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A experiéncia de maternidade de mées de criangas com e sem

doenca cronica no segundo ano de vida*

Elisa Kern Castro

Cesar Augusto Piccinini
Universidade Federal do Rio Grande do Sul

Resumo

O presente estudo investigou os sentimentos de maes de criangas com e sem doenga cronica com relagdo a sua
experiéncia de maternidade. Participaram do estudo dezesseis diades mde-crianga, sendo oito com criangas
portadoras de doenca cronica fisica ha pelo menos um ano, e oito cujas criangas ndo apresentavam problemas
cronicos de salide. As criangas eram de ambos os sexos e tinham 24 meses de idade. Todas as mées responde-
ram a uma entrevista sobre o desenvolvimento infantil e a experiéncia da maternidade, e as mées do grupo com
doenga cronica foram também solicitadas a responder a uma entrevista sobre as impressdes e sentimentos
sobre a doenga cronica da crianga. A andlise de contelido das entrevistas mostrou que a experiéncia da
maternidade foi afetada pela presenca de doenca cronica na crianca. Isto apareceu especialmente no sofrimen-
to vivido por essas maes, com sentimentos ambivalentes em relacéo as criangas, culpa, ansiedade, superprotecéo,
ansiedade de separagdo e sentimentos de pouca ajuda de outras pessoas. Estes achados apontam para a
importancia de se fazer um trabalho preventivo e até mesmo de intervengdo, que contribua para minimizar
eventuais consequiéncias da presenca da doenga cronica ndo sé para a propria crianga, mas também para sua
familia.

Palavras-chave: experiéncia da maternidade; doenga crénica; infancia

Abstract

The experience of motherhood in mothers of children with and without chronic disease in the second year of
life. The present study investigated the experience of motherhood in mothers of children with and without
disease. Sixteen mother-child dyads took part in the study, eight of which composed by children with
physical chronic disease for at least one year, and eight with children having no chronic health problems. The
children were of both sexes and 24 months old. All mothers were interviewed on child development and the
experience of motherhood, and the mothers from the group with chronic disease were also interviewed on
impressions and feelings concerning the child’s chronic disease. Content analysis performed on the interviews
showed that the experience of motherhood was affected by the presence of chronic disease in the child. This
appeared especially in the suffering of these mothers, with ambivalent feelings concerning the child, guilt,
anxiety, overprotection, separation anxiety and feelings of little help from other people. These findings point
to the importance of a preventive work and even of intervention, which may contribute towards minimizing
eventual consequences of the presence of chronic disease not only for the child him/herself but also for his/
her family.

Key words: experience of motherhood; chronic disease; childhood

doenga cronica na infancia se caracteriza por ter um
curso demorado, ser progressiva, possuir riscos de
prejuizos no desenvolvimento fisico e mental da cri-
anca e necessitar de tratamentos prolongados (Wasserman,
1992). Perrin e Shonkoff (2000) estimam que entre 15% e 18%
da populagdo mundial de criangas e adolescentes tem alguma
forma de problema cronico, incluindo condicdes fisicas, defi-
ciéncias no desenvolvimento, dificuldades de aprendizagem
e doenca mental. Nesse cenario, estima-se que 5% das crian-

cas apresentem desordens fisicas persistentes ou recorren-
tes (Garralda, 1994).

De forma geral, a doencga cronica inclui a interagdo
entre suscetibilidade bioldgica, tratamento e outros fatores
do ambiente (Bradford, 1997; Perrin, 2000). O tratamento é
caracterizado por deterioragdes fisicas que podem envolver
muitos contatos com médicos, hospitalizagdes, procedimen-
tos médicos aversivos, estresse e desconforto na crianca e
sua familia (Garralda, 1994; Wallander, Varni, & Babani, 1988).
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Essas terapias requerem aderéncia do paciente a um regime
complexo e de longa duragdo. A interrupcdo do tratamento
pode causar conseqliéncias sérias para sua saude (Wallander,
1993).

No presente artigo serd examinada apenas a doenca
cronica fisica, ou seja, aquelas que comprometem algum 6r-
gédo ou sistema do organismo. Para evitar repeti¢des o termo
doenca cronica neste trabalho se referira a este tipo de doen-
ca.

A revisdo da literatura realizada por Castro e Piccinini
(2002) sobre a doenca cronica na infancia e suas implicagOes
para as relacGes familiares, revela que mudangas importantes
podem ocorrer na dindmica dessas familias com uma crianga
doente crbnica. A rotina muda com constantes visitas ao
médico, ingestdo de remédios e hospitalizagdes. Seus mem-
bros devem se adaptar ao convivio com a crianga doente,
pois padrdes rigidos de relacionamento podem afetar o seu
desenvolvimento emocional. Ao mesmo tempo, a incerteza
com relacdo ao futuro da crianga pode fazer com que as rela-
¢Bes familiares fiquem estremecidas, prejudicando inclusive
o desenvolvimento psicoldgico da crianca doente. Torna-se
necessario, dessa forma, uma intervencdo multiprofissional
com essas criangas e suas familias para fortalecer o vinculo
entre eles e com a equipe de salde, aumentar o bem-estar e
facilitar a tomada de consciéncia da gravidade e das limita-
¢Oes reais da crianca.

Para compreendermos o impacto da doenca cronica
na infancia no psiquismo dos pais devemos nos remeter ao
periodo da gestacdo, em que vai se desenvolvendo uma ima-
gem ideal do bebé - o bebé imaginario (Brazelton & Cramer,
1992; Klaus & Kennel, 1992). Os desejos, as necessidades
narcisistas e a percepgdo dos movimentos, das atividades,
dos tipos de reacdo que o feto tem séo a base dessa represen-
tacdo. No entanto, quando o bebé ndo corresponde as expec-
tativas por causa de uma enfermidade, mées e pais podem
ficar muito abalados e ndo serem capazes de responder as
necessidades do filho adequadamente, desencadeando sen-
timentos de fracasso e desilusdo (Martini, 2000). Em situa-
¢Bes como essa as representacdes da mae sobre seu bebé se
alteram, dificultando a imaginagdo quanto ao futuro da crian-
¢a e a avaliacdo do que acontece no presente (Stern, 1997).

A busca por uma resposta sobre o problema da crian-
¢a pode gerar frustragdo se essa ndo for possivel (Irvin, Klaus,
& Kennel, 1992). Quando isso acontece, muitas vezes entra
em questdo a competéncia genética dos pais e, com isso,
sentimentos de culpa. O fantasma do bebé saudavel pode
interferir na adaptacédo da familia se o processo de luto ndo se
resolve. Viana, Gicamononi e Raschid (1994) verificaram que
mées de criangas com fissura labio-palatal apresentavam sen-
timentos de culpa, tristeza, excluséo e derrota no seu papel de
procriadora de uma crianca saudavel. Embora algumas mées
tivessem conseguido manter uma atitude realista frente a si-
tuacdo, outras ficaram se lamentando pela prdpria sorte.

Na verdade, a experiéncia de ser pais e mées de crian-
¢as com doenca crbnica pode ser muito variada. Martinson,
Davis, Liu-Chiang, Yi-Hua, Qiao e Gau (1995) averiguaram

que algumas mdes de criangas com doenca cronica passaram
a apresentar problemas para dormir, hipertensdo e palpita-
¢Bes apos a descoberta da enfermidade do filho, além de refe-
rirem impacto emocional intenso e sentimentos de preocupa-
¢do, medo e responsabilidade. Clark e Miles (1999), da mesma
forma, encontraram que pais de criangas com cardiopatias
congénitas expressavam sentimentos ambivalentes com rela-
cdo a paternidade. Embora se sentissem alegres, havia a pre-
ocupagdo com a possivel perda associada a doenca da crian-
ca. Alguns pais expressaram 0 medo de apegar-se e interagir
com a crianga por causa do risco de morte iminente. Ja a
pesquisa de Minde (1999), realizada a partir de trés estudos
de caso de criangas pequenas com doenca hepatica cronica e
indicacgdo de transplante, mostrou que a ruptura na afetividade
dessas criangas com seus cuidadores e vice-versa foram ame-
nizadas com acompanhamento psicoldgico e envolvimento
de uma equipe de saude que trabalhou de maneira
multiprofissional.

Embora os niveis de estresse de pais e maes de crian-
cas cronicamente doentes sejam parecidos, geralmente as
maes se envolvem mais do que 0s pais no processo de trata-
mento, indo com mais freqliéncia do que os pais ao hospital e
interagindo mais com a equipe de profissionais que tratam da
crianca (Silver, Westbrook, & Stein, 1998). Pelletier, Godin,
Lepage e Dussault (1994) relataram que as maes se ocupavam
dos cuidados da crianca doente em 80% dos casos e que a
falta de um suporte social podia predisp6-las a apresentar
sintomas psiquiatricos. Krahn (1993) acrescentou que doen-
cas que necessitavam de muitos cuidados por parte das mées
e que geravam altos niveis de estresse tendiam a desencade-
ar 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 criancas saudaveis no que diz respeito a rede de
apoio familiar e de amizades. A Unica diferenca encontrada
entre os dois grupos foi quanto ao tamanho das equipes
profissionais que atendiam a crianca. Apesar disso, o isola-
mento de familias com individuos enfermos pode ocorrer e
estd associado a diversos fatores, entre eles a evitagdo da
familia em falar sobre a doenga (Gongora, 1998). Esse isola-
mento faz com que a pessoa doente fique bastante vulnera-
vel a transtornos mentais, pois perpetua o estigma da doenca
e cria problemas para 0 acesso a modelos alternativos para
enfrentar a enfermidade.

A doenca cronica na infancia tem sido também associ-
ada por alguns autores a um aumento de dificuldades na rela-
¢do conjugal (Walker & Zeman, 1992). Contudo, no estudo
realizado por Quittner, Opipari e Espelage (1998) ndo foram
encontradas diferencas significativas entre a satisfacdo mari-
tal dos casais com criangas com e sem doenga cronica, embo-
ra 0s pais tenham referido poucas atividades recreativas do
casal e as mulheres tenham apresentado sintomas de depres-
sdo.

Como pode ser visto, ha evidéncias na literatura de
que mé&es e pais podem ser bastante atingidos emocional-
mente pela presenca de doenca cronica em seus filhos. Con-



tudo, apesar de existirem algumas teorizagdes sobre o assun-
to, poucos estudos empiricos buscam investigar o impacto
da doenca cronica para a experiéncia da maternidade, princi-
palmente no segundo ano de vida da crianca. Nesse sentido,
0 presente estudo investigou os sentimentos de mées de
criangas com e sem doenga cronica quanto a sua experiéncia
de maternidade. Buscou-se, em particular, investigar aspec-
tos relativos a satisfacdo com o seu papel materno, dificulda-
des encontradas, momentos de separacdo mae-crianga, pre-
senga do pai da crianca, apoio social recebido, relacdo marital
e interferéncias da familia extensiva®. A expectativa inicial era
de que as mées do grupo com doenca cronica experenciassem,
dentre outros sentimentos, culpa e fracasso (Irvin et al., 1992;
Martini, 2000) e isolamento e estresse (Clark & Miles, 1999;
Quittner et al., 1998; Silver et al., 1998), sentimentos estes que
ndo seriam comuns nas maes do grupo sem doenca cronica.

Método

Participantes

Participaram do estudo dezesseis diades mae-crianga,
sendo oito com criangas que eram portadoras de doenga cro-
nica fisica ha pelo menos um ano, e oito cujas criangas nao
apresentavam problemas crénicos de saude. As criangas ti-
nham 24 meses de idade.

O grupo de criangas com doenca crdnica era compos-
to por trés criancas que sofriam de atresia de vias biliares,

Tabela 1
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trés com fibrose cistica e duas com doenca cardiaca congéni-
ta, e foram selecionadas com base no seu prontuario e na
indicacdo da equipe do hospital. As diades mée-crianga fo-
ram selecionadas em dois hospitais publicos de Porto Alegre.
As maes tinham idade média de 30,9 anos (DP = 8,8) e escola-
ridade média de 8,1 anos (DP = 2,8). Duas médes exerciam
trabalho remunerado, outras quatro ndo trabalhavam no mo-
mento, outras duas nunca tinham trabalhado e uma era estu-
dante. Sete mées moravam com o pai da crianga (quatro ndo
eram casadas oficialmente) e uma era separada. As familias
viviam tanto em Porto Alegre quanto no interior do estado.
As diades cujas criangas ndo apresentavam doenga
cronica faziam parte de um estudo longitudinal que acompa-
nhava aproximadamente 100 familias desde a gestagdo até o
segundo ano de vida da crianca, realizado pelo Grupo de
Interacdo Social, Desenvolvimento e Psicopatologia - GIDEP/
CNPg/UFRGS. Todos os participantes haviam sido selecio-
nados em hospitais publicos e postos de saiude de Porto
Alegre. Para participar do presente estudo, foram escolhidas
as primeiras oito criancas sem doenga cronica que completa-
ram 24 meses no ano em que o estudo foi realizado, e cujas
caracteristicas demograficas se assemelhavam aquelas do
grupo com doenca cronica. As maes desse grupo tinham ida-
de média de 25,5 anos (DP =5,3) e escolaridade média de 10,2
anos (DP = 3,4). Trés maes exerciam trabalho remunerado,
uma ndo trabalhava no momento, outras duas nunca tinham
trabalhado e duas mées eram estudantes. Sete mées viviam
com o pai da crianga e uma delas morava em casa separada

Caracteristicas demograficas, de desenvolvimento e clinico-cirtrgicas das criancas

Com doenga cronica  Sem doenga cronica

(n=218) (n=218)
Sexo da crianga Masculino 3 4
Feminino 5 4
Hospitalizagdes * 4,87 -
Dias hospitalizados 94,63
Cirurgias 0,87
Prematuridade - -
Caracteristicas pessoais da Agitado/Bravo 5 5
crianga Calmo/Trangiiilo 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 Trangqiiilo 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 aos Sim 3 2
24 meses” Nio 5 6
Contatos com outras criangas Contatos eventuais 7 3
Contatos freqiientes (didrios) 1 5

* Os dados referentes ao namero de hospitalizagdes, de dias internado e de cirurgias foram obtidos através das

entrevistas com as maes e, portanto, podem ndo corresponder exatamente ao ocorrido.

b . ) . . N
Esse aspecto se refere ao controle dos esfincteres durante o dia, pois durante a noite a totalidade das maes
ainda colocava fraldas nas criangas.
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embora mantivesse relacionamento com o pai da crianca. As
familias viviam em Porto Alegre e na regido metropolitana. A
Tabela 1 apresenta algumas informacdes sobre o desenvolvi-
mento das criangas com e sem doencga cronica participantes
do estudo.

Delineamento e Procedimentos

Foi utilizado um delineamento de grupos
contrastantes (Nachmias & Nachmias, 1996), envolvendo dois
grupos: mées de criangas com e sem doenga cronica. Foi exa-
minada em cada grupo a experiéncia de maternidade. Inicial-
mente era realizado um contato com os responsaveis pela
crianca, seja através de telefonema ou pessoalmente quando
a crianga comparecia ao ambulatério para consulta. Neste
contato, explicavam-se os objetivos e formalizava-se o con-
vite as familias a participarem da investigacdo. Com as famili-
as das criangas sem doenca cronica que ja estavam partici-
pando do projeto longitudinal foi feito contato telefénico,
convidando-as para uma nova visita & universidade.

No encontro agendado, que ocorria na universidade,
eram explicados novamente os objetivos do estudo e a mée (e
0 pai quando presente) assinava 0 termo de consentimento
informado. O pai também era convidado a participar do estu-
do e a comparecer a universidade, embora esta parte dos
dados ndo tenha sido analisada para o presente estudo. Em
seguida, as familias eram levadas a sala de brinquedos onde
se realizava uma sessdo de observagdo da interagdo familiar
(mé&e-pai-crianca, mée-crianca e pai-crian¢a). Os dados sobre
a interagdo mae-crianca foram analisados em outro artigo
(Castro & Piccinini, 2003). Apds era realizada com a mée e o
pai, em salas separadas, a Entrevista sobre as impressdes e
sentimentos da méae/pai sobre a doenca crénica da crianca
(somente com as mées e pais de criangas doentes), e a Entre-
vista sobre o desenvolvimento infantil e a Experiéncia da
Maternidade, com ambos 0s grupos. As entrevistas foram
realizadas individualmente por duas pesquisadoras (uma de-
las a primeira autora do presente estudo) e foram gravadas
para posterior transcri¢do e analise. O tempo de duragdo das
entrevistas variou entre 40 e 120 minutos. Durante as entre-
vistas as criangas eram convidadas a realizar atividades re-
creativas com um membro do grupo de pesquisa para que a
entrevista fosse realizada com o minimo de interferéncia da
crianca.

Instrumentos e material

O Consentimento informado continha de forma su-
cinta a explicacdo dos objetivos da pesquisa, cuidados éti-
cos dos procedimentos adotados e o nome e telefone do
pesquisador responsavel. Foi assinado pela mae (e pelo pai
quando presente) da crianga em duas vias, permanecendo
uma com a pesquisadora e a outra com a participante. A En-
trevista sobre o desenvolvimento infantil e a experiéncia da
maternidade (GIDEP, 2000) abrangia aspectos do desenvol-
vimento da crianca e da experiéncia de maternidade. A entre-
vista envolvia oito temas (e.g., como se sente como mée, qual
a impressao que tem do pai da crianga, momentos de separa-
¢a0 mae-crianga) que eram apresentadas & mae (e.g., “Eu gos-

taria que vocé me falasse sobre a tua experiéncia de estar
sendo méae”). Para cada tema a entrevista também contempla-
va diversos sub-temas (e.g., “Tu estas tendo alguma dificul-
dade em ser mée?” “Como tu te descreves como mée?”). O
entrevistador era orientado a esperar que a mae abordasse na
sua resposta os diversos sub-temas. Caso isto ndo ocorres-
se, entdo se faziam perguntas sobre aqueles que nao haviam
ainda sido abordados espontaneamente pela méde. A Entre-
vista sobre a percepgéo e sentimentos da mée sobre a doen-
ca cronica (Castro & Piccinini, 2000) foi realizada somente
com as maes do grupo com doencga cronica, e investigava o
surgimento e desenvolvimento da doenga cronica. A entre-
vista constava de sete questfes que abordavam temas como
o estado de saude da crianca, descoberta da doenca,
hospitalizagGes e cirurgias ja passadas.

Analise de contetdo qualitativa (Laville & Dionne,
1999) foi utilizada para investigar as semelhangas e particula-
ridades nos relatos das mées sobre sua experiéncia de mater-
nidade. Ap6s a transcricdo das entrevistas foram feitas leitu-
ras exaustivas do material para identificagdo das categorias
tematicas, que foram baseadas na estrutura temética da en-
trevista e nas falas das prdprias maes. Na analise de contel-
do qualitativa as peculiaridades e nuances existentes entre
as categorias sdo privilegiadas por serem portadoras da sig-
nificacdo da mensagem do entrevistador (Laville & Dione,
1999). N&o ha a preocupacdo de construir distribuicdes de
freqliéncias das categorias ou realizar analises estatisticas
sobre as incidéncias das mesmas. Assim sendo, como se tra-
ta, de modo geral, de poucos participantes e ndo se utiliza
randomizagdo, uma fala € tdo importante como falas repetidas
— ambas contribuem para a compreensdo do fendmeno estu-
dado e para teoria. Para fins de analise, oito categorias
tematicas foram utilizadas na analise dos relatos das mées, a
saber: 1) Sentimentos relativos a maternidade; 2) Dificulda-
des enfrentadas em ser mae; 3) Auto-descri¢do sobre o seu
papel materno; 4) Momentos de separacdo mée-crianca; 5)
ImpressGes maternas sobre o pai da crianga; 6) Relaciona-
mento do casal; 7) Cuidados alternativos e 8) Familia extensi-
va. Dois codificadores foram utilizados para a classificagdo
dos relatos nas diferentes categorias. Eventuais discordancias
eram discutidas e, quando necessario, dirimidas na presenca
de um terceiro codificador.

Resultados e Discussao

Apresenta-se, a seguir, cada uma das categorias cria-
das, exemplificando-as com os relatos das proprias maes®.
Destacam-se inicialmente as semelhancas e depois as parti-
cularidades encontradas nos relatos das mdes de criancas
com e sem doenca cronica. Apds a apresentacdo dos resulta-
dos de cada categoria, discutem-se os achados obtidos a luz
da literatura.

Sentimentos relativos & maternidade

As falas das mées de ambos 0s grupos mostraram
similaridades principalmente no que se refere aos sentimen-
tos positivos da experiéncia de maternidade: “E bom, eu gos-



to” (C7)4; “Eu gosto de ser mae” (S2). Apareceram também
nos relatos das mées temores e ansiedades relativas ao de-
senvolvimento e futuro da crianca ou ao desempenho do seu
papel de mae, embora os tipos de preocupagdes tenham sido
variados entre os grupos. As mées de criangas com doenca
cronica expressaram que a condigdo de salde da crianca foi
um fator que interferiu na sua experiéncia de maternidade
pelo sofrimento que causa a doencga cronica: “Mesmo que ela
tenha vindo com fibrose, a gente sabe que vai ter que carre-
gar essa cruz para sempre, € maravilhoso. Ela me estressa
porque eu ndo tenho tempo para mim.” (C6); “[A minha sobri-
nha] ndo toma remédio, ndo vé hospital, ndo vé médico, nao
vé nada [como a minha filha]. Mas de repente um dia melho-
ra” (C2). Outras médes do mesmo grupo ndo especificaram o
que Ihes incomodavam: “E bom, eu gosto. Claro que, as ve-
zes, tem as partes dificeis. Mas é bom.” (C7). Ja as preocupa-
¢Bes das maes das criancas sem doencga cronica se relaciona-
vam, em grande parte, ao répido crescimento da crianca: “E
6timo, s6 que é dificil. Quando é bebé a gente controla, agora
praticamente a T. [filha] que controla a gente.” (S5); e ao
despreparo em exercer o papel materno: “As vezes eu fico
pensando se eu realmente estava preparada para ser mée. (...)
Ao mesmo tempo que se for ficar pensando ‘esta preparada
para ser mae?” Tu ndo vais ser nunca.” (S8). Estas afirmacdes
sobre a crescente autonomia da crianga provavelmente esta-
vam associadas a sentimentos ambivalentes por seu filho
necessitar cada vez menos de seus cuidados.

A partir das verbalizacGes dessas méaes nota-se que a
vinda de um filho, independente de sua condicdo de salde,
apareceu como algo positivo na vida de grande parte delas,
nos dois grupos. Ja as particularidades emergiram no grupo
com doenga cronica quando essas maes demonstraram maior
sofrimento do que as do outro grupo, principalmente no que
se referia a tristeza por terem gerado uma crianga enferma,
cansago, preocupacdo e sobrecarga com os cuidados diarios
indispensaveis ao seu filho. Seus filhos, infelizmente, ndo
corresponderam as suas expectativas, e o fracasso e desilu-
sdo apareceu expresso nas falas de mées que compararam
sua crianga a outras que sdo saudaveis. No grupo sem doen-
¢a crbnica, por outro lado, a demonstragdo de ambivaléncia
ocorreu com relagdo ao crescente desenvolvimento e auto-
nomia da crianga, pelo temor de perderem o controle sobre
ela. Essas transformag@es na crianga e nos sentimentos ma-
ternos sdo referidas pela literatura como préprias desta fase
(Mahler, 1963/1982).

Dificuldades para desempenhar o papel materno

Vérias médes dos dois grupos investigados identifica-
ram situacoes dificeis de lidar que fazem parte de seu cotidia-
no com a crianga. A educacdo foi uma das grandes preocupa-
cBes para muitas delas, especialmente a imposicéo de limites
a crianga: “Eu sinto uma dificuldade na educacdo. (...) N&o sei
de que forma corrigir aquilo, ndo sei de que forma ela esta me
testando.” (C3); “Eu estou tendo dificuldades em dar limites
para ele. (...) Eu ndo quero dizer ndo o tempo inteiro” (S8). Da
mesma forma, a falta de tempo e a sobrecarga de trabalho
oriundas das exigéncias dos cuidados para com a crianga
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foram também explicitadas: “Eu sinto dificuldade em querer
dar mais atencédo para ele e ndo poder. Falta tempo para fazer
mais o papel de mée na parte de brincar, ensinar” (S2). Por
outro lado, notou-se que as dificuldades constatadas por
algumas maes de criancas com doenca cronica estavam rela-
cionadas a doenga da crianca. Algumas referiram grande so-
frimento por isso, mas com grande vontade de superar: “[E
dificil] aceitar que ela é doente. Todos os dias eu dou a minha
chorada (...) Apesar de tudo que eu passei, eu tenho que ser
forte para dar forga pra ela.” (C6); “O mais dificil é ver ela
doente. Eu tenho medo que ela va para o hospital.” (C7).
Algumas maes do grupo sem doenga cronica ndo relataram
encontrar dificuldades: “Nao, eu ndo estou tendo dificulda-
des nenhuma.” (S1).

Analisando-se conjuntamente esses achados, a edu-
cacdo da crianga foi uma dificuldade importante verbalizada
pelas mées. Dar uma resposta negativa aos desejos da crian-
¢a, especialmente quando a crianca era doente, parece gerar
um intenso conflito interno nas méaes. De acordo com
Wasserman (1992), as dificuldades das maes de criancgas do-
entes crbnicas em impor limites podem trazer conseqiiéncias
para o controle dos impulsos da crianga. Ocasionalmente,
segundo o autor, elas podem tentar tirar proveito da doenca
para evitar uma situacdo desagradavel para si. Além disso, a
fragilidade fisica da crianca doente pode, muitas vezes, levar
as médes a terem receio de usar praticas educativas coerciti-
vas por temerem afetar o estado de salde ja debilitado da
crianca (Piccinini, Castro, Alvarenga, Vargas, & Oliveira, 2003).
Né&o obstante, a doenca cronica nao parece ser o Unico fator
gerador desse tipo de dificuldade, pois a preocupagdo com a
educacédo e a imposicdo de limites esteve presente no relato
das mées do grupo sem doenca cronica. Outros fatores rela-
tivos as historias de cada mae devem ser investigados para
se verificar os motivos desse impasse.

A dificuldade manifestada por algumas mées em acei-
tar a condicdo da doenca da crianga pode estar relacionada
ao fato do diagnostico ser recente e pela pouca idade das
criancgas. Essas mées ainda estariam na fase de busca de re-
solucdo e aceitacdo dessa realidade (Irvin et al., 1992; Marvin
& Pianta, 1996; Sheeran et al., 1997), processo que é longo e
que deve, ao final, gerar expectativas sobre a crianga levando
em conta suas limitacdes.

Auto-descrigdo no seu papel materno

As descrigcdes das médes sobre seu papel materno fo-
ram semelhantes entre 0s grupos no que diz respeito aos
aspectos positivos de si mesmas: “Eu acho que eu sou uma
boa mée. Se ndo sou, tento ser.” (S5); “Eu acho que sou
paciente, que tenho calma com ela [filha].” (C5); e a capacida-
de de algumas em ser firmes e impor os limites necessarios a
crianca: “Eu sou de seguir uma norma. Eu ndo dou muita
opgdo para a V. [filha].” (C3); “Alguém tem que dizer o que ela
[filha] pode e o0 que ndo pode fazer!” (S4). Mesmo assim,
podem ser destacadas peculiaridades na fala das mées de
criancas com doenga crénica, por apresentarem uma tendén-
cia a exagerar nas suas auto-descrigdes positivas: “Eu sou
boa até demais como mae. (...) Porque eu sou muito abobada.
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Tudo para mim ta bom.” (C1); “Ah, eu acho que eu sou uma
mdezona. Tudo, tudo que ela precisa eu estou sempre do lado
dela.” (C6). Além disso, as maes desse grupo referiram, por
um lado, ser impacientes: “Eu sou chata, chata. Ndo tenho
muita paciéncia” (C4); “A paciéncia que eu tinha ndo tenho
mais.” (C2); e por outro, ser extremamente permissivas: “Eu
sou calma, passiva. (...) Abobada” (C1). A culpa pela condi-
¢do de saude da crianga também apareceu: “Eu sou uma mae
protetora, me preocupo. N&o sei se é porque a V. estava des-
nutrida... Entdo eu sou assim.” (C3). Em contraste ao descrito
acima, as mées de criangas sem doenca cronica tenderam a
demonstrar tranquilidade e seguranca ao salientar seus méri-
tos pessoais como mée: “Eu sou bem determinada. (...) So-
mos bem carinhosas e afetivas uma com a outra [mée e filha]”
(S7); “Eu tento ser uma mée “zen".(...) Eu me considero uma
mée zelosa e protetora.” (S1).

A partir dos relatos apresentados, constata-se que
mdes de ambos 0s grupos se auto-descreveram com caracte-
risticas positivas. Todavia, para algumas mées do grupo do-
ente cronico isso tinha uma conotagdo de excessiva bondade
e paciéncia com a crianga, 0 que pode estar relacionado a
questdes referentes a superprotecdo dessas maes para com
seus filhos (Bradford, 1997; Wasserman, 1992). Ao mesmo
tempo, outras mées de criangas com doenca cronica revela-
ram que sdo firmes e sabem impor os limites, contrariando o
discurso daquelas que referiram que essa é uma das suas
maiores dificuldades. Isto demonstra que, apesar da doenca
cronica, algumas mées estdo seguras da necessidade de limi-
tes para a educacdo e para o tratamento médico da crianca.
Porém, devido as preocupagBes que acompanham essas maes,
elas podem tornar-se facilmente irritaveis, ocasionalmente
podendo provocar uma imagem de si como impacientes
(Bradford, 1997; Quittner et al., 1998).

Momentos de separacdo mae-crianca

Com relagdo a este tema, mais do que semelhancas,
constataram-se importantes singularidades nas falas mater-
nas entre os grupos. Foi evidente que as mées de criancas
com doenca cronica evitavam ao méaximo qualquer possibili-
dade de separacdo de seu filho. Essas situagdes desencade-
avam nelas sentimentos profundos de preocupagdo e um medo
implicito de perda do filho, apesar de que em alguns momen-
tos (hospitalizagdes), isso tenha sido inevitavel: “[Fico lon-
ge] s6 uns minutos quando vou no centro ou no supermerca-
do. Longe mesmo de mim ele nunca ficou.” (C1); “No méximo
o0 que eu ficava longe [da filha hospitalizada] era uma noite ou
algumas horas, pois ela geralmente ficava na UTI.(...) Eu fi-
quei dois meses sem ir em casa” (C2). Somente para duas
mées de criangas doentes as separagdes ocorriam de maneira
periddica e ndo eram causas de desespero, talvez porque elas
tivessem voltado a trabalhar e contavam com a ajuda da avé
para cuidar da crianga: “[Trabalho] um dia fora na semana.
[Me separo dela] de noite quando estou na aula” (C2); “Eu
trabalho de manha e de tarde. Ela fica com a minha mée. (...) Eu
fico tranquila.” (C6). Para as mdes de criangas sem doenca
cronica esses momentos de separacdo ndo foram tdo proble-

méticos. Algumas delas demonstraram desejos de ficar mais
préximas aos filhos, mas, simultaneamente, reconheciam a
importancia do trabalho/estudo para suas vidas: “S6 de noite
que eu fico com ela. Eu acho isso muito pouco, mas fazer o
qué? Fim de semana a gente fica mais tempo juntas.” (S4);
“Durante o dia eu ndo me preocupo, ele [filho] fica as vezes
com a minha cunhada ou com a minha sogra. (...) Com quem
ele ficar ele esta bem.” (S2).

Examinando os depoimentos em sua totalidade, nota-
se que enquanto as maes do grupo com doenga cronica con-
viviam muito proximas de suas criancas e evitavam ao maxi-
mo separar-se delas, as mées do outro grupo pareciam néo se
esquivar tdo intensamente de situacBes que envolviam sepa-
racBes. O desespero sentido por algumas mées de criangas
com doenca crénica em manter-se separadas de seus filhos
mostra 0 quanto elas sdo unidas aos seus filhos. Em alguns
casos, as hospitalizacdes precoces da crianga foram os uni-
cos momentos em que a diade se separou, e por isso foram
muito angustiantes. Bowlby (1989) afirmou que nas diades
em que ndo fica estabelecido um vinculo de apego seguro, a
crianga sente-se incapaz de explorar os ambientes, além de
sentir-se desprotegida. Como uma das principais fun¢des do
apego é a sobrevivéncia, a inseguranga nesses casos pode
provocar nessas méaes e criancas a sensagdo de que, se sepa-
radas, as criangas ndo conseguem sobreviver. Tomando-se
em consideracdo que as criangas doentes participantes deste
estudo passaram por frustragdes agudas e intensos sofri-
mentos fisicos e emocionais precoces (hospitalizagdes, cirur-
gias, etc.), isto pode ter afetado o processo de separacdo
gradual mae-bebé. Assim, a preocupacdo dessas mées tem
fundamento, uma vez que muitas dessas criancas ndo sobre-
viveriam sem os seus cuidados e sem o tratamento médico, e
provavelmente terdo um tempo de vida mais curto que a mai-
oria das criangas sem doenca crbnica. Sob esse ponto de
vista, é admissivel que as maes queiram curtir a0 maximo o
tempo junto aos filhos enquanto eles se encontram relativa-
mente bem, pois sua fragil condi¢cdo de salde ndo permite
que elas se tranquilizem. Tal situacdo, contudo, pode estar
atuando como um fator de acréscimo a simbiose normalmente
existente na diade mée-bebé, fazendo com que essas diades
permanecam unidas além do periodo esperado (Mahler, 1963/
1982). Essa questdo fica bastante ilustrativa quando se veri-
fica que todas as criangas doentes participantes do presente
estudo ainda dormiam no mesmo quarto dos pais e algumas
delas, inclusive, na mesma cama deles (ver Tabela 1). Além
disso, poucas mées voltaram ao trabalho ou adquiriram uma
vida profissional, abdicando de interesses e desejos pesso-
ais para que pudessem cuidar da crianga. Com as criangas
sem doenga cronica esse quadro se mostrou distinto: nenhu-
ma crianca dormia na mesma cama dos pais e grande parte
das médes retomou suas proprias vidas sem deixar de cuidar
da crianca.

Impressdes maternas sobre o pai da crianga

As mées dos grupos com e sem doenga cronica pro-
curaram, em geral, valorizar a figura paterna, salientando suas



brincadeiras com as criancas e o auxilio fornecido nos cuida-
dos diérios do filho: “O A. como pai é superatencioso. Ele faz
tudo o que estiver ao alcance. (...) Como ele fica o dia todo
longe dela ele liga as vezes para casa..” (C3); “Ele € um mode-
lo de pai. (...) Ele ajuda, troca, qualquer coisa ele sabe fazer e
se esforca para aprender.” (S5). As impressfes negativas so-
bre os pais foram também mencionadas pelas maes, e as insa-
tisfagbes estavam relacionadas, paradoxalmente, ao pouco
apoio recebido nos cuidados diarios com a crianga. No grupo
com doenga crdnica, essas maes se mostraram desgostosas
com 0 pouco comprometimento dos pais no tratamento da
salde da crianga: “Fisioterapia ele ndo faz, comida ele tam-
bém ndo da. Nao gosta. (...) Ele diz para mim: ‘eu trabalho e tu
ndo trabalhas’” (C4); “Cuidar ndo, [o pai] s6 da o dinheiro (...)
Ele diz que tem medo de ficar com ela [filha] no hospital. Ele
ndo sabe cuidar, trocar a fralda, dar comida.” (C2). Essas mées
sentiam-se sozinhas para dar os remédios, levar a crianga ao
médico, acompanhé-la nas hospitaliza¢des e em alguns pro-
cedimentos, o que demonstra 0 quanto esses pais ainda po-
deriam ser mais participativos nesse sentido: “O que ele diz
‘ndo’, que ele ndo faz é segurar o S. [filho] para fazer injecdo.
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).
No outro grupo, as queixas aos pais foram relativas a pouca
participacdo nos cuidados diérios da crianca: “Acho que é
aquela coisa de machismo mesmo. Quando ele esta com von-
tade, ele ajuda.” (S6); e as discordancias na educacdo: “Eu
procuro sempre ndo tirar a razdo dele [pai], mas as vezes ele
se perde um pouco nas coisas”. (S7).

Assim, as impressdes sobre a figura paterna a partir
dos relatos das mées foram marcadas pela descricdo das qua-
lidades positivas dos pais e pelo desejo de maior participa-
cdo deles nos cuidados da crianga, nos dois grupos estuda-
dos. Poucas mées revelaram que os pais ajudavam nas ativi-
dades de rotina da crianca, mas aquelas que o fizeram se
sentiam orgulhosas por isso. Especialmente no grupo com
doenca cronica, as queixas de que os pais ndo as acompa-
nhavam em momentos dificeis como as hospitalizagdes da
crianga ou até para leva-las a exames de rotina podem estar
relacionadas a diversos fatores, como, por exemplo, o traba-
Iho. Entretanto, isto pode indicar também a falta de preparo
emocional de alguns pais para lidar com essas situagdes.
Assim como no caso das mées, 0s pais possivelmente tam-
bém se ressentem da perda do bebé imaginado e do luto por
ter gerado uma crianca doente (Irvin et al., 1992). Em
contrapartida, ainda existem casos de pais que acreditam que
0 papel de provedor dos cuidados a crianga é exclusivo da
mae. Segundo Pelletier et al. (1994), o companheiro deveria
ser a maior figura de apoio das maes de criangas com doenca
cronica.

Por isso, segundo os autores, seria importante o incenti-
VO a participacéo paterna na divisdo das tarefas diarias relati-
vas a crianca com suas companheiras. Resta saber se as maes
dédo a abertura necessaria para que 0s pais se sintam a vonta-
de para participar da rotina de cuidados da crian¢a doente.
Como ja foi assinalado anteriormente, muitas dessas mées
tém dificuldades em separar-se de seus filhos, e isso pode
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dificultar a participacdo paterna. De qualquer modo, as mées
do grupo sem doenga cronica também demonstram insatisfa-
¢do com a participagdo paterna, apesar das situagdes relata-
das serem cotidianas. Esse achado reforca a idéia de Stern
(1997) de que muitos pais demoram mais em envolver-se com
seus filhos, e talvez por isso ndo auxiliem tanto as mées neste
momento.

Relacionamento do casal

Este foi um tema a respeito do qual poucas mées en-
traram em detalhes, em ambos o0s grupos. Mesmo no grupo
com doenca cronica, no qual se imaginava que o relaciona-
mento conjugal seria afetado, as mées pouco ou nada relata-
ram das transformagdes que provavelmente ocorreram nas
suas vidas: “Bem, bem, a mesma coisa.” (C4), “A enfermeira
disse que conheceu casais que depois de terem tido um filho
com fibrose se revoltaram e comegaram a brigar, muitos se
separaram. SO que para nés parece que uniu.” (C6). Na verda-
de foram algumas mées do grupo sem doenca cronica que
reclamaram da falta de tempo para o casal: “A gente vivia
mais para nds dois, agora vivemos mais para 0 J. (...) Mas € 0
que eu digo, a gente queria ter mais tempo para nés. Uma
coisa que a gente procura resgatar é isso.” (S7); e uma delas
até se queixou de sua vida sexual: “Teve um més que eu
reclamei e disse: ndo vou mais tomar anticoncepcional! (...)
Acho o cimulo ficar um més inteirinho dormindo um do lado
do outro e simplesmente boa noite e pronto” (S2). E possivel
que as mdes do grupo com doenga crdnica, que pouco co-
mentaram sobre o assunto, também tenham queixas seme-
lhantes e até mesmo outras, mas ndo quiseram expo6-las na
entrevista. De qualquer forma, parece que o relacionamento
do casal ficou em segundo plano e a crianga doente em pri-
meiro.

Examinando conjuntamente as falas das maes, perce-
be-se que, de modo geral, o papel da doenca crbnica no rela-
cionamento do casal foi pouco explorado pelas mées durante
a entrevista, embora alguns indicios de mudancas tenham
surgido. Por exemplo, contelido pobre trazido pelas mées de
criangas com doenca cronica pode estar demonstrando que o
relacionamento do casal nessas situagBes passa a ser secun-
déario frente & gravidade da situacéo. Walker e Zeman (1992),
trabalhando com familias com criangas doentes cronicas, afir-
maram que a doenca no filho pode gerar conflitos na relacéo
conjugal devido, principalmente, a divisdo dos papéis refe-
rentes aos cuidados necessarios & crianca. Embora no pre-
sente estudo as mées do grupo com doenga cronica também
tenham se queixado bastante da divisdo de papéis, parece
que elas evitaram relatar eventuais conflitos conjugais, cen-
trando seu discurso no que se referia diretamente a crianga.

Cuidados alternativos

Verificaram-se algumas similaridades e importantes
particularidades entre os grupos nesta categoria. Apesar de
varias maes de criangas portadoras de doenca cronica terem
mencionado que elas eram os Unicos cuidadores da crianca,
isso também aconteceu com algumas mées de criancas sem
doenca cronica, mostrando que muitos fatores além da doen-
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¢a da crianga podem afetar o apoio recebido: “So eu, ndo tem
ninguém me ajudando.” (C8); “Quando a minha sogra ndo
tem muito o qué fazer, ela repara a T. [filha] para mim. Mas é
coisa rapida, uma ou duas horas no maximo.” (S5). Em outros
casos, a avo foi considerada como a figura central de apoio
materno, prestando toda a assisténcia necessaria a crianga e
sendo fonte de confianga para a mae: “Sé a minha mée [aju-
da]. Quando ela esta em casa, porque ela trabalha o dia todo.”
(C2); “E a minha mée que tem ficado com o M. [filho], mas
agora ela vai comecar a trabalhar de novo.” (S6). O apoio do
pai, ja descrito em sessdo anterior, muitas vezes foi mencio-
nado, mas ndo de uma forma satisfatéria para as maes: “O
meu marido me d& uma méo quando estd em casa” (C8). Quanto
ao ingresso na escola, apenas criangas sem doenca cronica ja
a freqiientavam: “Ela vai. (...) Ela ndo se afasta muito das tias,
fica sempre ao redor delas.” (S4); “Ela [filha] faz de tudo para
ndo ir na creche. Mas quando vai, ela aceita tranquilamente”
(S7). Dentre as demais criangas que ainda nédo a freqlienta-
vam, somente as maes de criangas sem doenca cronica, com
uma Unica exce¢ao no outro grupo, eram as que pensavam em
fazé-lo num futuro préximo: “Faz tempo que eu quero por o N.
[filho] na creche. Mas agora que ele estd falando melhor eu
acho que fica bem mais fécil.” (S8); “Ela [filha] ndo foi porque
eu ndo consegui vaga. E por sorteio, esta dificil.” (C7). As
demais médes de criangas com doenca cronica se mostraram
preocupadas com o fato de outra pessoa cuidar de seu filho,
e por isso ainda ndo tinham intencdo de coloca-los na escola:
“Ndo. E acho que nem vou tentar pelos problemas dela.”
(C5); “Nao, por causa da medicacdo. Porque ndo da! A creche
nem aceita, né?” (C1). Apesar de ndo ser obrigatério o ingres-
S0 na escola para criancas aos dois anos de idade, a condigdo
de doente cronico acabou influenciando a entrada na escola
dessas criancas, tanto a curto quanto a médio prazo.

Analisando-se as falas das mées quanto aos cuida-
dos alternativos recebidos, verifica-se que algumas maes, em
especial do grupo com doenca cronica, eram praticamente as
(nicas pessoas que cuidavam de seus filhos. E possivel que
isto ocorresse devido a uma recusa implicita dessas maes a
ajuda de outras pessoas, por se considerarem as Unicas res-
ponsaveis pela crianga doente. Gongora (1998) relatou que
em familias com um membro portador de doenca cronica é
comum o isolamento social. Isto pode estar sendo refletido
nos achados do presente estudo, em que se constatou que a
presenca de pessoas importantes ou da escola no cuidado/
educacdo da crianca esteve mais presente na fala das maes
de criancas sem doenca cronica do que daquelas do grupo
com doenca cronica. Embora a ajuda recebida pelas méaes de
criancas com doenga cronica possa ser expressiva, mesmo
assim ela pode ainda ser considerada insatisfatoria, ja que as
criangas demandam intensos cuidados, muito acima daque-
les exigidos por familias com criangas sem problemas de sau-
de (Krahn, 1993; Pelletier et al., 1994).

E importante assinalar que as avos figuraram como
um importante apoio para as mées do grupo com doenca cro-
nica, estando muito presentes no dia-a-dia da crianga, apoi-
ando o estudo de Findler (2000). Além disso, verificou-se que

a escola ja era parte integrante da vida de algumas criangas
sem doenca crbnica enquanto no outro grupo ela ainda ndo
era cogitada. Entre os receios das mées de criangas doentes
destaca-se o deixar as criancas sob cuidados de uma pessoa
que pode nédo cuidar tdo bem quanto ela. Soma-se a isso a
ansiedade das maes de ficarem separadas das suas criangas,
como ja foi apontado antes, assim como o medo de que a
enfermidade se agrave com o contato com outras criangas.
Sendo assim, é provavel que as criangas doentes acabem por
ter menos oportunidades de socializagdo com seus pares, -
considerado fator de risco para problemas de comportamen-
to (Bennet, 1994) - e poucos momentos em que possa brincar
livremente sem o controle de um adulto

Relacionamento com a familia extensiva

Pode-se verificar nos relatos das mées de criancgas
com doenca crbnica que elas sentiam-se apoiadas por famili-
ares com os quais tinham contato frequente: “Pelo fato dela
ter esse problema [fibrose cistica] parece que juntou mais.
Eles [avos] estdo sempre por dentro de tudo.” (C6); “A minha
mae praticamente abandonou a casa dela quando viu que eu
estava no hospital com a J. [filha]” (C5). J& no grupo sem
doenga crénica, algumas mées percebiam esse contato como
uma interferéncia negativa em suas vidas: “Eu venci eles no
cansago porque interferiam muito, e eu ndo dava bola.” (S3);
“Ela [a mae] sempre acha que eu tinha que ser mais responsa-
vel. Justamente superprotetora. Como ela!” (S8). Por outro
lado, mées de ambos os grupos revelaram apenas contatos
eventuais com suas familias de origem, por opgao propria ou
por motivos alheios a sua vontade: “A minha mae ja é faleci-
da, o meu pai também. Com a familia dele [marido], quase ndo
temos contato porque é la de fora” (C1); “A minha sogra
esses dias meio que se meteu, mas eu ja cortei. Cortei porque
eles sdo visitas.” (S7). Ainda, algumas mées relataram ter pouco
ou nenhum contato com suas familias de origem por conflitos
anteriores ao nascimento da crianga: “Eu ndo fui criada com a
minha mée, minha m&e me entregou pra outra. (...) Faz muito
tempo, faz muitos anos que eu nem vejo essa minha mée que
me criou.” (C4).

Assim, no que se refere ao relacionamento com a fami-
lia extensiva, constatam-se particularidades em ambos o gru-
pos. As mées do grupo com doencga crénica que possuiam
bastante contato com suas familias de origem sentiam-se sa-
tisfeitas e aliviadas por terem com quem dividir suas respon-
sabilidades e emocdes. Para algumas delas, a boa relagdo
estabelecida com suas proprias mées teve um papel impor-
tante para que pudessem realizar outras atividades além do
cuidado da crianga. No entanto, para algumas maes do grupo
sem doenca cronica o contato com os avos e inclusive tios,
teve um significado de interferéncia negativa em suas vidas.
Essas mées sentiam-se criticadas e ndo apoiadas pelos co-
mentarios de outros membros da familia. Com relagéo aos
pais de criancas com doenga cronica, Heinzer (1998) enfatizou
que eles poderiam se sentir criticados por sua familia extensi-
va e isso contribuiria para o seu isolamento, idéia que ndo
correspondeu aos achados desse estudo.



Consideragdes finais

As evidéncias reveladas no presente estudo mostra-
ram que a experiéncia da maternidade no grupo de criangas
com doenga cronica tendeu a ser mais dificil do que no grupo
de mées de criangas sem doenca cronica pelo sofrimento da
crianca decorrente de sua condicdo, pelos inimeros senti-
mentos controversos despertados nas maes - alguns deles
associados a culpa, angustia e superprotecdo -, pela ansie-
dade de separagdo mae-crianca e pelo pouco auxilio de ou-
tras pessoas. Ja no grupo de maes sem doenca cronica, ape-
sar dos sentimentos sobre a maternidade também desperta-
rem sentimentos de apreensdo relativos ao crescimento e in-
dependéncia da crianga, as maes mostraram-se menos ansio-
sas e ja haviam retomado suas vidas neste segundo ano de
vida do filho, em diversos aspectos (e.g., estudo, trabalho e
relacdo conjugal).

O presente estudo foi realizado com mées de criancas
portadoras de atresia de vias biliares, fibrose cistica e
cardiopatia congénita, e cabe ressaltar que ndo se buscou
verificar particularidades entre as diferentes enfermidades no
que se refere a experiéncia da maternidade. Alguns autores j&
apontaram para a existéncia de algumas singularidades com
relacdo & maternidade de mées de criangas com diferentes
tipos de doenga cronica, mas ndo utilizaram em seus estudos
comparagOes entre as diferentes doencas ou com criangas
sem problemas de satde. Por exemplo, o estudo de Clark e
Miles (1999) examinou a experiéncia de pais de criangas com
doenca cardiaca congénita, e o estudo de Minde (1999) ana-
lisou a influéncia da doenca cronica com familias com crian-
cas portadoras de atresia de vias biliares. Considera-se plau-
sivel que os sentimentos e as vivéncias de maes de criangas
com doenga cronica tenham um nicleo comum, especialmen-
te no que se refere a perda do filho ideal e saudavel, a adapta-
cdo a essa nova realidade, aos cuidados para a sua sobrevi-
véncia e ao receio de perdé-lo. Mas é também razoavel supor-
se que existam particularidades na experiéncia da maternida-
de em fungdo do tipo de doenca cronica infantil, da sua gravi-
dade e da intensidade dos cuidados dispensados. No caso
do presente estudo, é importante considerar que a pouca
idade das criangas (24 meses) podia ainda ndo se constituir
em um periodo suficientemente longo para que as maes e pais
tivessem se adaptado a nova realidade. Isto nos leva a supor
que, em estudos com diades cujas criangas sejam mais velhas
do que as aqui analisadas, a experiéncia de maternidade seja
relatada como mais problematica, particularmente com rela-
¢do a algumas doencas crbnicas que tendem a requerer maio-
res cuidados e a debilitar mais a criangca com o passar dos
anos.

Em funcdo do que foi apresentado, é importante que
os profissionais de salde em geral, e em especial os psicélo-
gos, proponham intervengdes que visem amenizar o sofri-
mento dessas maes, reduzindo suas ansiedades e preocupa-
¢Bes e aumentando sua disposicdo emocional para o cuidado
da crianca. Tais intervengdes ndo precisam ficar restritas ao
atendimento individual clinico da mée ou da crianga, embora
em muitos casos isto também seja recomendado. Mais do
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que isto, é possivel propor trabalhos preventivos em hospi-
tais e postos de salde em que a crianga com doenga cronica
¢ tratada, como grupos de apoio as médes, nos quais elas
possam compartilhar suas experiéncias e sentimentos comuns.
Além disso, sugerem-se também intervencdes
psicoeducativas de grupos de médes de criangas com um mes-
mo tipo de enfermidade, a fim de que a equipe multiprofissional
possa esclarecer ndo somente questfes relacionadas a doen-
¢a, mas também adiantar a elas possiveis dificuldades no
manejo com a crianca e ensinar-lhes novas e diferentes ma-
neiras de enfrenta-las.

Os resultados do presente estudo, por serem basea-
dos numa andlise qualitativa de casos heterogéneos, devem
ser examinados com cuidado, ja que ndo sdo passiveis de
generalizacOes e devem ser reexaminados em futuras pesqui-
sas sobre o tema. Sugere-se que 0s novos estudos investi-
guem também os sentimentos e impressdes dos pais dessas
criangas sobre sua experiéncia de paternidade, bem como
busquem acompanhar longitudinalmente essas familias para
examinar eventuais mudangas na sua dindmica no decorrer
do tempo.

Além disso, o estudo buscou compreender a signifi-
cacdo do contetdo relatado pelas mées sobre sua experién-
cia de maternidade, obtido numa Unica entrevista, o que pode
de alguma forma ter limitado e prejudicado a livre expressao
de alguns dos sentimentos por parte das mées. Repetidas
entrevistas envolvendo um convivio mais duradouro com
essas familias com certeza podem contribuir em futuras in-
vestigacdes para uma descricdo mais profunda dos senti-
mentos envolvidos em ter uma crianga com doenga cronica.

Apesar de suas limitagOes, acredita-se que esta in-
vestigagdo tenha contribuido para apontar para o sofrimento
vivido por mées de criangas com doenca cronica e para se
poder pensar em atividades de prevencdo e de intervencdo
visando a promogdo da qualidade da relagdo dessas diades e
de suas familias. Acredita-se que isto ndo sé refletira positi-
vamente na aderéncia da crianca e da familia ao tratamento
médico da doenca crbnica infantil, mas também no bem-estar
de todos os envolvidos.
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1

O presente artigo é parte da dissertacdo de mestrado da primeira autora realizada sob orientacéo do segundo

autor, apresentada no Programa de P6s-Graduacdo em Psicologia do Desenvolvimento da Universidade Fede-

ral do Rio Grande do Sul.

Em outro artigo realizado com os mesmos participantes do presente estudo (Castro & Piccinini, 2003),

examinou-se a interacdo mée-crianca que foi filmada durante a sesséo de interagdo livre.

Na dissertacdo de Mestrado da qual se originou este trabalho (A experiéncia da maternidade e a interagdo mée-

crianca em criangas com e sem doenca cronica durante o segundo ano de vida, apresentada no Programa de
Pés-Graduagdo em Psicologia do Desenvolvimento da Universidade Federal do Rio Grande do Sul), h& outros
inimeros exemplos de falas das mées, que ndo foram incluidas no presente artigo por falta de espaco.
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* A letra C ap6s as falas indica que era uma mae de crianca com doenca cronica, enquanto a letra S indica mae de

crianca sem doenga cronica. O nimero que acompanha essas letras refere-se ao nimero recebido pelos
participantes nesta pesquisa a fim de preservar as identidades dos envolvidos e cujas caracteristicas demograficas
estdo descritas na Tabela 1. Os codigos C1, C2 e C3 referem-se as mées de criancas com atresia de vias biliares;
C4, C5 e C6 as mdes de criancas com fibrose cistica; e por fim, C7 e C8 dizem respeito as mées de criangas com
cardiopatias congénitas.
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