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Resumo

O nascimento de uma crianga com doenga crénica contraria todas as
expectativas da familia, podendo gerar abalos em seu desenvolvimento ao longo
do ciclo vital. A familia necessitard acomodar o impacto do diagndstico para que
possa auxiliar a crianga em seu desenvolvimento. Para que essa acomodagao
acontega, a familia pode necessitar de auxilio, inclusive de profissionais que
trabalham com doengas crénicas e, neste sentido, esse artigo busca contribuir
para a melhor compreenséo destas familias.

Palavras-chave: ciclo vital familiar; familia; doenga crénica.

PP g 4 4 4

Chronic lliness: Familiar Aspects

Abstract

The birth of a child with chronic illness antagonizes all expectations and
may cause commotions in the family development over the life cycle. The family
will need to accommodate the impact of the diagnosis to assist the development
child. For this accommodation happens, the family may need assistance, including
professionals working with chronic diseases and in this sense, this article seeks
to contribute to a better understanding of these families.

Keywords: family life cycles; family; chronic iliness.

O nascimento de uma crianca na familia exige varias reformulacées e
readaptacoes, levando a mesma a vivenciar uma série de estresses caracteristicos.
Porém, o principio-chave é a aceitagao desse novo membro no sistema.

Faz parte do imaginério e da projegao dos pais uma crianga saudavel e
perfeita, portanto, a possibilidade de gerar uma crianca imperfeita é
reconhecidamente um dos estresses da gestagdo. As expectativas da familia
sdo frustradas, exigindo o enfrentamento de grandes obstéculos e expondo essa
familia a fortes pressées intrassistémicas e intersistémicas. As primeiras,

' Psicéloga, terapeuta de familia e casais em Floriandpolis, Mestre em
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demandam mudanga dos papéis, absor¢ao do impacto, aceitagao do fato, o que
forgara uma reavaliagdo das crencas, valores, preconceitos, histéria de vida, relagao
do casal etc.; enquanto que as segundas, geradas por sua rede social, ao sugerir
tratamentos e profissionais especializados, o que pode ser visto como invaséo,
como uma descrenca na capacidade de resolucdo de problemas do casal ou,
ainda, rejeicdo da crianca (Prado, 2004).

Um profundo abalo é sofrido pela familia em seu ciclo vital, requerendo
uma reorganizagao que ird variar segundo seus recursos internos. Além de lidar
com as questdes cotidianas, a familia terd que se adaptar tanto as necessidades
da crianga, como as novas relagoes familiares, possibilitando o estabelecimento
de maiores dificuldades de adaptagéo ao longo do seu desenvolvimento (Sprovieri,
2002).

O enfrentamento da familia, segundo Prado (2004), dependera da aceitagéo
ou ndo da gestacdo, envolvendo a culpa em relagcdo a nao aceitagdo; do
relacionamento do casal anterior ao nascimento; do nivel de expectativa (quanto
mais alto o nivel sdcio-cultural, maior a expectativa e a decepg¢ao); do grau de
preconceito (pessoas que apresentem preconceito anterior terdo maior dificuldade
de aceitacdo); da posicéao do filho na prole (existe maior expectativa com o
primogénito); e, por fim, do tipo de relacionamento com familia estendida.

Como os demais sistemas, a familia se desenvolve ao longo do tempo com
especificidades caracteristicas de cada fase vivenciada, sendo as etapas do ciclo
vital consideradas como eventos previsiveis no desenvolvimento da familia, fazendo
parte do que Carter e McGoldrick (2001) denominam estressores horizontais
desenvolvimentais, pois perpassam a familia ao longo de sua dimensao linear de
tempo. Fazem parte ainda desses estressores horizontais os denominados
“imprediziveis”, que seriam os acontecimentos ndo-normativos ou imprevisiveis,
onde se inclui a doenga crénica (p. 11-12). Desse modo, o nascimento de uma
crianga com algum tipo de doenga cronica faz com que a familia tenha de enfrentar
os dois tipos de estresses horizontais, ou seja, a inclusdo de um novo membro e
a prépria doenga.

S&o consideradas cronicas todas as doengas prolongadas e irreversiveis,
predominando na infancia: cérie, eczemas, asma, diabetes, doenga cardiaca
congénita, epilepsia, artrite reumatéide, fibrose cistica, HIV/AIDS, leucemia e
outros tipos de céncer, perturbagdes metabdlicas e neuromusculares, insuficiéncia
renal, atresia das vias biliares, cirrose hepatica, hemofilia, falta de membros,
deficiéncia visual e auditiva, paralisia cerebral, déficit de atengéo, autismo,
obesidade e, entre elas, deformidades e a fissura labio-palatal (Barros, 2003;
Castro & Piccinini, 2002).

Historiando a doenca cronica, Barros (2003) ressalta a leitura
psicopatoldgica dos estudos a respeito de doengas crénicas, em que o enfoque
era dado as consequéncias psicolégicas das doengas crénicas na infancia. As
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criancas eram entéo vistas como traumatizadas e inferiorizadas, evidenciando
uma leitura linear. Atualmente as doengas cronicas tém sido estudadas ..."como
um acontecimento de vida que influencia o desenvolvimento e a adaptagéo da
crianga e da familia no contexto duma causalidade muiltipla e complexa (Johnson,
1984) e duma orientagéo transacional” (Creer, Stein, Rappaport e Lewis, 1992;
Fiese e Sameroff, 1992) (Barros, 2003, p. 138).

Aspectos relacionados diretamente a doenga como a gravidade e a
funcionalidade, a visibilidade, a evolugéo, o inicio, a etiologia, a raridade e o
tratamento, bem como a idade e o desenvolvimento da crianga, seréo fatores
cruciais para a construgéo dos significados da doenga, assim como a aceitagao
e & adaptacao a ela.

A doenca cronica acaba por torna-se uma condi¢ao de vida na qual a crianca
e sua familia estao obrigadas a vivenciar experiéncias aversivas, que podem impedir
ou limitar varias experiéncias de vida normativas e facilitadoras de seu
desenvolvimento. E caracterizada por ser, em geral, indesejével, incontrolavel ou
parcialmente controlavel, ter consequéncias pouco claras ou pouco previsiveis,
envolver separagdes temporarias (da familia, de seu meio social e escolar),
implicando em perdas permanentes e/ou tempordrias da satde e da funcionalidade,
abrangendo a diminui¢&o de opgdes sociais, ocupacionais, escolares e familiares,
podendo chegar a ser uma ameaga a vida de seus portadores (Goodyer, 1990, In
Barros, 2003). Indiretamente, esses aspectos sdo muito frequentemente
“associados a alteragbes emocionais, cognitivas e atitudinais dos pais, que por
si s6 criariam dificuldades para o desenvolvimento das criangas” (Barros, 2003,
p. 139).

Em virtude dessas condi¢des, poderao ocorrer triangulagdes na familia, ou
seja, a proximidade com um dos pais e o distanciamento do outro (Bradt, 2001).
Para esse autor, algumas familias nucleares podem apresentar um
superinvestimento nos relacionamentos entre o progenitor e a crianga, causando
um impedimento no envolvimento das relagdes fora da familia e na destruicao das
relagbes conjugais. Essas familias sdo denominadas “familias centradas na
crianga” (Bradt, 2001, p. 217), em que os pais investem macicamente num membro
familiar com problemas que exijam mais atengéo, nao expressando nenhuma
outra preocupacgéo. Entretanto ressalta que o fato de ter um membro com
necessidades especiais ndo implica necessariamente em familias centradas na
crianga e que esse superinvestimento inicia-se antes mesmo do nascimento da
crianga, amplificando-se com a presenga da mesma e com o decorrer da vida em
familia.

Rolland (2001) acredita que é de extrema importancia a compreensao do
entrelagamento da doenga com os ciclos de vida da familia e do individuo, pois
esses serdo fatores de interferéncia no modo como a familia vivencia a experiéncia
e se comporta diante da doenga. A doenga cronica estabelecida em uma fase
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centripeta da familia (tendéncia & aproximacao da familia, conceito elaborado por
Combrinck-Graham, 1985) pode gerar consequéncias importantes, desde estimular
o prolongamento até a paralisagéo da fase desenvolvimental. Coloca ainda que a
familia “moderadamente fundida ou emaranhada frequentemente enfrenta com
receio a transi¢ao para um periodo mais autdnoma”, pois a doenga cronica constitui-
se como uma “razao justificada para o retorno ‘a seguranga’ do periodo anterior”,
ja que os sintomas, as perdas, as exigéncias de mudancgas nos papéis afetivos e
praticos impostos pela doenga e, ainda, 0 medo da perda para a morte direciona
a familia a um novo “foco interno” (p. 386).

A ocorréncia de uma doenca crénica afeta profundamente a familia e a sua
funcao de mediadora de tensdo dos seus membros, pois “um nivel de tenséao
grande prolongado pode destruir sua capacidade de funcionar como anteparo
para eles” (Sprovieri & Assumpgao, 2001, p. 235).

Sanchez (2003) destaca algumas caracteristicas da dindmica estabelecida
pelas familias com criangas cronicamente doentes, tais como, comportamentos
de total controle, auséncia de controle, conflitos na imposi¢éo de limites e rotinas,
e expectativas constantes de melhoras grandiosas nos quadros das criangas, o
que poderia contribuir, segundo a autora “para o estabelecimento de padrées
rigidos que vém reforgar a patologia” (p. 140).

Desse modo, a familia representa o principal eixo para o desenvolvimento
e a adaptacao da crianga, pois dela irda depender a gestéo cotidiana da doenga
(Barros, 2003). A autora ressalta que “as atitudes educativas e as significagoes
parentais que as estruturam séo, pois, parte integrante dum processo mais global
e multideterminado de desenvolvimento de significacbes sobre salde e doenga”
(p. 154).

A familia e, principaimente os pais, sdo extremamente importantes na
definigdo do papel de doente (o que significa ser e/ou estar doente, os privilégios,
os ganhos secundarios etc.), na definicdo das possibilidades de controle dos
sintomas (de que forma é possivel lidar com os sintomas) e na definicdo das
atitudes de adesao ao tratamento (como serédo estabelecidas as relagdes com
os profissionais de saude e suas prescricbes, uma vez que para a autora o
“confronto de poderes epistemoldgicos” é inerente ao processo de adeséo) (Barros,
2003, p. 167).

Ainda refor¢cando os dados acima, Prado (2004) afirma que se a familia
percebe a deficiéncia como ameagca, podera gerar ansiedade e angustia; se vive
como perda, podera causar depressao; se compreende como desafio, podera
enfrentar a ansiedade e produzir esperanga, buscando a resolugdo dos problemas,
motivacao e crescimento.

Além da familia nuclear e extensa, a crianga terd sua adaptagao a doencga
crénica influenciada pela comunidade na qual esta inserida. A rede de apoio social
sera decisiva para o suporte instrumental, cognitivo @ emocional da familia (Garcia,
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2005) e consequentemente da crianca. A escola e os colegas dessa crianga
serdo fundamentais ao longo do seu desenvolvimento, no que se refere a adaptagéo,
a socializagdo e a integragao (Bradbury, 2001; Barros, 2003).

Em estudo realizado por Caminha (2008) com familias de criangas com
fissura labiopalatal (FLP), as dificuldades na absorg¢ao do impacto do nascimento
da crianga e a necessidade de suporte por parte de profissionais de satude ficaram
evidenciadas. As familias estudadas foram unénimes ao relatar reagdes
emocionais significativas, tais como: choque, abalo, vergonha, medo, apatia,
desespero etc. Os exemplos abaixo retirados do material proveniente das
entrevistas sdo contundentes nesses aspectos.

Mée da familia 1: E, eu fiquei, né? E que na minha cabega, quando euvia
... (crianga com fissura labiopalatal) nascer com tudo aberto, eu fiquei apavorada...

Dialogo do casal da familia 5

Mae da familia 5: Eu ja tava no show, no grito, ja tava... Ai como eu
gritava naquele dia, meu Deus. Eu ja tava naquela choradeira, com dor,
parece que depois que eu tive mais dor, sabe?...

Pai da familia 5: |hhhi, ... porque a gente fica meio ‘vergonhoso’
assim, porque era tudo aberto, mas é...

Dialogo do casal da familia 7

Mae da familia 7: o ... (pai da crianga) adoeceu, ficou uma semana
com febre em casa.

Pai da familia7: o choque, né?

Esses sentimentos estéo fartamente descritos na literatura como estagios
caracteristicos das reagdes parentais frente ao nascimento de um filho com alguma
deficiéncia, porém é interessante de destacar trés autores, Kennel & Klaus (1993)
por realizarem de uma descrigéo classica na literatura; e Sprovieri (1991), que
propde um modelo do processo de compreenséo, adaptagéo e aceitagéo da
deficiéncia por parte da familia, decorrente de sua pesquisa realizada no Brasil.
Ambos estao descritos abaixo:




o

Kennel & Klaus (1993)

Sprovieri (1991)

1¢ Estdgio — CHOQUE:
sensagao de impoténcia, medo, desejo
de fuga;

12 Fase — CHOQUE: é a fase
onde a revolta aparece, muitas vezes
buscando culpados;

2° Estdgio — DESCRENCA
(Negagdo): ndo admissdo da
malformacao;

2% Fase — NEGACAO: nessa
fase, a familia racionaliza o
acontecido, buscando ajuda técnica
na esperanca, muitas vezes, de erro
no diagndstico e da cura;

3° Estdgio — TRISTEZA,
COLERA E ANSIEDADE: a negagéo é
acompanhada de raiva e tristeza,
sendo essa Ultima mais comum;
existe o cuidado materno, mas esta
acompanhado de incémodo e
perturbacdo;

3% Fase— COLERA: ocorre um
afastamento da familia para vivéncia
do luto, cobra direitos do ‘doente’ e
desconfia de profissionais e de
tratamentos;

4¢ Estdgio — EQUILIBRIO:
diminuicao da ansiedade e reacoes
emocionais; aumento da comodidade
nos cuidados do bebé;

42 Fase ~ CONVIVENCIA COM
A REALIDADE: a instabilidade
caracteriza essa fase, a familia alterna
aceitacao e rejeigéo, facilidade e
dificuldade em comunicar sentimentos
€ assuntos relativos a crianga
deficiente, como forma de poupar a si
mesma e aos outros de sua
instabilidade, pode encontrar motivos
para esconder o filho;

5°Estdgio— REORGANIZACAO:
apoio mutuo entre os familiares para
aceitagéo da crianca.

5% Fase — EXPECTATIVA
FRENTE AO FUTURO: oscilagdes de
inseguranca, ao medo, a sentimentos
utdpicos, depreciativos, realistas etc.
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O nascimento de um bebé com deficiéncia tende a tornar-se um evento
traumatico e desestruturador, que pode causar desequilibrio familiar, pois ira
demandar reagdes em toda a familia. Porém,; Britto & Dessen (1999) salientam
gue um sistema social de suporte pode aplacar o estresse sofrido por esse grupo.
Assim, as equipes de salide podem se constituir em elementos fundamentais
para o auxilio das familias, como demonstram os exemplos a seguir.

Mae da familia 5: ... Dai de noite, que a ... (22 filha do casal) foi pra
Ia, dai nds tava passeando, dai eu chorava, chorava muito, dai veio um
doutor ali e me levou pra ver essa criancga e nao tinha os bracinhos... foi
onde a gente vai aceitando, vendo coisa pior que a gente, dai aceitei.

Diélogo do casal da familia 7

Mae da familia 7: ...ai, eu chorei muito quando eu soube. Mas
também na hora que eu soube, que vieram falar os médicos, as enfermeiras,
tava minha mée, a minha sogra, tudo junto ali, jd veio uma médica, um
amor, e comecgou a falar que ndo, que isso tinha saida... Aos 18 dias jd
tava fa em ... ndo deu tempo de sofrer... entao veio a pancada mas veio
também junto a...

Pai da familia 7: ...solugéo.

Mae da familia 7: ...as possiveis solugdes.

A necessidade do desenvolvimento de estratégias para aumentar o sentido
de autoeficacia e de controle séo apontadas pelos autores como necessarias
para que desenvolvam competéncias no controle da doenca e dos sintomas, e
nesse sentido, o suporte dos profissionais € importante.

A disponibilizagéo de informacgées seria uma estratégia que evitaria a nao
adesdo, permitindo um posicionamento mais auténomo e ativo ao tratamento. O
aconselhamento parental, envolvendo ensino e treino de estratégias para lidarem
com os filhos € uma posicdo corroborada pelos estudiosos como fundamental
para amenizar o sofrimento e a ansiedade dos pais (Cariola & Sa, 1991; Bradbury,
2001; Corréa, Lopes, Potnoi & Bueno, 2002).

Barros (2003) sugere metodologias de intervencéo psicologica para a
adaptacao a doenga crénica, que convergem com as obras citadas acima, quais
sejam:

- O estabelecimento de uma relagéo de abertura e didlogo com a crianga e
com a familia, através de um espago de escuta, apoio e valorizagao.

- Afacilitacéo da expressao de significagdes da doenga, através de espaco
para exposicao de crencas e significaces da criancga e da familia.

- Acriagéo de programas estruturados que incentivem a autoobservagéo, o
autoregistro e a autoinstrugéao.
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Anecessidade de acompanhamento psicolégico familiar ficou evidenciada
na pesquisa realizada por Caminha (2008), onde foram entrevistadas dez familias
de crianca com fissura labiopalatal, sendo esse aspecto corroborado por outros
autores. Fez parte do discurso de uma das maes entrevistadas, o que vai ao
encontro do que Bradbury (2001) e Amaral & Rezende (2002) colocam como
essencial para a atengéo completa as pessoas com deformidades, em que a
atuacéo do psicélogo no acompanhamento psicolégico seria preventiva, na medida
em que os profissionais figuem atentos aos indicadores de risco e protegéo.

Ah, eu acho que ter o acompanhamento, alguém acompanhar as
familias, até mesmo uma psicologa pra dar orientag@o. A gente agora que
vai se acostumando, mas no inicio gente t&4 bem perdidinha, tu néo sabes
pra que lado tu vais, o qué que tu faz, o que vai primeiro, se € normal, que
eles s6 vao 14, que nédo pode, ndo sei o que, a gente fica bem..., né? Agora
as médica nao tao |4, tem que fazer o enxerto, mas vai ser demorado. Ai tu
fica assim, mas ninguém te orienta nada, né? Devia ter, eu acho, um

acompanhamento, assim seria 6timo. (Relato da Mae da Familia 8)

As equipes de saude que atendem as criangas com doengas cronicas tém
um papel fundamental tanto em seu desenvolvimento quanto no apoio as familias,
bem como no que se refere 4 adesao ao tratamento. Assim, podem ser fonte de
suporte e instrumentalizagao, na medida em que orientam a familia, fazem
encaminhamentos aos servigos para o tratamento e preparam para a cirurgia,
podendo ainda auxiliar na vinculagdo da méae com seu filho, em especial na
valorizagao de seus aspectos saudaveis (Nascimento, 2006).

Achados na literatura acerca do tema também indicam a necessidade de
humanizag&o da equipe que atua junto a essas familias, de forma a darem suporte
as mesmas tanto no momento do diagnéstico quanto ao longo tratamento. Em
sua pesquisa, Caminha (2008) constatou que as dificuldades na interagéo com
as equipes de salde encontradas por algumas familias podem ser fatores
geradores de estresse que podem dificultar o processo de tratamento, além dos
ja intrinsecos, como pode ser verificado nos relatos a seguir.

Que também esse Dr. (médico que atendeu a familia) ... era muito
grosso, o doutor ..., como o doutor ... também era grosso! S6 que no fima
gente tem que ficar quieto e ouvir. (Relato da Mae da Familia 5)

...Te atendem de qualquer jeito, ndo te dizem nem um bom dia, tu
entra e eles tdo de cara amarrada pra ti... Tu acha que a dire¢&o do hospital,
eu nao tenho, ndo entendo de satide cara, nao sou politico, ndo quero ser
nem politico, nem entendo de politica, pelo amor de Deus, mas o hospital
tinha que ter o que? Alguém pra orientar dentro do hospital... (Relato do
Pai da Familia 10)
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