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“Um sonho cortado pela metade...”:
Estudo de caso sobre o impacto da prematuridade e da deficiéncia
visual do bebé na parentalidade

Carla Meira Kreutz
Universidade Luterana do Brasil
Cleonice Alves Bosa
Universidade Federal do Rio Grande do Sul

Resumo

Quando a prematuridade culmina com um diagndstico de retinopatia da prematuridade com perda da viséo,
os pais sofrem um duplo impacto. O presente estudo teve por objetivo investigar as reagdes emocionais
dos pais nesse contexto e seu impacto na parentalidade. Para tanto, pais de uma menina de 13 meses foram
entrevistados conjuntamente. Os dados foram examinados, utilizando-se a analise de conteudo. Os resultados
mostraram um choque dos pais com a aparéncia do bebé prematuro, o medo da morte do bebé, dificuldades
para a compreensdo do diagndstico, negagdo, culpa, sentimentos hostis em relacdo a equipe médica e
diminuicao da autoeficacia do casal como pais. Por outro lado, identificou-se uma busca de reorganizagao
do casal e alegrias frente a parentalidade.

Palavras-chave: prematuridade; deficiéncia visual; impacto; parentalidade; bebé.

Abstract

“A dream cut in half...”: A case study of the impact of prematurity and the vision impairment of the baby
on parenthood. Prematurity in conjuction with diagnosis of premature retinopathy aimed to with loss of
vision cause, in parents a double impact. This study aimed to investigate the emotional parents reactions in
this context and its impact on parenthood. Parents of a 13 months old baby girl were interviewed together.
The data was examined by means of content analysis. The results revealed that parents were in shock with
the appearance of the premature baby, faced fear of the baby’s death, difficulty to understand the diagnosis,
denial, guilt, hostile sentiments toward the medical team and diminished self-efficacy as parents. On the
other hand, a couple’s reorganization and happiness in the face of parentality, were also identified.

Keywords: prematurity; vision impairment; deficiency; impact; parenthood; baby.

Resumen

“Un suerio cortado al medio...”: Estudio de caso sobre el impacto de la prematuridad y de la discapacidad
visual del bebé en la parentalidad. Cuando la prematuridad culmina con un diagnostico de la retinopatia, con
pérdida de la vision, los padres sufren un doble impacto. El presente estudio tuvo como objetivo investigar
las reacciones emocionales de los padres en este contexto y su impacto en la parentalidad. Para ello, se
entrevistd conjuntamente a los padres de una nifa de 13 meses. Los datos fueron analizados mediante analisis
de contenido. Los resultados mostraron un choque de los padres con la aparencia de un bebé prematuro,
miedo de la muerte del bebé, dificultades para comprender el diagnostico, negacion, culpa, sentimientos de
hostilidad hacia el equipo médico y la disminucion de la auto-eficacia de la pareja como padres. Por otra
parte, fue identificada una busqueda de reorganizacion de la pareja y de alegrias por la parentalidad.

Palabras clave: prematuridad; discapacidad visual; impacto; parentalidad; bebé.

Deficiéncia visual do bebé: A retinopatia da prema- respostas visuais, mesmo apds tratamento e/ou corre¢io Optica
turidade como um duplo impacto nos pais convencional, e uma acuidade visual menor que 6/18 a percepgao

A deficiéncia visual pode ser dividida em dois grupos. O de luz, ou um campo visual menor que 10 graus do seu ponto
primeiro inclui os individuos com baixa visdo, que tém sido de fixag@o. O segundo grupo inclui individuos com cegueira,
considerados aqueles que apresentam diminui¢do das suas os quais apresentam acuidade visual baixa e podem também
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apresentar auséncia de percep¢do da luz (Resnikoff et al., 2004;
WHO, 1993).

No caso de deficiéncia visual grave ou cegueira em
bebés, a retinopatia da prematuridade (ROP) é a mais comum,
atingindo pelo menos 50.000 criangas no mundo, alcangando
proporg¢des epidémicas em paises sul-americanos, incluindo o
Brasil (Gilbert, 2008). Um estudo brasileiro, no estado de Santa
Catarina, mostra a alta prevaléncia (20%) da ROP em bebés
prematuros (Bonotto, Moreira, & Carvalho, 2007). Tais nimeros
sdo preocupantes, ainda mais se considerarmos que o exame
precoce da visdo, durante um periodo critico, nas Unidades
de Tratamento Intensivo Neonatal (UTIN’s) poderia evitar a
cegueira (Mousavi et al., 2009).

O nascimento ¢ considerado prematuro quando ocorre antes
das 37 semanas de gestacao (WHO, 1999). Nascem, no mundo,
13 milhdes de criangas prematuras anualmente e morrem cerca
de um milhdo de neonatos (Simmons, Rubens, Darmstadt, &
Gravett, 2011). A prematuridade também afeta a qualidade de
vida daqueles que sobrevivem a ela e suas familias, uma vez que
comumente deixa sequelas (Simmons et al., 2011).

Andreani, Custddio e Crepaldi (2006) afirmam que as
familias de bebés prematuros tém nas redes de apoio uma
grande oportunidade para reduzir o impacto do risco e oferecer
oportunidade de um melhor enfrentamento da situacdo. Sao
comuns nas maes sentimentos de culpa e impoténcia, percepgao
de que o vinculo mae-bebé estava afetado, o que gerava tristeza
e solidao (Rossel, Carrefo, & Maldonado, 2002). Maes de bebés
prematuros também referiram a percepgao de seu bebé como
pequeno e disforme, temendo sua fragilidade (Arnold et al.,
2013; Rossel et al., 2002), assim como referiram dificuldades
de comunicag@o com o sistema de saude (Rossel et al., 2002). A
experiéncia traz também, muitas vezes, a presenga de sintomas
de estresse pos-traumatico e a sensagao de maior dificuldade de
interacdo com seu bebé (Morisod-Harari, Borghini, Hohlfeld,
Forcada-Guex, & Muller-Nix, 2013).

Forcada-Guex, Borghini, Pierrehumbert, Ansermet ¢ Muller
Nix (2011) também apontaram que as maes de bebés a termo sdo
mais propensas a seguir um padrao interativo mais cooperativo.
O pai também ¢ visto como podendo ter uma sobrecarga sobre
si (Rossel et al., 2002) ou sentir-se excluido e confuso sobre seu
papel (Arnold et al., 2013). Por outro lado, Donohue, Maurin,
Kimzey, Marilee e Strobino (2008), investigando pais de
bebés prematuros quando estes ja estavam com 12 a 18 meses,
concluiram que os pais percebiam ter uma boa qualidade de
vida, possivelmente por terem encontrado um sentido de vida
em suas experiéncias.

Poucos estudos sao encontrados em relagdo ao impacto
dos pais frente ao diagnodstico da DV de seu filho. Um deles
investigou 14 maes de criangas com DV e mostrou que, perante
o diagnostico, surgem sentimentos tais como tristeza, medo e
decepgdo, assim como angustia, culpa, impoténcia, ansiedade,
raiva e revolta (Nobre, Montilha, & Temporini, 2008). Lopes,
Salomao, Berezovsky e Tartarella (2009), ao investigarem o
impacto do diagnostico da DV, encontraram diminui¢do da
qualidade de vida nas criangas, proporcionalmente a gravidade
da DV, quando comparadas a um grupo controle. Investigando
os sentimentos dos pais em relagdo ao diagnostico e sua

compreensdo disso, Figueiredo, Paiva e Silva e Nobre (2009)
entrevistaram 10 maes de criangas com baixa visdo. De forma
similar ao estudo de Nobre et al. (2008), eles identificaram
medos, desespero, tristeza, raiva, revolta, ndo aceitagao e culpa,
mas também superacao e ajustamento. Os sentimentos das maes
estdo interligados ao seu contexto sociocultural, envolvendo
suas crengas e expectativas em relagdo a doenga. Os resultados
também apontaram dificuldades na compreensao do problema
de visdo do filho. Dessa maneira, as autoras sinalizam para a
importancia da maneira como o diagndstico ¢ transmitido a
familia pelo médico, sendo necessario levar em consideragio as
condigdes culturais, econdmicas e emocionais dos pais.

Troster (2001) comparou maes de criangas com DV e de
criancas videntes e sem outras deficiéncias e concluiu que o
nivel de estresse nas primeiras ¢ maior do que nas outras. O
autor afirma que esses achados estdo relacionados ao fato de
que, muitas vezes, o comprometimento da crianga dificulta
a sua cooperacao nas atividades didrias. Tal perspectiva ¢
corroborada pelo estudo de Andrew e Sullivan (2010), os quais
apontam as dificuldades de previsibilidade da crianga com DV
ao ser alimentada, o que dificulta essa rotina didria dos pais.
Pais de criangas com DV apresentam muitas preocupagdes
relacionadas ao futuro do filho, com a propria vida pessoal, com
auxilio profissional adequado as necessidades da crianga, com
o pouco tempo disponivel para eles como individuos e como
casal, assim como com questdes financeiras (Leyser, Heinze,
& Kapperman, 1996).

O nascimento de um bebé com deficiéncia: Modelos
teoricos

Ha um processo de construgao do bebé imaginado (Cramer
& Palacio-Espasa, 1993; Soulé, 1987; Stern, 1997). De fato,
estudos t€ém mostrado o quanto os pais sonham com um bebé
perfeito (Ferrari, Piccinini, & Lopes, 2007). Uma vez que o bebé
imaginado esta interligado a uma série de aspectos relacionados
a vida psiquica da mae (Ferrari et al., 2007), ¢ necessaria a
elaboracgao de um “luto” por ele, quando a mae se defronta com
o bebé real (Irvin et al.,1993).

Drotar, Maskiewicks, Irvin, Kennell e Klaus (1975)
formularam um modelo hipotético de reagdes ao nascimento
de uma crianca com malformagdes congénitas (que vem sendo
utilizado até os dias de hoje). Os autores citam cinco estagios, 0s
quais nao ocorrem necessariamente nessa ordem: a) choque; b)
descrenca (negagdo); c) tristeza, colera e ansiedade; d) equilibrio;
) reorganizacao.

O primeiro estagio foi descrito como um choque esmagador
com perturbagdes abruptas de seus estados “normais” de
sentimentos. O segundo estagio envolve uma tentativa de evitar
admitir que o seu bebé tem uma anomalia. O terceiro estagio, de
tristeza, colera e ansiedade, foi caracterizado como um periodo
de reagdes emocionais de muito desanimo, nervosismo ¢ com
muito choro. Sentimentos de raiva em relagdo a qualquer pessoa
ou mesmo ao bebé ou a si mesmos foram também relatados
por pais nesse estagio. No quarto estagio, ha uma diminui¢ao
de sentimentos de angustia e um maior ajustamento a situagdo
e maior capacidade para cuidar do bebé, mas ainda com muita
tristeza. Por fim, o estagio de reorganizag@o ¢ descrito como um



momento em que os pais lidam com a nova responsabilidade
pelos problemas de seus filhos. E um momento em que os pais
se sentem mais capazes, ao perceberem que estdo tendo um
manejo bem-sucedido (Irvin et al.,1993).

No caso da ROP, o desafio para os pais ¢ intensificado,
pois eles enfrentam primeiramente todo o medo e estresse em
fun¢ao da prematuridade e, quando cessa o risco da morte pela
prematuridade, os pais passam a um novo desafio: conhecer,
compreender e aprender a lidar com o diagndstico da deficiéncia
visual. Bradford (1997) desenvolveu um metamodelo para
compreender o impacto da doenga cronica na familia, integrando
no¢des sistémicas e cognitivas. Para o autor, a adaptagdo
depende de quatro fatores: 1) o padrdo de intera¢ao familiar; 2)
a comunicacao entre a equipe de saude e a familia/paciente; 3) o
ambiente de cuidados de satde e 4) as crengas da familia sobre
saude e doenga. Todos esses fatores interagem e se influenciam
mutuamente.

Os estudos revisados indicam haver pesquisas que enfatizam
o impacto da prematuridade nos pais e outros estudos que
investigam os sentimentos e reagdes dos pais frente a deficiéncia
visual, mas a investigacdo desse duplo impacto carece de
investigacdo. Estudos especificos sobre DV nas areas de
oftalmologia, desenvolvimento e educacdo sdo expressivos no
pais (Fortes Filho, Barros, Coelho da Costa & Procianoy, 2007;
Fortes Fillho et al., 2009; Laplane & Batista, 2008; Melamed,
2009; Nuernberg, 2008; Souza & Batista, 2008). Nesse sentido, o
presente estudo, através de uma pesquisa qualitativa e de carater
exploratdrio, na qual foi empregado o método de estudo de caso
Gnico’, teve por objetivo investigar as reagdes emocionais dos
pais em rela¢@o ao nascimento prematuro do filho, seguido de
um diagnostico tardio de ROP que culmina com uma deficiéncia
visual grave (cegueira) no bebé, e seu impacto na parentalidade.

Método

Participantes

Um casal com uma filha de um ano e dois meses com
DV grave (cegueira), bilateral, sem percep¢ao de luz, a qual
nasceu prematuramente e foi diagnosticada com retinopatia da
prematuridade (ROP 5) aos trés meses de vida.

Instrumentos

Ficha de dados da familia e da saide do bebé. Visou a
coletar informagdes sobre a deficiéncia visual do bebé, dados
demogréaficos e outros.

Entrevista sobre a experiéncia da maternidade/paternidade
antes da interveng¢do. Teve a duragdo de uma hora e trinta
minutos e visou a investigar aspectos tais como: impacto do
diagnéstico, sentimentos, dificuldades, expectativas dos pais
e outros. Os pais foram entrevistados conjuntamente em um
consultorio psicoldgico somente para fins dessa pesquisa.

Procedimentos de coleta e de analise de dados

Os pais foram contatados em um hospital ptublico de
uma capital da regido sul do pais e convidados a participar do
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presente estudo. Foi agendado um encontro, foram apresentadas
explicagdes detalhadas sobre o projeto, assinado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e aplicados os instrumentos. A
escolha dos participantes ocorreu no ambulatorio de oftalmologia
do hospital, quando a primeira familia que se enquadrava nos
critérios de inclusdo na pesquisa chegou ao servico na época
estabelecida para o recrutamento (janeiro de 2008). A entrevista
sobre a experiéncia de maternidade/paternidade foi gravada,
transcrita ¢ analisada mediante analise de conteudo (Bardin,
1977). As categorias tematicas sdo derivadas dos relatos dos pais.
Os estagios do modelo hipotético de Drotar et al. (1975) foram
utilizados para a compreensao analitica dos temas trazidos pelos
pais. Os nomes sdo ficticios para a preservacao da identidade
dos participantes.

Resultados e discussao

Identificacdo da familia

Ana, uma mulher de 36 anos, com curso superior completo, e
Edson, um homem de 35 anos, com 2° grau completo, quando da
realizagdo da entrevista, trabalhavam em uma pequena empresa
propria e viviam no interior do Rio Grande do Sul. Apos oito
anos de coabitagdo, engravidou de Kate, primeira filha do casal.

A gestagao foi planejada e, inclusive, Ana fez tratamento
hormonal para engravidar. O exame de gravidez foi aguardado
com expectativa pelo casal e a noticia recebida com alegria,
como exemplifica o relato a seguir: “Meu Deus!!! Sai pulando
(...) sabe, uma coisa muito boa, muito boa!” (Mae)

Nesse momento, ¢ possivel identificar o orgulho ¢ a
excitacdo dos pais ao perceberem, entre outros aspectos, que
sdo capazes de gerar um bebé. A construcao do bebé ideal ganha
relevo nesta etapa e, como afirma Stern (1997), ¢ sustentada
pelos sonhos e esperangas de um bebé “perfeito”, saudavel e
tao ansiosamente esperado, que ird completar a “felicidade” do
casal. No momento da constatacdo da gravidez, parecia ainda
ndo haver espago para os temores.

Durante a gestacio, até a 26" semana, tudo estava correndo
bem. O casal frequentou curso de gestantes e ndo foram
reportados outros estressores nessa etapa. No entanto, na 26*
semana, a bolsa rompeu e o bebé nasceu prematuramente de
parto vaginal com 695g.

A prematuridade: frustragcdo, medo da morte e de
deficiéncias

Nao surpreendentemente, os pais relatam que a experiéncia
da prematuridade foi sentida como uma intensa frustragdo. O
bebé (e a gravidez) ideal deu lugar ao bebé real, que os pais
ainda tém que aprender a reconhecer e a se relacionar, e a perda
do corpo “gravido”, conforme ilustra a fala materna.

Eu sonhava com a barriga grande, os pés inchados... (...) Entdo,
na verdade eu nem senti minha gravidez. Quando pensei em
comegar a usar aquelas roupas de gravida,(...) eu nem cheguei
a usar. (...) Quando comegou mal e mal a aparecer, ai foi uma
desilusao, sabe, total, porque... um sonho que a gente imagina,
um sonho cortado pela metade. E, um sonho cortado pela
metade. [grifo nosso] (Mae)
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Para Soulé (1987), as maes vivem intensamente as mudangas
fisioldgicas da gravidez, que possuem um correspondente
emocional em termos de expectativas e representacdes psiquicas.
Brazelton (1998) refere que a perda precoce do corpo gravido
com 0 nascimento prematuro ¢ sentida como um golpe para
a autoestima materna. Isso estd relacionado ao fato de que
essa perda destitui a gestante do papel de cuidadora em uma
maternagem sadia, desfazendo a possibilidade de vivenciar os
sonhos construidos.

Kate necessitou de cuidados intensivos na UTIN por 100
dias. Durante a internagéo, sofreu duas infecgdes generalizadas.
Ao sair da UTIN Kate ficou cerca de uma semana no quarto.
Os pais relatam que esse periodo foi extremamente dificil,
aparecendo a angustia ¢ o medo de perder o bebé, conforme
ilustra a sequéncia do dialogo a seguir.

Mae: Logo que a Kate nasceu, o médico disse que as primeiras
72 horas eram imprevisiveis. Poderia acontecer de tudo, e a
qualquer momento. Entdo foi uma coisa assim, de muito medo,
muito medo, muita angustia, muita, muito tudo, sabe... uma
angustia muito grande, muito grande mesmo!

Pai: E tinha outros bebés ali, muito graves, aqueles dois...
Mie: E, um durou quatro horas e o outro duas!

O medo de perder o bebé também aparece no relato da mae
quando conta de sua angustia para ver sua filha, com medo de
que a morte chegasse antes. “Eu queria ir ver porque eu tinha
medo que, de repente, ndo fosse mais ver a Kate. E dai fiquei
com medo e queria porque queria ir ver.” (Mae)

Durante a internag@o, os pais passaram por diversos
momentos em que a saude da filha era delicada, ¢ o temor da
morte estava sempre presente. Os relatos anteriormente citados
mostram o contraste dos momentos de alegria pela noticia da
gestacdo e a dor e o medo pela prematuridade. A defini¢ao da mae
em relagdo a sua frustragdo com o nascimento prematuro — “um
sonho cortado pela metade” — clareia a vivéncia da prematuridade
e mostra o quanto o nascimento prematuro faz os pais se
defrontarem com uma situag@o de surpresa, de despreparo para a
parentalidade - uma “familia prematura” (Andreani et al., 2006).

Esses resultados estdo de acordo com aqueles de Rossel et
al. (2002), quando afirmam que a prematuridade e a consequente
hospitalizacdo geravam temores, especialmente da morte. O
temor dos pais tem base na realidade, uma vez que a literatura
aponta que a mortalidade e as deficiéncias apresentam um indice
elevado nos casos de prematuridade, em especial naqueles bebés
nascidos com muito baixo peso (Simmons et al., 2011).

O casal relata que houve uma decepg@o com a aparéncia da
filha, conforme dialogo a seguir:

Mae: Ai, eu ndo, nao sabia o que eu tava vendo, era uma coisa,
uma miniatura, tudo tdo, coisa esquisita, coisa... uma cabecinha
assim (faz um gesto com as maos), menos do que esta bolinha
aqui. (...) Era uma coisa muito esquisita, uma coisa feia.

Pai: Mas toda formadinha por fora... ta louco!

O peso e o tamanho do bebé foram aspectos que deixaram

os pais de Kate muito impressionados, o que vem ao encontro
do estudo de Rossel et al. (2002). A primeira fase de rea¢des
emocionais ao diagnostico de uma deficiéncia (Drotar et al.,
1975) se assemelha aos sentimentos de angustia e medo presentes
ao nascimento e a hospitalizagdo, relatados no presente estudo,
perante a prematuridade. Isso pode ser explicado pelo fato de a
prematuridade também ser um choque.

O primeiro contato com um bebé tdo pequeno e com a satide
tao fragil mostrou ser um abalo em relacdo ao filho imaginado
que os pais tinham em mente. A elabora¢do do luto torna-se
ainda mais complexa, pois ¢ um luto por um bebé diferente
daquele que tinham em mente, por uma gestacao que nao foi até
o fim e por um parto tranquilo e, junto a tudo isso, a luta pela
sobrevivéncia do bebé.

O impacto do diagndstico da deficiéncia visual:
Choque, confusdo, raiva, culpa e desamparo

O diagnostico de ROP foi realizado quando Kate estava
com trés meses (proximo de quando estariam completando
as 40 semanas de gestagcdo). Semanas depois, a familia foi
encaminhada a capital, mas foram informados de que ja havia
passado a época de se tentar aplicar o tratamento com laser. No
entanto, ainda foi realizada uma cirurgia, com poucas chances
de sucesso, e o resultado ndo foi o esperado. O conhecimento
do diagnostico se deu de forma gradativa, denotando que essa
noticia ainda estava sendo processada.

O casal conta que ainda alimentava esperancas de ter
resultados da cirurgia realizada quando foi surpreendido com a
sugestdo de uma protese, procedimento que implica a retirada
do globo ocular. Esse fato os deixou muito assustados e com
receio de nao poder usufruir de recursos imaginados, no futuro,
tais como olho bidnico” ou outros. O casal relata que o periodo
da busca de tratamento na capital foi extremamente complicado,
quando foram sendo encaminhados de um hospital a outro, de
um profissional a outro. Hospedavam-se em locais oferecidos
pela Secretaria de Satde de seu municipio.

Andreani et al. (2006) afirmam que, sendo a prematuridade
uma situagdo mobilizadora de estresse para a familia, as redes
de apoio se constituem de grande importancia para reduzir o
impacto do risco e oferecer oportunidade de desenvolvimento
saudavel para a familia. Depreende-se entdo, que a falta dessa
pode colocar em risco a saude mental dos pais e o0 consequente
desenvolvimento do bebé.

Sobre a reagdo de confusdo e duvidas a respeito do
diagnostico, a sequéncia de falas dos pais ilustra esta experiéncia:

Mae: A gente ndo sabe até entdo se ela enxerga, ou quanto que
ela enxerga!?

Pai: Isto eles ndo dizem.

Mae: Isso a gente gostaria de ouvir.

Pai: (...) E a cirurgia? Dizem que ta bem! Sera que ¢ verdade?
O que ¢ que ta bem a gente ndo sabe, eles ndo falam, ndo sabe
o0 quanto ela vai enxergar, se ela vai enxergar, se nio vai? E
ela que vai falar?

O senso de desamparo e estresse vivenciado pelo desgaste



do processo e pela dificuldade de assimilagdo da informagao (ou
a falta dela) desencadeia indignagdo e uma busca de culpados

pelo problema da filha, como ilustram os trechos a seguir:

Na verdade, se a gente vai analisar, todos os médicos erraram,
todo mundo... todo mundo errou, se eu sei um pouquinho...
(...) Nao sei se o cara serviu de cobaia... (...) Os médicos ndo
sabem... (....) ....Uma hora dizem que vai ficar cega, outra hora
ja falam em grande grau de dificuldade de visdo, ja falaram
diferente. (Pai)

Na literatura, ha registros de indignagao e raiva direcionadas
aequipe de saude nestas situagodes, seja por questdes reais ou pela
necessidade de deslocar a raiva para fora da familia (Bradford,
1997).

A confusao vivenciada pelos pais em relagao ao entendimento
do diagndstico fica clara no trecho a seguir:

Mae: praticamente desde que a nené ta doente me sinto sem
as informagoes...

Pai: Nao, eles falam rapidamente..., mas realmente saber en-
tender, dizem: “ta bem!”

Mae: Mas em que sentido ta bem? Que sentido? A retina foi
colada? Nao se formou?

Pai: O qué que ¢é “ta bem a cirurgia”? (...) ndo digo que, ndo
que va enxergar normal, mas para se defender pelo menos.

Bradford (1997), ao explicar a importancia da comunicagao
equipe de satde-familia para a adaptacdo dos pais no contexto
da saude, chama a atengdo para a influéncia reciproca entre as
crencas dos pais sobre a saude do filho ¢ a informagao recebida
dos profissionais. Problemas na comunicagdo comprometem
a compreensdo do quadro, gerando distor¢gdes e falsas
expectativas. As ideias dos pais, em relagdo a terem servido de
“cobaias” ou de ndo terem sido atendidos a tempo por questoes
financeiras, exemplificam essas distor¢des. Por outro lado, a
frustragdo parental em relagdo a deficiéncia do filho e a propria
parentalidade pode tomar uma forma ambivalente de relagdo com
a equipe, conforme explica Bradford (1997). Ora sentem raiva
das equipes de saude, ora sentem-se confiantes com sua atuacao.

Os pais recorrem a religido e aos médicos que, no
entender deles, possam trazer novidades de pesquisas ou outras
alternativas. Essa reacdo revela a questdo da ambiguidade na
relagdo com a equipe (confianga x desconfianga), constituindo-se
também em uma estratégia para tentar adaptar-se aos desafios
da situagdo. Para Bradford (1997), essas a¢des sdo mecanismos
de coping, isto é, formas de lidar com o conflito, e focam tanto
a emog¢do quanto a resolugdo de problemas.

Outro aspecto que aparece nas falas dos pais refere-se a
culpa. Eles tentam repensar o que passou e se perguntam sobre
o porqué dos acontecimentos, pensando no que eles podem ter
“errado”.

Todos os dias, ndo tem um dia que eu ndo faca a mesma
pergunta: por que que aconteceu isto ou por que, que nem ele
(marido) me pergunta: “Por que que eu ndo segurei mais a nené
na barriga, por que que eu ndo me cuidei mais na gravidez?”
Sabe, ¢ tudo por que, por que. E a gente nao encontra resposta,
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sabe, durante a minha gravidez eu nunca tive uma dor de barriga
para dizer “Ai foi disto que ela nao segurou.” A gente no sabe,
a gente vai deitar com as mesmas perguntas e levanta de manha
com as mesmas perguntas. “Por que que aconteceu?!?” E todos
os dias com a mesma incerteza, com a mesma angustia... (Mae)

Esse resultado é consistente com outros achados. Por
exemplo, Rossel et al. (2002) referem que, em seu estudo, 75%
das maes se sentiam culpadas e impotentes, por sentirem-se de
alguma forma responsaveis pela prematuridade do filho.

Os relatos apresentados mostram uma peculiaridade da
descoberta do diagndstico, o qual ndo se da no momento
do nascimento, mas durante a internagdo hospitalar. Isto é,
vai sendo descoberta aos poucos. Como a medicina ja tem
tratamentos a oferecer para a ROP, assim como formas de
prevencao da cegueira mediante diagnostico precoce, os pais,
ao se defrontarem com o problema, comegam a ter esperanga
de solucdo. No entanto, a realidade do crescimento rapido do
namero de UTI’s neonatais no mundo e o lento crescimento dos
programas especificos de detec¢@o e tratamento precoce da ROP
(Quinn, 2007) também contribuem para a corrida a inimeros
centros ¢ hospitais em busca do tratamento, o que aumenta o
risco de o bebé nao ser tratado a tempo e, consequentemente, o
estresse vivido pela familia. Como foi apontado por Mousavi
et al. (2009), existe um periodo critico para a detec¢ao da ROP
para que possa haver a prevencdo da cegueira. Perceber que
esse periodo critico passou e a filha ndo foi examinada a tempo
de poder receber os tratamentos adequados ¢, sem duvida,
extremamente doloroso para os pais, que buscam os culpados e
tentam recuperar o tempo perdido.

Apossibilidade de evitar a doenga e o fato de esta familia ndo
ter conseguido se submeter ao tratamento que trazia esperangas
de melhora para a visao da menina, conforme relataram os pais,
parece ser um ponto importante nos sentimentos dessa familia.
Pode-se pensar na base da Psicologia da Satide do modelo de
Bradford (1997), a qual indica que nem toda doenga cronica
gera um desajuste na familia, e é necessario identificar quais
variaveis contribuem para um enfrentamento limitado da doenga.
Nesse sentido, o fato de haver UTI’s que ndo seguem ainda as
diretrizes indicadas em todas as unidades neonatais do pais pelo
Conselho Brasileiro de Oftalmologia e pela Sociedade Brasileira
de Oftalmologia Pediatrica (Zin et al., 2007) aumenta o risco de
cegueira por ROP no Brasil e faz com que a indignagdo dos pais
seja maior do que o sentimento enfrentado por uma doenga que
nao teria como ser evitada.

Essa realidade parece deté-los, muitas vezes, em um
estagio de reagdes emocionais ao nascimento de uma crianga
com deficiéncia, descrito por Irvin et al. (1993), que fica entre
o segundo (descrenga) e o terceiro (tristeza, colera e ansiedade),
expresso na forma de uma “corrida aos médicos”. Os autores
consideram que esse estdgio ocorre antes de os pais poderem
sentir a dor da perda do filho “normal”, antes da tristeza e da
depressao. Pode aparecer a colera voltada contra Deus, contra
o destino, mas também contra a equipe hospitalar, amigos e
parentes, pois, a despeito do que as pessoas fagam para auxiliar os
pais, nada ¢ suficientemente apreciado, posto que o desejo real é
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poder “voltar atras” e ter um filho “perfeito”. Esse estagio poderia
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ser mais curto se os hospitais em nosso pais, em especial no
interior do Estado, oferecessem uma estrutura para a prevencao
e o tratamento da ROP, uma vez que a busca de servigos na
capital e as incertezas quanto ao diagndstico e tratamento estdo
interrelacionadas com o alto grau de desamparo e de estresse
vivenciados pela familia participante neste estudo.

Os relatos fazem pensar nas questoes trazidas por Drotar et
al. (1975), quando falam das reagdes emocionais de descrenga
e negagdo em relacdo ao diagnostico. A longa caminhada para
compreender o diagndstico pode estar refletindo a descrenga na
realidade da deficiéncia visual, demonstrando uma esperanga
irreal. Porém, por outro lado, a longa caminhada em busca da
certeza do diagndstico e de tratamentos alternativos pode também
ser a demonstragdo desses pais de uma profunda aceitagdo da
condigao da filha e busca de uma melhor qualidade de vida para
a mesma.

Contrastando com o estudo de Nobre et al. (2008), o casal
mostrou fortemente os sentimentos de raiva e revolta. E possivel
que esse contraste esteja evidente em fung@o do periodo de vida
em que foram realizadas as entrevistas. No primeiro, os pais ja
lidavam com a realidade do diagndstico da deficiéncia ha anos.
Diferentemente, o casal entrevistado parecia estar em plena
vivéncia do recebimento da noticia, tentando ainda compreender
o diagnostico e, em especial, lutando contra o prognostico.

O desenvolvimento de Kate e o dia-a-dia com o bebé:
Frustragdo, preocupagdo e duvida, falta de informa-
coes sobre a DV, as mudancas na rotina e medos

Analisando os relatos de Ana e Edson sobre o
desenvolvimento de Kate, eles descrevem que em algumas
areas a filha estd se desenvolvendo de acordo com a idade
(com corregdo em funcdo da prematuridade) e em outras ela
apresenta algumas dificuldades. Apesar de varios aspectos
estarem em pleno crescimento, os pais de Kate parecem, em
alguns momentos, ndo acreditar no bom desenvolvimento que é
possivel para a menina e mostram-se frustrados. Isso se expressa
em algumas falas como:

Se fosse de tempo normal hoje ela estaria com 11 meses né,
entdo a gente imaginava ela segurando uma bolachinha na mao,
querendo pegar as colheres sozinha para bater no prato, todas
aquelas coisas assim, tudo que a gente quer, quer comer tudo
que a gente quer e ndo ¢ assim. Ela ¢ teimosa para comer, ¢
como ela quer, ndo ¢ qualquer coisa que agrada, sabe, entéo,
nao ¢ como a gente imaginou. (Mae)

Os pais demonstram preocupacdo ¢ divida em relacdo a
questdes de mobilidade.

“E, tendo um pouco de visdo nio vai se bater nas coisas? E
isso que eu quero! (...) Se defendendo! Se defendendo... E isso
que eu quero... Ai pago todas as promessas.” (Pai)

Percebem que a deficiéncia da filha traz um modo diferente
de comunicagdo, ao qual eles precisam estar atentos: “Uma
criang¢a normal vai dizer o que ela quer dizer, do modo de dizer...
(...) Vai sinalizar, vai dar uma deixa do que ela vai fazer.(...)
Entdo a gente ndo entende ainda o que ela quer dizer(...).” (Mae)

Mostram duavidas em relagdo ao que podem esperar do
desenvolvimento da filha, quando se perguntam sobre o futuro

de Kate:

Pai: E agora, o que vai ser da pequenininha? Ela vai ter a vida
dela?

Mae: Preocupagdo com o que vai ser da vida dela amanha?
Como que ela vai... Se ela vai aceitar...

Pai: ...ou se revoltar... (...)

A mae relata que sua rotina mudou em relagdo a vida de
casal e ao dia-a-dia com as atividades relacionadas a satde da
filha. O pai relata um aumento das preocupagdes:

“Muita preocupacdo com ela, como... a gente pensa uma coisa
e agora ¢ totalmente diferente , a gente ... filho normal ... o
caminho é por aqui e tem que ir por aqui oh, ¢ muito mais
dificil (...), olha que ter filho ndo é facil... muito dificil!...” (Pai)

Para Amiralian (1997), os pais, muitas vezes, ficam
paralisados por pensarem que o mundo do cego ¢ um mundo na
escuriddo, esquecendo-se de que, apesar de lhe faltar a visdo, o
cego se relaciona com o mundo externo por meio da audi¢do, do
tato, da gustacdo, do olfato e da cinestesia. Aparece a frustragao
ao se deparar com um desenvolvimento diferente do padrao
esperado, pois, na DV, o desenvolvimento vai ocorrer de uma
forma singular (Warren, 1994), pois a comunicacao pelo olhar
nao ¢ o parametro dessa relagdo. A comunicagao pelo olhar, tdo
importante para direcionar a aten¢do na interagdo, necessita
ser substituida por outras vias. Por fim, os medos relacionados
ao futuro, além de mostrarem a natural preocupagdo dos pais
de qualquer crianga, podem estar interligados, entre outros
fatores, a falta de informagdes sobre as reais capacidades de
desenvolvimento de um individuo com DV e parecem ser
uma preocupacdo recorrente nas familias com criancas cujo
desenvolvimento ¢ atipico (Schmidt, 2004).

As falas mencionam o fato de terem que se responsabilizar
por muitas tarefas, deixando a vida pessoal e conjugal em um
segundo plano, como ja foi descrito na literatura (Leyser et
al., 1996., Lopes et al., 2009). Além disso, os pais de Kate se
sentem despreparados para se comunicar com a menina. Aparece
a duvida em relagdo ao que a filha consegue lhes comunicar
e ao que eles sdo capazes de compreender dos sinais dela,
corroborando a literatura sobre os possiveis ciclos de interagao
assincronica na interagdo e comunicagdo pais-bebé com DV
(Kekelis & Andersen, 1984). Por outro lado, os pais sao capazes
de perceber a capacidade de interagdo de seu bebé.

O esforgo desses pais em compreender as comunicagdes
do seu bebé ¢ extremamente importante, uma vez que a crianga
cega ja apresenta, de antemdo, uma dificuldade de utilizar
alguns comportamentos comunicativos, exigindo dos seus
cuidadores uma capacidade diferenciada de leitura destes. Os
pais necessitam ter uma habilidade acurada para compreender a
comunicagdo alternativa fornecida por seu filho com deficiéncia
visual.

Aprendendo a se reorganizar: A descoberta do prazer
da parentalidade, a busca de apoio mutuo e con-
strugdo de rede de apoio

Ha momentos em que os pais referem prazer na parentalidade



e se sentem compreendendo a filha: “Banho, a hora do banho
¢ hora que mais gosto, que maravilha, (...) me deixa satisfeita
porque ¢ uma coisa que ela gosta.” (Mae) ““... Vamos bater perna?!
Ai ela gosta!” (Pai)

Aparecem também momentos em que os pais reconhecem
a capacidade de interacdo da filha: “Ah, a Kate quando escuta
a voz da vo, ela ja vai abrindo um sorriso (...) interagdo muito
boa.” (Mae)

A mae demonstra contentamento com a descoberta de seus
proprios recursos ¢ com suas possibilidades de superagdo, além
da preocupagao: “Ah, eu também me considero uma mae bastante
preocupada, sabe, muito dedicada a ela (...) me considero uma
mae assim uma super mae, (...) tu te considera uma mulher
maravilha...” (Mae)

O casal busca apoio mituo nos momentos dificeis, bem
como o de outras pessoas: “Um apoia o outro em tudo e eu ndo
fago nada sem a opinido dele e ele também sem a minha. (...)
Muito apoio, muito mesmo, tem muita gente la da comunidade,
todo mundo vem dar for¢a.” (Mae)

Os relatos mencionados mostram que os pais de Kate
apresentam também rea¢des emocionais da fase de reorganizag@o.
Aparecem preocupagdes ¢ dor, mas os pais também parecem
estar se organizando frente a realidade do diagnoéstico. O fato
de conseguirem levar a menina para o trabalho de estimulacao
precoce, especifica para criangas com DV, mostra que a familia
ja consegue encarar o diagnostico.

Por vezes, a capacidade de parentalizar, ou seja, 0 senso
de autoeficacia do casal como pais, mostra-se afetada. Eles
ficam em davida sobre o proprio entendimento a respeito das
comunicacdes da filha; consideram que ficam pouco tempo
com ela, apesar de dedicarem-se diariamente. Esse ¢ um ponto
importante que aparece em relacdo a esse casal, uma vez que a
literatura aponta que a confianca e a convicgao da familia em seu
proprio potencial para auxiliar o filho ¢ de grande importancia
para a habilidade familiar em solucionar os problemas que
surgem (Schmidt, 2004). Ainda nessa linha, ¢ considerado
essencial manter a familia confiante em seu potencial e no seu
proprio poder de controle de decisdes para o proprio bem-estar
e o da crianca (McDaniel, Hepworth, & Doherty, 1994). Nesse
sentido, parece que o apoio mutuo do casal esta sendo um fator
de grande importancia para vencer os desafios oriundos da DV
da filha.

Bowlby (1973/1998) refere que ¢ comum surgirem conflitos
entre os pais de um filho doente. Enquanto um esta na busca de
compreender melhor o prognostico, o outro podera estar negando
arealidade, demonstrando irritagao e negando apoio ao conjuge.
No entanto, o casal entrevistado parece estar conseguindo um
apoio mutuo.

Consideracoes finais

Os resultados do estudo evidenciam diversos aspectos
do impacto da prematuridade seguida de um diagnostico de
ROP, apoiando as premissas do modelo de Drotar et al. (1975).
Entretanto, ¢ possivel perceber que os diferentes estagios
sdo separados apenas do ponto de vista de apresentagdo. Na
realidade, essas fases sdo profundamente interrelacionadas.
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Outro dado consistente que aparece no presente estudo é que
ha um periodo no qual os pais ndo buscam atendimentos com
foco no desenvolvimento da crianga. Eles ficam primeiramente
focados no diagndstico e na busca de solugdes para a patologia
organica. E fundamental que a detecgdo da necessidade de
intervengao seja mais rapida, pois o primeiro ano de vida é um
periodo critico para o desenvolvimento.

Cada vez mais, parece fundamental que haja uma articulacao
entre o servico de Psicologia com outras areas da satde nos
hospitais, para poderem intervir precocemente, ajudando os
pais. Outro resultado importante ¢ o que trata especificamente
da dificuldade de interacdo entre os pais e a crianga com
deficiéncia visual. Considerando-se que a interagdo ¢ a base do
desenvolvimento global infantil, a intervengao direcionada para
essas dificuldades parece ser urgente. De fato, estudos sobre as
intervengdes pais-bebé, neste contexto, sdo escassas tanto na
literatura nacional quanto na internacional, apontando para uma
area de investigagao promissora.

Foi um achado peculiar, no presente estudo, o fato de o
diagnostico ser descoberto lentamente, até pelas caracteristicas
da doenga. Uma vez que a presente pesquisa deteve-se apenas
em uma entrevista, ndo foi possivel verificar as mudangas do
impacto na parentalidade no decorrer do crescimento do bebé.
Futuros estudos poderiam focar na transformagao das reacdes
emocionais ao longo da descoberta do diagndstico.
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Notas

1. Este estudo esta inserido em um projeto maior, de doutorado da autora, sobre a efetividade de uma intervengdo com
enfoque na comunicagio/interagio pais/bebé com Deficiéncia Visual (Comité de Etica Proc No 06/610).

2. Olho biénico (protese visual-eletronica): Caracteriza-se por um receptor eletronico a ser implantado e instalado no globo
ocular do deficiente visual, que por sua vez, é ligado ao nervo optico e a 6culos especiais. Nesses oculos, encontra-se
ligada uma camera que capta a imagem, enviando-a para um processador portatil, que transforma a imagem em sinais
eletronicos, enviando-os para o receptor. Logo, este vai emitir impulsos a retina, possibilitando um certo grau de visao
(http://www.todosnos.unicamp.br:8080/lab/usuario-de-protese-ganha-sensibilidade-em-dedo-artificial). Segundo
Suaning, Lovell, Schindhelm e Coroneo (1998), os beneficios do olho bidnico para a populagdo com deficiéncia

visual ainda sao limitados.
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