaram abertamente.

"E uma coisa boa [ser mae]. As vezes incomoda.” (C5)

"E bom, eu gosto. Claro que, ds vezes, tem as partes dificeis. Mas é bom. " (C7)

Ainda, uma mae de crianga portadora de fibrose cistica (C4) relatou somente aspectos

negativos da maternidade, mostrando o quanto ela esta cansada e estressada.

"Mais ou menos. (...) Estou ressabiada de cuidar de criangas. (...) Tu achas que cuidar de criangas é
facil? Nao. Eu gosto de ficar quieta vendo televisdo e eles ndo deixam. Adoro ver noticia, adoro ver jornal.
Tu queres e eles ndo deixam. E um berrando ld, é outro gritando aqui. Quando ndo é um é outro. Eu fico bem
louca dentro de casa, ds vezes eu estou bem estressada. (...) As vezes eu ndo saio por causa deles. Se é para
passar trabalho nos lugares eu fico em casa" (C4).

Por outro lado, as maes de criancas sem doenca cronica (S1, S4, S5, S6, S7 e S8)
destacaram, além da satisfacdo em ser mae, preocupacdes distintas das maes de criangas
doentes cronicas. Algumas dessas preocupagdes se referiam a crianga, como por exemplo
quanto a independizacdo e autonomia do filho. Outras preocupacdes se dirigiam a
preocupagdes sobre elas mesmas, como cansago, estresse e até mesmo sentimentos de

despreparo para exercer o papel materno.
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"E bom, é 6timo. S6 que é mais dificil. Quando é bebé a gente controla, agora praticamente a T. que
controla a gente. (...) A T. é supercarinhosa s6 que ao mesmo tempo é uma crian¢a muito braba, muito
dengosa, muito chorona. Entdo aquilo ali se torna dificil, muitas vezes. (...) Entdo essa parte se torna dificil
porque muitas vezes tu ndo consegues entrar na cabecinha {dela}..." (S5)

" As vezes eu fico pensando se eu realmente estava preparada para ser mde. (...) Ao mesmo tempo que
se for ficar pensando 'estd preparada para ser mde?', tu ndo vais ser nunca. (...) Até me decepcionei, me senti
até uma péssima mde porque eu achava que eu tinha que saber como fazer e como agir da melhor maneira
possivel. (...) Eu como mde, ao mesmo tempo, me senti mais mulher. Parece que estava faltando para eu me
sentir. Entdo eu encho a boca para dizer que sou mde. Eu falo que sou mae com a boca cheia, sabe?" (S8)

Examinando-se conjuntamente os discursos das maes em ambos os grupos, algumas
similaridades podem ser destacadas. Em especial no que se refere aos sentimentos positivos
da experiéncia de maternidade, quase todas as maes, com uma Unica exce¢do (no grupo
com doenga cronica), demonstraram alegria e satisfa¢cdo com a vinda da crianga. Da mesma
forma, apareceu nas falas das maes dos dois grupos preocupagdes, temores ¢ ansiedades
relativas ao desenvolvimento e futuro da crianga ou ao desempenho do seu papel de mae,
embora os tipos de preocupacdes tenham sido variados entre os grupos e entre as maes.

Constatou-se, todavia, importantes peculiaridades nas falas dessas maes entre os
grupos. As maes de criangas com doenca cronica, apesar de demostrarem felicidade em ser
mae, expressaram que a condi¢do de satide da crianca foi um fator que interferiu na sua
experiéncia de maternidade. Elas referiram falta de tempo para si proprias, pois
costumavam passar quase todo o tempo envolvidas com seus filhos. Além disso, o
sofrimento de ter gerado uma crianga doente apareceu quando diziam que seu filho ¢
"diferente" de outras criangas "normais", ou seja, que eles precisavam de cuidados
especiais. Chama aten¢do o fato de uma dessas maes ndo ter expressado qualquer
sentimento positivo com relagdo a sua experiéncia de maternidade. Parece que o cansago e
as preocupacoes lhe atingiram de tal forma que a experiéncia de ser mae, ao invés de ser
algo bom, passou a ser algo que atrapalhou sua vida, impossibilitando-a de fazer atividades
que aprecia.

J& as preocupagdes das maes das criangas sem doenca cronica eram de outra natureza
e se relacionaram, em grande parte, ao rapido crescimento da crianga. Isso gerou,
conseqiientemente, sentimentos ambivalentes nessas maes pois seus filhos estavam se
tornando cada vez menos dependentes de seus cuidados. Por exemplo, algumas maes
expressaram dificuldade de controlar o comportamento da crianca de dois anos de idade, o

que ilustra suas impressoes de que seu filho ¢ um ser separado dela, com suas proprias
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caracteristicas e que esta se tornando cada vez mais autdnomo. Portanto, a experiéncia de
maternidade nessa faixa etaria ¢ distinta daquela quando seu filho era bebé e dependia

totalmente de seus cuidados.

b) Dificuldades para desempenhar o papel materno

Examinou-se, nesta categoria, os depoimentos maternos relativos as dificuldades que
as maes consideraram mais relevantes para desenvolver o seu papel. Grande parte das maes
pertencentes a ambos os grupos relataram dificuldades associadas ao seu papel materno.
Diversas delas (C3, C4, C5, C8, S2, S4, S5, S7 e S8) mencionaram, em particular,
dificuldades relativas aos cuidados da crianca como duvidas quanto a educagdo,
especialmente em impor limites a crianga, e sentimentos de sobrecarga e cansago em cuidar

do filho.

"Eu sinto uma dificuldade na orienta¢do, na educagdo. Cada crianca é diferente, mas tem algumas
que eu ndo sei, mas assimilam melhor as coisas de chamar a atengdo. A V. é muito teimosa! Tu falas mil
vezes a mesma coisa e ela ndo faz faz. (...) Nessas horas eu fico preocupada no sentido de ndo saber o que
fazer. Sem orientagdo. Ndo sei de que forma corrigir aquilo, ndo sei de que forma ela esta me testando.” (C3)

"Eu acho que estou tendo dificuldades no sentido de dar limites para ele porque, ao mesmo tempo que
eu acho que tenho que ser, eu digo assim: 'ah, poxa, eu ndo queria ser aquelas mdes chatas dizendo ndo o
tempo inteiro'. E eu estou vendo que sou obrigada a fazer isso porque, ou eu faco isso ou eu vou ver o meu
filho, como eu vejo na casa de algumas amigas minhas, uma criang¢a chata, sabe? Daquelas que ndo da para
conviver." (S8)

"Ele é uma crian¢a super-revoltada, ndo pdra quieto, é o dia inteiro. (...) E isso o mais dificil.” (C8)

"Eu sinto dificuldade em querer dar mais atengdo para ele e ndo poder. Entdo é tudo muito corrido,
de manha eu tenho muita coisa para fazer, de tarde tem a loja. (...) Entdo sinto falta de tempo. Eu sinto que
falta tempo para fazer mais papel de mde na parte de brincar, ensinar, isso ai eu deixo um pouquinho a
desejar.” (S2)

Contudo, notou-se importante particularidade na fala de algumas maes de criangas
com doenga cronica (C1, C2, C6 e C7). Para elas, o que foi considerado mais dificil em ser

mae ¢ aceitar que gerou uma crianca com problemas sérios de saude, o que causa muitos

sofrimentos.

"Aceitar que ela ¢ doente. Ah, é dificil, bah! Todos os dias eu dou a minha chorada, mas fazer o qué...
(...) Ndo é facil, mas a gente tem que agiientar. Eu, ainda assim, me acho uma pessoa forte. Porque, apesar
de tudo que eu passei, ainda eu tenho que ser forte pra dar for¢a pra ela. (...) Ndo é facil. Vamos enfrentar.
Ela precisa... Se ela me vé chorando ela ja vai querer saber o porqué..." (C6)



53

"Para mim o mais dificil é ver ela doente. Mas...é mais por causa desses problemas que ela tem. Entdo
eu tenho medo que ela va para o hospital, isso porque eu tenho pdnico de hospital.” (C7)

Quanto as maes de criancas sem doenga cronica, trés delas (S1, S3 e S6) nao
identificaram quais seriam suas maiores dificuldades em ser mae.

"Ndo, eu ndo estou tendo dificuldades nenhuma." (S1)

"4 principio, ndo" (S3)

’

"Ndo, eu acho que eu aprendo com ele, a gente vai sempre aprendendo, ndo tem uma dificuldade."
(56)

Considerando-se o conjunto das falas dessas maes, constata-se que independente do
grupo a que pertenciam, muitas maes identificaram situagdes estressantes e dificeis de lidar
que fazem parte de seu cotidiano. Os cuidados e a educacao da crianga foram consideradas
as maiores preocupacdes por muitas das maes dos dois grupos estudados. Da mesma forma,
0 cansaco € a sobrecarga de trabalho oriundas das exigéncias dos cuidados para com a
crianga foram bastante salientados, a ponto delas perceberem pouco tempo para cuidar de si
mesmas. Na verdade, as criangas nessa idade, passaram a exigir de suas maes outro tipo de
atencdo e de atitude, diferentes daquelas exigidas como bebés, o que fez com que muitas
delas se sentissem desorientadas em como lidar com a criancga.

Por outro lado, as dificuldades constatadas por algumas maes de criangas com doenga
cronica sdo bem especificas de suas experi€ncias. A inclusdo da doenga cronica como parte
da vida dessas maes e dessas criangas lhes tem causado muita dor. Algumas maes referiram
sentir-se muito ansiosas e outras chegaram até mesmo a se emocionar e chorar durante a
entrevista, algo que pelo menos para uma das maes parece acontecer diariamente em sua
vida. Somando-se as dificuldades esperadas para maes e criancas dessa idade ja citadas
anteriormente com a situacdo de doenca cronica na infancia, isso parece gerar nessas maes
um sofrimento enorme mas, a0 mesmo tempo, uma forca grande para supera-lo, cuidar e se
vincular a crian¢a. Além disso, evidencia-se nos relatos dessas maes uma demonstragao de
luto pela perda do filho ideal e saudével, pela dificuldade em aceitar sua condicdo, e pesar
por vé-lo, muitas vezes, sofrer fisica e emocionalmente.

Embora algumas maes de criangas sem doenga cronica nao tenham relatado
dificuldades quanto a sua experiéncia de maternidade, isso ndo quer dizer que elas ndo as

possuam. Talvez, as situagcdes mais dificeis vivenciadas por elas ndo tenham sido marcantes
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para que elas chegassem a menciona-las ou, ao contrario, elas tenham preferido ndo expor

suas fragilidades durante a entrevista.

¢) Auto-descricao no seu papel materno

Nesta categoria foram investigadas as impressdes das maes em relacao ao seu proprio
exercicio da maternidade, ou seja, como elas proprias se descreveriam como maes.
Verificou-se que grande parte das maes de ambos os grupos, com duas excegdes (C2 e C4),
descreveram a si proprias com caracteristicas positivas tais como boas maes, tranqiiilas,
cuidadosas ou firmes e decididas.

Virias dessas maes que se descreveram com caracteristicas positivas disseram ser
boas maes, e pertenciam aos dois grupos (C1, C6, S3, S5 e S8). Essa qualificagdo, segundo
elas, significa ser companheira da crianca, ter atitudes que consideram corretas nos
momentos adequados, reconhecer seus erros, etc. Nota-se, em particular, que uma mae de
crianca com doenga cronica (C1) disse ser "boa até demais" referindo-se a uma atitude de

ndo impor limites ou de ser incapaz de contrariar seu filho.

"Eu sou boa até demais como mde. (...) Porque eu, como mde, é como a minha mde sempre dizia: 'tu
ndo é mde deles, tu ¢ filha deles'. Porque eu sou muito abobada. Tudo pra mim ta bom.(...)" (C1)

"4h, eu acho que eu sou uma mdezona. Tudo, tudo que ela precisa eu estou sempre do lado dela.
Apesar dela ter duas mdes porque ela adora a minha mde, ela adora (...)." (C6)

"Eu acho que sou uma boa mde. Se ndo sou tento ser. SO que eu ndo mimo demais e também ndo sou
severa demais. Tento ser o que uma mde tem que ser. Se na hora de ser severa eu tento ser, na hora de dar
carinho também." (S5)

"Como eu me descreveria... Eu acho que pode se dizer que eu sou uma boa mde porque eu fago de
tudo. Quando eu estou errada, eu demoro um pouco, mas eu tento sempre consertar, eu corro atras do
melhor para fazer. E eu até mesmo quando ndo sei o que fazer eu vou procurar, vou me informar, eu
pergunto para as pessoas.” (S8)

Outras trés maes (C3, C5, S4 e S7) se auto-descreveram como firmes, isto €, que

elas eram capazes de esclarecer a crianga os limites que consideram necessarios e, também,

de dar-lhes a nogao de certo e errado.

"Eu sou mais de seguir uma norma. (...) Eu ndo dou muita op¢do para a V. de alguma coisa que eu sei
que ela precisa. Ou alguma coisa que eu acho que é errado eu corto ja, mesmo com choro ou sem choro."
(€3)

"Na hora que tem que brigar, botar ordem, eu também gosto das coisas no lugar." (C5)
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"Acho que eu sou atenta, sou meio enérgica também. Quando todo mundo é muito molengdo ndo da,
alguém tem que dizer o que ela pode e o que ela ndo pode fazer. Por exemplo, com a minha mde ela faz tudo
o0 que quer e ndo da, ela tem que ter limite, tem que saber até onde ela pode ir. Ela ndo pode dar nos outros e
todo mundo rir e dizer 'ai, que bonitinho!'. Ndo estd bonitinho, esta feio!” (S4)

"(...) Eu sou bem determinada, o que pode, pode, o que ndo pode, ndo pode. Somos bem carinhosas,
afetivas uma com a outra.” (S7)

Por outro lado, outra parte das maes de criangas com e sem doenga cronica (C1, C5,

C7, C8 e S7), reconheceu como caracteristicas marcantes suas a tranqiiilidade, a calma e o

cuidado com seu filho.

"(...) Eu sou daquelas mdes calmas, passivas. Eu ndo sou muito de estar brigando, gritando,
xingando." (C1)

"4h, até que eu sou paciente, eu tenho calma com ela. Tem que ter calma para tentar acalmar ela..."
€7

"Toda mde tem suas dificuldades, mas eu me acho uma mde trangiiila. (...)" (S7)

Ainda, dentre as caracteristicas positivas mencionadas pelas maes encontram-se a
protecdo e dedicagdo a crianga (C3, S1, S2 e S8). Isso significa que elas se consideraram
bastante preocupadas com seus filhos, fazendo todo o possivel para que as criangas se
sintam bem. Algumas até se consideraram exageradas nesse sentido. Em especial na fala da
mae da crianga com doenga cronica, nota-se uma clara relacdo entre sua preocupacdo em
ser protetora para com a filha e a condi¢ao de satde dela. Parece que, para essa mae, o fato
de sua filha ter sido hospitalizada e ter estado desnutrida quando bebé lhe despertou essa
necessidade extrema de protecdo a crianga, como se a desnutricdo de sua filha tivesse sido
causada pela falta de cuidado e dedicacdo anterior € que, no momento da entrevista,

estivesse tentando ser compensada por ela.

"Olha, eu sempre procuro comparar algumas coisas. Acho que eu sou mais uma mde protetora e eu
me preocupo. Ndo sei se é porque a V. ... Quando ela internou ela estava desnutrida, teve que seguir aquela
orientag¢do da médica, da nutricionista, tudo ali... Entdo eu sou assim.” (C3)

"Eu acho que se eu ndo me cuidar vou ser daquelas maes monopolizadoras... aquela supermde. Mas
eu tento ser uma mde zen. Eu tento ser, eu ndo sou. Eu, por dentro, fico me comendo, as vezes... (...). Porque
a mde quer proteger, ndo quer deixar o filho cair: 'cuidado, ndo sei o qué, ndo sei o qué'... Mas se ndo cair
ndo vai aprender também que fazer certas coisas machuca. Eu me considero assim, uma mde super zelosa e
protetora, mas eu tento ndo passar essa responsabilidade para a S.. Porque é chato ter uma mae protetora."”

(S1)

"Acho que eu estou sempre em cima, ndo deixo ele sozinho. Até as minhas amigas, quando eu vou
para a casa delas, dizem: 'ah, deixa ele solto um pouco, deixa ele brincar, mexer'. E eu: 'ndo, ele vai cair, ele
vai mexer nisso, vai mexer naquilo’. Elas até brigam comigo. Eu sou muito de ficar em cima.” (S6)
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E importante ressaltar que a auto-descricdo de duas maes de criangas com doenga
cronica referente ao seu papel materno (C2 e C4) se caracterizou por conter apenas aspectos
negativos. Elas se referiram basicamente a sentimentos de falta de paciéncia em lidar com

seu filho.

"As vezes eu perco a paciéncia. A paciéncia que eu tinha ndo tenho mais. Mas tem que ir levando..."
(€2

"Eu sou chata, chata. Nao tenho muita paciéncia” (C4)

Analisando-se os depoimentos das maes dos dois grupos verifica-se semelhancas nas
suas descri¢des sobre seu papel materno no que diz respeito aos aspectos positivos. Mesmo
assim, algumas particularidades podem ser destacadas, em especial entre as maes de
criancas com doenga cronica, que apresentaram uma tendéncia a exagerar nas suas auto-
descri¢des positivas usando termos como "boa demais" ou "calma = passividade". Duas
maes ndo foram capazes de identificar caracteristicas positivas do seu papel materno, se
descrevendo como maes "sem paciéncia", evidenciando baixa auto-estima e sofrimento por
ndo conseguir fornecer a continéncia que seu filho necessita. Além disso, algumas
revelaram sentimentos de culpa pela condi¢do de saude da crianga.

Em contraste ao descrito acima, as maes de criangas sem doenca cronica tenderam a

demonstrar mais tranqiiilidade e seguranga ao salientar seus méritos pessoais como mae.

d) Atividades realizadas pelas mies junto com a crianca

Considerou-se, nesta categoria, as atividades que as maes mais ou menos gostavam
de realizar junto com a crianga.

As atividades maternas preferidas de realizar com a crianga mostraram-se bastante
semelhantes entre os grupos. Dentre elas destaca-se o passear, que englobou respostas
como ir a pracinha, ao parque, a praia, andar de bicicleta ou ir a casa de um amigo (C1, C3,
C4, C5,C6, C7,S2, S3, S5, S6, ¢ S8)'.

"Eu gosto de leva-la para passear. A gente vai seguido para o parque. Eu sei que ela adora. Ela
ficaria o dia inteiro no parque de diversdo e tem dois ld na minha cidade muito bons. A gente vai para o
parque, a gente leva ela para a praia... Ela adora! O ano passado ela se divertiu um monte na praia.” (C6)

"2 Duas mies (C1 e S3) ndo deram resposta a essa questo.
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"Gosto de levar ela na pracinha, ela gosta de ir na pracinha, passear... (...) Gosto de quando a gente
joga bola. Tem uma raquete la em casa com bolinha... ela tenta jogar, coitadinha!" (C7)

"Eu gosto de andar de bicicleta com ele. Comprei uma bicicleta para mim, entdo mandei colocar uma
cadeirinha e eu gosto de passear de bicicleta porque ele adora. Se disser para ele: 'tu quer ir de carro com o
papai ou de bicicleta com a mamde?'. E ele vai responder de bicicleta, com certeza." (S2)

"Eu gosto de ir na pracinha, de jogar bola com ele, ele fica correndo de um lado para o outro. Ficar
indo nos brinquedinhos, ele adora andar de gangorra e eu de ficar segurando...” (S6)

Outra atividade considerada prazerosa a varias maes (C2, C8, S3, S4, S6 ¢ S8) dizia
respeito ao cuidar da crianca, como dar banho e colo.

"4s vezes eu entro para tomar banho com ela ou entdo a gente fica fazendo bagunga" (C3)

"O que eu mais gosto é dar banho nele porque ele também gosta. Na hora de tomar banho que ele fica
mais quietinho.” (C8)

"Eu gosto de dar banho nele, de fazer massagem nele. (...)" (S3)

"Ah, de ficar com ela no colo, de ficar no sofa..." (S4)

Por fim, outra atividade relatada por algumas maes (C2, S1, S3 e S7) como preferidas
de realizar com a crianga foi o brincar. Aplicou-se esse conceito num sentido bastante
amplo, incluindo atividades como contar estorias, ver televisdo juntas ou atividades que

envolviam intimidade e troca de afeto.

"Eu gosto de deitar ela e fazer bastante cosquinha, brincar e mandar ela repetir coisas. Assim, dizer:
'tu ama a mamde?'. E ela ‘amo’. Essas coisinhas assim."” (C2)

"Ndo tenho uma atividade preferida. O que ¢ engracadinho agora é ensinar as coisas para ela e ver
que ela responde. Entdo, tu cantares uma musiquinha e ela cantar... Comegar a contar e ela conta também.
Ler um livrinho e ver que ela responde a estorinha. Essas coisas é que sdo engragadinhas e que agora estdo
estimulando a minha atividade com ela."” (S1)

"(...) Gosto de brincar com ele. As vezes eu deixo tudo o que tem que fazer para brincar com ele... me
desligo das outras coisas que eu estou fazendo." (S3)

"4h, poder brincar com ela, que é uma coisa bem dificil de conseguir tirar esse tempinho para sentar
e brincar com ela. Porque ela convida bastante a gente. (...) Eu procuro toda manhd deixar um tempinho
para brincar com ela ou ver um desenho junto com ela. Porque ela gosta muito de ver desenho, entdo eu
procuro dar uma selecionada, desenho que pode, desenho que ndo pode, me sentar e ver com ela, essas

coisas." (S7)
Por outro lado, as atividades referidas pelas mdes como menos prazerosas de realizar
em conjunto com a crianga refletiram algumas semelhancas e também particularidades

entre os grupos. Foram semelhantes neste item as respostas maternas (C4, C7, C8, S2, S4,
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S6 e S8) que estavam relacionadas a algum cuidado que elas deveriam ter com a crianga

diariamente como, por exemplo, dar comida, vestir, fazer dormir, trocar fralda, etc.

"E de dar comida para ele, ele é muito chato para comer. Vira comida no chio! E eu, juntando e
brigando com ele.(...)" (C4)

"Ah, tem dias que ela esta rancosa para dormir. Tem dias, ndo é sempre. E eu ja estou cansada." (C7)

"Trocar fralda porque é cansativo toda hora, e cocé é nojento. Ndo é tdo nojento porque tu acabas
perdendo o nojo pois sdo tantas vezes que tu trocas, mas... Ah, eu acho desconfortavel ficar trocando!" (S6)

"E ter que obriga-lo a fazer alguma coisa. Eu sempre tento conversar, ai quando ndo da certo a minha
conversa com ele ou a metodologia que eu estou usando e eu vou ter que fazer a for¢ca mesmo, entdo eu ndo
gosto. Eu fico me sentindo um pouco megera, me doi um pouco.” (S8)

Dentre as singularidades que emergiram das falas das maes entre os grupos com e
sem doenga crdnica, notou-se que trés maes de criangas sem doenca cronica (S1, S5 e S7)
relataram ndo existir qualquer atividade que nao gostassem de realizar junto com seu filho.

"Também ndo tem" (S1)

"Acho que ndo tem" (S5)

"4h... Dar banho eu gosto, dar comida eu gosto... Que eu ndo goste, acho que ndo tem nada." (S7)

Outra particularidade nas respostas maternas dizia respeito aos cuidados com a satude
da crianca. Trés maes de criangas portadoras de doenca cronica (C2, C5 e C6) disseram que
as atividades que menos gostavam de fazer com a crianca estavam relacionadas a leva-la a

médicos, exames ¢ hospital.

"Trazer ela nos exames. Principalmente exame de sangue... ela sofre um monte. E as internagoes.
Quando [a médica] diz: 'tem que internar', para mim acabou o mundo' (C2)

"Estar em hospital”. (C5)

"Fisioterapia. Eu odeio! Eu levanto de manha com aquele negocio... eu odeio, odeio. E ela ndo vai
poder saber disso. Quando ela comegar a entender, a gente vai ter que dizer que isso ¢ bom, que isso faz bem
para ela, que eu gosto de fazer. Isso al tem que fazer parte da vida dela até uns 11, 12 anos. Depois ela vai
comegar a fazer sozinha." (C6)

Ainda, as respostas de duas maes (C3 e S3) foram bastante especificas e pessoais,

sem ter sido categorizadas acima.

"Eu ndo gosto de sair com ela quando eu tenho que fazer alguma coisa minha." (C3)

"E o que ndo gosto ainda, sempre me perguntaram e eu digo a mesma coisa, que é andar de onibus
com ele." (S3)
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Quando se examina as respostas maternas em conjunto, percebe-se que as atividades
preferidas das maes de criancas pertencentes aos dois grupos mostraram-se muito
semelhantes. De forma geral, o passear com a crianga foi a atividade citada pela maior parte
das maes. Isso parece mostrar que, apesar da doenca cronica da crianga, as preferéncias
maternas das maes dessas criangas nao sofrem limitagdes.

Ao examinarmos as atividades que as maes menos gostavam de fazer com seus filhos,
outras semelhancas e particularidades surgiram entre os grupos. Foram comuns as respostas
que denotavam sua insatisfacdo em realizar certos tipos de cuidados com a crianga, como
dar comida ou trocar fralda. No entanto, algumas maes de criangas sem doenga cronica nao
identificaram atividades desprazerosas, estando aparentemente satisfeitas com o que fazem
junto a seus filhos ou ndo querendo explicita-los na entrevista. J4 as respostas das maes de
criancas com doenca cronica foram bastante especificas neste quesito, referindo-se em
especial as atividades relacionadas a condi¢do de saude da crianga. Os cuidados exigidos
pelo tratamento da doenga cronica, em alguns casos, foi mencionado como muito
estressante para as maes. Assim, elas se mostraram extremamente sensiveis em ter que
realizar certas atividades com a crianca que elas mesmas sabem que ira causar muita dor e

sofrimento ao filho, refletidas nas expressoes utilizadas "acabou o mundo!" e "eu odeio!".

¢) Momentos de separacio mae-crianca

Esta categoria abordou questdes relativas aos momentos de separacdes mae-crianga
bem como aos sentimentos maternos e infantis envolvidos.

Mais do que semelhangas, constatou-se importantes singularidades no discurso
materno entre os grupos com e sem doenga cronica no que se refere a esses momentos de
separa¢do. Quase todas as maes de criangas com doenga cronica (C1, C3, C4, C5, C7 e C8)
relataram poucos momentos de separagdes e, quando ocorreram foi devido a condicdo de
saude da crianca. Algumas delas, inclusive, relembraram situacdes de separagdo que

envolviam hospitalizagdes passadas da crianca, expressando muita emog¢ao no seu discurso.

"Nenhum dia [ficou longe do filho] (...) S0 uns minutos quando eu vou no centro ou no supermercado.
Assim, longe de mim, ele nunca ficou. S6 quando era nené, mas ele ndo entendia. Quando ele fez cirurgia e
ficou na UTI ndo podia entrar adulto la. Mas do contrario eu nunca fiquei mais tempo longe dele.” (C1)
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"Ela ficou uns dias que eu estava fazendo avaliagcdo para o [transplante] intervivos. Entdo eu fiz
varias consultas, varios exames. Eu vinha bem cedinho para ca [Porto Alegre] e voltava nove horas da noite.
Entdo ela teve que ficar esses dias." (C3)

"Eu fiquei direto com ela [no hospital]. Porque, no maximo, o que eu ficava longe era uma noite ou
algumas horas pois ela geralmente ficava na UTI. E era sempre gente cuidando, mas mesmo assim eu ficava
direto dia e noite. Tinha tempo que eu ficava uma semana sem ir em casa quando era na minha cidade.
Quando ela estava aqui em Porto Alegre eu fiquei dois meses sem ir em casa. Eu ficava direto com ela.” (C5)

Ja a ocorréncia de poucos momentos de separagdes de seus filhos por parte das duas
maes de criangas sem doenca crdnica (S3 e S5) esteve relacionada a ocasides em que elas

realizavam atividades domésticas ou de lazer.

"O dia em que eu fui numa festa de 15 anos e eu deixei ele com a minha irmd.(...) Até achei que
deveria té-lo levado na festa porque tinha outras criangas e dan¢aram bastante. Eu achei que ele ia gostar ja
que ele gosta de dangar. " (S3)

"Ontem foi um dia que eu fui no supermercado, eu e o J. [pai], e a gente ndo quis leva-la junto porque
o tempo estava feio. Ela ficou com a vo." (S5,
/4

Quando tratou-se de separagdes eventuais mae-crian¢a ocorreu o inverso. Grande
parte das maes de criangas sem doenga cronica e apenas duas maes de crianca portadora de
doenga cronica (C2, C6, S1, S2, S4, S6, S7 e S8) relataram existir freqlientes momentos de
separacoes de seu filho ou algum episddio longo de separagdao, como o trabalho/estudo da

mae ou viagens.

"Ndo, foi so para trabalhar mesmo, um dia fora [trabalha fora um dia na semana]. Saio de manhd e
venho as cinco da tarde (...)E de noite, quando eu estou na aula." (C2)

"Eu trabalho de manhd e de tarde. (...) Faz uns vinte dias que eu fui a Sdo Paulo fazer compras para a
loja. Eu sai no domingo e voltei na quarta de manhd. Parecia que aquilo ndo passava mais. (...)" (C6)

"Eu fico longe o dia inteiro dela. S de noite que eu fico com ela. Eu acho isso muito pouco, mas tudo
bem, fazer o qué? Fim de semana a gente fica mais tempo junto." (S4)

"Agora de manhd, como eu estou estudando, ele se comporta tribem. E s6 durante a manhd que eu
tenho que ficar longe dele por causa do colégio, nos outros hordrios eu estou sempre com ele." (S6)

Quanto aos sentimentos maternos nos momentos de separagdes mae-crianga, 0s
depoimentos revelaram poucas semelhangas e diversas especificidades entre os grupos. O
unico sentimento que mostrou-se comum entre algumas maes de ambos os grupos (C4, C6,
C7, S2, S5, S7 e S8) foi a tranqiiilidade, embora elas tenham também revelado outros
sentimentos concomitantes e divergentes que serdo apresentados a seguir. A sensacdo de
tranqiiilidade foi justificada por elas pela existéncia de um cuidador alternativo da crianga

em quem a mae possui grande confianca.
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"Eu fico trangiiila [em deixar com a avo]. So que a made, devido ao problema da N. [filha], teve uma
crise forte de depressdo, ela ndo aceitava no inicio. Ela dizia que ndo, que ndo podia ser verdade e hoje ela
ja se acostumou mais. Agora eu vou chegar em casa, vou dizer para ela que a N. vai ter que internar, ela vai
ficar triste porque ndo parece mas sdo 15, 20 dias [que ela fica internada].” (C6)

"Elas [cunhadas] cuidam direitinho da M.." (C7)

"Eu ficava trangiiila completamente [deixar o filho na casa da avd]. Deixava la e pegava na hora que
a gente fechava a loja e ndo tinha problema quando ele ficava longe assim. (...) Durante o dia eu ndo me
preocupo, ele fica as vezes com a minha cunhada ou com a minha sogra que mora mais perto. Ou as vezes

com a minha mde. Tem dias que eu preciso deixar ele com alguém, entdo com quem ele ficar ele esta bem."
(82)

"Para mim ndo é dificil, ¢ normal. (...) Porque a gente sabe que ela esta bem cuidada, é uma pessoa
de confianga [a avo]" (S5)

As singularidades emergiram quando diversas maes, de ambos o0s grupos,
expressaram sentimentos de preocupacdo e angustia ao separar-se de seus filhos. Uma
analise das respostas que referiam esses sentimentos constatou que as maes de criangas com
doenga cronica (C1, C2, C3, C5, C6 e C8) expressaram preocupacdo mais exacerbada do
que as maes de criangas sem doenca cronica. Algumas maes revelaram sentimentos de
constante tensdo, desespero € nervosismo, mesmo que a maioria delas tenham respondido,
anteriormente, que as separacdes de seus filhos ndo eram acontecimentos comuns. No
entanto, como esses Unicos momentos de separacdo mae-crianga passados se referiram a
hospitalizagdes, isso fez com que essas maes se sentissem enormemente preocupadas e

tentassem constantemente ter o controle de todas as atividades da crianga.

"Quando eu tinha que sair e ele ficava, eu ficava assim... tensa. Porque eu deixei ele em casa e ndo
sabia o que ele estava fazendo. E quando eu chegava em casa eu queria saber: 'Deu remédio? Deu comida?’
e me diziam: 'Calma, calma’. Eu queria saber tudo.(...)" (C1)

"Ja ia [para casa] com o corag¢do na mdo, ela ndo ficava quieta [no hospital]. Ela ficava direto com
aqueles sintomas de dor e a gente ndo sabia o que fazer. Ela tomava quatro calmantes por noite e ndo
adiantava. Mesmo eu vendo aquilo la eu ndo tinha sossego porque eu sabia que ela ndo estava bem." (C5)

"Sempre era um desespero total, ainda mais pela saude dele. Mas depois, quando ele estava melhor,
eu ia mais trangiiila para casa, conseguia dormir mais [quando o filho estava hospitalizado]. (...) Nunca
mais fiquei longe dele. (...)" (C8)

J4 quanto as maes de criancas sem doenca cronica, trés delas (S1, S4 e S5) referiram

em particular muita tristeza ao sentirem a falta da presenca da crianga.

"Ah, no comego eu fiquei depressiva. Porque uma crianga enche a casa. (...) Comecei a falar com a
minha mde por telefone e vi que ela estava bem. Eu disse: 'ndo, ela estd bem'. Deixa eu aproveitar esse tempo
um pouco. A gente estava de reforma na casa por isso que ela teve que ficar la [na casa dos avos]. " (S1)

"Eu ndo fico feliz de ficar longe dela o dia todo." (S4)
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"Sempre a gente fica meio triste porque ainda mais que desde que ela nasceu eu ndo saio muito de
perto dela. (...) Eu so deixo em ultimo caso [com outra pessoa], quando eu ndo posso leva-la." (S5)

Outras dessas maes (S1, S2, S3, S6 e S7) mostraram-se preocupadas em assegurar-se

de que a crianga estava bem e como as outras pessoas iriam agir com ela na sua auséncia.

"Eu ndo saio assim: 'ah, vamos aproveitar, vamos so nos dois [ela e o pai da crianca]'. Nao. Nos ndo
somos dois, nos somos trés. Ai se eu saio de noite eu fico um pouco preocupada porque ele acorda, ele chama
a mamde, ele quer mamar. Isso depende de como ele vai acordar. Eu fico um pouco preocupada. Mas
durante o dia eu ndo me preocupo."” (S2)

"Ah, é ruim. A gente sempre fica pensando: 'ah, serd que ele esta bem, se ndo esta chorando?'. Ou até
as vezes, eu ligo se ele estd gripadinho, meio manhosinho. Eu ligo para saber se ele ndo estd chorando
muito.” (S6)

"4h, tu longe sempre ficas: 'Sera que ela esta bem? Serd que no momento da crise dela vdo ter
paciéncia com ela, vao saber explicar, fazer a coisa certa?’ Porque eu me preocupo muito com o que dizer
paraela. (...)" (S7)

Quando investigaram-se os sentimentos maternos quanto a separacdo mae-crianca, foi

também investigado os sentimentos infantis referentes aos momentos de separacdes. Varias
. 13

criangas de ambos os grupos (C1, C4, C5, C8, S2, S3 e S8)°, segundo o relato de suas

maes, costumavam reclamar a presenca materna através do choro ou lhes chamando.

"Eu tenho que fugir dele! Quando eu saio tem que ser escondida, pegar a minha bolsa.... Quando ele
Vé eu me arrumar e eu vou para o quarto, ele vai para o quarto. Se eu vou para a cozinha, ele vai para a
cozinha. Onde eu vou em casa ele vai atrds de mim porque ele sabe que eu vou sair." (Cl)

"Ele fica me chamando, tem que entreter muito. Depois ela [a irmd] acalma ele e ele para.” (C4)

"Na hora de dormir ela [tia] disse que ele me chamava, ele chamava muito a mde e o pai. (...) Entdo
quando eu cheguei a minha irmd disse que ele chorou e a expulsou do quarto. Disse que ele deitou na nossa
cama. Ela chegava perto e ele ndo deixava, ele mandava ela embora e chamava a mde e o pai. Pegava o
telefone, chamava a gente. Foi assim o comportamento dele.” (S3)

"Eu sei que, segundo a minha mde, volta e meia ele chama por mim, toca no meu nome. Mas se tu der
atengdo para ele... Nunca ficou chorando por ninguém 'eu quero a minha mde' ou 'eu quero o meu pai'. Ele
toca no assunto, lembra, ai se tu falares para ele que a mamde ja vem..." (S8)

Todavia, os depoimentos de duas maes de criangas com doenca cronica mencionaram

novamente os periodos de hospitaliza¢des passadas e, ainda, o sofrimento da crianga nessas

ocasioes.

"(...) Ela ndo chorava mas fazia aqueles gestos de dor.(...) Eu acredito que ela sentia [a falta da mae].
Ela ndo ficava sozinha de jeito nenhum. Tiveram que trazer o meu almogo, a minha janta, tudo no quarto,
porque ela ndo ficava sozinha." (C5)

13 Trés maes (C7, S4 e S5) ndo responderam essa questio.
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"Ah, ele ja me percebia [quando era bebé e estava internado]. Eu chegava perto dele e ele ja ficava
abrindo os olhinhos, quando ndo estava sedado. (...)" (C8)

Ainda, uma mae de crianga com doenga cronica (C2) relatou que sua filha usa dessas
situagdes de separacdes para exigir algo compensador e, outra (C3) disse desconhecer o

comportamento da crian¢a nesses momentos.

"Eu digo para ela que eu vou trabalhar para comprar um chocolate. Chego em casa e tem que ter um
chocolate. Mas ela fica." (C2)

"Eu ndo sei. Quando eu chego ela estda bem, mas eu ndo sei como ela estava” (C3)

Outras maes, pertencentes aos dois grupos estudados (C6, S1, S6 e S7), comentaram
que seus filhos se comportavam bem quando longe delas. Para essas maes, isso significava
que a crianca estava mais independente do que antes. No entanto, na fala da mae de uma
crianga portadora de doenga crdnica, percebe-se que ela se sentiu ressentida pela filha ter

ficado bem sem a sua presenca.

"Eu cheguei em casa e ela me disse que ndo sentiu saudade. Ensinaram ela, com certeza! Eu cheguei
em casa e ela disse: 'mde, eu fiquei com a vovo'. Até quando eu expliquei para ela que eu ia viajar[a
trabalho], contei que eu ia fazer compras, ela disse: 'quem vai cuidar d'eu?’. Eu disse: 'a vovo vai ficar
contigo’. (C6)

"Nao chorou um dia. Ficou superbem. Ela vai com todo mundo, fica com todo mundo. Ela ndo tem
essas coisas. (...) Ficou superbem e voltou. Adorou o passeio [na casa dos avos]. Deu umas férias para a
gente." (S1)

"4 minha mde diz que ele fica normal... assim, ele brinca, tudo. S6 comer ele ndo come. Na hora do
almogo, que eu saio do colégio dez para o meio dia, se a minha irmd vai dar almogo pra ele, o M. ndo come.
So come quando eu chego.” (S6)

"(...) Porque na hora que ela vai para a creche ela estd bem independente. Ela chega na porta, te da
beijo e ela mesma vai sozinha na sala, ndo quer que ninguém leve. Te da tchau e vai carregando a mochila
dela. (...) Ela faz de tudo para ndo ir para a creche, mas quando vai aceita trangiiilamente." (S7)

Quando analisados conjuntamente, os depoimentos dessas maes mostram importantes
peculiaridades entre os grupos que merecem atengdo. E evidente, a partir de seus relatos,
que as maes de criangas com doencga cronica evitavam ao maximo qualquer possibilidade
de separagdo de seu filho. Apesar disso, houve momentos em que elas ndo puderam evita-
los, como no caso das hospitalizacdes. Essas situagcdes extremas desencadearam
sentimentos profundos de preocupacdo e um medo implicito de perda do filho, fazendo com
que algumas delas, inclusive, chorassem durante a entrevista ao relatar esses episodios.

Assim, parece que para essas maes a presenga constante junto ao filho serve para protegé-lo
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e, também, poupa-las de outros momentos dificeis. Grande parte delas, inclusive, nao
possui atividade profissional ou qualquer outra atividade fora de casa, dedicando-se
integralmente a crianca. As duas maes que referiram momentos de separa¢do da crianga
com maior freqiiéncia sdo justamente aquelas que trabalhavam ou estudavam. Seja por
necessidade ou por questdes pessoais, elas foram capazes de manter outros interesses além
do filho.

Para as maes de criangas sem doencga cronica os momentos de separagdo aconteceram
com mais freqliéncia e foram menos problemdticos do que para as maes de criangas
doentes. Algumas demonstraram desejos de ficar mais proéximas aos filhos do que vinham
fazendo mas, simultaneamente, reconheciam a importancia do trabalho/estudo para suas
vidas. Provavelmente elas se sintam mais tranqiiillas do que as maes de criancas com
doenga cronica em separar-se de seus filhos por ndo terem passado por situagdes extremas
de sofrimento, como hospitalizagdes. Assim, apesar de também preocuparem-se quando
suas criangas estdo longe e reclamarem a sua presenca, isso parece ocorrer de maneira mais
aceitavel tanto para a mae como para a crianca. A tristeza, referida, em particular, por essas
maes, sugere que elas reconhecem o sofrimento por se separarem de seus filhos, e saber que
esse sentimento ¢ esperado nessas situagoes.

Quanto a reagdo das criangas as separagdes, os resultados mostram que as criangas de
ambos os grupos costumavam reagir as separacdes de formas semelhantes, sentindo a falta
materna e desejando-as perto, porém em diferentes intensidades. No grupo de criangas com
doenca cronica apareceram, também, relatos de situacdes de hospitalizacdes em que a
crianga estava em estado grave de saude e exigia a mae perto. Essas experiéncias tdo
marcantes para essas maes e criangas parecem nortear as questdes de separagdes dessas
diades. A partir do momento em que elas permanecem sempre juntas no dia-a-dia, qualquer

mengao a separagdes traz as maes as experiéncias de vida e morte.

f) Impressdes maternas sobre o pai da crianca

Nesta categoria descreve-se as impressdes maternas sobre o pai da crianca. Em

particular, investigou-se as impressdes da mae sobre o relacionamento do pai com a
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crianga, o seu envolvimento neste momento do desenvolvimento da crianga e eventuais
discordancias dos pais nos cuidados dispensados a crianca.

No discurso materno sobre o relacionamento da criangca com seu pai emergiram tanto
caracteristicas positivas quanto negativas. Quanto as caracteristicas positivas, quase a
totalidade das maes de criangas com e sem doenga crénica, com uma unica excegdo (C2),
mencionou que o pai costumava brincar com a crianga, levando-a para passear ou
escutando musica e vendo televisdo com ela. Portanto, essa foi uma atividade que pareceu

ser comum e predominante entre os dois grupos.

"Eles costumam ouvir musica. Ela adora. Quando ele chega a primeira coisa que ela pede é para
ouvir musica. Entdo eles ficam dangando.” (C3)

"Ele gosta de brincar com o S. Entdo eles brincam de esconde-esconde. O R. [pai] se esconde e o S.
vai procurar ele.” (C8)

"O T.[pai] é mais do lado da brincadeira, ele gosta mais de brincar com ela e faz as suas vontades, se
atira no chdo. As vezes ela quer passar batom nele e ele deixa... ele faz todas as vontades nesse lado de
brincadeira.” (S1)

"Brinca com ele, fica pulando em cima da cama. Ontem mesmo eu até olhei assim: 'que babdo!'. Ele
gastou quase um filme inteiro da mdquina com o guri pulando com a bandeira do Grémio na mdo e depois
queria trocar, botar outra roupa e continuar tirando fotos do guri. Ai pedia para ele fazer pose, ele fazia
'assim' com a mdo!" (S8)

Outra caracteristica também mencionada por algumas maes de ambos os grupos (Cl,
C6, S2, S4, S5 e S7) quanto ao relacionamento do pai com a crianca foi o seu auxilio nos

cuidados da crianga. Independente de ser uma ajuda freqiiente ou esporadica, essas maes

mostraram-se contentes de vé-los cuidando da crianga.

"As vezes ate quando eu quero tomar banho e ele [a crianca] esta muito atacado, reinando, ele ndo
quer deixar eu tomar banho! Ai o pai dele me ajuda, leva ele para passear.” (Cl)

"Dar banho ele da, dar comidinha ele da, fazer fisioterapia ele faz. (...) A maioria das vezes final de
semana. (...) Superpai mesmo."(C6)

"Eu nem digo muito na frente dele mas se tem como a pessoa dizer que existe um modelo de pai, o
J.[pai] é um. Ele sabe dar, ele ajuda, ele troca, qualquer coisa que tu precisares ele sabe fazer e ele mesmo

se esforca para aprender. Entdo ele é um otimo pai mesmo, nesse ponto eu ndo tenho nenhuma queixa.” (S5)

"Como pai ele faz tudo que ela precisa, ele consegue fazer tudo. Se eu ndo estou, ele da banho, nem
que ele deixe de lavar o cabelo, mas ele da banho. Se tiver que dar comida, ele da. Ele faz tudo com ela." (S7)

Alguns pais também foram considerados carinhosos, atenciosos e afetuosos com seus

filhos por maes de ambos os grupos (C3, C6, C8, S1, S2 e S3). Elas demonstraram o quanto
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essas caracteristicas dos pais sdo importantes para a crianca e, também, para seu proprio

bem-estar.

"O A. como pai é superatencioso. Ele faz tudo o que estiver ao alcance. Até coisas assim, um
medicamento, alguma coisa que ela precise... Ele, se precisar vir do trabalho, ele faz. Como ele fica o dia
todo longe dela ele liga, as vezes, para casa. Ele liga para falar com ela, ficam conversando.”" (C3)

"Se eu ndo tivesse ele do jeito que ele é eu acho que eu ja teria desanimado. Ele estd por dentro de
tudo, ele queria muito ter vindo aqui hoje [na entrevista]. So6 que, como eu te falei, a gente tem que pensar
também na situagdo financeira, comprar as coisas, tem que trabalhar. Ndo da para viver de vento." (C6)

"Ele é superparticipativo e carinhoso."” (S1)

"O E.[pai] pode ter varios defeitos, mas como pai ele é superbom. Ele é bom, carinhoso, atencioso.
Ele: 'ah, vamos trabalhar com o papai', mesmo que eu va ficar sozinha em casa e ele va trabalhar. Entdo ele
leva o L. com ele. E o L. ajuda [na loja em que o pai trabalha], enche a garrafinha d'agua, bota para o
cachorrinho, bota agua para o gatinho..." (S2)

Ainda, duas maes de criangas portadoras de doenga cronica (C1 e C7) referiram que o
pai € calmo com a crianga, especialmente quando comparadas a ansiedade delas com os
filhos.

"E bem calmo, carinhoso, ele tem mais paciéncia... Porque eu fico naquela fungdo, naquela bola de
neve com ele [crianca] ali, e ele ndo. Ele vai trabalhar, aquela coisa toda, e espairece. Ele é bem calmo, ele
fica bem mais calmo. Eu é que sou tensa.” (C1)

"Até ele tem mais paciéncia com ela.” (C7)

As impressoes negativas sobre a relacdo do pai foram mencionadas apenas por parte
das maes. Chama a ateng@o algumas especificidades nos relatos entre os grupos de criangas
com e sem doenga cronica.

A fonte principal de decep¢do de algumas maes esteve relacionada a pouca
participacdo paterna nos cuidados da crianca. Enquanto as maes de criangas com doenga
crOnica ressaltaram a falta de apoio do pai com relagdo aos cuidados que o tratamento de
saude do filho exige (C2, C4, C5, C7 e C8), as mdes de criangas sem doenga cronica se
queixaram que os pais nao costumavam realizar atividades da rotina da crianga, como
trocar fralda ou dar banho (S6 e S8). Parece que nesses momentos mais dificeis, como
acompanhar a crianca durante as hospitalizagdes, leva-la ao médico, etc., as maes de
criangas doentes se sentem s6 e gostariam de dividi-los efetivamente com o pais da crianga.
Ao mesmo tempo, algumas se sentem no dever de fazé-lo sozinhas pois € o pai, geralmente,

quem sustenta financeiramente a familia. Tudo isso poderia estar dentro do apoio...

"Fisioterapia ele ndo faz, comida ele também ndo da. (...) Nao gosta. (...) Ele diz para mim: 'eu
trabalho e tu ndo trabalhas'". (C4)
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"O que ele diz 'ndo’, que ele ndo faz é segurar o S. para fazer injegdo. Isso ele ndo faz. Tanto que ele
fez injecdo na semana passada e naqueles sete dias sempre fui eu que tive que ir junto."” (C8)

"Como o pai dele [do companheiro] ndo fazia nada, a mde dele sempre disse isso, acho que é aquela
coisa de machismo. Quando ele estd com vontade ele faz. Ele se acomoda um pouco porque ele trabalha, ele
acha que ele esta cansado, ele ndo tem que fazer. Entdo como eu ndo trabalho eu tenho a obrigacdo de fazer.
Eu acho que é assim que ele pensa, por isso ele ndo faz. Mas ele ajuda, quando ndo esta cansado." (S6)

"E mais essa parte da higiene do N. que so em ultimo caso ele vai se mexer... trocar fralda e coisa
assim. Se o guri esta gripado, por exemplo, ele diz: 'O, esse guri estd gripado’.” (S8)

Outra queixa apontada por algumas maes referentes ao pai, nos dois grupos (C3, S1,
S7 e S8), dizia respeito as discordancias na educacdo da crianga. Em especial, essas
discordancias eram sobre o modo do pai lidar com a crianga em situagdes de crise como

brigas ou teimosia.

"Ele deixa ela fazer coisas que vao prejudica-la porque depois ela ndo vai poder fazer aquilo fora
daquele horario, enfim. Hoje ainda, no restaurante que nos fomos almogar, ela queria tomar dgua sozinha,
mas ela virou dgua na roupa. Entdo eu disse: 'ndo pode'. Tem coisas que tu ndo podes deixar fazer de jeito
nenhum. Ndo da para fazer so de vez em quando porque a crianga ndo vai saber distinguir os lugares,
quando pode e quando ndo pode. Entdo ele ¢ muito de deixar ela fazer as coisas." (C3)

"4 unica coisa ¢ isso: que ele [pai]é de falar pouco e a J. é bem falante, ai ela ndo entende muito
porque ele ndo explica. Por exemplo, ontem eu cheguei no carro e quando ela me viu ela comegou a chorar.
'"Por que tu estas chorando?'[mae]. 'Ele me xingou' [J.]. Eu digo: 'Mas por que ele te xingou?'. Entdo ele me
explicou porqué, mas era mais manha dela mesmo. Eu disse para ele: 'Tu ndo explicaste para ela?’. 'Mas tem
coisas que tu ndo consegues explicar, tem que ser e deu', ele diz. 'Ta, J., tu ndo te comportaste como ele
queria. Agora tu sabes, né? Tem que se comportar, tem certas coisas que ndo da para tu fazeres.' [mde]. Eu
procuro sempre ndo tirar a razdo dele, mas as vezes ele se perde um pouco nas coisas.” (S7)

Ainda, uma mae de crianga doente cronica (C2) referiu somente aspectos negativos
do pai da crianga, j4 que o casal se separou logo apds a descoberta de sua condi¢do de
saude. Nesse caso, em especial, os pais ainda eram namorados quando a crianga nasceu e
ambos eram muito jovens. Assim, 0s contatos pai-crianga se tornaram eventuais € muito

breves, e a mae pareceu ter sofrido com essa situacao.

"Vem de 15 em 15 dias [o pai]. Meia hora. (...) Ele pega um pouquinho [a filha] no colo e deu. So.
Néo é muito. (...) As vezes ela estd brincando e ele senta junto ou se ela estd comendo ele fica do lado,
conversa um pouquinho com ela.(...) Cuidar ndo, so dinheiro. (...) Eu ndo admitia [a situa¢do], por que eu
tenho que passar trabalho? Ele fez [a filha] também! (...) Em janeiro e fevereiro, que ela internou, ele veio
duas ou trés vezes no hospital vé-la. E o tempo todo na praia, verdo... (...) E ele diz que tem medo de ficar
com ela aqui no hospital. Ele ndo sabe cuidar, ndo sabe trocar fralda, ndo sabe dar comida. No comego eu
queria cobrar um monte. Quando tinha consulta: 'O, consulta tal dia, tu vais me levar’, eu dizia. Quando eu
vi que eu estava me humilhando botei na minha cabeca que ndo tinha porque eu estar fazendo aquilo ali. Eu
podia me virar sozinha, sempre me virei. Estando com ele eu me virava sozinha, ele ndo se lembrava de
mim... Porque eu vou depender dele? Entdo, fazer ele dar o dinheiro, que é a parte dele, e eu cuido.” (C2)



68

Quando as maes foram indagadas sobre o envolvimento paterno aos 24 meses da
crianca em comparagdo a periodos anteriores, todas as maes com uma excegdo (C2)
responderam que no momento estava melhor. Isso se devia, segundo elas, ao
desenvolvimento da crianga que, nessa idade, brincava, caminhava e chamava o pai para

realizar atividades em conjunto, o que ndo acontecia quando eram bebés.

"Quando ela era pequeninha eu achava que ele... ele tinha outro tipo de sentimento por ela. Hoje em
dia é um amor de verdade. E uma coisa mais aberta. Ele defende ela. Eu noto muita diferenca. Eu ndo sei
explicar exatamente qual é a diferenca. E muita diferenca. Ele sempre foi muito cuidadoso, sempre esteve
muito presente.” (C3)

"Sim, agora eles brincam mais. Porque quando o S. veio para casa ele tinha medo até de tocar nele.
Ele tinha muitas feridas na perninha, ele ficava muito tempo deitado... Entdo ele tinha medo de pegar porque

rmn

ele era uma crianga doente. Eu sempre dizia: 'ele ndo é doente mais, ele tem que fazer de tudo, pode pegar’.
(C3)

"Teve uma fase quando o L. era bebé que o E.[pai] ndo pegava ele no colo, ndo tinha graga, ndo
brincava. Era tudo eu, muito eu. Eu reclamava disso, que o E. ndo pegava muito o L., ndo me ajudava nisso.
(...) Agora ndo, agora é bem diferente, agora eles brincam, brigam. (...) Agora tem bastante diferenca e acho
que cada vez mais. O L. vai ficar mais independente de mim, ficar maiorzinho, e o E. gosta muito de pescar
entdo ele pode levad-lo para pescar, leva-lo no futebol.” (S2)

"Mudou, com certeza. Porque quando ele era muito pequeninho eu sentia que ele tinha... que ele ndo
queria pegar muito. Parece, tipo assim, é bebé, acho que é medo... Parece que ia quebrar ele [o bebé], ndo
sentia vontade com ele muito pequeninho. Entdo quanto mais ele vai crescendo, mais eu vou vendo que eles
tém mais afinidade, ainda mais porque é homem, os dois brincam juntos, os dois rolam juntos..." (S8)

A tnica excecdo encontrada nesta tendéncia a um maior envolvimento do pai com a
crianca ¢ da mesma mae mencionada acima que tinha uma crianga com doenga cronica

(C2). Segundo essa mae, o pai da crianga estava menos envolvido porque praticamente as

abandonou, tendo muito pouco contato com a filha apos seus primeiros meses de vida.

"Quando a gente estava junto parecia que ele amava a filha. Mas separou e foi viver a vida dele.
Quando ele se lembra ele vai, aparece. Ele pega ela um pouquinho. (...) " (C2)

Examinando conjuntamente as falas das maes, algumas similaridades e
particularidades surgiram. A grande maioria das maes, com apenas uma excecao (C2),
procurou valorizar a figura paterna, salientando suas qualidades no relacionamento com a
crianca. Isso pode ser considerado positivo pela importancia da figura do pai para o
desenvolvimento da crianga e para o bem-estar da mae. Independente do grupo a que
pertenciam, com uma unica excec¢ao, todos pareceram estar mais envolvidos neste segundo

ano de vida do filho(a) e realizando diversas atividades juntos.



69

Ja as impressdes negativas das maes sobre os pais foram mencionadas apenas por
uma parte das maes, ja que as demais destacaram apenas aspectos positivos. Dentre as maes
que relataram aspectos negativos, verificou-se peculiaridades entre os grupos com e sem
doenga cronica. As insatisfacdes das maes estavam relacionadas, principalmente, ao pouco
apoio recebido pelos pais nos cuidados diarios com a crianca. Em especial no grupo de
criancas com doenca cronica, essas maes se mostraram desgostosas com 0 pouco
comprometimento dos pais no tratamento da saude da crianca. Elas sentiam-se sozinhas
para dar os remédios, levar a crianga ao médico, acompanhé-la nas hospitalizagdes, etc., o
que demonstra o quanto esses pais ainda poderiam ser mais participativos nesse sentido. No
caso da mae de crianca doente cronica que foi abandonada pelo companheiro, apareceu
muito sofrimento e decep¢do com ele no relato dessa mae. Essa percepcdo negativa

extremada provavelmente deve se refletir no seu proprio relacionamento com a crianca.

g) Relacionamento do casal

A qualidade do relacionamento do pai e da mae da crianga, como casal, no segundo
ano de vida da crianga, também foi objeto de investigacdo, pois sua dindmica acaba sendo
influenciada pela presenca ou auséncia da doenga cronica no filho(a).

Diversas maes, de ambos os grupos (Cl, C3, C4, C6, S1, S2, S3, S6 e S8)
mencionaram que a relagdo era considerada "boa". Entretanto, essa qualificacdo pode ser
muito relativa para cada casal. Algumas maes mostraram-se entusiasmadas ao falar sobre
este assunto, reportando-se ao longo tempo de relacionamento do casal ou a vontade de ter
outro filho. Outras, todavia, falaram pouco e utilizaram expressdes como "esta normal" ou
"a mesma coisa" para, talvez, ndo expor questdes intimas relacionadas aos diversos
aspectos do seu relacionamento com o marido, em especial a vida sexual do casal.

"Nos damos bem! Bom, agora faz dez anos! (...)" (C1)

"Bem, bem. A mesma coisa."” (C4)

"Nessa fase estd legal. Eu acho que o casamento ndo é so nos dois, tem a casa, tem o L., tem o
trabalho. (...) Mas a gente ja teve meses que mal e porcamente conversavamos. Teve um més que eu reclamei,
disse para ele: 'eu ndo vou mais tomar anticoncepcional’. 'Porqué?’. 'Por que se eu tomei anticoncepcional
um més inteirinho e nos, um do lado do outro, e nada... sabe?' So simplesmente boa noite e deu. E agora ndo,
agora esta melhorando mas ainda esta meio fraco. Eu acho que o nosso casamento esta meio apagado. (...)
Entdo eu me conformo um pouco com isso, ndo que eu aceite. Acho o cumulo ficar um més inteirinho
dormindo um do lado do outro e simplesmente boa noite e pronto."" (S2)
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"Olha, esta legal. Eu acho que em momento algum o L. atrapalhou alguma coisa no nosso
relacionamento. (...) Nos primeiros meses quando o L. tinha muita célica, dormia pouco, eu ficava muito
irritada e dava pouca atengdo para o M. [pai], estava sempre cansada, com sono. Esses primeiros meses
foram um pouco dificil, mas o M. ndo reclamava, so que eu achava que isso ndo estava legal. Mas hoje ndo,
nenhum problema, a gente quer sair, sai. " (S3)

E interessante assinalar o depoimento de uma méie de crianca portadora de doenga
cronica (C6). Ficou explicito que o fato de ter uma crianga com doenga cronica interferiu
também na vida do casal, com o efeito contrario ao esperado pela mae da criancga. Esta mae
relaciona a unido do casal a ajuda do marido no cuidado da filha, e ndo a aspectos

relacionados aos dois como homem e mulher.

"Logo que 'internei" a enfermeira conversou conosco. Ela disse que conheceu muitos casais que
depois de ter tido um filho com fibrose se revoltam e comegam as brigas, muitos se separaram. S0 que para
nos parece que uniu. Eu ndo vou dizer que nos ndo temos nossos ressentimentos, mas se continuasse assim
para mim estaria bom porque ele me ajuda um monte, ndo posso reclamar dele.”" (C6)

Outras maes (C2, C5, C8, S4, S5 e S7), ainda, comentaram que o relacionamento do
casal mudou apds o nascimento da crianga, algumas vezes para melhor, outras para pior.
Em alguns casos geraram problemas que o casal estava tentando superar como a falta de
tempo para os dois (C8, S5 e S7). Em outro caso, de pais de uma crianga com doenga

cronica (C2), as mudangas pareciam ser irreversiveis com a separacao do casal.

"O nosso relacionamento é so a A. (...) Como ontem, que eu estava no colégio e ele chegou la: 'Como
é que esta a A.?". 'Estd bem'. Mas so o assunto é a A. agora.” (C2)

"Agora esta entrando nos eixos, devagar, mudou.” (C5)

"4 gente teve bastante problemas na relagdo entre eu e ele. Mas agora, de uns tempos para cd, de um
més para cd parece que a coisa melhorou. (...) Acho que ele esta pensando um pouco no que ele estava
fazendo, que ele estava perdendo a familia. Acho que ele estd pensando. (...)." (S4)

"4 gente vivia mais para nos dois, agora a gente vive mais para a J. Mas eu até ndo acho isso muito
ruim, ndo é um ponto tdo negativo porque a gente vive mais os trés juntos. Mas é o que eu digo, a gente
queria ter mais tempo para nos. Uma coisa que a gente procura resgatar é isso." (S7)

A partir das falas maternas nota-se que o relacionamento do casal foi um assunto no
qual poucas maes entraram em detalhes. Parece que para elas, independentemente se o

relacionamento do casal ia bem ou nao desde o nascimento da crianca até os seus 24 meses,

' A expressdo "internei" utilizada por essa mée se refere a hospitalizagdo da crianga, e ndo dela. Entretanto, &
possivel notar que essas maes fazem uso desse termo de forma recorrente, o que possivelmente estd indicando
o0 quanto ela e a crianga estdo simbioticamente relacionadas. Ou seja, as internagdes da crianga sdo sentidas e
relatadas como se fossem dela propria.
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aconteceram transformagdes importantes nas suas vidas. Assim, algumas maes reclamaram
da falta de tempo para o casal, e uma delas, inclusive, queixou-se de sua vida sexual. As
demais que pouco comentaram sobre o assunto, provavelmente também tenham queixas
semelhantes e até mesmo outras, mas ndo quiseram expoO-las na entrevista. Afinal, parece
que o casal ficou em segundo plano e a crianga em primeiro, principalmente quando a

crianga era doente.

h) Cuidados alternativos

Esta categoria buscou conhecer as impressdes maternas sobre a participagao de outras
pessoas no cuidado da crianga, além do pai, que ja foi tratado anteriormente. A partir das
entrevistas verificou-se que outros familiares, amigos e/ou escola foram mencionados como
cuidadores alternativos da crianga. Tentou-se identificar, principalmente, se esse apoio
recebido ocorria de forma sistematica ou ocasional.

Varias maes de criangas portadoras de doenga crdonica e algumas maes de criangas
sem doenga cronica (C1, C5, C7, C8, S3 e S5) mencionaram que sdo elas proprias quem
cuidam da crianga. Embora a principal cuidadora, nesses casos, fosse a mae, foi incluido
também nesta categoria aquelas que costumam receber um apoio apenas ocasional de

algum familiar ou amigo no cuidado com a crianga.

"Ninguém [me ajuda]. Agora o irmdo dele esta de férias ai ele sai um pouco, vai na esquina, ai no
fim de semana leva um pouco na pracinha. Ou ele vai passear com o pai dele e eu fico em casa ajeitando a
casa porque ele ndo me deixa fazer nada! Ele so quer ficar andando atras de mim." (Cl)

"S6 eu. Ndo tem ninguém me ajudando. (....) O meu marido me dd uma mdo quando esta em casa."
(C3)

"Ele fica as vezes com a minha sogra, que mora mais perto. Ou as vezes vai para a minha mde." (S2)

"Quando a mde do J. [pai da crianga] ndo tem muito o que fazer, se ela ndo tem um compromisso, ela
até repara a T. para mim. Mas quando ela repara é coisa rapida. Uma ou duas horas, no mdaximo (...)." (S5)

Dentre aquelas maes que dividiam freqiientemente o cuidado da crianga com outra
pessoa, varias delas (C2, C6, S2, S4, S6 e S8) referiram que uma das avds era a pessoa mais
importantes com quem elas podiam contar. Essas avos, muitas vezes, tinham um papel

fundamental na educag¢do da criancga.
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"S6 a minha mde. Quando ela esta em casa, porque ela trabalha o dia todo. (...) Ela tem uma folga
na semana. (...) Ela cuida aquele dia para mim. E de noite, quando eu estou na aula todo o dia a mde cuida."”

(€2
"A minha mde. (...)Com a mde eu fico trangiiila. (C6)
"Agora no comego das aulas ¢ a minha mde que tem ficado com o M., mas agora ela vai comegar a

trabalhar de novo, entdo vai ser a minha outra irmd.(...) E ruim que as vezes as pessoas com quem tu deixa o
teu filho estdo se privando de fazer alguma coisa por causa dele. Mas é necessario." (S6)

"Mas quando eu tenho que sair ele fica com a minha mae.(...)" (S8)

Ainda, foi referido por uma das maes de crianca com doencga crénica (C4) que uma
filha sua adolescente ¢ quem mais lhe ajuda no cuidado da crianga.

"4 minha filha me ajuda em tudo que tu podes imaginar. Ela tira o po, recolhe as roupas do arame,
ela faz leite para ele. Ela da banho nele, ela faz ele dormir. (...) Todos os dias.”" (C4)

Quanto a ida a escola, algumas das maes de criangas pertencentes aos dois grupos
estudados ainda ndo utilizaram esse tipo de cuidado alternativo. No entanto, trés maes de
criangas sem doenga cronica (S2, S4 ¢ S7) relataram que seus filhos ja freqiientaram a

escola, embora ambas tenham demonstrado certo receio em deixa-los na escola.

"Ele ficou na creche acho que umas duas semanas. Ele comecou a adoecer e ja comegou com febre e
ndo deu para levar mais. Mas ele estava em adaptacdo ainda, chorava 'mamae’. Tinha dias que eu conseguia
fugir, tinha dias que eu tinha que simplesmente dar tchau para ele e ele ficar chorando. E mais dificil isso,
quando ele ndo esta bem acostumado e tu tens que dar tchau, vai la no portdo e estd escutando que ele ainda
esta chorando.” (S2)

"Ela vai. (...) A gente sabe que na creche, também, ela ndo se afasta muito das tias, ela fica sempre
por ali ao redor delas. Parece que ali tem prote¢do, ndo sei! " (S4)

"Ela faz de tudo para ndo ir para a creche, se pudesse ndo ir ela ndo iria. Mas quando ela vai, ela
aceita trangiiilamente.(...)" (S7)

Dentre aquelas criancas que nunca foram a escola, notou-se algumas singularidades
nas falas maternas. As maes de criancas portadoras de doenga cronica, com uma excegao
(C7) nao pretendiam colocar seus filhos numa escola. Elas se mostraram preocupadas,
principalmente, com a satde e rotina de cuidados da crianca enferma, que pode ndo ser
atendida adequadamente nessas institui¢des. Ademais, foi mencionado por algumas maes
que a escola rejeitaria seus filhos devido a sua condi¢do de satide ou por eles ndo terem

alcancado um nivel de desenvolvimento desejavel para isso, como por exemplo, ainda usar
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fraldas. Assim, a escola se tornou algo distante, que serd buscado quando estiver em idade

escolar ou pré-escolar.

"Ndo, por causa da medicacdo. Porque ndo da! Com todos os remédios, esses montes de remédios... E
a creche nem aceita, né? (...) Mas ai para qué botar ele na creche se eu estou em casa? Mas como me falou
também a dona da creche, ele vai ficar com outras criangas, brincar. Eu disse 'ndo, vai que a equipe me
chama [para a crian¢a realizar o transplante] e eu ainda tenho que ir até ld". E longe a creche. Entdo eu
pensei que era melhor ficar em casa." (Cl)

"La tem creche, mas ndo que pegue com fralda. Fralda ndo... (...) S6 quando tiver cinco anos [vai
coloca-lo na creche]"(C4)

"Ndo. E acho que nem vou tentar pelos problemas dela. Ela pega gripe facil. (...) Ela pega virus facil.
Se ela tem contato com muitas criangas ndo sei se ndo vai ser pior para ela.(...) Deixe ela estabilizar um
pouquinho” (C5)

Por outro lado, diversas maes de criangas sem doenga cronica e uma mae de criangas
com doenga cronica (C7, S1, S3, S5, S6 e S8) ja haviam pensado em colocar seus filhos na
escola. Algumas delas, at¢ mesmo, ja tentaram mas ndo conseguiram uma vaga. As
justificativas foram de que a crianga nessa idade tem a necessidade de ter contato com seus
iguais, ou porque a crianca ja esta pedindo por isso. Também foi mencionado por uma das

maes que ela pretendia voltar a trabalhar e, assim, a crianca deveria ingressar na escola.

"Ela ndo foi ainda porque eu ndo consegui vaga. Estou querendo pér-... Estd dificil. (...) E por sorteio.
Ela ficou para suplente, mas ficou no duzentos e ndo sei quanto. Tem que tentar de novo." (C7)

"(Pretendo) quando eu conseguir um emprego. E eu espero que seja bem rapido porque eu estou
vendo que a S. precisa. Ela precisa participar de atividades, ter uma vida que ja comece a ser regrada
porque ela é bem esperta, pode aproveitar bastante esse potencial dela. Comegar a fazer trabalhinho de
colégio, essas coisas. Ela esta pedindo ja." (S1)

"Ah, ja faz tempo que eu digo que eu quero por o N. na creche. Mas agora que ele esta falando melhor
eu acho que fica bem mais facil. Porque a gente vé tanta coisa nas creches! Se eu vejo ele chegar mordido em
casa eu acho que eu tenho um trogo. Eu sei que é normal, que se pegam, mas eu acho que quando ele souber
falar mesmo se alguém disser 'ndo fala o que aconteceu' eu vou me sentir mais trangiiila dele dizer: 'olha,
mde...". Dele me contar o que fez na creche.” (S8)

Examinando conjuntamente os depoimentos dessas maes, verifica-se algumas
similaridades e importantes particularidades entre os grupos referentes aos cuidados
alternativos dispensados a crianca. Apesar de varias maes de criangas portadoras de doenca
cronica terem mencionado que elas eram as uUnicas cuidadoras da crianca, isso também
aconteceu com algumas maes de criancas sem doenca cronica, mostrando que muitos
fatores além da doenca da crianca podem afetar o apoio recebido. Em outros casos, a avd

foi considerada como a figura central de apoio materno, prestando toda a assisténcia

necessaria a crianca e sendo fonte de confianca para a mae. J& o apoio do pai, descrito na
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sessdo anterior, muitas vezes estd presente mas ndo de uma forma plenamente satisfatoria
para as mies. E possivel que na presenca de uma doenga cronica na crianga, os pais tenham
dificuldade em aceitar essa situacdo e sejam reticentes em cuida-la e de fornecer o auxilio
que a mae gostaria. Por outro lado, ¢ plausivel supor que as maes dessas criancas sejam
superprotetoras e, por vezes, pouco capazes de perceber e valorizar a ajuda recebida de
outras pessoas, considerando-a insuficiente ou desprezivel, € em muitos casos até mesmo
ndo solicitando essa ajuda.

Outra particularidade evidenciada entre os grupos diz respeito ao ingresso na escola
infantil. Apenas criancas sem doenga cronica ja freqiientavam escola e, dentre as demais
que nao freqiientavam, somente maes de criancas portadoras de doenga cronica nao tinham
a pretensdo de fazé-lo num futuro préoximo. Apesar de ndo ser obrigatério o ingresso na
escola para essas criancas nesta idade, ndo ¢ uma preocupacdo da maioria das maes de
criangcas com doenga cronica. Parece que a condi¢do da crianga acabou influenciando a

pretensao das maes de colocar seus filhos na escola, tanto a curto quanto a médio prazo.

i) Interferéncias da familia extensiva

Nesta categoria foram examinadas os contatos que a crianga, sua mae e seu pai t€ém
com sua familia extensiva, especialmente avos, tios e primos. Ainda, buscou-se
compreender a importancia da familia de origem para o cotidiano da crianga e seus pais.

Grande parte das maes de criangas com e sem doenga cronica referiram que sua
familia extensiva interfere bastante nas suas vidas. No entanto, algumas peculiaridades
apareceram nas falas das maes entre os grupos. Algumas maes de criancas sem doenca
cronica (S3, S6 e S8) mencionaram interferéncias de cunho negativo da familia extensiva
nas suas vidas, como por exemplo atitudes autoritarias dos avos.

"Eu venci eles no cansago porque eles interferiam muito e eu ndo dava bola. (...)." (S3)

"Por eu morar com a minha mde ela sempre quer: 'ah, faz isso desse jeito'. Ou quando eu estou la na
casa dele [do pai da crianga], a mde dele: 'ah, ndo faz isso'. Ou se tu brigas, da um tapinha na bunda mesmo
de fralda, ai ele da uma choradinha e elas ja vém fazer carinho. Isso atrapalha um pouco. (...)" (S6)

"Ela [minha mde] sempre acha que eu tinha que ser mais responsavel. Justamente superprotetora, ela
acha que eu tinha que proteger. Como ela. (...) Por ela o guri esta sempre impecavel, limpinho, arrumado.
Quando ela vai la em casa eu fico furiosa. Ela diz: 'aqui tu moras numa casa, tem cachorro, tem gato, deixas
o guri se rolar com os bichos'. Entdo ta, se tu vais ficar dizendo que é anti-higiénico, tudo bem, mas a crianga
gosta." (S8)
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Ja as maes de criangas com doenca cronica (C5, C6 e C8) associaram a interferéncia
da familia como algo bom, de ajuda para ela e para a crianga. Essas maes, de forma geral,
sentiam-se contentes com a preocupacdo € apoio pratico que os avos ou irmaos lhe

proporcionavam com a crianga.

"Mais é com a minha familia, com meu pai e a minha mde. A minha mde praticamente abandonou a
casa dela quando viu que eu estava no hospital com a J. (...) No tempo que ela vivia no hospital eram os dois
[avds] que viviam nos ajudando, dando for¢a, tudo.” (C5)

"Como eu estou durante a semana morando com meus pais, eles participam. (...) Eles ja estdo por
dentro de tudo. Final de semana as vezes a N. ndo estd muito bem e eles estdo ligando toda a hora. Pelo fato
dela ter esse problema parece que juntou mais. Eles estdo sempre por dentro de tudo. " (C6)

"Sim, bastante. A cada duas ou trés semanas a gente sempre se reune. Eu so tenho cinco irmdos, mas
0 R [pai] tem mais, tem dez. (...) Com a familia dele a gente ndo se encontra tanto como com a minha. A
minha familia é toda semana, a gente esta sempre junto. (...) Moramos perto um do outro. (...) A gente se
ajuda um com o outro, qualquer coisa. Se um estd doente, ja liga para o outro.” (C8)

Houve uma exce¢do (C2), que referiu aspectos negativos deste contato.

"Parece que a mde e o pai tem que criar! (...) Eles querem se meter. (...) Eles querem mandar mais
que eu, marcar cerrado. O pai e a mde estdo sempre, sempre metendo o dedo." (C2)

Outras maes de ambos os grupos (C1, C3, C7, S2, S4, S5 e S7) revelaram apenas
algum contato e interferéncia de suas familias de origem. Algumas delas, por opg¢ao
propria, restringiram o contato com o0s avOs para evitar possiveis problemas, e outras

demonstraram alegria com os contatos que possuem.

"A minha mde ja é falecida, o meu pai também. (...) Com a familia dele quase ndo temos contato
porque ¢ la de fora, fim de ano é que eles vém. (...) A minha irmd mora na frente da minha casa(...) Entdo é
mais eu e a minha irmd. E os sobrinhos que eu tenho.." (Cl)

"4 minha sogra me ajuda no Cardiologia [hospital] com a M. Me da passagens, se eu ndo tenho ela
me ajuda. Compra fralda para a M. também." (C7)

"Mais a mde. Mas se eles tentam se meter a gente meio que corta.” (S4)
"Ndo [interfere]. Até a minha sogra esses dias meio que se meteu, mas eu ja cortei. Cortei porque eles

sdo visitas. Se eles convivessem no dia a dia com a gente eu até acho que eles teriam direito a opinar porque
conheceriam melhor a situa¢do. Mas como vem como visita eu acho que ndo tem. (...)" (S7)

Apenas duas maes (C4 e S1) relataram ter pouco ou nenhum contato com suas
familias de origem. A mae da crianga com doenca cronica foi criada por uma mae adotiva e

ndo tinha mais qualquer contato com sua familia. J4 a familia da mae da crianca sem
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doenga cronica vivia numa cidade bastante afastada e parece ndo a ter apoiado quando

engravidou da filha.

"4 nossa familia, a familia dele e a minha é bem distante, ndo tem pessoas ligadas. Eu ndo fui criada
com a minha mde, minha mde me entregou pra outra. A minha vida foi complicada. Complicada. (...) A
minha outra mde [me criou]. Faz muito tempo, faz muitos anos que eu nem vejo essa minha mde que me
criou. Eu nem sei onde ¢ que ela ta." (C4)

"Ninguém nunca interferiu em nada Mesmo que a minha mde mora longe, os pais do T.[pai] moram
aqui mas a gente ndo tem contato com eles. (...) Desde que eu fiquei sabendo que eu estava gravida e que a
gente optou por assumir e ficar junto, a gente resolveu ser independente, fazer do jeito que a gente achava
legal e ndo deixar ninguém interferir, mesmo que seja positivamente. A gente achou que tinha direito de ter
as nossas proprias tentativas, errando ou ndo. Mas ter a nossa experiéncia.” (S1)

Os depoimentos em conjunto dessas maes mostraram algumas semelhangas e
particularidades. Observou-se que tanto maes de criangas sem doenga cronica quanto maes
de criancas com doenga cronica sentem-se apoiadas por familiares ou, ao contrario,
rechacam qualquer ajuda. Aspectos das histérias de vida destas maes estdo presentes e
atuando para que elas se sintam proximas e ajudadas por suas familias ou ndo. Assim, a

relacdo da familia com seus parentes, nestes casos, oscila de um extremo a outro, o que

depende de outros diversos fatores no qual a doenca cronica da crianga pouco influi nisso.
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Discussao

A preocupacdo central deste estudo era investigar os sentimentos € impressdes
maternas sobre a experiéncia de maternidade nos grupos de criangas com e sem doenca
cronica. A expectativa inicial era de que maes de criangas com doenga cronica teriam
experiéncias de maternidade distintas daquelas maes de criangas sem doenca cronica, em
especial no que se refere a sentimentos de culpa e isolamento. Essas expectativas foram
baseadas em estudos tedricos e empiricos que, apesar de ndo apresentarem evidéncias
conclusivas, afirmam que a doenga cronica na infancia precoce pode gerar sentimentos de
culpa e fracasso nas maes por terem gerado uma crianga enferma, luto pela perda do filho
saudavel (Edelstein, 1998; Irvin & cols., 1992; Martini, 2000), e cansago decorrente dos
excessivos cuidados exigidos para a sobrevivéncia da crianga, do isolamento social que
muitas vezes ocorre € do impacto psicoldgico desse acontecimento (Clark & Miles, 1999;
Quittner & cols., 1998; Silver & cols., 1998).

Embora os resultados do presente estudo apontem algumas semelhangas nos
depoimentos maternos de ambos os grupos, eles também apoiam a expectativa inicial de
que haveriam particularidades nos relatos das maes sobre suas experiéncias de maternidade
em decorréncia de terem uma crianga com doenca cronica. Por exemplo, a condi¢do de
tornar-se mae ¢ semelhante entre os dois grupos, principalmente no que se refere a sua
satisfacdo neste papel. A vinda de um filho, independente de suas condic¢des, apareceu
como algo positivo na vida de grande parte das mulheres. J4 as particularidades entre os
grupos emergiram no relato das maes de criangas com doenga cronica que demonstraram
maior sofrimento do que as outras maes, principalmente no que se referia ao luto por terem
gerado uma crianga enferma, cansago e preocupacdo com os cuidados diarios
indispensaveis ao seu filho e a sobrecarga de terem que cuidar da crianga praticamente
sozinhas, sendo que muitas delas tiveram que abdicar, inclusive, de seu trabalho. Notou-se,
em especial, uma tendéncia dessas maes a apresentar maiores dificuldades em se separar de
seus filhos e para lhes proporcionar um ambiente em que eles pudessem comecar a se
tornar autonomos em relacao a elas.

Independentemente da relagdo de amor e afeto estabelecida entre maes e filhos, as

maes de criancas com doenca cronica relataram sentimentos ambivalentes com relacao as



78

suas criangas, mas pareceram nao reconhecé-los como tal, o que parecia gerar culpa e
ansiedade. Apesar da felicidade que ¢ ser mae, ter um filho doente se tornou "uma cruz"
que deve ser carregada pelo resto de suas vidas, conforme relato bastante ilustrativo de uma
dessas maes. Desejos de que sua experiéncia fosse diferente e de que a crianca nao fosse
doente permeiam as falas de diversas delas. Seus filhos, infelizmente, ndo corresponderam
as suas expectativas e elas se sentiram fracassadas e desiludidas. Conforme afirma Gongora
(1998), esses sentimentos ambivalentes sdo uma resposta a impossibilidade de resolver a
situacdo de doenca, podendo causar desejos de morte da pessoa doente e, por isso,
sentimentos intensos de culpa. Esses sentimentos acabam sendo transmitidos a crianga pois,
como afirma Stern (1997), as fantasias de pais e maes com relacdo a crianca influenciam
seu psiquismo em formacdo através da comunicagdo consciente e inconsciente que
estabelecem com ela. Assim, a doenca cronica pode ser considerada um fator que abala os
sentimentos de pais e maes, dificulta as representagdes sobre a crianca e essas informagdes
podem ser percebidas pela crianga. A preocupagdo intensa de estar sempre junto a crianca
enferma atua, em muitos casos, como uma resposta reativa a esses desejos e a culpa
(Martini, 2000), ou seja, essas maes sentem a necessidade de compensarem seus filhos de
seus desejos proibidos através da superprote¢do, caracteristica ja evidenciada em estudos
com familias com criangas portadoras de doenca cronica (Bradford, 1997). Se essas maes
tivessem a oportunidade de, com a ajuda de um profissional especializado, reconhecer que
esses sentimentos sdo esperados, talvez elas se aliviassem e se sentissem menos culpadas, o
que poderia acarretar mudangas, inclusive, no modo de se relacionar com seu filho. Chama
a atencdo que uma das maes de criancas com doenga cronica se destacou por
responsabilizar seu filho doente por mudancas exclusivamente negativas em sua vida,
sendo hostil ao falar sobre ele e declarando sentimentos negativos sobre si propria. Casos
dessa natureza apontam que o processo de vinculacdo mae-crianga estd se construindo de
uma forma permeada por ressentimentos, € provavelmente outros fatores da historia dessa
mae, além da doenca da crianca, estdo interagindo para esse tipo de reagdo materna que
mereceria avaliagdo e intervencdo psicoldgica.

Obviamente sentimentos ambivalentes em relacdo a maternidade e a crianca nao
foram uma exclusividade das maes do grupo com doenca cronica. Esses sentimentos

também apareceram nas maes de criangas sem doenga crdnica, no entanto eles foram de
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outra natureza. Diversas maes relataram anseio de que a crianga crescesse € se
desenvolvesse mas, concomitantemente, desejos de que elas continuassem dependentes
como na época em que eram bebés. Além disso, questionamentos sobre seu exercicio da
maternidade surgiram, gerando duvidas se elas seriam ou ndo boas maes. Contudo, como
esses pensamentos geralmente pareciam ser compreendidos por elas, ndo se constituiam
geradores de culpa intensa, como ocorria com as maes do grupo com doenga cronica.
Assim, ¢ importante assinalar que esse tipo de preocupacdo ndo esteve presente na fala das
maes de criangas com doenga cronica. Suas preocupagdes, ja discutidas anteriormente, sao
anteriores ¢ diferentes as questdes levantadas pelas maes de criangas sem doenga cronica.
Podemos pensar que, devido ao impacto da doenga da crianga, essas maes tiveram
sentimentos de decepg¢do e frustragdo no seu papel materno, apesar de estarem identificadas
com o sofrimento de seus filhos e terem sido suficientemente boas (Winnicot, 1963/1990).
Conforme Debray (1988), uma relacdo dificil mae-bebé, marcada por dificuldades nas suas
comunicagdes primitivas, pode causar inumeras dificuldades na vida de algumas criangas.
Assim, essas criancas podem ter percebido suas maes, consideradas como representantes do
mundo externo, como ndo sendo suficientemente boas. As repetidas invasdes ambientais
causadas pelas manipulacdes médicas podem ter influido nos processos de personalizagdo
(Winnicot 1952/1978), ou seja, nas origens dos processos de discriminagdo entre self e
objeto, por isso a dificuldade de suportar situagdes inevitiveis de separagdo. E essa
separa¢do gradual entre a mae e seu bebé que possibilita a busca de autonomia pela crianga
e o retorno da mae as atividades de sua propria vida. Assim, nos casos das criangas com
doenga cronica esse processo tende a ficar prejudicado. Para Mahler (1963/1982), a fase
simbidtica mae-bebé que acontece nos primeiros meses de vida da crianga ocorreria em
funcao da falta de preparo biologico do bebé em manter sua vida por conta propria. Mas a
partir do final do primeiro ano até o segundo ou terceiro ano de vida as criangas tendem a
se satisfazer com uma atuacdo cada vez mais independente da mae nas suas atividades. Nas
diades em que nao fica estabelecido um vinculo de apego seguro, isso gera na crianga uma
incapacidade de explorar os ambientes, além de sentimentos de desprotecdo (Bowlby,
1989). Como a principal funcdo do apego ¢ a sobrevivéncia, a inseguranga nesses casos

provoca nessas maes e criangas a sensagao de que, se separadas, ndo conseguem sobreviver.
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Tomando-se em consideragdo as criangas doentes participantes deste estudo, nota-se
que elas passaram por frustracdes agudas e intensos sofrimentos fisicos e emocionais
precoces (hospitalizagdes, cirurgias, etc.), que podem ter afetado esse processo de
separacdo gradual mae-bebé. A preocupacdo extrema dessas maes tem certo fundamento,
uma vez que muitas dessas criangas ndo sobreviveriam sem seus cuidados e do tratamento
fornecido pela equipe do hospital. Contudo, essa situagdo pode estar atuando como um
fator de acréscimo a simbiose normalmente existente na diade mae-bebé.

Na verdade, a tarefa da conquista da autonomia da crian¢a doente crénica ¢ dupla,
segundo Bradford (1997), pois elas devem se independizar, além de seus pais, da equipe de
profissionais de saude. Isso acaba tornando essa tarefa ainda mais drdua para essas criangas.
De fato, as suas maes tém motivos para ndo estarem tranqiiilas pois a gravidade da
condicdo de muitas dessas criangas e as situagdes de sofrimento ja vivenciadas torna
possivel prever que o tempo de vida delas serd mais curto. Assim, as maes fazem todo o
possivel para estarem junto delas, buscam gratificar a crianca e evitam frustra-la, prevendo
que o tempo de vida da crianca € curto.

Para algumas maes de criangas com doenga cronica, uma das maiores dificuldades do
exercicio de seu papel envolve a educacdo da crianga, fundamentalmente no que diz
respeito a imposicdo de limites. Dar uma resposta negativa aos desejos da crianga pode
gerar um intenso conflito interno nessas maes, que prefeririam ndo ter que tomar esse tipo
de atitude (Wasserman, 1992). De acordo com o autor, as dificuldades das maes de criangas
doentes cronicas em impor limites podem trazer conseqiiéncias para o controle dos
impulsos da crianga e, por conseguinte, maior probabilidade dela desenvolver problemas
emocionais € comportamentais. O mesmo autor afirmou ainda que, ocasionalmente, essas
criangas poderdo tentar tirar proveito da doenga para evitar uma situacdo desagradavel para
si, 0 que pode se tornar uma situacdo preocupante se a mae ndo souber distinguir esses
fatos. Viana e cols. (1994) encontraram esse tipo de dificuldade no seu estudo com maes de
criancas portadoras de fissura labio-palatal. Piccinini e cols. (2001) verificaram que maes
de criangas com doenca crdnica utilizaram menos praticas educativas coercitivas do que
indutivas, em especial a puni¢do fisica e castigo, em comparacdo com pares saudaveis.
Segundo esses autores, isso poderia indicar que o uso pouco freqiiente dessas praticas

educativas pelas maes de criancas com doenga cronica ocorra pelo fato dessas maes
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procurarem poupar a crianga de mais sofrimentos, além daqueles ja experenciadas pelo
tratamento da propria doenga. Além disso, a fragilidade fisica de criancas doentes, muitas
vezes, pode causar receio a essas maes no uso de praticas coercitivas por temerem prejuizos
no estado de satide da crianga ja debilitado. Nao obstante, a doenga cronica ndo parece ser o
unico fator gerador desse tipo de dificuldade, pois a preocupacdo com a educagdo ¢ a
imposicao de limites esteve presente no relato das maes do grupo sem doenga cronica.
Outros fatores relativos as historias de cada mae sdo importantes serem aprofundados para
verificar os motivos desse impasse.

No presente estudo o aspecto mais singular relatado por algumas maes do grupo com
doencga cronica quanto as dificuldades enfrentadas foi o reconhecimento e a aceitagdo da
condicdo da crianga. O impacto emocional do recebimento do diagndstico parece
permanecer ainda por muito tempo na vida dessas maes. Considerando a pouca idade
dessas criancas, essas maes ainda estdo na de busca de resolugcdo e aceitacdo dessa
realidade, processo esse que, de acordo com varios autores, nao tende a ser finalizado antes
de quatro anos apds o diagndstico (Marvin & Pianta, 1996; Sheeran & cols., 1997). Ainda
que outros autores ndo sejam tdo rigidos quanto ao tempo que pais e maes levam para
aceitar a doenca (Wasserman, 1992; Irvin & cols., 1992), todos concordam que esse
processo € longo e varia individualmente, ¢ que os pais podem estar passando por estagios
diferentes no mesmo momento. Isso parece estar acontecendo também com as maes do
presente estudo. Por exemplo, uma mae de criangca com doenga cronica nio foi capaz de
reconhecer, durante a entrevista, a necessidade de cuidados especiais da crianga, tentando
agir como se a realidade fosse diferente. Outras maes referiram que sua ansiedade e tristeza
seriam decorrentes do sofrimento de seu filho pela doenca. Embora todas estas maes
saibam que terdo que aceitar a condi¢do da crianca, isso ainda ¢ dificil de ser pensado e
concretizado. Assim, tanto o recebimento do diagnéstico como o constante tratamento que
a doenca cronica requer, se constituem em eventos extremamente traumaticos para os pais e
demais familiares. Uma das maes participantes do estudo citou, inclusive, a depressao da
avo que teria ocorrido apos o diagndstico da doenca cronica de um dos participantes.

As doengas cronicas das criancas deste estudo (i. e. atresia de vias biliares, fibrose
cistica e cardiopatia congénita) ndo foram passiveis de diagnostico durante a gestacao.

Assim, essas maes fantasiaram e esperaram que seus bebés fossem saudaveis. Quando tais
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expectativas ndo foram correspondidas, isso deve ter lhes causado uma grande decepgao. O
fantasma do bebé saudavel descrito por Irvin & cols. (1992), nesses casos, pode estar ainda
mais presente do que naqueles em que jé existe alguma desconfiancga de problema fisico no
feto durante a gestacdo, pois elas ndo puderam se preparar e pensar antecipadamente sobre
a vinda de uma crianga doente.

Independente do grupo a que pertenciam, grande parte das maes participantes do
estudo se auto-descreveram com caracteristicas positivas. Todavia, para algumas maes do
grupo doente crénico isso tinha uma conota¢do de excessiva bondade e paciéncia com a
crianga, 0 que ndo ocorreu com o outro grupo. Isso pode estar relacionado a questdes
levantadas antes referente as excessivas gratificagdes e superprote¢do dessas maes para
com seus filhos. Ao mesmo tempo, outras maes de criancas doentes também revelaram que
sdo firmes e sabem impor os limites, contrariando o discurso daquelas que referiram que
essa ¢ uma das suas maiores dificuldades. As maes que apesar do sofrimento conseguem
ser firmes parecem estar mais seguras da necessidade de certa organizagdo e limite para a
educagdo e para o tratamento médico da crianga do que aquelas que sdo excessivamente
boas. Assim, mesmo sob protestos da crianca, essas disseram estar convictas da
importancia de seus atos como, por exemplo, dar o remédio mesmo que a crianga nao
queira ou alimenta-la contra sua vontade. E possivel que esses compromissos que a doenga
da crianga exige delas fagam com que outras se sintam "chatas" e sem paciéncia. Devido as
preocupacdes que acompanham essas maes, facilmente elas se irritam com alguns
comportamentos da crianga provocando uma auto-imagem negativa como maes (Bradford,
1997; Ireys & Silver, 1996; Quittner & cols., 1998). Ainda, é interessante notar que
somente uma mae de crianga doente se auto-descreveu como protetora, enquanto varias
outras maes do grupo sem doenca cronica se revelaram assim, mesmo que em outros
momentos (por exemplo, momentos de separagdes) seja possivel notar pelos depoimentos
que as maes de criancas doentes agissem dessa forma. Assim, a protecdo fornecida pelas
maes de criangas doentes ndo parece ser algo consciente para elas, ao inverso das outras
maes.

Apesar das limitacdes fisicas de muitas dessas criancas doentes e das preocupagdes e
cansaco dessas maes, elas relataram apreciar a realizacdo de atividades com o filho

semelhantes aquelas das maes do outro grupo. De forma geral, as maes costumavam
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respeitar os interesses e vontades das criancgas nas atividades conjuntas que realizavam e
que, na maioria das vezes, eram vistas como prazerosas para elas também. Quando tratava-
se de atividades desprazerosas, no entanto, os compromissos exigidos pela doenca da
crianca estiveram presentes na fala de algumas maes. Por exemplo, algumas delas
revelaram dificuldades que envolviam a alimentag¢do especial da crianca, os remédios, as
consultas, a fisioterapia, etc., o que lhes causavam muita preocupacao e cansaco. Além do
mais, essas atividades as faziam lembrar, constantemente, da fragilidade da condi¢do da
crianca e do sofrimento que lhe causa. Conforme Bowlby (1989), a mae sensivel esta atenta
aos sinais da crianga ¢ se comporta de modo a satisfazé-lo, o que também a deixa feliz.
Assim, grande parte das maes do grupo com doenca cronica se revelaram em sintonia com
seus filhos tanto nas atividades prazerosas como nas outras que contrariavam a vontade de
suas criangas, mas eram necessarias para os seus cuidados.

Os momentos de separagdes mae-crianga foram um dos aspectos cujos relatos das
maes mostraram particularidades ainda mais evidentes entre os grupos. As maes do grupo
com doenga crénica conviviam muito proximas a suas criangas € evitavam ao maximo
separar-se delas. Ja as maes do grupo sem doenca cronica retomaram suas vidas apos algum
tempo do nascimento do filho e pareciam ndo se esquivar tdo intensamente de situagdes que
envolviam separacdes quanto as do outro grupo. As maes de criangas com doenga cronica
demonstraram necessidade clara de estar constantemente junto ao filho e controlando-o
como se, longe delas, alguma desgraca fosse acontecer. Isso pode tornar dificil para essas
maes criarem um ambiente propicio ao desenvolvimento da autonomia do filho.
Wasserman (1992) ja assinalou que a doenga cronica da crianga poderia fazer com que
houvesse uma extensdo dos estdgios da infancia e dificultar sua autonomia. Entretanto,
parece que, nesses casos, a razao para tais atitudes maternas nao se encontram relacionadas
principalmente aos sintomas da doenga, como afirmou Bradford (1997) e Wallander
(1998), e sim na forma como os cuidadores lidam com a crianca doente (Géngora, 1998;
Hofman, 1995). No presente estudo, essas maes relataram sua dificuldade de se separar de
seus filhos, pois se sentiam inseguras com relagdo a eles. Conseqiientemente, essas diades
tendiam a permanecer juntas e simbioticas (Mahler, 1963/1982), o que fica mais claro
quando se verifica que todas as criangas doentes participantes do estudo ainda dormiam no

mesmo quarto dos pais e algumas delas, inclusive, na mesma cama deles. Além disso,
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poucas maes voltaram ao trabalho ou adquiriram uma vida profissional, abdicando de
interesses e desejos pessoais para que pudessem cuidar da crianga € permanecer o maior
tempo possivel ao lado delas. Com as criangas sem doenga cronica esse quadro se mostrou
distinto pois nenhuma crianga dormia na mesma cama dos pais e algumas em quarto
separado, enquanto grande parte das maes retomaram suas proprias vidas sem deixar de
cuidarem da crianga. A lembranga de situagdes de separacdes passadas envolvendo
hospitalizagdes da crianca foram bastante traumaticas para algumas das maes do grupo com
doenga cronica e elas temiam passar por situagdes semelhantes novamente. Por isso, ¢
admissivel que elas quisessem curtir ao maximo o tempo junto aos filhos enquanto eles se
encontravam relativamente bem, pois sua fragil condi¢do de satde nao permitia que elas se
tranqiiilizem que outras situacdes dramadticas ndo fossem acontecer.

Esses momentos de separacdes mae-crianga foram fontes de anglstia extrema para o
grupo com doenca cronica, especialmente dentre aquelas maes que ndo contavam com
pessoas de confianga para lhe auxiliar a cuidar da crianga. Muitas dessas maes referiram
total desespero em manter-se separadas de seus filhos, como se eles fossem uma parte delas
mesmas. Em alguns casos, as hospitalizacdes precoces da crianga foram os unicos
momentos em que a diade se separou, e por isso foram muito angustiantes. Embora muitas
maes se sentissem ansiosas e preocupadas durante as separacdes, algumas ficavam mais
seguras e aliviadas por poderem contar com a avd ou um amigo do que se tivessem que
cuidar sozinha de seus filhos.

Segundo os depoimentos das maes, as criangas com doenca crénica também
mostravam-se amedrontadas em se separar delas. A impressao passada nos relatos das maes
¢ a de que elas ndo tendem a buscar realizar atividades sem o seu auxilio. Embora seja um
comportamento infantil esperado para criangas nessa idade (Mahler, 1963/1982), isso pode
estar sendo exacerbado entre as criangas com doenga cronica. A formagdo da base segura
para a crianga explorar o mundo pode estar ameagada, pois de acordo com Bowlby (1989)
ela requer ndo somente a prontidao dos pais para responder a crianca mas também que eles
a encorajem a atividades exploratorias. O comportamento de apego deveria referir,
justamente, a capacidade da crianga de alcangar e manter uma proximidade com sua figura
de apego, separando-se delas e voltando para um 'reabastecimento'. Ao procurarmos

entender o que se passa com as criangas que sofrem de enfermidades cronicas, nota-se em
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algumas um despreparo em comecar a ser autonomas. Isso pode estar relacionado ao fato
de que suas maes ndo se sentem ainda em condigdes de fornecer um ambiente menos
controlado, para que elas possam testar sua independéncia. Parece que para sentirem-se
protegidas, tanto as maes quanto as criangas necessitam se manter fortemente unidas,
diferente do que ocorre com as diades do grupo sem doenga cronica.

Com relagdo a figura paterna, a caracteristica positiva mais marcante citada por
diversas maes de ambos os grupos era a de que os pais costumavam brincar com a crianga.
Contudo, poucas maes destacaram a ajuda paterna nas atividades de rotina da crianga.
Aquelas que o fizeram se sentiam orgulhosas por isso. De qualquer maneira, mesmo sem a
ajuda que as maes gostariam, a relagdo afetiva do pai com a crianga vinha aumentando no
decorrer do tempo, segundo os proprios relatos das maes. E provavel que a aquisi¢io da
linguagem outras habilidades da crianga aos dois anos facilitem a interacdo com os pais.
Algumas maes contaram que apds o trabalho esses pais se aproximam para brincar com
seus filhos, nos dois grupos estudados. Além disso, uma das maes do grupo com doenga
cronica foi clara ao afirmar que o modo como seu companheiro a auxilia ¢ fundamental
para que ela se sinta segura e consiga levar bem a situacdo familiar vivida. Nesse grupo de
maes algumas vezes o pai foi caracterizado como menos preocupado e mais tranqgiiilo, em
contraste com a preocupagdo que elas sentem. Segundo Pelletier e cols. (1994), o
companheiro deveria ser a maior figura de apoio das maes de criangas com doenga cronica,
portanto os pais devem ser incentivados a participar e dividir as tarefas didrias relativas ‘a
crianga com suas companheiras.

As criticas relacionadas ao pai da crianga em grande parte foram relativas a pouca
participagcdo na rotina da crianga. Especialmente no grupo com doenga cronica, as maes
queixaram-se de que os pais ndo as acompanhavam em momentos dificeis como as
hospitalizagdes da crianga ou até para leva-las a exames de rotina, que muitas vezes siao
dolorosos. A mae de uma crianga desse grupo relatou sua grande decep¢do com o pai por
ele ter se afastado dela e da filha e se eximido das suas responsabilidades quando descobriu
a gravidade da condi¢do da crianga. Esse pai pouco se envolveu com a crianga e ndo foi
capaz de lidar com a situagdo de uma forma madura. A literatura ndo especifica com
clareza os motivos dessa auséncia paterna, e tende a apontar somente que ¢ a mae se ocupa

mais da crianca enferma do que o pai (Oliveira, 2000; Pelletier & cols., 1994; Silver &
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cols., 1998). No entanto, pode-se pensar que a pouca participa¢ao dos pais ocorra devido a
uma falta de preparo emocional para lidar com essas situagdes, que também envolvem a
perda do bebé imaginado e o luto por ter gerado uma crianga doente (Irvin, Klaus &
Kennel, 1992). Pode também haver casos de pais que ainda acreditam que o papel de
provedor dos cuidados a crianga ¢ exclusivo da mae. Por outro lado, cabe questionar se
realmente essas maes dao a abertura necessaria para que os pais se sintam a vontade para
participar da rotina de cuidados da crianca. Como ja foi assinalado acima, muitas delas tém
dificuldades em se separar de seus filhos, e isso pode dificultar que o pai entre nessa
relacio de forma efetiva. Porém, as mdes do grupo sem doenga cronica também
demonstram certo desagrado com a falta de participacdo paterna, apesar disso envolver
situagdes menos agudas do que no outro grupo. Esse achado reforca a idéia de Stern (1997)
de que os pais demoram mais em envolver-se com seus filhos, e talvez por isso nao
auxiliem tanto as maes neste momento. Outra explicagdo plausivel seria a de que diferengas
culturais na caracterizagdo dos papéis de mae e pai ainda sdo grandes ¢ a participagdo do
pai como cuidador da crianca pode nao ser vista como natural por muitas familias (Brown,
1994). De qualquer modo, todos os pais, e especialmente os de criangas com doenga
cronica, precisariam ser sensibilizados a perceber seu potencial de ajuda e participacdo
efetiva do dia-a-dia do filho. Torna-se necessario mostrar a eles que, assim, estariam
também apoiando sua companheira para uma separagdo gradual delas do seu filho,
permitindo que se tornem seres independentes um do outro (Winnicot, 1963/1990).
Também foi examinado no presente estudo a eventual influéncia da presenca de
doenca cronica na familia no relacionamento do casal. Apesar de questionadas, as maes
foram pouco explicitas sobre esse tema. Algumas demonstram satisfagdo com o
companheiro, mas poucas falaram de suas insatisfagdes na relacdo conjugal. O grupo de
maes com doenga cronica, principalmente, falou pouco sobre esse aspecto de sua vida, que
parece ter ficado em segundo plano, tendo em vista o seu envolvimento com a crianca
enferma. Menezes (2001) afirma que o relacionamento conjugal, quando a crianga tem dois
anos de idade, se diferencia do periodo em que ela era bebé pelo incremento dos conflitos
do casal. Porém, a qualidade do relacionamento anterior ao nascimento da crianga parece
fundamental, segundo a autora, para se entender seu modo de se relacionar posteriormente,

pelo menos em situagdes normais de desenvolvimento, o que provavelmente nao ocorre em
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outros contextos. No caso especifico de casais cujo filho possui doenca cronica, Quittner e
cols. (1998) verificaram que eles encontravam pouco tempo para ficar juntos devido ao
papel central da crianca enferma em suas vidas. Walker e Zeman (1992) afirmaram também
que a doenga cronica de um filho pode gerar conflitos na relacdo conjugal causado
principalmente pela divisdo de papéis para propiciar os cuidados necessarios a crianga.
Embora no presente estudo as maes do grupo com doenga cronica também se queixaram
bastante da divisdo de papéis para cuidar da crianga, parece que elas preservaram seus
provaveis conflitos conjugais, preferindo centrar seu discurso no que se referia diretamente
a crianga.

Outro ponto do estudo em que emergiram particularidades entre os grupos foi com
relacdo ao apoio social recebido de outras pessoas, além do companheiro, j4 examinado
acima. De forma geral, as maes do grupo com doenca crénica pareciam sentir-se como as
unicas pessoas capazes de cuidar adequadamente da crianga.

E possivel que algumas mies recusassem ajuda de outras pessoas por se considerarem
responsaveis por ter gerado a crianga doente e, portanto, seria seu dever cuidar delas
sozinhas. Nessa perspectiva, o papel de seus companheiros seria basicamente o de trabalhar
e prover o sustento da familia, como ficou explicito no discurso de algumas maes. Embora
Gongora (1998) afirme que em familias com um membro portador de doenca cronica seja
comum o isolamento social, no presente estudo isso parece ter ocorrido especificamente
com as maes e criangas € ndo com os pais. Entretanto, a pouca ajuda percebida pelas maes
de criangas com doenca cronica pode ndo ocorrer de fato e, ao invés disso, essa impressao
pode estar associada ao desejo delas de receberem mais ajuda do que elas costumavam
receber em funcdo da necessidade de intensos cuidados da crianga, como ja haviam
apontado Hamlett e cols. (1992), Krahn (1993) e Pelletier e cols. (1994).

A presenca de pessoas importantes ou da escola no cuidado/educacdo da crianga
esteve mais presente nas falas das maes de criangas sem doencga cronica do que daquelas do
grupo com doenga cronica. Ja as avos figuraram como um importante apoio para as maes
do grupo com doenga cronica, estando muito presente no dia-a-dia da crianga. Este dado
conforma o estudo de Findler (2000), de que as avos forneceriam apoio consistente as maes

de criangas doentes, muitas vezes mais do que o proprio pai da crianga.
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Além disso, foram visiveis as especificidades entre os grupos no que diz respeito a
escola como uma fonte de cuidado alternativo para as criangas. Embora essas criancas nao
estejam em idade pré-escolar, as maes do grupo sem doenga cronica ja estavam pensando
sobre o assunto e algumas até mesmo ja haviam colocado seus filhos na escola ou tentaram
e ndo obtiveram vaga. No grupo com doenca cronica apesar de haver excegdes, de maneira
geral as maes ainda ndo estavam pensando em colocar a crianga na escola pois temiam
deixa-la sob cuidados de uma pessoa que, a principio, ndo ¢ de sua confianga ou que pode
esquecer de dar as medicacdes na hora certa. Soma-se a isso a ansiedade das diades de
ficarem separadas e o receio das maes de que a sua enfermidade se agrave com o contato
com outras criangas. Sendo assim, as criangas doentes acabavam por ter menos
oportunidades de socializagdo com seus pares, de brincar livres sem a excessiva
preocupacgdo e controle de um adulto e, também, de dividir tarefas e brincadeiras com
outras pessoas do que as criancas sem doenca cronica. Essa questdo da baixa socializacao
em criangas com doenga cronica foi também levantada por Bennet (1994) como um dos
fatores de risco para problemas de comportamento que muitas dessas criancas desenvolvem
posteriormente.

A importancia da familia extensiva para a vida das maes e criangas participantes do
estudo revelou dados curiosos sobre o assunto. As maes do grupo com doenga cronica que
possuiam bastante contato com suas familias de origem sentiam-se satisfeitas e aliviadas
por terem com quem dividir suas responsabilidades e emogdes. Para elas, a boa relagdo
estabelecida com suas proprias maes teve um papel importante para que pudessem retomar
alguns aspectos de sua vida, como, por exemplo, o trabalho, deixando a crianga aos
cuidados da av6. No entanto, no grupo sem doenga crénica o contato com 0s avos € tios
teve um significado de interferéncia negativa em suas vidas. Essas maes sentiam-se
criticadas e ndo apoiadas pelos comentarios de outros membros da familia. Heinzer (1998)
havia colocado que as familias com criangas portadoras de doenga cronica poderiam se
sentir criticadas por sua familia extensiva e contribuir para o seu isolamento, idéia que ndo
correspondeu aos achados desse estudo. J4 dentre as maes que tinham pouco contato com
suas familias, independente do grupo ao qual faziam parte, houve demonstracdes de
conflitos importantes em suas vidas, mas que ndo puderam ser aprofundados no presente

estudo, como, por exemplo, serem filhas adotivas ou terem engravidado ainda solteira.



89

Bowlby (1989) afirmou que o comportamento dos pais com relagdo a seus filhos ¢
influenciado fortemente pelas suas proprias vivéncias infantis, que se reflete nas questoes
relativas ao apego entre geragdes mas que merece ser melhor estudada em outras
investigagcdes envolvendo criangas com doenga cronica.

Resumindo, os resultados da presente investigagdo sugerem algumas semelhancas
mas também diversas particularidades no discurso de maes de criangas com e sem doenga
crOnica sobre sua experiéncia de maternidade. Ainda que haja similaridades, as evidéncias
mostraram que essa vivéncia no grupo com doenga crdnica tendeu a ser mais dificil pelo
sofrimento da crianga decorrente de sua condi¢do, pelos inimeros sentimentos controversos
despertados nas maes, alguns deles associados a culpa, angustia e superprotecdo, pela
ansiedade de separacdo mae-crianca e pelo pouco auxilio de outras pessoas percebido por
elas. J4 no grupo de maes sem doencga cronica, apesar dos sentimentos sobre a maternidade
também despertarem sentimentos de apreensao relativos ao crescimento e independéncia da
crianca, as maes mostraram-se menos ansiosas € conseguiram retomar suas vidas sob outros
aspectos (trabalho, relacao conjugal, etc.) dois anos apds o nascimento do filho.

Por fim, cabe assinalar que o presente estudo foi realizado com maes de criangas
portadoras de atresia de vias biliares, fibrose cistica e cardiopatia congénita, € ndo buscou-
se verificar particularidades entre as diferentes enfermidades no que se refere a
maternidade. Alguns autores apontaram para algumas particularidades com relagdo a
maternidade com criancas doentes, mas ndo utilizaram comparagdes com outras criangas
portadoras de diferentes doencas ou com criangas sem problemas de saude. Por exemplo, o
estudo de Clark e Miles (1999) examinou a experiéncia de pais de criangas com doenga
cardiaca congénita, e o estudo de Minde (1999) analisou a influéncia da doenga cronica
com familias com criangas portadoras de atresia de vias biliares. Assim, ¢ plausivel que os
sentimentos e as vivéncias dessas maes tenham um nucleo comum, especialmente no que se
refere a perda do filho ideal e saudéavel, a adaptacdo a essa nova realidade, aos cuidados
para a sua sobrevivéncia e ao receio de perdé-lo. Além dessas questdes, a idade dessas
criancas (24 meses) pode ainda ndo ter permitido que essas maes se adaptassem a nova
realidade, o que leva a supor que em estudos com diades cujas criancas sejam mais velhas
do que as aqui analisadas a experiéncia de maternidade seja relatada como menos ou mais

problematica.
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Por ser baseada numa analise qualitativa de casos heterogéneos, os resultados deste estudo
nao sao passiveis de generalizacdes e devem ser aprofundados em futuras pesquisas sobre o
tema. Sugere-se que os novos estudos investiguem também os sentimentos e impressdes
dos pais dessas criangas sobre suas vivéncias, bem como busquem acompanhar
longitudinalmente essas familias para examinar eventuais mudangas na sua dindmica no

decorrer do tempo.
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CAPITULO IV

ESTUDO II
RESULTADOS

A INTERACAO MAE-CRIANCA COM CRIANCAS
COM E SEM DOENCA CRONICA

Neste capitulo examinam-se os comportamentos interativos apresentados pelas diades
mae-crianga nos grupos com criangas com e sem doencga cronica. O objetivo deste estudo
foi identificar eventuais diferencas nos padrdes de interagdo das diades em cada grupo. A
sessdo de observagdo envolveu uma situacdo de interagdo livre realizada em laboratoério,
cujos detalhes estdo descritos no Capitulo II.

Para fins do presente estudo foram analisados os ultimos seis minutos de interacao
livre mae-crianga, excluindo-se os primeiros quatro minutos de interagdo em que as diades
ainda estavam reconhecendo e se adaptando ao ambiente do laboratorio. Esse periodo foi
subdividido em intervalos de 15 segundos. Em cada um desses intervalos (total de 24
intervalos) foi atribuido um valor de 1 a 5, em ordem crescente de valoragdo, para cada
categoria de comportamento examinada. Seis categorias foram analisadas de acordo com
um protocolo criado por Castro, Chaves e Piccinini (2001) baseado no estudo de Gibson,
Ungerer, McMahon, Leslie e Saunders (2000). As categorias de comportamento materno
foram responsividade, intrusividade e afeto, e as categorias infantis foram responsividade,
envolvimento e afeto.

Duas observadoras foram treinadas durante aproximadamente vinte e cinco horas
para a utilizagdo do protocolo de observacdo, assistindo a videos de outras diades mae-
crianca participantes do projeto do GIDEP que nao foram utilizados neste estudo. O
treinamento levou a algumas modificagdes na pontuagcdo das categorias para melhor
adequacdo do instrumento. O protocolo final utilizado juntamente com a defini¢do de cada
categoria encontra-se no Anexo G. Apos esse treinamento inicial, uma amostra de seis
videos foi selecionada aleatoriamente para o estabelecimento da fidedignidade entre as

codificadoras. A concordancia foi calculada através do teste de Kendall (SPSS, 2000), que
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variou de 0,99 (intrusividade materna e afeto infantil) a 0,72 (envolvimento da crianga),
com indice médio de concordancia de 0,88.

Para avaliar eventuais diferencas entre os grupos nos padrdes de interacdo mae-
crianca foi utilizado o teste Mann Whitney para comparar a incidéncia média de cada
categoria de comportamento entre os dois grupos. A Tabela 2 apresenta a incidéncia média,
o desvio padrao e o nivel de significancia das varidveis maternas e infantis investigadas nos

dois grupos.

Tabela 2. Incidéncia Média, Desvio Padrao, Valor de U e Nivel de Significincia (teste

de Mann-Whitney) Para Cada Categoria de Comportamento Materno e Infantil em

Cada Grupo
Categoria de Com doenca cronica  Sem doenga cronica U p
comportamento Média (dp) Média (dp)
Materno
Responsividade 3,07 (0,76) 3,60 (0,50) 15,50 0,08
Intrusividade 2,81 (0,75) 3,01 (0,21) 29,00 0,30
Afeto 3,03 (0,16) 3,07 (0,01) 29,50 0,80
Infantil
Responsividade 3,43 (0,41) 3,59 (0,36) 24,50 0,44
Envolvimento 2,81 (0,51) 2,90 (0,30) 32,00 1,00
Afeto 3,13 (0,75) 3,13 (0,35) 23,50 0,38

Como pode ser visto na Tabela 2, ndo foram encontradas diferencas significativas
entre os grupos nas categorias de comportamentos maternos e infantis. Apenas uma
tendéncia (p<0,08) foi revelada para a categoria responsividade materna indicando que as
maes de criancas sem doenga cronica foram mais responsivas a crian¢a do que as maes de
criangas com doenca crdénica. De acordo com a defini¢do utilizada, essa categoria referia-se
a capacidade da mae de responder as solicitacdes da crianga (Gibson & cols., 2000). Essa
categoria ¢ fundamental pela sua influéncia no estabelecimento do vinculo de apego, que ¢
a base de suas relacoes futuras (Canavarro, 1999; Steele & cols., 1996).

Embora ndo significativa a diferenca encontrada categoria responsividade materna,

esse resultado apdia parcialmente a expectativa inicial desse estudo de que as maes do
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grupo com doenga cronica seriam menos responsivas (cf. Leitch, 1999). Ja a auséncia de
diferencas significativas para as demais categorias de comportamentos ndo endossa a
expectativa de que maes do grupo com criangas com doencga cronica seriam mais intrusivas,
como foi encontrado com criangas asmaticas (cf. Pecanha & cols., 2001) e sim de que ndo
haveria diferengas na intrusividade materna, conforme os mesmos autores encontraram, no
mesmo estudo, no grupo com criangas cardiacas comparadas com outras saudaveis.

Embora os resultados ndo tenham revelado uma diferenca entre os grupos nas médias
das categorias de comportamento, uma analise dos desvios padrdes apresentados na Tabela
2 apoia o que havia sido verificado ja durante a codificagdo dos videos e que pode explicar
parcialmente a auséncia de diferencas nas diversas categorias. A partir da analise dos
videos os codificadores ficaram com uma clara impressdao de maior variabilidade nos
comportamentos maternos e infantis no grupo de criangcas com doenga cronica, quando
comparado com o outro grupo. Por exemplo, algumas maes do grupo com doenca cronica
se mostraram pouco responsivas, ndo interferiram nas atividades da crianca mantendo-se
sentadas todo o tempo e deram sinais de insatisfacao na interacao (como os casos C4 e C7).
No entanto, outras se mostraram altamente responsivas, engajadas nas atividades e
demonstrando alegria na interagdo com a crianga (C2 e C6).

As criangas com doenga cronica, da mesma forma que suas maes, diferiram bastante
nos seus comportamentos. Algumas delas mostraram-se apaticas, pouco se envolviam no
brinquedo e as vezes choravam (por exemplo, C1 e C3). Em contrapartida, outras eram
ativas, respondiam rapidamente aos estimulos maternos e demonstravam satisfacio em
estar brincando em companhia da mae, apesar do ambiente desconhecido do laboratorio
(C6 e C8). E possivel que essa forte variagdo individual no grupo de diades com doenga
crOnica ndo permitiu o aparecimento de uma tendéncia mais marcante de comportamentos
na direcdo esperada.

J& no grupo de criangas sem doencga cronica tanto os comportamentos maternos como
os infantis ndo oscilaram tanto, mantendo-se mais estaveis, como pode-se ver pela menor
variagdo nos desvios padrdes, o que também foi constatado durante a codificagdo dos
videos. Obviamente os pontos levantados acima sdo basicamente especulagdes que

merecem ser melhor investigadas.
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Discussao

O objetivo principal deste estudo era investigar possiveis particularidades na
interagdo mae-crianga entre os grupos de criangas com e sem doenga cronica. A expectativa
inicial era de que as maes e as criancas do grupo com doenga cronica fossem menos
responsivas as suas criancas do que quando comparadas as maes do outro grupo. Essa
expectativa estava embasada na literatura que sustenta que o impacto emocional materno
decorrente do diagndstico da condi¢do de saude da crianca pode afetar o estabelecimento
do vinculo entre a diade mae-crianga (Bradford, 1994; Martini, 2000; Mullins e cols.,
1991). Por outro lado, a propria enfermidade pode deixar a crianca pouco atenta e
responsiva (Hopkins & cols., 1995; Leitch, 1999; Wasserman, 1992) com conseqiiéncias
negativas para a interagdo mae-crianga.

O teste Mann-Whitney ndo revelou diferencas significativas entre os dois grupos tanto
nas categorias de comportamentos maternas (i. e. responsividade, intrusividade e afeto)
como nas infantis (i. e. responsividade, envolvimento e afeto) investigadas durante a
situagdo de interagdo livre em laboratério. Contudo, os resultados mostraram uma tendéncia
das maes de criangas com doenga cronica responderem menos as solicitagdes das criangas
quando comparadas ao grupo sem doenca cronica. Esse achado apdia parcialmente a
expectativa do estudo de que maes do grupo com doenga cronica seriam menos responsivas
do que as do grupo sem doenga cronica. Pode-se inferir que essas maes em geral pareciam
que estavam menos aptas a entender e dar significado aos desejos da crianga do que as
maes de criancas sem doenga cronica, o que segundo Hamlett e cols. (1992) pode estar
relacionado ao impacto da doenga cronica da crianga no psiquismo materno interagindo
com o modo de funcionamento familiar e da crianga. J4 as criangas com doencga cronica,
apesar da debilidade fisica e de suas possiveis influéncias no seu comportamento, nao
mostraram-se menos responsivas as solicitacdes de suas maes do que as do outro grupo,
como era esperado com base no estudo de Hopkins e cols. (1995).

E possivel que um pequeno aumento das amostras utilizada no presente estudo teriam
levado a uma diferenca significativa na categoria responsividade materna. E como trata-se
de uma categoria muito importante teoricamente pela sua influéncia no estabelecimento do

apego da crianga com seu cuidador, que € a base de suas relagdes futuras (Canavarro, 1999;
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Steele & cols., 1996), essa tendéncia precisa ser mais extensamente examinada do que foi
feita no presente estudo. A baixa responsividade materna tem importantes conseqiiéncias
para a interagdo pois sugere que essas maes possam ter tido dificuldades de gratificar seus
filhos inicialmente e, nos momentos em que elas devem também frusta-los para lhes
propiciar a separacdo da simbiose mae-bebé e o inicio da independizacdo da crianga
(Winnicot, 1963/1990), isso acaba ficando prejudicado.

Afora essa tendéncia de diferenca na categoria responsividade materna, nenhuma
outra tendéncia ou diferenga expressiva foi revelada nas categorias maternas ou infantis
examinadas. Isso sugere que as maes de criangas com doencga cronica do presente estudo
foram capazes de interferir na interagdo ou demonstrar afeto de forma relativamente
semelhante as maes de criancas sem doenga cronica, bem como as criancas com doenca
cronica conseguiram responder, envolver-se e demonstrar afeto a sua mae de forma similar
as criangas do outro grupo. Estes resultados mostram que a doenga cronica ndo parece ter
sido um fator determinante da qualidade da interacdo dessas diades como se supunha
inicialmente. Dessa maneira, os achados deste estudo apoiaram apenas parcialmente os
estudo de Golberg e cols. (1995; 1990) e Pecanha e cols. (2001), pois ndo foram
evidenciados padrdes significativamente diferentes na interacdo mae-crianga como
associado a doenca cronica. Os estudos de Goldberg e cols. (1995; 1990) evidenciaram
diferencas significativas entre diades com criangas com doenga cardiaca congénita e fibrose
cistica em relagdo as diades com criancas saudaveis. As diades de criangas com doenca
crOnica apresentaram mais apego inseguro aos 12 e 18 meses do que o outro grupo. Ja o
estudo de Pecanha e cols. (2001) também revelou diferengas significativas na interacao
mae-crianga entre um grupo de criancas asmaticas quando comparadas a um grupo com
criancas com doenga cardiaca congénita e um grupo sem problemas de saude. Os resultados
mostraram que os diferentes tipos de doenga cronica podem influenciar de modo distinto a
interacdo mae-crianca.

Na verdade, além da doenga crdnica, inumeros fatores interferem na qualidade da
interagdo mae-crianga e por isso torna-se dificil examinar em pequenas amostras o efeito
especifico de um unico fator, j4 que os demais fatores podem ndo estar aleatoriamente
distribuidos entre os grupos. Exemplos de varidveis importantes sdo o temperamento da

crianca (Sameroff e cols., 1996; Seifer & Schiller, 1995), a relagdo que essas maes tiveram
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com suas proprias maes (Canavarro, 1999; Steele & cols., 1996), a presenca de um apoio
social adequado (Hamlett & cols., 1992; Kazak & cols, 1988; Krahn, 1993), entre outras.
Assim, a doenca crdnica na infancia, apesar de ser um fator importante que pode interferir
na relagdo mae-crianga, algumas vezes pode ser compensada por outros aspectos da vida
dessas diades que nao foram contempladas nesta investigacao.

Além disto, diversos aspectos metodologicos envolvidos no presente estudo podem
ser citados como contribuintes para a auséncia de diferencas mais expressivas entre 0s
grupos do que foi encontrado. Como ja foi mencionado acima, o pequeno numero de
participantes é um fator que pode ter contribuido para as poucas diferencas encontradas. O
tempo de interacao livre mae-crianga (dez minutos), € o tempo de analise dessa interagao
(altimos seis minutos) também pode ter sido um fator que tenha prejudicado a observacao
de diferencas entre os grupos, ja que durante esse periodo as maes podem ter se comportado
de maneira pouco natural pela situacdo de avaliagcdo envolvida. Caso o tempo de filmagem
fosse maior, talvez elas se adaptassem melhor ao ambiente do que o fizeram e agissem de
maneira mais parecida ao habitual do que foi praticado. O mesmo pode ser expressado em
relacdo as criancas que, em fun¢do do ambiente novo e do tempo limitado da observagao,
acabaram sendo muito semelhantes nas suas interagcdes com a mae. Mais ainda, algumas
maes de criangas com doenga cronica ja possuiam outros filhos, enquanto as maes de
criancas sem doenga cronica eram todas primiparas. A experiéncia com um filho sem
doenca cronica pode ter contribuido para que essas maes ja tivessem um padrdo de
interacdo com outros filhos que passaram a utilizar também frente ao filho com doenga
cronica.

Devido a dificuldade de se encontrar criangas com doenga crénica com o perfil
semelhante ao do grupo sem doenca cronica, isso acabou contribuindo para que os grupos
ndo fossem equivalentes em varios aspectos. Por exemplo, as idades e as escolaridades das
maes foram diversas entre os grupos, o que também pode ser considerada uma limitacao do
estudo. Na verdade, foram convidadas a participar do estudo todas as maes cujas criangas
eram portadoras de doenca cronica que eram tratadas pelas equipes médicas contatadas e
que completariam 24 meses num periodo de seis meses, em que a coleta de dados seria
realizada. Uma tinica mae ndo quis participar da pesquisa alegando que, para ela, era muito

sofrido falar sobre a doenca do filho e que preferia manter seus sentimentos para si. Todas
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as demais aceitaram participar do estudo, o que sugere um bom envolvimento ndo s6 com o
tratamento mas com a propria crianca.

Embora os motivos para participarem da pesquisa sejam diversos, todas mostraram-se
dispostas a falar sobre sua vida e a vida de seu filho, mesmo que estivessem sofrendo
muito com a doenga ou quando, por vezes, negavam a propria existéncia da doenga da
crianca. Em funcdo da grande variabilidade de situagdes envolvendo o grupo com doenca
crOnica, tanto as maes como as criangas parecem que oscilaram mais nos seus
comportamentos do que as diades que envolviam criangas sem doenca crdnica, atingindo
no mesmo grupo extremos opostos (ex. muita intrusividade de algumas maes vs. pouca
intrusividade de outras). Esta variabilidade visivel durante as analises dos videos e que
chamou a atencdo dos codificadores também aparece nos resultados, através de desvios
padrdes bastante grandes em algumas categorias.

No presente estudo optou-se por criar um instrumento de avaliagdo de algumas
categorias de comportamentos maternos e infantis consideradas importantes pela literatura
que permitissem avaliar a interagdo mae-crianga em situacao de interacdo livre. Outros
estudos internacionais utilizaram situagdes estruturadas como por exemplo a Situagdo
Estranha de Ainsworth para avaliar a interagdo mae-crianga com criangas portadoras de
doenca cronica tendo encontrado resultados ainda inconsistentes Apesar dessa metodologia
ser bastante utilizada, ela ¢ fonte de sofrimento e anglstia para muitas criancas pelos
momentos de separacdes que elas devem ter de suas mdes num ambiente totalmente
desconhecido. Como as criangas com doenga cronica passam por inumeras situacdes
estressantes que lhes causam infortinio, decidiu-se ndo fazer uso de um instrumento que
pudesse causar muita ansiedade a elas e as suas maes. Por isso, decidiu-se utilizar um
momento livre de trocas e brincadeiras entre a diade. Contudo, o uso de uma situagao livre
pode ndo ter exacerbado eventuais comportamentos que catalisariam eventuais
particularidades nos comportamentos da crianga e da mae.

Outro aspecto que pode ter interferido nos comportamentos infantis e maternos foi o
ambiente de laboratdrio, passivel de diividas quanto a sua representatividade das interagdes
que ocorrem em ambiente natural, apesar de propiciar um ambiente de filmagem
padronizado e, portanto, controlado. Devido a grande parte dessas familias com criangas

com doenga cronica (seis) residirem fora da capital, optou-se por realizar as filmagens no
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laboratorio aproveitando os dias em que as criangas tinham que vir a Porto Alegre para
consultas médicas de rotina. Por esses motivos tornou-se inviavel que as filmagens fossem
feitas em suas residéncias.

Ainda, deve ser considerado que as diades pertencentes ao grupo de criangas sem
doencga cronica vém sendo acompanhadas desde a gestacdo pelo GIDEP e, portanto, ja
estavam acostumadas com filmagens e entrevistas e haviam comparecido ao laboratério nas
filmagens realizadas aos oito, doze e dezoito meses da crianga, diferentemente das maes e
criangas do grupo com doenca cronica. Apesar da impossibilidade de se medir o efeito
desse acompanhamento anterior, ¢ plausivel se supor que ele tenha tido um papel positivo
para a qualidade da interagao das diades do grupo sem doenga cronica, pois permitiu no
minimo, uma reflexdo dessas maes sobre como se portar mais adequadamente com seus
filhos do que vinham fazendo. Em fun¢do disso, podia-se esperar que esse grupo se
distinguiria ainda mais do grupo com doenga cronica. Mas isso ndo ocorreu de forma clara.

Os achados do presente estudo, ao contrariarem evidéncias da literatura, precisam ser
esclarecidos por novas pesquisas. E muito importante que se esclarega a real extensio das
diferengas encontradas na categoria responsividade materna e se realmente ndo existem
diferencas nas demais categorias. Ao se confirmar a tendéncia a diferenca quanto a
responsividade materna, cabe se pensar em intervengdes que minimizem as conseqliéncias
negativas da menor responsividade das maes de criangas com doenca cronica. Cabe
também se perguntar sobre as origens da baixa responsividade materna, que muitas vezes
estd associada a um menor apoio social e do marido recebido pelas maes, inclusive nos
grupos sem problemas de saude (Krahn, 1993) e que muitas vezes esta também associada a
depressao materna (Schwengber, 2002). Para esclarecer essas questdes seria importante que
novas investigagdes fossem conduzidas em ambientes naturais durante longos periodos e
com maior nimero de participantes do que havia neste estudo, investigando vérios fatores
dos mencionados acima, que possam contribuir para a qualidade das interagcdes mae-

crianga.
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CAPITULO V

DISCUSSAO GERAL

O presente estudo investigou a experiéncia da maternidade e a interacdo mae-crianga
em criancas com e sem doenga cronica usando dois procedimentos distintos. A experiéncia
da maternidade foi investigada através de extensa entrevista com as maes, submetida
posteriormente a analise de contetido qualitativa. Ja a interacdo mae-crianca foi examinada
através de um conjunto de categorias de comportamentos maternos e infantis observados
numa sessao livre, gravadas em videoteipe. Embora os participantes fossem os mesmos, o
objeto de investigacdo nos dois procedimentos eram complementares mas distintos, € iSso
pode ter contribuido para que os resultados apenas parcialmente apontassem na mesma
dire¢do. Nesse sentido, no presente capitulo busca-se discutir os achados comuns e os
particulares de cada um dos procedimentos.

A experiéncia da maternidade foi analisada levando-se em consideragdo os
sentimentos das maes sobre o seu papel materno, momentos de separacdes mae-crianga,
presenca do pai da crianga, relacionamento do casal, cuidados alternativos e influéncia da
familia extensiva. Esperava-se que as maes de criangcas com doenga cronica tivessem
experiéncias distintas das maes de criangas sem doenca crOnica, especialmente pela
presenga de sentimentos de culpa, fracasso (Edelstein, 1998; Irvin & cols., 1992; Martini,
2000; Wendland, 2001), isolamento e estresse (Clark & Miles, 1999; Quittner & cols.,
1998; Silver & cols., 1998). Os resultados confirmaram a existéncia de importantes
particularidades entre os grupos, especialmente pelo sofrimento vivido pelas maes de
criangas com doenga cronica que despertavam sentimentos ambivalentes delas em relacdo
as criancas e que tendiam a gerar culpa, angustia, superprote¢do, ansiedade de separagdo e
sentimentos de estar recebendo pouca ajuda de outras pessoas.

Ja os resultados da interacdo mae-crianga buscou identificar diferengas entre os
grupos em diversas categorias de comportamento maternas (i.e. responsividade,
intrusividade e afeto) e infantis (i. e. responsividade, envolvimento e afeto) durante uma

sessdo de interacao livre realizada em um laboratorio. Presumia-se que haveria diferencas
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entre os grupos, principalmente com relacdo a responsividade materna, ja que as maes do
grupo com doenga crdonica tenderiam a ser menos responsivas do que as maes do outro
grupo (Leitch, 1999). No entanto, os achados apenas revelaram uma tendéncia das maes de
criangas com doenga cronica serem menos responsivas em relacdo ao outro grupo,
enquanto nas demais categorias de comportamento maternos e infantis ndo apareceram
diferencas relevantes.

Examinando-se conjuntamente os resultados dos dois estudos pode-se dizer que ha
certas inconsisténcias nos achados e que eles ndo apontam claramente para a mesma
dire¢do, quando se confronta o grupo com e sem doenca cronica. Os resultados do estudo
sobre a experiéncia da maternidade corroboram com evidéncias qualitativas as expectativas
iniciais e sdo apoiados parcialmente pelos resultados quantitativos do estudo sobre a
interagdo mae-crianga que apontou menos responsividade das maes do grupo com doenga
cronica. E possivel entender que a baixa responsividade das maes do grupo com doenga
cronica se refere a dificuldades iniciais enfrentadas na comunicagdo primitiva mae-bebé
causada pela decepcdo pela doenca da crianca (Debray, 1988), fazendo com que,
posteriormente, possa haver problemas com relagdo a autonomia da crianca e a retomada da
vida pessoal da propria mae, fatos evidenciados nas entrevistas com essas maes. Além
disso, a responsividade das maes de criangas com doenga cronica pode estar relacionada a
ambivaléncia e sentimentos de culpa, geradas pelas frustragdes que elas vivenciaram.
Assim, como forma de compensar esses sentimentos elas praticamente abdicam de suas
vidas particulares em fun¢do dos cuidados dos filhos, fazendo com que algumas delas se
comportem de forma altamente responsiva a crianga, embora no geral aparecam como
respondendo menos a crianca.

A auséncia de diferengas quantitativas mais expressivas pode ter ocorrido devido ao
pequeno numero de participantes. Enquanto no paradigma qualitativo o nimero de
participantes nao ¢ muito relevante e, mesmo assim, permite resultados relativamente
claros, no paradigma quantitativo isso ndo ocorre. Assim, um aumento no numero de
participantes provavelmente acentuaria a diferenca ja revelada quanto a responsividade
materna e poderia revelar inclusive diferengas em outras categorias examinadas.

E possivel que varios outros fatores também tenham contribuido para que os

resultados dos dois estudos nao fossem mais consistentes entre si. Por exemplo, tendo em
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vista a pouca idade das criangas participantes, podemos supor que as maes de criangas com
doenca cronica estivessem ainda vivenciando dupla comogao: a primeira, pela adaptacao a
chegada da crianca e ao seu papel materno, e a segunda pelo choque de haver gerado uma
criangca com sérios problemas de saude. Embora Stern (1997) afirme que as maes
comunicam a crianga de forma consciente ou inconsciente as suas fantasias com relagdo a
essa, os sentimentos ambivalentes despertados nas maes, o pouco tempo de vida dessas
criangas e o recente recebimento do diagnostico de doenga crdnica da crianga pode ainda
ndo ter sido completamente assimilado por aquelas, ou o impacto do diagndstico da doenga
cronica tenha sido tdo intenso que elas ainda estejam no processo de negagdo da doenga
(Klaus & Kennel, 1992) para proteger seus egos € o vinculo com suas criangas. Assim,
essas maes tiveram comportamentos semelhantes as maes de criangas sem problemas de
saude durante a sessdo de observacdo, apesar de algumas particularidades reveladas por
muitas delas nas entrevistas.

A pouca idade da crianga pode também estar associada ao fato de que, embora a
crianga obviamente sinta e vivencie os efeitos da doenga e do tratamento na sua vida diaria,
ainda ndo consegue discriminar e manifestar verbalmente o que estd se passando com ela,
em funcdo de seu desenvolvimento cognitivo. No momento em que a crianga crescer e
passar a compreender de forma mais clara o que ¢ saude, doenca e morte, e a se relacionar
com outras criancas e pessoas que nao sao doentes, poderao se intensificar comportamentos
como a rejeicdo as solicitagdes maternas e afeto negativo, que ainda ndo se tornaram
suficientemente singulares e evidentes aos vinte e quatro meses de vida da crianga e que
sdo provocadores, mais tarde, de possiveis desajustes emocionais mencionados por varios
autores (Bennet, 1994; Boekaerts & Roder, 1999; Burke & Elliot, 1999; Goldberg, 1997;
Hamlett & cols., 1992; Meijer & Oppenheimer, 1995; Silver & cols. 1996; Sterling &
Friedman, 1996; Wallander & Varni, 1998).

Além disso, o estudo qualitativo que buscou compreender a significacdo do contetido
relatado pelas maes sobre sua experiéncia de maternidade, utilizou uma Unica entrevista
num contexto de laboratério, o que pode também ndo ter permitido que as maes
expressassem todos seus sentimentos. Repetidas entrevistas, um convivio mais proximo do
que o que foi tido com essas familias e um acompanhamento longitudinal com certeza teria

contribuido para que se tivesse uma descrigdo mais profunda dos sentimentos envolvidos
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em ter uma crianga com doenga cronica. Essas informagdes poderiam ter sido enriquecidas,
da mesma forma, se tivéssemos a participagao do pai da crianga.

A andlise de contetdo qualitativa obviamente permite outras interpretacdes do
pesquisador que analise os dados e possivelmente novas interpretacdes sdo possiveis a
partir das falas das maes relatadas no primeiro estudo ¢ mesmo numa analise original dos
dados. Ja a abordagem quantitativa utilizada no exame da interacdo mae-crianca esteve
baseada unicamente na freqiiéncia de comportamentos manifestados da diade. Acredita-se
que as categorias utilizadas atendem adequadamente aos objetivos do estudo, mas com
certeza outras tantas poderiam ser utilizadas, como por exemplo, a analise da linguagem
das maes e criangas durante a interagdao. Criticas também podem ser feitas ao uso do
laboratério como cendrio da interacdo mae-crianga e ao tempo de duracdo da observacao,
que acabam dando uma dimensdo artificial para algo extremamente sensivel ao contexto,
que sdo as interagdes humanas. E possivel que situagdes naturalisticas mais longas do que
as que foram utilizadas no presente estudo permitam caracterizar melhor a real dindmica da
interacdo mae-crianga, o que possibilitaria a manifestagao de eventuais particularidades da
interagdo no grupo com doenga cronica.

E importante assinalar que a presente pesquisa foi realizada com criangas portadoras
de atresia de vias biliares, fibrose cistica e doenga cardiaca congénita, e que as influéncias
das caracteristicas peculiares de cada uma dessas enfermidades ndo puderam ser
investigadas devido ao pequeno niimero de participantes. E plausivel que haja aspectos
particulares da interagdo mae-crianca em criangas com diferentes doengas cronicas que
podem interagir com caracteristicas emocionais das criancas e de seus cuidadores. Seria
importante que novas investigagdes explorassem profundamente as possiveis
especificidades de cada uma destas doencas e suas conseqiiéncias para a crianga para
subsidiar eventuais intervengdes psicoldgicas nessas familias

Devido a pouca quantidade de estudos nacionais sobre o assunto e as limitagdes deste
estudo, a doenga cronica na infancia continua sendo um campo a ser explorado de diversas
maneiras e sob diferentes enfoques. H4 a necessidade de investigacdes que sigam
examinando a interagdo mae-crian¢a e até mesmo a interacdo familiar, que inclui pais e
irmaos, no decorrer do desenvolvimento da crianga para que se identifiquem etapas em que

podem aparecer crises tanto para a crianga quanto para sua familia. Além disso, sugere-se
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que novos estudos observem as interagcdes nas proprias residéncias das familias ou até
mesmo em hospitais.

Acredita-se que esta investigagdo tenha contribuido no sentido de apontar para o
sofrimento vivido por maes de criangas com doenca cronica em nossa realidade, além de
verificar que, apesar das adversidades, a interacdo mae-crianga nessas condi¢des ¢ mais
resiliente do que se supunha. Espera-se que este estudo desperte nos psicologos e
profissionais da saude em geral interesse pelo assunto para que investiguem de forma
sistematica e rigorosa o universo de fatores que envolvem a doenga cronica na infancia para
subsidiar intervengdes preventivas e terapéuticas tanto com a crianga quanto com a sua

familia.
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ANEXO A

CONSENTIMENTO INFORMADO

Esta sendo realizada uma pesquisa que tem como objetivo estudar a interagdo mae-
crianga com criancas sem problemas de saiide e criancas que apresentam problemas de
saude e fazem tratamento no Hospital de Clinicas de Porto Alegre/Instituto de Cardiologia.
Este trabalho conta com o trabalho da psicéloga Elisa Kern de Castro (& disposi¢do pelo
telefone 316.5246), mestranda em Psicologia do Desenvolvimento na Universidade Federal
do Rio Grande do Sul, sob orientacdo do Prof. César Augusto Piccinini.

Para isso, pedimos sua autorizacdo para que vocé e seu filho(a) participem desta
pesquisa em que consta uma filmagem da interacdo livre de vocés, aproximadamente 10
minutos, € uma entrevista sobre o desenvolvimento infantil que seré gravada.

Todos os dados serdo mantidos anonimos e terdo carater sigiloso, com fins
unicamente de pesquisa. Os dados das entrevistas e filmagens ficardo arquivados no
Instituto de Psicologia da UFRGS por um periodo de dois anos e, apo6s esse periodo, o
material serd destruido.

Sua participagdo ¢ voluntaria e podera ser interrompida em qualquer etapa do
projeto, sem que isso interfira no atendimento médico prestado no Hospital de Clinicas de
Porto Alegre.

B, s , e meu filho(a)
.......................................................... aceitamos participar desta pesquisa de forma

voluntaria. Assino este termo em duas vias, das quais uma ficara em minha posse.

Porto Alegre, ......... 4 (S de 2001.

CIENEE: et e et eeeeeeeereeanaas



115

ANEXO B
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ANEXO C
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ANEXO D

Ficha de contato inicial com as mies de criancas com doenca cronica

Nome da crianga:

Diagnostico médico:

Hospital em que realiza tratamento:
M¢édico(a) responsavel:

Nome da mae: Idade:
Escolaridade:
Profissdo:

Nome do pai: Idade:
Escolaridade:
Profissao:

O (nome da crianga) ¢ teu primeiro filho? (Se ndo) Quantos irmaos ele tem? Quais as idades deles?
O pai da crianga vive contigo? Ha quanto tempo?

Endereco:

Fone para contato:

Data da entrevista:

Entrevistadora:
Auxiliar:
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ANEXO E

ENTREVISTA SOBRE AS IMPRESSOES SENTIMENTOS DA MAE SOBRE A DOENCA
CRONICA DA CRIANCA
(Castro, E. K.; Piccinini, C. A. - 2000)

(24°. més da crianca)
Para que eu possa conhecer um pouco do teu filho(a) eu gostaria que tu me falasses sobre ...

1. Como esta o desenvolvimento/crescimento do (nome da crianga)?

2. Como esta o estado de saude do (nome da crianga)?

3. Quando descobriram que ele tinha (nome da doen¢a)?

(caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

- Que idade ele tinha?

- Como foi a descoberta?

- Como tu te sentiste com isso?

4. O (nome da criang¢a) ja foi hospitalizado?

(Caso tenha sido) Quantas vezes? Quanto tempo? Quem ficava com ele no hospital?

5. O (nome da crianga) ja passou por alguma cirurgia?

(Caso tenha sido) Qual foi o motivo? Como transcorreu a cirurgia? Que idade ele tinha na época?

Como tu te sentiste com essa situa¢do?

6. Que cuidados o problema de satde do (nome da crianga) te exige?

7. Como a doenca do (nome da crianga) tem afetado a tua vida? E a do teu marido? Como tu te
sentes com isso?




119

ANEXO F

ENTREVISTA SOBRE O DESENVOLVIMENTO INFANTIL E A EXPERIENCIA DA
MATERNIDADE
(GIDEP - 2000)
(24°. més da crianca)

1. Eu gostaria que tu me falasses sobre o (nome da crianca) desde a ultima vez que a gente
conversou (quando ele tinha 18 meses).

(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

- Como esta o desenvolvimento/crescimento do (nome da crian¢a)?

- Que coisas o (nome da criangca) mais gosta de fazer? Que coisas ele menos gosta?

- O (nome da crian¢a)apresentou algum problema de saude neste periodo? Que cuidados exigiu?

- Como tu descreverias o jeito do (nome da crianga) agora, aos dois anos?

- O que o (nome da crianga) esta fazendo que mais te chama atengao?

2. Eu gostaria que tu me falasses um pouco sobre a linguagem/fala do (nome da crianca).

(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

- (Caso ainda nao fale) Como tem sido a comunica¢do com (nome da crianga)?

- Como tu te sentes com isso?

- (Se ja fala) Quando falou as primeiras palavras? O que ele/a fala? Sao palavras ou pequenas frases?
3. Eu gostaria que tu me falasses um pouco sobre

3.1 A alimentacdo do (nome da crianca)

(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

- Como tem sido a hora das refei¢des? Como é o comportamento dele ao alimentar-se/ser alimentado?
- Quem de vocés participa mais da hora das refei¢cdes do (nome da crianga)? Alguma razao para isto?
3.2 O sono do (nome da crianca)

(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

- Como tem sido a hora de dormir do (nome da crian¢a)? Como € o comportamento dele quando esta
dormindo?

- Ele tem um quarto s6 para ele ou dorme com alguém?

3.3 O controle do xixi e do coco do (nome da crianca):

(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

- Ele/a usa fraldas?

- (Caso use) Quando precisa trocar as fraldas como o (nome da crian¢a) se comporta? Como tu te
sentes com isto?

- Quem de vocés costuma trocar as fraldas do (nome da crianga)? Alguma razao para isto?

- Quando vocé esta pensando em tirar as fraldas? Como pensa fazer isto?

- (Caso ndo use) Quando tirastes as fraldas? Como foi? Como tu te sentiste com isso?

- Qual a reacdo dele/a ao usar o pinico/troninho?

3.4 A hora do banho do (nome da crianca):

(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

- Como tem sido a hora de tomar banho do (nome da criang¢a)? Como ¢ o comportamento dele ao
tomar banho?

- Quem de voceés participa mais do banho do (nome da crian¢a)? Alguma razio para isto?

3.5 A troca de roupa do (nome da crianca):

(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

- Como tem sido a situagdo de troca de roupa do teu filho/a? Como € o comportamento dele ao trocar
de roupa?

- Quem de vocés participa mais da troca de roupa? Alguma razio para isto?

3.6 A escovacdo de dentes do (nome da crianca):
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(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

- Como tem sido a hora de escovar os dentes do (nome da crian¢a)? Como € o comportamento dele ao
escovar os dentes?

- Quem de vocés participa mais desse momento? Alguma razao para isto?

4. Eu gostaria que tu me falasses um pouco sobre as brincadeiras do (nome da crianca):

(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

- Como ¢ que ele brinca? Qual a brincadeira preferida dele/a?

- Ele costuma brincar com outras criancas?

- Como ele/a se comporta enquanto brinca? (corre, fala, irrita-se facilmente, etc.)

- Vocé costuma brincar com (nome da crianga)? O que costuma fazer? Como vocé se sente?

5. Eu gostaria que tu me falasses um pouco sobre a tua experiéncia de estar sendo mde.

(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

- Como tu estas te sentindo como mée nesse momento?

- Tu estas tendo alguma dificuldade?

- Como tu te descreves como mae?

- Quais as atividades que tu mais gosta de fazer em relagdo ao bebé? (contar mais de uma situagdo)

- E quais as que tu menos gosta? (contar mais de uma situagdo)

6. Eu gostaria que tu me falasse um pouco sobre os momentos em que (nome da crianca) tem
ficado longe de ti:

(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

- Quais foram esses momentos em que vocés tiveram que ficar longe? Como te sentiste? Como ele se
sentiu?

- (Se o0 motivo foi ir para a creche) Com que idade iniciou?

- Qual o motivo que o levou a coloca-lo na creche?

- Como foi a adaptacdo do teu bebé? Como te sentiste?

- Quantas horas ele fica na creche?

- (Se ndo tem ido a creche) Quem fica com o bebé no dia a dia? Como vocé se sente com isto?

- Tem alguém que te ajuda a cuidar do bebé?

- Vocés pretendem colocé-lo/a na creche? Quando? Por qué?

7. Eu gostaria que tu me falasses um pouco sobre como tu estds vendo o teu esposo/companheiro
como pai.

(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

- Como ¢ o jeito dele lidar com o bebé?

- Que coisas ele costuma fazer com o (nome da crian¢a)? Que coisas ele nao faz?

- O teu companheiro/esposo te ajuda no cuidado do (nome da crianga)? Tu solicitas a ajuda dele?
Como ele reage?

- Tu notas alguma diferenca no envolvimento do teu esposo/companheiro com o bebé agora que ele/a
tem dois anos?

- Vocés tém alguma discordancia com relag@o aos cuidados do (nome da crianga)? Em que? Como é?
8. Em geral, como tu estas vendo o relacionamento do casal neste momento?

(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

- Tem havido alguma mudanga no relacionamento do casal nestes ultimos meses?

- (Caso positivo) A que vocg atribui essas mudangas? Como era antes? Como esta agora?

- A tua familia e a familia do teu marido tém interferido no jeito de tu lidares com o (nome da
crianga)?
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ANEXO G

Defini¢des das categorias de comportamento maternos e infantis
(Castro, E. K.; Chaves, V. P.; Piccinini, C. julho/2001)

Serao utilizados os ultimos seis minutos da interacdo livre mae-crianga. Esse
periodo sera subdividido em intervalos de 15s, durante os quais serdo classificadas as
interagdes com notas de 1 a 5, com base nas categorias descritas abaixo, baseada no estudo
de Gibson, Ungerer, McMahon, Leslie e Saunders (2000).

CATEGORIAS DE COMPORTAMENTOS MATERNOS

Responsividade materna: Refere-se a habilidade da mae em estar conectada
emocionalmente a crianga.

1. Mae evita ou reprime as atividades/solicita¢cdes/vontades da crianga.

2.  Mae responde de forma inadequada a crianca (propde atividades de forma
insistente e/ou incompativel e/ou contrariada e/ou ansiosa).

3. Mae ¢ indiferente as atividades/solicitagcdes/vontades da crianca.

4. Mae responde de forma adequada a crianga (seja através da fala ou de
comportamentos como olhar, fazer gestos, participar do brinquedo com a crianga, etc).

5. Mae responde prontamente de forma adequada as solicitagdes/vontades
crianca.

Instrusividade materna: Extensdo na qual a mae apropriadamente estrutura e segue o
brinquedo da crianga, bem como coloca limites no seu comportamento.
1. Mae ndo direciona a interacao (a crianga brinca sozinha sem interferéncias).
2. Mae direciona um pouco a interagdo (arruma os brinquedos, alcanga objetos,
faz perguntas, arruma a crianga, etc).
3. Mae direciona um pouco sugerindo elementos novos no brinquedo.
4. Mae direciona o brinquedo/fala da crianca.
5. Mae direciona o brinquedo de forma altamente estruturada (inclui
proibigao).

Afeto materno: Diz respeito as expressdes de sentimentos (através de
comportamentos ou da fala) da mae para com a crianga.

1. Mae demonstra irritagdo e/ou aborrecimento e/ou oposi¢do consistente as
vontades da crianga.

2. Mae mostra sinais de desconforto/descontentamento na interacdo (inclui
ansiedade, ou quando a mae fica apatica)

3. Mae nao demostra qualquer afeto explicito.

4. Mae demonstra sinais de prazer na interagao (sorri ou esboga um sorriso).

5.  Mae demonstra sinais intensos de prazer na interacdo (abraca, beija, canta,
da gargalhadas).
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CATEGORIAS DE COMPORTAMENTOS INFANTIS

Responsividade da crianca: Forma com a qual a crianga expressa seu engajamento
aos convites maternos durante a interagao.

1. Crianga evita ou reprime as atitudes maternas.

2. Crianga responde a sua mae de forma contrariada e/ou tardiamente (fica
praticamente todo o intervalo olhando para o que a mae esta fazendo ou resmunga).

3. Crianga mostra-se indiferente as atitudes maternas.

4. Crianca responde de forma adequada a sua mae (seja através da fala ou de
comportamentos como olhar, fazer gestos, brincar junto com a mae).

5. Crianga responde prontamente as atitudes maternas (pega objetos
imediatamente apds a solicitagdo, ou responde verbalmente em seguida).

Envolvimento da crianca com a mae: Avalia o grau com a qual a crianga busca
engajar a mae no brinquedo buscando suporte, como companheira ou como ouvinte.

1. Crianga ndo busca envolvimento com a mae.

2. Crianga da sinais de algum envolvimento com a mae (olha para ela enquanto
brinca sozinha, por exemplo).

3. Crianga busca algum envolvimento com a mae (fala com ela, mostra algum
brinquedo/objeto, etc.) mas na mesma tarefa que ja estava sendo feita.

4. Crianga busca contato e envolvimento da mae em suas atividades (quer que
ela participe).

5. Crianga busca insistentemente contato e envolvimento da mae em suas
atividades (busca participagdo intensa).

Afeto infantil: Diz respeito as expressdes de sentimentos da crianca (através de
comportamentos ou da fala)

1. Criangca demonstra irritacdo e/ou tristeza e/ou oposi¢do consistente a mae
(chora, faz birra).

2. Crianga mostra sinais de desconforto/descontentamento na interagdo (reclama,
quer ir embora).

3. Crianca nao demostra qualquer afeto explicito.

4. Crianca demonstra sinais de prazer na interagao.

5. Crianga demonstra sinais intensos de prazer na interacdo (bate palmas, mexe as
pernas, canta, etc).



Numero do caso:
Avaliadora:

Data da avaliagao:

ANEXO H

Protocolo de Observagao - 24 meses da crianga

(Castro, E. K.; Chaves, V. P.; Piccinini, C. A., julho/2001)
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ANEXO |

Breve historia dos casos das criancas com doenca cronica participantes

Caso C1 - Pedro"

Diagnostico médico: atresia de vias biliares, em lista de espera para transplante hepatico

Sexo: masculino

Nome da mie: Eva Idade da mae: 40

Escolaridade da mae: 5 anos  Profissdo: dona de casa (antes do nascimento do filho era
empregada doméstica)

Nome do pai: José Idade do pai: 43

Escolaridade do pai: 11 anos  Profissao do pai: pedreiro

Pedro, 24 meses, € o terceiro filho de Eva e o segundo de José. Quando o menino tinha
aproximadamente 15 dias de vida, sua mae comecou a notar que o bebé tinha uma cor de pele
amarelada. A familia, com excecdo de sua mae, ndo acreditava que Pedro pudesse ter algum
problema de saude. Nessa época, os médicos investigaram o motivo da cor da pele do bebé.
Chegaram ao diagnostico de atresia de vias biliares quando ele tinha 30 dias de vida. Aos dois
meses, Pedro passou pela cirurgia de kasai para tentar corrigir o problema hepatico, ndo tendo o
sucesso esperado. Ja naquela época seu médico comentou com os pais da crianga sobre a
possibilidade de, no futuro, Pedro precisar de transplante de figado. A maie, na ocasido, ndo tinha
uma idéia precisa do que era transplante. Somente mais tarde € que Eva entendeu o que significava
esse procedimento e percebeu que o problema do filho era realmente sério. Eva, desde entdo, refere
se sentir muito tensa e mais irritada que o habitual. Eva buscou ajuda psiquiatrica, que lhe receitou
calmantes. No entanto, Eva nunca tomou tal medicacdo por medo de "dormir" e ndo ter condigdes
de cuidar do filho.

Pedro ja passou por cinco internagdes hospitalares devido a complicagdes da atresia. O
periodo de tempo durante as hospitaliza¢des variou, mas em uma delas Pedro chegou a permanecer
mais de um més no hospital. A mae acompanhava o menino durante todo o tempo nessas ocasides,
e relatou ndo ser capaz de se separar do menino nem a noite para dormir num local proximo ao
hospital. Eva permanecia todo o tempo sentada ao seu lado, de segunda a sabado, e o marido ficava
com Pedro aos domingos.

Eva acredita que sua vida mudou bastante com a doenga de Pedro, principalmente porque ela
parou de trabalhar e costuma sair muito pouco de casa. Quando sai & rua com o filho se incomoda
pois nota que as pessoas observam atentamente Pedro e lhe perguntam por que o menino tem a cor
amarela e a barriga inchada. A vida de José, segundo Eva, foi menos afetada que a sua pois ele
continuou trabalhando e, nesses momentos, "espairece".

Eva considerou ter sido bom conversar sobre o filho nesta entrevista, pois "sempre ¢ bom
desabafar com alguém sobre isto".

Caso C2 - Aline
Diagnéstico médico: atresia de vias biliares, em lista de espera para transplante hepatico
Sexo: feminino

Nome da méae: Débora Idade da mae: 19
Escolaridade da mae: 11 anos Profissdo: estudante e faxineira (um dia na semana)
Nome do pai: André Idade do pai: 21

15 . . . ~ S -
Todos os nomes das criancas, de seus familiares e informacdes que pudessem identificar os participantes foram
trocadas a fim de que fosse mantido o anonimato.
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Escolaridade do pai: 11 anos  Profissdo do pai: funcionario de industria

Aline, 24 meses, ¢ a unica filha de Débora e André, que eram namorados quando Débora
engravidou. O casal estd separado desde que Aline tinha pouco menos de um ano. Aline mora com
sua méde e sua avo paterna, e seu pai a visita esporadicamente.

Aline tinha poucas semanas de vida quando foi diagnosticado atresia de vias biliares. A mae
desconfiou que o bebé poderia estar doente pela cor amarela de sua pele e pelas fezes
esbranquicadas. Apesar desses sinais, a avo materna insistia na idéia de que esses sintomas eram
normais em bebés. Aos vinte dias de vida, Aline vomitou sangue e a mae levou-a ao hospital.
Débora, na época, dizia acreditar que a menina havia adoecido porque ela tinha os "peitos
infeccionados e a crianga bebia sangue". Quando Aline chegou ao hospital, a mae pensou que a
filha estivesse "morrendo" pois os médicos ficaram bastante preocupados com o estado da crianga,
o que Débora considerou um "fiasco" da equipe médica. Nessa época, Débora ainda se recuperava
de uma infecg¢do decorrente de complicagdes do parto de Aline.

A cirurgia de kasai, que deveria ser realizada até os dois meses de vida para que Aline tivesse
chances de ter um melhor prognoéstico, gerou divergéncias na equipe médica pois a menina nao
apresentava um bom quadro clinico geral para submeter-se a tal procedimento. Mesmo correndo
riscos, os médicos optaram por realizar a cirurgia. Nessa época, Aline ficou trés meses hospitalizada
para fazer a cirurgia e tratar das complicagdes que ocorreram. Aline saiu do hospital j4 com quatro
meses de vida. No entanto, em seguida Aline foi hospitalizada novamente por mais quarenta dias
devido a novas complicagdes de satude. E, assim, a menina passou o seu primeiro ano de vida entre
sua casa e o hospital. A mae era a pessoa que sempre acompanhava Aline quando essa tinha que ser
hospitalizada. O pai nunca ficou no hospital com a menina, somente a visitava esporadicamente.

O problema de saude de Aline requer alguns cuidados diarios na idade em que ela se encontra
e a mae assume praticamente sozinha: dar remédios varias vezes ao dia em horarios diversos, dar
suplementos alimentares, além de tomar vacinas e (ndo foi citado pela mie) leva-la ao médico
freqiientemente. Débora acredita que foi a doenga de Aline que fez com que seu namorado e pai da
menina se separasse daquela, pois ela acabou ficando muito envolvida com os cuidados da filha e se
afastou dele. Débora relatou que o pai foi abandonando ela e a filha aos poucos, embora nao tenha
aparecido no relato da mae qualquer ajuda dele mesmo nos meses em que ainda estavam juntos.
Apesar de Débora seguir estudando (pretendia concluir o ensino médio), a doenga de Aline a
impossibilitou de arrumar um emprego fixo por ter que cuidar da menina diariamente. Por isso, sua
atuacdo profissional ficou restrita a realizar faxinas na casa de uma cliente somente uma vez na
semana.

Débora ficou apreensiva, inicialmente, com o convite para participar da pesquisa. Chegou a
conversar com a mae de outra crianga que ja havia sido entrevistada para saber do que se tratava e,
entdo, resolveu aceitar o convite. Ao final da sessdo de filmagem e entrevista disse ter gostado da
conversa.

Caso C3 - Vanessa

Diagnostico médico: atresia de vias biliares, em lista de espera para transplante hepatico

Sexo: feminino

Nome da mae: Sandra Idade da mae: 28

Escolaridade da mae: 11 anos Profissdo: dona de casa (antes do nascimento da filha era
recepcionista)

Nome do pai: Flavio Idade do pai: 33

Escolaridade do pai: 11 anos  Profissdo do pai: vendedor

Vanessa ¢ filha tinica do casal, que vive juntos ha 7 anos. Segundo sua mae, desde o
nascimento Vanessa ja era uma menina que possuia uma cor de pele amarelada. Apesar disso,
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Sandra e Flavio ndo se preocuparam, ¢ Vanessa passou todo seu primeiro més de vida em casa sem
qualquer investigagdo médica aprofundada por esse motivo.

Apo6s o primeiro més, a mae continuava preocupada e levou o beb€ para uma consulta com
uma pediatra, que creditou a cor de Vanessa a problemas com o leite materno. Somente com um
més e meio de vida é que os médicos decidiram, entdo, fazer exames para avaliar o problema da
ictericia de Vanessa. Foi nessa ocasido que se diagnosticou atresia de vias biliares. Vanessa passou
por uma cirurgia para tentar corrigir o problema de figado quando tinha dois meses e vinte dias de
vida. Apds a cirurgia, Vanessa ficou quinze dias internada no hospital para recuperagdo, que
ocorreu de forma bastante satisfatoria. No entanto, os médicos informaram aos pais que a cirurgia
ndo iria resolver completamente o problema de Vanessa, e que mais tarde a menina iria necessitar
de transplante hepatico. A mae revelou ter ficado desesperada com a situagdo, enfatizando que
Vanessa era muito pequena para passar por tal sofrimento. Sandra referiu que ela e o marido
preferiram ndo levar a sério a possibilidade de transplante e seguiram acreditando que a doenga de
Vanessa ja havia sido curada.

Quando Vanessa tinha onze meses de vida comegou a apresentar novamente alguns sintomas
da doenga, e foi encaminhada a equipe de transplante de figado para passar pelas avaliagdes de
rotina antes do transplante. Para esse fim e para tratar de uma desnutricdo, a menina ficou quinze
dias hospitalizada. Tanto a mae quanto o pai acompanhavam Vanessa durante suas internagdes
hospitalares, ficando ao seu lado todo o tempo.

Sandra relatou que a doenca de Vanessa exige poucos cuidados, e chegou a comentar que,
muitas vezes, chega a "esquecer do problema" da filha. Vanessa toma duas medicacdes ao dia e sua
alimentacdo contém pouco sal. Sua mae acredita que a filha leva uma vida normal. Entretanto, a
vida de Sandra mudou bastante com a chegada de Vanessa. Antes de engravidar, ela trabalhava em
organizacdo de eventos e tinha uma vida bastante movimentada. Ela voltou a trabalhar apos seu
periodo de licenga-maternidade por um més, mas percebeu que a filha precisava muito de seus
cuidados e abandonou o trabalho. No momento da entrevista Sandra cuidava da filha em tempo
integral. Quanto ao pai de Vanessa, Sandra acredita que a vida dele sofreu menos mudangas do que
a dela, pois ele continua trabalhando, apesar dos gastos financeiros terem aumentado
consideravelmente com o tratamento da menina.

Ao final da entrevista, Sandra comentou que tem muitas dividas quanto a forma de lidar com
a filha, expondo algumas angustias suas. Relatou ter apreciado muito ter participado da pesquisa.
Algumas semanas mais tarde Sandra entrou em contato com a pesquisadora para contar que havia
buscado ajuda profissional de uma psicologa para aprender a lidar melhor com a filha.

Caso C4 - Gustavo

Diagnostico médico: fibrose cistica

Sexo: masculino

Nome da mae: Vera Idade da mae: 39

Escolaridade da mae: 6 anos  Profissdo: dona de casa (antes do nascimento do filho era
empregada doméstica)

Nome do pai: Rogério Idade do pai: 36

Escolaridade do pai: 11 anos  Profissdo do pai: policial

Gustavo, 24 meses, ¢ o terceiro filho de uma prole de trés (uma irma de 14 e um irmao de 4).
Os pais sdo casados ha quinze anos.

Até os oito meses de vida, Vera e Rogério ndo suspeitaram de qualquer problema de saude
em Gustavo. Somente apds esse periodo que eles comegaram a notar que o bebé ndo se alimentava
bem. Levaram o filho a varios médicos até chegar a equipe de profissionais especializada em
fibrose cistica. Assim, o diagndstico foi feito ao final dos oito meses do bebé.
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A mae referiu que na época da descoberta do diagnostico da doenga de Gustavo se sentiu
"normal", buscando ndo entrar em detalhes e em contato sobre seus sentimentos. O tnico
comentario que fez foi de que "existem casos piores que o dele". Quando questionada sobre as
hospitalizagdes da crianga, Vera negou, inicialmente, que isso tivesse ocorrido alguma vez com
Gustavo. No entanto, quando questionada novamente, Vera contou que ele esteve uma Unica vez
internado, quando tinha um ano e dez meses de vida. Contudo, Vera fez questio de salientar que o
motivo da hospitalizagdo do filho nao foi "porque ele estivesse doente", mas sim para "aplicar uma
injecdo na veia", apesar do menino ter ficado duas semanas no hospital. A mae relatou, também,
que a experiéncia do filho ser hospitalizado foi "ruim". Nessa ocasido, Vera e Rogério
acompanharam o filho. Gustavo nunca passou por qualquer intervengdo cirtirgica.

A condi¢cdo de saude de Gustavo exige cuidados com a alimenta¢do, administragdo de
enzimas, fisioterapia duas vezes ao dia e nebulizagdo. Contudo, o tratamento de Gustavo ndo ¢ feito
de maneira completa, conforme informagdes fornecidas por sua equipe médica, € o menino
apresenta-se desnutrido e com baixa estatura para sua idade. Sua mae disse que ndo costuma fazer
nebulizagdo no filho porque "ndo possui o aparelho”.

Vera considera que o fato de ter um filho portador de fibrose cistica ndo afetou sua vida,
embora tenha abandonado seu trabalho de doméstica para cuidar de Gustavo. Vera acha ruim nao
poder trabalhar, pois era uma atividade que ela gostava. Ela acredita que a vida do pai de Gustavo
ndo foi afetada em qualquer aspecto pela doenga do filho.

Apesar de ter falado pouco na entrevista em comparacgao a outras maes e de parecer ter ficado
pouco a vontade para responder as questoes, ao final da entrevista Vera disse ter sido bom participar
da pesquisa e se colocou a disposic¢do caso fossem realizadas outras posteriormente.

Caso CS5 - Juliana
Diagnostico médico: fibrose cistica
Sexo: feminino

Nome da mée: Ivone Idade da mae: 34
Escolaridade da mée: 10 anos Profissdo: dona de casa
Nome do pai: Ronaldo Idade do pai: 41

Escolaridade do pai: 5 anos Profissdo do pai: mecénico

Juliana ¢ a terceira filha de Ivone e Ronaldo, que sdo casados hd doze anos. O primeiro filho
do casal faleceu com alguns meses de vida devido a um problema de satde ndo identificado na
época (provavelmente fibrose cistica), ha cerca de dez anos. O casal tem outro filho de oito anos de
idade.

Quando Juliana tinha dez dias de vida sua mie ja comegara a notar que ela nido estava
ganhando peso. Ivone acreditava que poderia ser algum problema relacionado ao seu leite. O
pediatra recomendou que a crianga se alimentasse de leite de soja, o que a fez engordar um pouco
mas nao impediu que ela adquirisse pneumonia. A partir dai, os médicos passaram a investigar com
muita atencdo a saude de Juliana e diagnosticaram fibrose cistica quando ela tinha apenas um més e
dez dias de vida. A mae mencionou que o recebimento do diagnoéstico foi bastante dificil para ela e
o marido. Conheceram no hospital, nessa época, uma crianga que tinha a mesma doenga de Juliana
e que estava bastante debilitada, deixando Ivone e Ronaldo ainda mais assustados do que ja
estavam.

Apesar de Juliana ter iniciado cedo o tratamento para fibrose cistica, ela sentia muitas dores.
Seus sintomas, segundo sua mae, pareciam convulsdes. Visando a diminuir o sofrimento do bebg,
Juliana passou por duas cirurgias aos cinco meses de idade para retirada de uma hérnia no umbigo e
de um cisto. Entretanto, esses procedimentos nao a aliviaram e, pouco tempo depois, os médicos
descobriram que a menina era alérgica a uma das enzimas que ingeria diariamente. Isso lhe custou
aproximadamente quinze hospitalizagdes durante seu primeiro ano de vida. Juliana costumava
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passar muitos dias no hospital e poucos na sua casa, chegando a permanecer numa ocasido trés
meses seguidos hospitalizada. Apos o primeiro ano de vida o nimero de internagdes diminuiram
pois a saude de Juliana se estabilizou. Sua mae era quem acompanhava a menina nas internagdes.

Os cuidados necessarios a Juliana sdo fisioterapia duas vezes ao dia, nebuliza¢do e
administragdo de enzimas toda vez que ela se alimenta. Na ocasido da entrevista estava prevista
para dali alguns meses a realizacdo de outra cirurgia, nesta vez no coragdo de Juliana. De acordo
com Ivone, essa cirurgia deverd corrigir um 'buraquinho do coracdo que manda 4gua para o
pulmao', e a previsao era de que ela ficasse internada por pelo menos uma semana.

Ivone acredita que a doenga da filha afetou o relacionamento do casal, ja que eles pouco se
véem e quando Juliana estava hospitalizada s6 se encontravam no final de semana. Ivone acredita
que o pai de Juliana tenha mais dificuldade em aceitar a doenga da filha, pois ele passou por um p
periodo ndo acreditando no diagndstico da filha e insistia em ndo dar as enzimas necessarias para o
tratamento dela. Hoje ele parece aceitar melhor do que antes.

Ivone agradeceu a oportunidade de participar da entrevista ¢ se colocou a disposi¢do para
participar de outras que pudessem vir a ocorrer.

Caso C6 - Nicole
Diagnostico médico: fibrose cistica
Sexo: feminino

Nome da mae: Eliane Idade da mae: 25
Escolaridade da mée: 11 anos Profissdo: comerciante
Nome do pai: Rafael Idade do pai: 34

Escolaridade do pai: 11 anos  Profiss@o do pai: representante comercial

r

Nicole ¢ a tUnica filha do casal, que sdo casados ha quase trés anos. Eliane, a maie, ¢
proprietaria de uma loja de produtos de bazar e Rafael ¢ representante de vendas. Devido as suas
atividades profissionais, Eliane passa todo o dia na sua loja e Rafael viaja durante a semana. A
familia s6 se retine aos sabados ¢ domingos. Por isso, a avd materna cuida de Nicole enquanto seus
pais trabalham.

A mae de Nicole ndo desconfiou ao nascer que a menina fosse doente. Aos dez dias de vida
da crianga, entretanto, a mide comegou a notar que o bebé fazia cocd imediatamente apds a
amamentagdo. Além disso, Eliane sentia um suor bastante salgado ao beijar a filha, o que lhe
chamou atengdo. A pediatra de Nicole ndo se preocupou com os sintomas descritos pela mae,
inicialmente. Mais tarde, porém, a pediatra solicitou que Nicole fizesse o teste do pézinho, cujo
resultado acusou uma mutacdo genética. Nicole logo foi encaminhada para outro hospital e em
seguida foi confirmado o diagnoéstico de fibrose cistica. Ela tinha um més ¢ uma semana de vida
nessa ocasido. Nicole iniciou prontamente o tratamento para essa doenca. Devido a algumas
complicagdes clinicas, a menina foi hospitalizada diversas vezes até os seis meses de vida. Eliane
estava sempre presente ao lado de Nicole no hospital, e geralmente outra pessoa de sua familia
também a acompanhava. Além disso, o pai de Nicole permanecia no hospital quando o estado de
satde da filha se agravava.

Aos vinte e quatro meses de vida da crianca, Eliane considera que a saide de Nicole esta
muito boa se comparada aos seus primeiros seis meses de sua filha. Os cuidados exigidos pela
fibrose cistica incluem tomar enzimas durante as refei¢des, a realiza¢do de fisioterapia duas vezes
por dia e nebulizagdo. A mae ndo gosta de fazer a fisioterapia na filha.

O nascimento de Nicole acrescentado ao fato dela possuir fibrose cistica mudou muito a vida
do casal, segundo Eliane. Eles se privaram de atividades que eram feitas anteriormente como viajar
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e passear por causa dos cuidados exigidos pela doenca da filha. Além disso, Eliane relatou que
quando Nicole necessita ser hospitalizada, seu comércio fica muito dificulado pois ¢é ela quem cuida
do estabelecimento. Segundo Eliane, tudo isso "magoa muito a gente".

Ao ser questionada sobre a entrevista e filmagem realizada, Eliane disse ter gostado muito e
lamentou o fato do marido ndo ter comparecido por compromissos profissionais. Ela diz participar
de todas as atividades que é convidada e que diz respeito a filha, pois acha que pode ajudar a ela e
aos outros com o mesmo problema.

Caso C7 - Marina
Diagnostico médico: cardiopatia congénita (estenose pulmonar valvular dilatada)
Sexo: feminino

Nome da mae: Isabel Idade da mae: 21

Escolaridade da mae: 8 anos  Profissdo: dona de casa (antes da filha nascer era atendente de
creche)

Nome do pai: Eduardo Idade do pai: 22

Escolaridade do pai: 8 anos Profissdo do pai: pedreiro

Marina ¢ a segunda filha do casal, que vive juntos ha sete anos e t€m outro filho de quatro
anos.

Isabel relatou nao ter percebido qualquer anormalidade na satde da filha ao nascer. O Unico
sintoma de Marina que causava preocupagdo a mae era com relacdo a magreza da menina, pois ela
se alimentava satisfatoriamente ¢ ndo se desenvolvia bem. Em consulta de rotina com o pediatra no
posto de satide quando Marina tinha trés meses de vida, o médico diagnosticou sopro no coracdo da
menina. No entanto, ndo sugeriu investigagdes mais aprofundadas do que as que vinham sendo
feitas com um cardiologista. Foi somente aos seis meses de vida de Marina que outro pediatra do
mesmo posto de saude a encaminhou para avaliagdo com especialistas. No hospital diagnosticaram
a estenose pulmonar valvular dilatada, um problema que requeria uma cirurgia no coragdo. Isabel
referiu ter ficado assustada, pois ela propria também tem uma anormalidade cardiaca que, porém,
ndo € grave e nunca precisou de intervengdo cirargica. Ao redor dos dezoito meses de idade, Marina
passou pela cirurgia que visava desobstruir uma veia cardiaca. Essa foi a tinica vez que a menina
precisou ficar hospitalizada.

Segundo a mae, o impacto maior da doenga da filha na sua vida foi a necessidade de
cuidados especiais com a satde de Marina, o que lhe deixa apreensiva e incapaz de deixa-la sob
cuidados de outras pessoas. Dessa forma, Isabel parou trabalhar fora como fazia antes do
nascimento de Marina. Isabel se ressente com isso, pois tem desejos de voltar a trabalhar em
creches. Ela acredita que a vida de Eduardo sofreu menos mudancas do que a sua, referindo que "so
eu tive que parar para dar atengao a ela".

Isabel chegou um tanto receosa a entrevista, mas logo ficou a vontade. Embora seja uma
pessoa mais timida e de poucas palavras respondeu as questdes e fez uma avaliacdo positiva da
entrevista.

Caso C8 - Gabriel

Diagnostico médico: cardiopatia congénita (miocardiopatia hipertrofica)

Sexo: masculino

Nome da mae: Clara Idade da mae: 41

Escolaridade da mae: 4 anos  Profissdo: dona de casa (antes do filho nascer era cozinheira de
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restaurante)
Nome do pai: Edson Idade do pai: 50
Escolaridade do pai: 3 anos Profissdo do pai: pedreiro

Gabriel é o terceiro filho de Clara e Edson, que vivem juntos héa vinte anos. Seus dois irméos
possuem dezenove e catorze anos, ¢ Gabriel veio bem mais tarde do que os outros filhos a vida de
sua familia.

Clara teve uma gravidez de risco devido a sua idade (ela tinha 39 anos) ¢ ao aparecimento de
diabetes e hipertensdo durante a gravidez. Por isso, Clara ja suspeitava de que o filho pudesse
apresentar algum problema de satide. Apesar desses problemas, Gabriel nasceu a termo. Logo apds
o nascimento Clara percebeu que seu filho tinha uma cor roxa, ¢ os médicos lhe comunicaram que
ele deveria ser internado em uma unidade de terapia intensiva. Os médicos explicaram aos pais que
0 menino tinha um problema sério de coragdo e que ndo era capaz de respirar sozinho. Assim,
Gabriel ficou aproximadamente um més entubado e, segundo sua mae, em estado de coma. Pela
dificuldade de circulagdo sangiliinea da cintura para baixo, os médicos suspeitaram que Gabriel
pudesse ndo vir a caminhar. Além disso, 0 menino passou por uma cirurgia cardiaca com alto grau
de risco durante esse periodo. De acordo com Clara, o caso de seu filho ¢ bastante raro.

Os momentos de estresse agudo e de preocupagdo pela doenga do filho sdo marcas profundas
na vida de Clara, que se emociona muito ao relatar tais episodios. Além do sofrimento pelo estado
de saude de Gabriel, Clara abandonou seu trabalho e a situagdo financeira familiar se agravou.

No momento da entrevista o estado de satde de Gabriel ndo estava requerendo cuidados
especiais além das freqiientes visitas ao médico. Contudo, durante seu primeiro ano de vida o
menino tinha restri¢do para ingerir agua pois tinha retengdo de liquidos.

Para Clara, houve muitas mudancas na sua vida apds o nascimento de Gabriel, a comecar por
ele ndo ter sido uma crianga planejada e, principalmente, pela sua doenga. Ela teve que deixar de
trabalhar para cuidar da crianga em tempo integral. A vida de Edson também foi afetada
especialmente pelas dificuldades financeiras que a familia passa.

Clara falou bastante durante a entrevista e em diversos momentos se emocionou e chorou.
Disse estar contente com o desenvolvimento do filho no momento, pois ele esta surpreendendo até
as expectativas dos médicos. Ao final, Clara disse ter sido bom conversar e se colocou disponivel
para participar de futuras pesquisas.
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