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RESUMO

O transplante hepatico pediatrico caracteriza-se como uma alternativa de tratamento complexa para
algumas doencas terminais, sem a qual a sobrevida dessas criancas ndo seria possivel. No entanto,
mesmo apds o transplante, a crianca e a familia continuam tendo que viver a sombra de uma doenca
crénica, o que afeta emocionalmente todos os envolvidos. A presente pesquisa buscou compreender
0 impacto do transplante hepatico pediatrico na relacdo genitores-crianca. Para tanto, foram
realizados dois estudos. O Estudo | investigou a relacdo genitores-crianca no contexto do
transplante hepéatico pediatrico, em particular, os sentimentos referentes a parentalidade e as formas
de manejo estabelecidas com o filho. O Estudo Il investigou as contribuicdes da Psicoterapia Breve
Dinamica (PBD) para a relacdo genitores-crianca no contexto de transplante hepatico pediatrico.
Em particular, buscou compreender os sentimentos referentes a parentalidade, as formas de manejo
estabelecidas com o filho e as eventuais mudancas nestas dimensdes, ao longo da psicoterapia.
Participaram do Estudo | todos os genitores das 13 criancas pré-escolares, transplantadas de figado,
acompanhadas pelo Programa de transplante hepatico infantil do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre. Todas as criangas haviam realizado transplante hepético eletivo h& pelo menos seis meses e
tinham idades entre trés e seis anos, na época da coleta de dados. Nove criangas haviam realizado
transplante cadavérico e quatro, intervivos. Participou do Estudo Il uma das familias participantes
do Estudo I. A psicoterapia foi realizada apenas com a mée, sendo intercalada com sessfes de
observacdo da interacdo mae-criancga, realizadas a cada 4 sessdes de psicoterapia. A analise
qualitativa dos conteldos manifestos e latentes das verbaliza¢des dos participantes do Estudo | e Il
mostrou que a relacdo genitores-crianga € impactada de maneira profunda pela situacdo de
transplante a curto, médio e longo prazo. O luto pela perda do bebé idealizado na gestacdo, a ferida
narcisica, a culpa, a ambivaléncia, o fantasma da doenca e o intenso medo da morte s&o
problematicas complexas, que permearam a relacdo genitores-crianca de forma mais ampla. O
imenso grau de sofrimento identificado nestes estudos mostrou ser eminentemente necessaria a
realizacdo de intervencgdes psicoterdpicas neste contexto. Os resultados mostraram que PBD com
genitores traz beneficios para eles mesmos e para os filhos transplantados. Esta pode ser uma
importante maneira de trabalhar conflitos referentes a parentalidade, a relacdo genitores-criancga e
ao manejo parental com os filhos, diminuindo a ambivaléncia na relacdo e auxiliando no
estabelecimento de um vinculo mais estavel e harménico, o que favorece o desenvolvimento

emocional infantil.
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ABSTRACT

Pediatric liver transplantation is a complex alternative to treat some terminal diseases, without
which survival would not be possible. However, even after the transplantation the child and the
family continually experience a chronic disease scenario that emotionally affects all those involved.
This work analyses the impact of pediatric liver transplantation in parent-child relationship and it
was divided in two studies. The first Study investigated the parent-child relationship focusing on
feelings regarding parenthood and child management. All parents of 13 pre-school children who
went through liver transplantation and were assisted by Child Liver Transplantation Program from
Clinicas Hospital, Porto Alegre, Brazil participated in this Study. Those children had gone through
elective liver transplantation for at least six months prior to the Study and were between 3-6 years-
old at the time of data collection. Nine children had gone through deceased donor transplantation,
and four through living donor liver transplantation. The second Study investigated the contributions
of a brief dynamic psychotherapy (BDP) to parent-child relationship aimed to understand feelings
regarding to parenthood, child management, and the possible changes in this scenario during
psychotherapy. One of the families which participated in the first Study was selected for the second
Study. Only the mother went through the psychotherapy sessions which were alternated with
mother-child interaction observation sessions performed every four sessions of psychotherapy.
Qualitative analyses of manifest and latent contents of both studies showed the profound impact on
parent-child relationship in short, medium, and long-term of the transplantation. The mourning for
the loss of the idealized baby, the narcissistic wound, the guilt, the ambivalence, the disease itself,
and the intense fear of death are complex issues widely present in parent-child relationship implying
in intense individual and relational conflicts. The great level of suffering identified in the results of
both studies showed the importance of making psychotherapeutic interventions available.
Particularly the results of the second Study indicated that BDP with parents brings benefits for them
as well as their transplanted children, constituting an important way of solving conflicts,
diminishing the ambivalence in those relationships and helping to establish a more stable and
harmonious bond favoring a better emotional development for those children and their adherence to
the pos-transplantation treatment.

11



CAPITULO |
INTRODUCAO

Apresentacao

O diagndstico de uma doenca crbnica na infancia, especialmente aquelas potencialmente
fatais, é extremamente doloroso e traz profundas consequéncias emocionais para toda a familia.
Para algumas das doencas hepéticas graves, o transplante surge como uma alternativa de
tratamento, que pode aumentar a sobrevida e melhorar a qualidade de vida. No entanto, ndo se pode
considerar que o transplante hepatico leve a cura, ja que a crianca e a familia continuam tendo que
enfrentar o desafio de viver a sombra de uma doenca cronica, que exige um regime de tratamento
complexo. O controle da afec¢cdo originéria precisa permanecer por toda vida, em virtude da
possibilidade de complicagdes pos-transplante, incluindo rejeicdo do enxerto. Assim, a crianca e a
familia tém que conviver constantemente com as limitacGes e privacGes impostas pela doenca e pelo
tratamento, o que tende a influenciar a experiéncia da parentalidade, a relacdo genitores-crianca, o
manejo materno e paterno com o filho e o préprio desenvolvimento infantil. Conhecer os aspectos
subjetivos e psicossociais da parentalidade neste contexto € muito importante para que se possa
ajudar as familias a superarem com menos dificuldades a complexa situacao de transplante. Além
disso, a psicoterapia pode ser uma importante maneira de auxiliar os genitores na adaptacdo a essa
situacdo vivenciada, melhorando a relagéo genitores-crianga e 0 manejo com o filho transplantado,
de forma a favorecer o desenvolvimento sdcio-emocional da crianca.

Assim sendo, a presente pesquisa buscou compreender o impacto do transplante hepatico
pediatrico na relacdo genitores-crianca. Para tanto, foram realizados dois estudos. O Estudo |
investigou a relacdo genitores-crianca’ no contexto do transplante hepatico pediatrico, em
particular, os sentimentos referentes a parentalidade e as formas de manejo estabelecidas com o
filho?. O Estudo 11, por sua vez, investigou as contribui¢des da Psicoterapia Breve Dindmica (PBD)
para a relacdo genitores-crianga no contexto de transplante hepatico pediatrico, em particular, 0s
sentimentos referentes a parentalidade e as formas de manejo com o filho. Buscou, ainda,
compreender as eventuais mudancas nestas dimensdes, ao longo da psicoterapia.

Inicialmente, foram abordados aspectos historicos e clinicos do transplante hepatico
pediatrico. Em um segundo momento, examinou-se a situacdo da crianca e da familia no contexto

do transplante e o impacto do transplante na parentalidade e na relacdo genitores-

! Nesta tese o termo relagdo genitores-crianca foi utilizado para se referir & relagdo das mées e dos pais com o seu
filho/a transplantado/a. Quando se fez referéncia a relacdo especifica da mée ou do pai com o filho/a transplantado/a
utilizou-se respectivamente os termos relacdo mae-crianca e relagéo pai-crianca.

2 0 termo filho ser4 utilizado no masculino, sem a intencao de determinar o sexo da crianca.
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crianga. Por fim, revisou-se a literatura referente & PBD e diferentes intervencfes psicoterapicas

em situacdo de doenca crbnica e transplante.

Aspectos clinicos do transplante hepético pediatrico

O transplante de figado caracteriza-se como uma terapéutica efetiva para doencas
hepaticas graves, progressivas, irreversiveis e nao-responsivas a nenhum outro tipo de tratamento
(Jara & Hierro, 2007; Jara, 2003). Envolve um complexo conjunto de medidas que associa
conhecimentos tedricos-técnicos, cirurgias inovadoras, avangada tecnologia e um intenso esforco
e dedicacdo de inumeros profissionais de vérias especialidades (Ferreira, Vieira, & Silveira,
2000; Silveira, 1997). Hoje em dia, pode ser considerado um procedimento multidisciplinar, ja
que sua indicacdo depende prioritariamente de fatores médicos, organicos e das condicbes
clinicas do paciente, mas também inclui variaveis psicossociais (Ferreira et al., 1997; Silveira,
1997). Segundo Jara e Hierro (2007), este tratamento é indicado apenas quando a qualidade de
vida do paciente ja se encontra afetada pela doenca e a mesma esta suficientemente evoluida para
compensar o0s riscos de mortalidade precoce associados ao transplante. Trata-se, portanto, de um
procedimento complexo que ndo implica apenas operar; ndo inicia e nem termina na cirurgia
(Ferreira et al., 2000; Silveira, 1997). Além disso, ndo pode ser considerado um evento pontual
gue se esgota com a cirurgia, mas um processo que exige um aprendizado constante ao longo da
vida (Biagi & Sugano, 2008). Apesar de terem uma boa chance de sobreviver apés o transplante,
0S pacientes necessitam continuar o tratamento imunossupressor pelo resto de suas vidas, 0 que
também os coloca em risco para outras malignitudes. Assim, mesmo quando 0 novo 6rgao
funciona bem, os pacientes tém que enfrentar problemas crénicos, uso de medicacdo diaria e
realizar acompanhamento médico sistematico por toda a vida (Jara & Hierro 2007; Ng et al.,
2009).

Antes dos transplantes hepaticos pediatricos, muitas criancas morriam na falta de
alternativas efetivas de tratamento (Ferreira et al.., 2000; Jara & Hierro, 2007; Simons, Ingerski,
& Janicke, 2007). A Atresia de Vias Biliares (AVB) é a causa mais frequente de transplante de
figado na inféancia, responsavel por cerca de 50% das indicagdes. Outras doencas hepaticas para
as quais o transplante esta indicado séo: Cirrose, Colestase Familiar, Hepatite Fulminante, Erros
Metabolicos Inatos — Deficiéncia de Alfa-1-anti-tripsina, Doenca de Wilson, Tirosinemia, entre
outras.

A experiéncia pioneira de transplante pediatrico ocorreu na década de cinquenta (Lin,
Green, & Michaels, 2005). O primeiro transplante hepatico em humanos foi realizado em 1963, e
0 primeiro com sucesso em 1967. Segundo os autores, até o final da década de setenta, apenas
um tergo dos pacientes submetidos a este tipo de procedimento permanecia vivo por mais de um

ano. O marco historico em relacdo ao transplante de figado ocorreu em 1983, quando este passou
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a ser considerado um método terapéutico e ndo mais um procedimento experimental (Silveira,
1997). Assim, com 0s avangos no tratamento imunossupressor, a melhora nas técnicas cirargicas
e 0 conseqliente aumento na sobrevida dos pacientes, a partir dos anos oitenta teve inicio uma
nova era no campo dos transplantes. No caso de criangas, os dados do European Liver
Transplant Registry mostram que, entre os anos de 1988 e 2004, a sobrevida destes pacientes
transplantados era de 75%, em dez anos. Nos Ultimos anos, os estudos nos grandes centros de
transplante do mundo apontaram uma taxa de sobrevida, em um ano, superior a 90% (Jara &
Hierro, 2007).

No Brasil, o primeiro transplante de figado ocorreu em 1968, sem sucesso. Nos anos
subsequentes, apenas alguns pacientes foram submetidos ao procedimento, uma vez que 0s
resultados eram considerados pobres. De acordo com a Associacdo Brasileira de Transplante de
Orgéos (ABTO), em 1984 teve reinicio o programa de transplante hepético no pais, sendo que o
primeiro transplante de figado bem sucedido foi realizado em S&o Paulo, em 1985
(www.abto.org.br). A partir de 1991, houve um grande incremento no nimero de centros com
capacidade para realizar transplantes. O Programa de Transplante Hepatico Infantil do HCPA,
onde a autora atua como psicologa, teve inicio em 1993, sendo que o primeiro transplante
ocorreu em margo de 1995 (Silveira, 1997). De 1995 até 2010 mais de 129 pacientes foram
transplantados neste hospital, alcancando uma taxa de sobrevida ao redor de 80%, em cinco
anos. Dentre os transplantados, 51% eram do sexo masculino, 47,3% tinham diagndstico de
AVB, sendo que 26,2% realizaram o procedimento antes dos dois anos de idade.

Com o aumento crescente no nimero de transplantes em todo o mundo e a insuficiente
doacdo de oOrgdos, diferentes alternativas tiveram que ser buscadas, a fim de continuar
proporcionando este tipo de tratamento para inimeros pacientes gravemente enfermos. Uma
estratégia para aliviar a escassez de 6rgdo para doacdo foi a introducdo do transplante intervivos
(Rios et al., 2007; Parikh, Ladner, Abecassis, & Butt, 2010), no qual parte do figado de um
adulto saudavel, é doado para o paciente (Parikh et al., 2010). O transplante pediatrico de figado
intervivos iniciou em Chicago, em 1989. Atualmente é utilizado em todo o mundo,
particularmente em paises nos quais ha pouca disponibilidade de 6rgéos cadevéricos (Broelsch,
Testa, Alexandrou, & Malago, 2002). Embora os riscos para o doador ndo sejam grandes, eles
existem e incluem ébitos (<1%), perda biliar (5%), morbidades relacionadas a incisdo abdominal
(9% a 19%), entre outros (Parikh et al., 2010).

A realizacdo de transplante hepatico em criangas e adolescentes tem sido cada vez mais
frequente, no Brasil e no mundo. Hoje, tém-se evidéncias de que o prognostico € bom, com
aumento na sobrevida e melhora na qualidade de vida (Biagi & Sugano, 2008; Ng et al., 2009;
Noll & Phipps, 2005). Contudo, alguns estudos mostram que a melhora do paciente tende a

ocorrer principalmente no que se refere ao funcionamento fisico e social, quando comparado ao
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periodo pré-transplante (Engle, 2001; Moreno-Jimenéz & Castro, 2005), mas ndo ¢
necessariamente consistente no que se refere a sadde psicologica (Engle, 2001). Isso porque
existem varias demandas do ponto de vista psicoldgico, com as quais tais pacientes e familias
necessitam lidar (Kosmach, Webber, & Reyes, 1998; Simons et al., 2007), a medida que aqueles
que sobrevivem apos o transplante trocam uma doenga terminal por uma doenca crénica (Stuber,
1996). Deve-se levar em conta ainda que a tecnologia e a intensidade do tratamento podem ser
muito estressantes e até mesmo traumaticas do ponto de vista fisico e psicologico, tanto para as
criangas quanto para seus genitores, que tém que conviver com as possiveis seqlelas médicas e
psicologicas a longo prazo (Stuber, 1996). Deve-se considerar, portanto, que o transplante
instaura uma mudanca paradigmatica “do curar para o cuidar”, ja4 que o paciente e a familia
passam a lidar com uma situacdo de cronicidade ao invés de terminalidade (Biagi & Sugano,
2008). Assim, a qualidade de vida estara associada as restricdes e possibilidades da condicdo de
transplantado.

Desta forma, pode-se considerar que, com o sucesso dos transplantes, o objetivo médico
priméario de salvar a vida de pacientes com determinadas doencas terminais foi atingido, mas
ainda precisa-se evoluir e alcancar também melhores resultados no que se refere aos aspectos
psicoldgicos e sociais do funcionamento do paciente e de sua familia (Bradford, 1991). Neste
sentido, alguns autores (Kosmach et al., 1998) salientaram que o transplante s podera ser
considerado realmente bem sucedido com um acompanhamento médico e um suporte
psicossocial adequado, cuidadoso e continuo. Desta forma, o transplante deve ser considerado

um compromisso para a vida toda.

A crianca e a familia em situacdo de transplante

Uma doenca em idade precoce, especialmente se congénita, ameacadora a vida, com
prognostico incerto e requerendo intervencdes terapéuticas frequentes, pode ser considerada um
evento de vida extremamente significativo. Apesar de muitos estudos mostrarem efeitos
emocionais adversos a experiéncia de doenca e hospitalizagcdo (A.Freud, 1952, 1975; Caropreso
et al., 2008; Dobbels, 2007; Lewis & Wolkmar, 1993; Uribe et al., 2007), suas implicacGes
psicoldgicas para a crianca e para a familia ainda parecem negligenciadas (Masi & Brovedani,
1999), sendo necessario um maior investimento nesta area.

De uma forma geral, a doenga crénica em um membro da familia, em particular em uma
crianga, tende a ser percebida como um evento ameacador e estressante, que afeta o individuo e
sua familia, requerendo uma demanda adicional de todos os envolvidos (Anton, 2007; Anton &
Piccinini, 2010a; Falkenstein, 2004; Romano, 2008). A primeira reacdo ao diagnostico, com
frequéncia, envolve choque, desanimo e depressédo. Uma fase de luta contra a doenca segue, seja
numa colaboracdo ativa com os médicos, ou com a negacdo da doenca (Masi & Brovedani,
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1999). O adoecimento também tende a levar o paciente e sua familia a um estado de regressao,
com um retorno a um nivel de funcionamento mais primitivo, no qual as ansiedades, fantasias e
expectativas proprias da infancia reaparecem (Oliveira, 1999). Os membros da familia vém-se,
entdo, diante de um turbilhdo de sentimentos e idéias, associados a uma grande quantidade de
estressores emocionais e psicossociais, podendo responder com sentimentos de confusdo, culpa e
pessimismo (Collins et al., 1997). Também estdo freqlientemente presentes: medos e ansiedades
em relacdo ao futuro, necessidade de lidar com perda da integridade corporal, do conforto, da
independéncia, da autonomia, da privacidade e do controle (Engle, 2001). Isto muitas vezes
resulta em aumento do nivel de estresse (Castro & Moreno-Jiménez, 2005; Farley et al., 2007;
Piccinini, Castro, Alvarenga, Vargas, & Oliveira, 2003). Em particular, no caso do transplante,
seu impacto tende a ser tdo intenso que muitas criancas e seus genitores podem apresentar
sintomas de Transtorno de Estresse Pds-Traumatico - TEPT (Farley et al., 2007; Stuber, 1996),
0s quais podem persistir mesmo anos depois da cirurgia, de forma semelhante ao que ocorre com
veteranos de guerra (Stuber, 1996). Neste contexto, o equilibrio do sistema familiar é
interrompido, havendo necessidade de lancar mdo de estratégias adaptativas, na tentativa de
buscar o equilibrio perdido (Gritti et al., 2001; Kaérrfelt, Lindblad, Crafoord, & Berg, 2003;
Romano, 1999; Simons et al., 2007). No entanto, nem sempre as estratégias séo eficazes, sendo
necessaria intervencao psicoldgica para auxiliar neste processo.

Assim, o transplante pode ser caracterizado como um importante estressor na vida das
criangas enfermas e de suas familias (Dobbels, 2007; Simons et al., 2007; Uribe et al., 2007).
Estudos apontam que criangcas transplantadas podem apresentar distlrbios emocionais,
comportamentais e sociais, com significantes déficits em competéncias em todas as idades
(Caropreso et al., 2008; Fine et al., 2004; Gritti et al., 2001; Uribe et al., 2007). Segundo Jara e
Hierro (2007), indicadores de problemas emocionais sdo encontrados em 50% dos pacientes
transplantados, sendo que ndo parece haver associacdo entre o diagnostico da enfermidade de
origem ou a idade no momento do transplante.

Dentre os artigos revisados, aqueles referentes especificamente a transplante de figado
em criancas e adolescentes apontaram a ocorréncia dos seguintes sintomas associados a este
quadro clinico: imaturidade do ego, ansiedade de perda e de separacdo (Gritti et al., 2001), altos
niveis de ansiedade, depressao, problemas de relacionamento familiar e social (Gritti et al., 2006;
Torngvist et al., 1999), regressdo, sentimento de rejeicdo (Bradford, 1991), isolamento (Wise,
2002) e problemas de comportamento (Bradford, 1991), que podem chegar a ocorréncia de
comportamento delinquente e agressivo (Gritti et al., 2006; Toérnqvist et al., 1999). Estudos
também mostram que essas criangas estdo em risco para atraso no desenvolvimento, tanto no pre,

guanto no pds-transplante (Bradford, 1991; Wayman, Cox, & Esquivel, 1997).
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Cabe ressaltar que, embora a crianca seja geralmente o foco mais ébvio dos varios
estressores, 0s genitores e mesmo a familia pode ser igualmente e até mais afetada a longo prazo
(Anton & Piccinini, 2010a; Farley et al., 2007; Stuber, 1996). Isto pode se dar pelo fato dos
genitores terem uma melhor capacidade de entendimento da gravidade da doenca (Stuber, 1996)
e por serem responsaveis por inumeras demandas de cuidados e decisbes complexas em relacéo
ao tratamento.

Estudo realizado por Farley et al. (2007) com genitores de criangas americanas
transplantadas de figado, rim e coracdo, encontrou significativos sintomas de estresse pds-
traumético em 51% dos genitores, sendo que 27% deles atingiam critérios para diagnostico
clinico de Transtorno de Estresse Pds-Traumatico (TEPT), segundo o DSM-IV (2002). Tais
achados dao suporte ao entendimento do transplante como um potencial trauma para 0s genitores
das criangas transplantadas. Soma-se a isto, o status marital dos genitores que se mostra
associado aos escores de estresse materno (DeMaso et al., 1991) e paterno (Bonner, Hardy,
Willard, & Hutchinson, 2007), sendo que genitores sem companheiros tendem a ter niveis de
estresse ainda mais altos do que os casados. Em estudo realizado por Anton e Piccinini (2010a) a
sobrecarga materna esteve relacionada a qualidade da relacdo de apoio do casal, mais do que ao
status marital.

Alguns estudos apontam ainda que os genitores, em funcdo do papel de cuidadores,
tendem a se tornar hiper-vigilantes, apresentando dificuldade de dormir, respostas de sobressalto
(Farley et al., 2007; Wise, 2002) e preocupacdes constantes a respeito da doenca e do tratamento,
podendo os problemas emocionais continuar por muitos anos (Anton & Piccinini, 2010a, 2010b;
Bradford, 1991). Como consequéncia 0s genitores podem, muitas vezes, sentirem-se
desamparados e vulneraveis (Anton & Piccinini, 2010a; Farley et al., 2007; Wise, 2002), além de
menos capazes de lidar com o filho (Anton & Piccinini, 2010a; Wise, 2002), apresentando
dificuldade de se desvincular do hospital e de se reajustar ao seu papel (Anton & Piccinini,
2010b; Bradford, 1991). Além disso, os membros da familia podem, com frequéncia,
desenvolver doencas fisicas e apresentar diminuicdo de atencdo, irritabilidade e
comprometimento da sua capacidade de entendimento e decisdo (Anton & Piccinini, 2010a;
Romano, 1999).

A experiéncia de doenca cronica somada a uma situacdo de transplante pode produzir
sentimento de caos (Wise, 2002) e desorganizar o0 mundo do paciente e da familia, que sdo
forcados a fazer muitas mudancas (Anton & Piccinini, 2010a; Engle, 2001; Uribe, 2007). A
rotina diaria de toda a familia acaba sendo afetada pela freqliente realizacdo de consultas,
exames, internacfes hospitalares, assim como pela diédria ingestdo de medicacdes, (Castro &
Piccinini, 2004; Falkenstein, 2004; Farley et al., 2007; Lisson, Rodrigue, Reed, & Nelson, 2005).
Todos estes fatores podem ter repercussdes emocionais para os genitores e implicagdes para as
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relagdes e dindmica familiar (Anton & Piccinini, 2010a; Castro & Piccinini, 2004; Castro &
Moreno-Jiménez, 2005).

Levando-se em conta que o individuo vive em constante interagcdo com o contexto em
que se encontra, com a sociedade e a familia na qual est4 inserido, deve-se considerar que o
paciente nunca lida sozinho com sua doenga, nem vem sozinho ao hospital. Traz com ele a sua
doenca, seus familiares, suas relacdes, necessidades e papeis (Romano, 1999). Desta forma, as
reacOes e 0s comportamentos frente a doenca sé podem ser entendidos a partir do contexto de
todo o sistema familiar e do meio no qual estd inserido, pois estes sdo sistemas
intercomunicantes, nos quais 0 comportamento de um influencia e € influenciado pelo outro.
Assim, o papel do psicologo no hospital engloba a compreensdo de que, na realidade, é um
conjunto de pessoas que adoece e que véem ao hospital (Romano, 1999), onde ainda interagem
com a instituicdo, 0s outros pacientes e a equipe. No caso de transplante, as familias percebem e
reagem a enfermidade, a seus efeitos e implicacbes de varias maneiras (Anton & Piccinini,
2010a; Falkeinstein, 2004). Algumas conseguem integrar a condi¢cdo da doenca como apenas
outra parte da rotina diaria. Para outras, isto é algo muito mais dificil.

Este desequilibrio do sistema familiar pode levar a uma crise, que pode vir agregada a
dificuldades no relacionamento conjugal, luto antecipatério, desejo de morte e dificuldades na
orientacdo de outros filhos (Anton & Piccinini, 2010a; Favarato & Gagliani, 2008). A doenca
crbnica e o transplante podem também tensionar as relacbes com amigos e colegas (Engle,
2001), sendo que um dos aspectos bastante frustrante para os genitores tende a ser o fato de
sentirem que 0s outros ndo entendem a severidade do sofrimento experienciado por eles
(Dobbels, 2007). Assim, a familia pode, por sua vez, se isolar, tornando mais intensos os tracos e
tendéncias psicopatoldgicas de cada um (Bradford, 1991).

Os planos familiares muitas vezes precisam ser modificados, podendo haver interrupcéo
dos objetivos futuros (Anton & Piccinini, 2010a; Engle, 2001). E comum nestas situagdes, 0
relacionamento do casal ficar em segundo plano, com o surgimento de problemas maritais e
fraternais (Anton & Piccinini, 2010a; Favarato & Gagliani, 2008; Fine et al., 2004). Os irméos
do paciente, por sua vez, tendem a apresentar sofrimento devido ao intenso contato com questfes
relacionadas a morte, a falta de atencédo para suas necessidades, as separac¢des familiares devido a
hospitalizacdo do irméo e até a desestruturagéo da familia (Anton & Piccinini, 2010a; Stuber,
1996). Muitas vezes, precisam reajustar-se e reagem com ansiedade, ciimes, ressentimento e
culpa (Anton & Piccinini, 2010a; Lewis & Wolkmar, 1993; Oppenheim & Hartmann, 2000).

Estes sentimentos dos irmdos muitas vezes aparecem associados ao fato dos genitores
voltarem toda sua atencéo para o cuidado do filho enfermo (Anton & Piccinini, 2010a). As maes,
por sua vez, tendem a ser as principais cuidadoras (Anton & Piccinini, 2010a; Castro e Piccinini,
2004; Moreira & Angelo, 2008; Stehl et al., 2008), abdicando de interesses pessoais e
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profissionais para dedicar-se ao filho enfermo (Anton & Piccinini, 2010a). Tudo isso pode vir
acompanhado por perda de rendimentos e ameaca ao bem-estar econdmico (Bradford, 1991;
Engle, 2001; Stuber, 1996), alem de significante sofrimento psicologico (Anton & Piccinini,
2010a; Karrfelt, Berg, & Lindblad, 2000).

Neste sentido, diversos autores (Anton & Piccinini,2010a; Tarbell & Kosmach 1998)
identificaram o ambiente familiar como um preditor importante associado a satude mental dos
genitores, sendo que conflitos familiares elevados foram também associados a um maior
sofrimento emocional dos mesmos. Tarbell e Kosmach (1998) destacaram que ficar atendo para
a familia é importante quando se avaliam os resultados psicossociais do transplante de 6rgéos na
infancia. Além disso, salientaram que o funcionamento familiar e a saide mental dos genitores
podem influenciar o bem-estar psicologico da criancga, tendo em vista o fato de que esta depende
deles e necessita de seus cuidados e protecdo para sobreviver. Se 0s genitores ndo estdo bem
psicologicamente e ndo se encontram preparados para cuidar da crianca enferma, é de se esperar
gue ocorram conseqléncias a salude do paciente. Portanto, a maneira como a crianga vai se
adaptar e enfrentar a enfermidade depende em grande parte da dindmica de funcionamento
familiar e dos recursos pessoais e familiares disponiveis para enfrentar o problema (Castro &
Moreno-Jiménez, 2005; Tarbell & Kosmach, 1998). Isto aponta para a importancia da avaliacdo
psicoldgica e da intervencdo precoce para genitores e criancas a fim de assegurar os melhores

resultados possiveis para essas criancas e familias (Tarbell & Kosmach, 1998).

O impacto do transplante na parentalidade e na relagéo genitores-crianga

E comum que, em algum momento de suas vidas, homens e mulheres planejem ter filhos
e desejem que 0s mesmos nasgam e crescam saudaveis, felizes e autoconfiantes (Bowlby, 1989).
O nascimento de um filho é um momento singular na vida de um casal, comumente, envolto em
sentimentos de esperanga, alegria e otimismo. Ao mesmo tempo, ambivaléncias estdo sempre
presentes, havendo certa dose de hostilidade coexistindo com o amor (Cramer, 1993).

O desejo de ter um filho é alimentado por motivos e impulsos diferentes em cada
individuo, que incluem identificacGes adquiridas ao longo da vida, satisfacdo de necessidades
narcisicas (normais ou patoldgicas) e a tentativa de recriar velhos lagos através da nova relacéo
com o bebé (Brazelton & Cramer, 1992). Nele tendem a estar depositadas as ilusdes de
realizacdo dos genitores, suas fantasias de completude e perfeicdo (Favarato & Gagliani, 2008).
No entanto, para algumas familias, a esperanca e 0s sonhos acabam sendo precocemente
atravessados pelo diagnostico de uma doenca crénica (Collins et al., 1997). Isto tende a levar a
um aumento dos sentimentos negativos para com o bebé doente que se apresenta (Cramer, 1993).
Neste sentido, o tempo de vivenciar o diagndstico em um filho e de se descobrir mée [ou pai] de

uma crianga com uma doenga cronica e potencialmente fatal é permeado pela instabilidade de
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uma vida invadida pela doenca (Moreira & Angelo, 2008). Nesta situacdo, o sentimento de
fracasso tende a estar presente, assim como ansiedade, frustracdo, atrito, vergonha e culpa
(Bowlby, 1989).

Isto tem suas consequiéncias do ponto de vista psiquico, ja que, 0s genitores projetam no
bebé suas proprias expectativas enquanto individuos, que poderdo ser satisfeitas ou frustradas
pelo filho real (Brazelton & Cramer, 1992). Segundo os autores, as maes costumam ver no filho
a sua auto-imagem refletida, de forma que as qualidades do bebé dardo a dimenséo de seu éxito
ou fracasso como mée. Assim, o surgimento de uma doenca grave no filho ameaca a auto-
imagem da mae (Lewis & Wolkmar, 1993), provocando uma ferida narcisica em funcdo da
sensacdo de incompeténcia e inaptiddo despertada. A experiéncia clinica da autora no
atendimento destas familias, revela que tais sentimentos também séo verificados nos pais.

Cabe ressaltar que, apesar do vinculo genitores-bebé vir sendo construido durante a
gestacdo, a manutencdo do mesmo é um processo continuo que envolve inimeras trocas
(Favarato & Gagliani, 2008). Este processo podera ser influenciado em caso de ma-formacéo ou
doenca crénica com surgimento precoce (Collins et al., 1997; Favarato & Gagliani, 2008).
Nestas situagdes, segundo Favarato e Gagliani (2008), o conflito entre a necessidade/desejo de se
vincular ao bebé e a resisténcia em fazé-lo pelo medo de perdé-lo, tende a se fazer presente.
Além disso, o bebé doente tende a ser decepcionante para os genitores (Cramer, 1993), de forma
que, além do luto pela perda do bebé ideal, os genitores tendem a lamentar os “defeitos” de seu
filho, o que gera culpa. Nestas situagdes, quanto maior a distancia entre o bebé idealizado na
gestacdo e o real, mais complicada torna-se a elaboracdo do luto pelo bebé imaginario, o que
pode levar a uma dificuldade ainda maior de investir afetivamente no bebé real que se apresenta
(Cramer, 1993; Favarato & Gagliani, 2008). Além disso, a crianca, ameacada em sua Vvida,
mesmo apds curada, segundo Brun (1996), ndo consegue ser confundida com a crianca do
desejo, sendo as marcas deletérias da doenca freqlientemente carregadas ao longo da vida.
Assim, a relacdo genitores-bebé pode tornar-se envolta em dor, ao invés de prazer. Com o
nascimento de um bebé doente e decepcionante, portanto, a tarefa dos genitores tende a ser
sobrecarregada pelo ddio, sentimento dificil dos genitores reconhecer, por parecer-lhes
escandaloso e inaceitavel (Cramer, 1993).

O processo de elaboragdo pelo qual passam os genitores de criangas doentes, segundo
Lewis e Wolkmar (1993), é continuo devido a constante presenca da crianca doente, que remete
a perda do filho ideal. Em cada nova fase do desenvolvimento, expectativas e desejos dos
genitores devem ser modificados, abandonados e redimensionados. Castro e Piccinini (2004)
ressaltaram que, se 0 processo de luto ndo se resolve de maneira adequada, o fantasma do bebé

saudavel pode continuar interferindo na adaptagdo da familia a situagdo de doenca.
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Assim, o diagndstico de uma doenca grave e ameagadora a vida em uma crianga pode
gerar profundo medo, sofrimento e apreensdo nos genitores, que tém que enfrentar desafios
adicionais para a parentalidade, que envolvem inimeras demandas de cuidados e decisbes
complexas em relacdo ao tratamento (Falkenstein, 2004; Farley et al., 2007; Simons et al., 2007).
Nestas circunstancias, os genitores precisam conviver com o risco de complicacdes médicas
(Simons et al., 2007) e lidar com as consequiéncias emocionais de cuidar de uma crianca doente,
0 que inclui realizar cuidados estressantes de salde com a crianca e vé-la sofrendo (Anton &
Piccinini, 2010a, 2010b; Dobbels, 2007). Assim, o impacto psicoldgico de uma doenca
pediatrica grave, inclui ndo apenas respostas agudas ao tratamento e a ameaca a vida, mas as
implicacdes psicolégicas a longo prazo, resultantes das intervencGes constantes e das
dificuldades crénicas enfrentadas, as quais podem ser consideradas um custo necessario para
conseguir sobreviver a doencas graves (Stuber, 1996).

Estudos empiricos mostraram que a experiéncia da maternidade tende a ser mais dificil
nas situacOes de doenca cronica infantil (Anton & Piccinini, 2010a, in press; Castro & Piccinini,
2004; Masi & Brovedani, 1999; Piccinini et al., 2003). Neste contexto, a condi¢do de saude da
crianca surge como importante fator de mediacdo da qualidade da interacdo mée-crianga, que
tende a ser permeada por sentimentos depressivos, ansiedade e medo da morte iminente (Anton
& Piccinini, 2010a; Piccinini et al., 2003). Na revisdo da literatura realizada por Castro e
Piccinini (2004) os autores destacaram que sentimentos ambivalentes, ansiedade, tristeza,
cansaco, preocupacao e sobrecarga com os cuidados diarios dispensados ao filho, assim como
desilusdo e sensacdo de fracasso pelo fato de terem gerado uma criangca enferma, no geral,
encontram-se presentes. A capacidade de separacdo da diade, por sua vez, pode ser influenciada,
em virtude das constantes exigéncias e desgastes do proprio tratamento, bem como pelos
inimeros sentimentos controversos despertados nas maes.

Neste contexto, muitas mées tendem a se sentir responsaveis e culpadas pela doenca dos
seus filhos (Anton & Piccinini, 2010a; Lewis & Wolkmar, 1993; Masi & Brovedani, 1999),
projetando na doenca todo seu sofrimento e magoa, 0 que pode ativar sentimentos agressivos
inconscientes, encobertos por ansiedade de separacdo elevada (Castro & Piccinini, 2004) e
comportamento superprotetor (Anton & Piccinini, 2010a; Masi & Brovedani, 1999). A
superprotecdo tende a ser um padrdo comum de interagcdo genitores-crian¢ca em situacdo de
doenca croénica e transplante (Anton & Piccinini, 2010a; Bradford, 1991), sendo que este
fendmeno ja inicia com a noticia do diagnéstico (Anton & Piccinini, 2010b; Delucchi et al.,
2008). Os genitores, em particular as méaes, sentem necessidade, ao exercer seu papel, de
proteger seu filho, de forma a afasta-lo de qualquer agravo a sua condicdo. Segundo Moreira e
Angelo (2008), na inter-relagéo entre a parentalidade e o tempo, proteger o filho pode ser

entendido como uma estratégia para que 0 seu tempo como mae [ou pai] ndo se acabe.
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Estudo realizado por Castro e Piccinini (2004), em Porto Alegre, com oito diades mée-
crianca com doenca cronica e oito sem doenca crdnica, com 24 meses de idade, mostrou que
muitas mées tendiam a tornarem-se as unicas cuidadoras do filho, havendo, por vezes, uma
recusa implicita a ajuda de outras pessoas, talvez por estas considerarem-se as Unicas
responsaveis pelo filho enfermo. As maes afirmaram, nas entrevistas, que a participacdo dos pais
nos cuidados com a crianca poderia ser maior. No entanto, segundo os autores, talvez a propria
dificuldade das mées em separarem-se dos filhos criasse uma falta de abertura, dificultando a
participacdo paterna.

J4, na intencdo de comparar comportamento interativo mée-crianga com doenca cronica e
sem problemas de saude, Figueiredo e Schermann (2001) realizaram estudo com 20 diades mae-
crianca, sendo 10 com doenca cronica (Hipotiroidismo Congénito) e 10 sem doenca cronica. As
criancas tinham idades entre 4 e 6 anos. Os resultados ndo apontaram diferenca significativa no
comportamento interativo mae-filho e nos problemas de comportamento das criangas dos dois
grupos. Mesmo assim, foi possivel observar que as maes do grupo com doencga cronica tendiam a
ter maior controle e tutoramento das sessdes de observacdo/brinquedo, bem como a manifestar
mais expressdo emocional positiva do que as maes de criancas sem problemas de saude. As
autoras concluiram com isso que nem sempre uma doenca crénica ou ma-formacao congénita
necessariamente dificulta o processo interativo mae-filho ou acarreta problemas de
comportamento infantil. Neste sentido, é importante estar atento aos fatores que minimizam o
impacto da doenca, tais como condi¢des sociais e emocionais da familia e gravidade da doenca.
As autoras ressaltaram que o fato das familias participantes do estudo terem uma boa condicao
social pode ter minimizado possiveis riscos sociais envolvidos.

Em relacdo aos genitores, autores ressaltaram que, no contexto de doenca crbnica e
transplante, € comum a ocorréncia de sintomas de ansiedade e depressao nas mées (Manne et al.,
2001). Outros identificaram tais sintomas em ambos os genitores (Bonner et al., 2007; Castro &
Moreno-Jiménez, 2005), afirmando que tanto a percepcao que eles tém da gravidade do estado
de satde do filho, quanto a propria relagdo do casal, interferem na saude mental de ambos
(Castro & Moreno-Jimenez, 2005). No entanto, a maior parte dos estudos aponta que o
sofrimento materno tende a ser maior do que o paterno (Simons et al., 2007). Bonner et al.
(2007) consideram que tal fenémeno esta associado ao fato das mées, de forma geral, tornarem-
se as cuidadoras primarias da crianca doente, ficando mais expostas ao sofrimento. Em estudo
realizado pelos autores, os pais que foram identificados como cuidadores primarios relataram
sofrimento psiquico comparavel aos das mdes na maioria das medidas psicossociais, como
depressdo, ansiedade e sintomas de estresse pos-traumatico. Em relacdo a depresséo,
especificamente, os pais relataram indices mais elevados de sintomas que as mées, sendo que 0s

pais divorciados pareceram ser ainda mais suscetiveis a desenvolver depressao.
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O sofrimento paterno ainda é pouco conhecido, ja que a maior parte dos estudos focam o
sofrimento psicoldgico das mées de criancgas transplantadas, provavelmente devido ao fato delas
serem mais freqlentemente identificadas como as cuidadoras primarias, que ficam no hospital
por longos periodos e fazem a ponte com a familia, comunicando o estado da crianca e aspectos
sobre o tratamento (Dobbels, 2007). Além disso, o proprio atendimento psicolégico
freqlientemente tende a ser voltado somente a crianga doente e suas maes, como ressaltado por
Bonner et al. (2007). Embora atualmente as mées continuem arcando com a maior parte das
tarefas domesticas e responsabilidades na criacdo dos filhos, os pais tém dedicado muito mais
tempo para casa, assumido notoriamente mais a vida com os filhos. Mesmo assim, de forma
geral, faltam estudos que abordem a experiéncia dos pais no contexto de transplante. Para
Bonner et al. (2007) este fato pode ser explicado historicamente, ja que, anteriormente 0s pais
ndo estavam apenas subpresentes nas pesquisas em psicologia pediatrica, mas na realidade
hospitalar, de forma que o que ocorria na pesquisa refletia também a pouca participacdo dos
mesmos no cuidado mais proximo com a crianca doente.

Atualmente, a inclusdo dos pais deve ser considerada vital e emergente na psicologia
pediatrica, sendo descrita como uma necessidade critica neste campo (Simons et al., 2007).
Segundo os autores, a participacdo dos pais ndo deve ser subestimada e negligenciada, pois todos
membros da familia sdo vulnerdveis ao sofrimento. Além disso, o sofrimento paterno tem
importantes implicacdes clinicas, podendo também impactar negativamente o bem-estar da
crianca transplantada. Neste sentido, Bonner et al. (2007) consideraram que identificar genitores
que estejam experienciando deterioracdao psicoldgica ajuda ndo somente a prevenir sofrimento
severo nos mesmos, mas também o impacto disto na crianca.

Revisdo realizada por Bonner et al. (2007) indicou que os achados de pesquisas empiricas
envolvendo os pais revelaram que o envolvimento paterno no gerenciamento da vida de criancas
doente & benéfico em varios sentidos, incluindo adesdo ao tratamento e qualidade de vida.
Especificamente, altos niveis de envolvimento paterno relatados pelas maes foram associados
com melhores resultados psicossociais, incluindo funcionamento materno, marital e familiar. Da
mesma forma, estudo conduzido por Delucchi et al. (2008) mostrou que dentre os fatores que
sustentam adesdo ao tratamento estdo a presenca de ambos os genitores, forte suporte emocional
e bom conhecimento sobre a doenga. Segundo os ultimos autores, um ambiente hostil,
caracterizado por pais ausentes ou superprotetores, pode tornar a adesdo ao tratamento dificil.
Em contraste, bom assessoramento, coesdo familiar e um bom compromisso da equipe médica
facilitam a ades&o ao tratamento.

Procurando investigar habilidades de coping, percepcdo de suporte social e sofrimento
materno e paterno, Simons et al. (2007) realizaram estudo com 34 mdes e 22 pais (19 casais, 15

mées sozinhas e 3 pais sozinhos) de criangas americanas, com idades entre zero e 18 anos,
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candidatas a transplantes de figado, rim, coracdo, pulmdo e medula Ossea. Os resultados
mostraram que 80% dos casais referiram sofrimento psicolégico elevado na situacdo de
transplante, ndo sendo encontrada diferenca significativa entre o sofrimento das mées e dos pais.
Constatou-se apenas que eles usavam estratégias defensivas diferentes, sendo que os pais usavam
menos estratégias de engajamento e expressdao emocional que as méaes. J& o suporte social
apareceu associado com menor sofrimento emocional para as mées, reforcando a importancia do
mesmo, como forma de defesa contra o aumento de sofrimento psiquico durante eventos
estressantes de vida. Esta relacdo, no entanto, néo foi sustentada para os pais. Estes diferentes
niveis de necessidade de suporte, assim como diferengas nas estratégias de coping podem ter,
segundo os autores, implicacBes para interacfes parentais, causando conflitos ou frustracdo entre
o casal. Os resultados do estudo apontaram ainda que os problemas emocionais dos genitores
influenciaram no bem-estar das criancas. Entre os achados, o afastamento exibido pelas maes
deprimidas esteve associado ao fracasso em monitorar os comportamentos da crianga, enquanto a
irritabilidade e o pessimismo dos pais estiveram associados a um cuidado punitivo e menos
zeloso, relacionando-se a sintomas depressivos e pobre performance escolar por parte das
criangas. Os achados deste estudo confirmaram a importancia de se considerar, antes do
transplante, os aspectos emocionais tanto da mae, como do pai, visando o desenvolvimento de
intervencdes para reduzir o sofrimento parental. Estas intervengdes deveriam fortalecer as
estratégias defensivas adaptativas e diminuir as mal-adaptativas, aléem de estimularem a
comunicacdo parental sobre suas necessidades particulares. Neste sentido, Simons et al.
encorajam investigacdes futuras e atendimento psicolégico, sempre que possivel, com ambos 0s
genitores.

Além dos aspectos relacionados ao sofrimento parental, estudos tém se referido ao
impacto da percepcdo materna em relacdo a doenca do filho no psiquismo da crianca. Por
exemplo, pesquisa realizada por DeMaso et al. (1991) buscou determinar se a severidade da
doenca e a percepgdo materna estavam relacionadas com estado emocional das criancas doentes
cardiacas cronicas. Para tanto, utilizaram escalas de avaliacdo de comportamento infantil, de
estresse, de expectativas parentais e de percepcdo materna sobre gravidade da doenca, assim
como medidas médicas de severidade da doenca. Participaram do estudo 104 maes de criancas
americanas com doenca crénica de coracdo, com idades entre 4 e 10 anos, diagnosticadas ha pelo
menos um ano. Os resultados indicaram uma acurada e realistica percepcdo materna da
severidade da condi¢do de saude de seus filhos, quando se comparou sua percep¢do com a
avaliacdo dos cardiologistas. Contudo, esta consciéncia das maes sobre a severidade do quadro
clinico e da doenca de seus filhos ndo influenciou adversamente o psiquismo das criancas. De
todas as vardveis, os indices de estresse e expectativas maternas foram os que tiveram correlacéo

positiva mais forte com os problemas comportamentais e emocionais das criangas. Segundo 0s
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autores, a primeira correlacdo sugeriu que o estresse da diade mae-crianga esteve associado com
problemas emocionais da crianca. J& a segunda, indicou que os filhos de mde com locus de
controle externamente orientado, ou seja, aquelas que entendiam que o comportamento dos
filhos era influenciado por fatores externos, independentes de seu controle, tenderam a
apresentar mais problemas de comportamento. J& as mdes com um locus de controle
internamente orientado, ou seja, que entendiam que o comportamento do filho era diretamente
influenciado pelos esfor¢cos maternos, tinham filhos com menos problemas emocionais. Para 0s
autores, isto pode estar relacionado ao fato dessas maes terem assumido um papel mais ativo e
construtivo no cuidado médico de seus filhos, facilitando a adaptagdo da crianga. Além disso, o
fato das maes terem percebido o comportamento de seus filhos como consequéncia direta de seus
esforcos, pode ter levado a compreender melhor o qudo importante elas eram para o
desenvolvimento das habilidades das criangas de lidarem com os estressores inerentes a doenca
croénica. Contudo, os autores verificaram que as maes de criangas severamente doentes parecem
ter mais locus de controle externamente orientado, de forma que as experiéncias associadas a
doenca e ao tratamento podem interferir na habilidade materna para sentir-se capaz de controlar
e influenciar o desenvolvimento de seu filho. Além disso, as mées das criancas bem adaptadas
referiam menos tendéncias depressivas e experenciavam um maior senso de competéncia, prazer,
proximidade emocional e empatia por seus filhos. Assim, para DeMaso et al. a qualidade da
relacdo mae-filho parece influenciar mais a adaptacdo bem sucedida da crianca do que a
severidade da doenca, sendo que a influéncia desta Gltima parece estar no impacto que pode
acarretar na percepgdo materna e em suas respostas a seu filho. Entéo, a relagdo mae-filho torna-
se um importante fator mediador no desenvolvimento emocional da crianga, como apontado
também por Anton e Piccinini (2010a).

Neste sentido, outros estudos também mostraram que 0s genitores podem ter a percep¢do
acerca de seus filhos profundamente atingida (Piccinini et al., 2003), sendo que esta surge
invariavelmente misturada com preocupacOes e ansiedades dos mesmos (Lewis & Wolkmar,
1993). Por exemplo, o estudo de Adeback, Nemeth e Fischler. (2003) mostraram que genitores
de criancas transplantadas de figado preocupavam-se excessivamente com 0s riscos de infeccao
através do contato com outras pessoas e tendiam a ver seus filhos como extremamente
vulneraveis. Essa percepg¢éo, por sua vez, pode influenciar as oportunidades que eles dao para os
filhos experimentarem e desenvolverem suas competéncias. Nestas circunstancias, segundo
Uribe et al. (2007) os genitores podem tornar-se exaustos devido ao longo e dificil periodo de
luta contra a doenca. Em virtude disso, os limites impostos por eles podem ser alterados em duas
direcdes: rigidez, como uma maneira de protecdo ou extrema flexibilidade, como forma de

compensagao.
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Cabe ressaltar que a exposicdo a situagbes muito estressantes exige dos genitores o
manejo de um comportamento infantil muitas vezes alterado em funcéo das demandas médicas e
de cuidados de saude (Piccinini et al., 2003). No caso de transplantes, os membros da familia, na
tentativa de poupar e amenizar o sofrimento, muitas vezes tendem a desenvolver atitudes
permissivas e superprotetoras, com demonstragdes excessivas de amor e preocupagao para com
os filhos (Anton & Piccinini, 2010a; Castro & Moreno-Jiménez, 2005; Masi & Brovedani, 1999;
Piccinini et al., 2003). E comum ainda a ocorréncia de dificuldades de manejo com o filho, que
envolvem a maneira como a disciplina é introduzida e conduzida, sendo permeada pelo temor de
que imposi¢do mais severa de limites possa afetar o estado de salde da crianga, levando a
complicacdes pds-transplante.

Assim, a maior parte dos genitores muda suas atitudes, imperceptivelmente ou
grosseiramente, quando o filho se encontra enfermo (A. Freud, 1952). O adoecimento, por vezes,
também pode ser a ocasido em que a criangca consegue a atencdo integral dos genitores. Estes,
por encontrarem-se ansiosos em relacdo a saude do filho, podem suspender todas as
consideracGes a respeito de disciplina, cedendo a todos os desejos infantis. Para A. Freud, a
crianga, por outro lado, pode reagir a este inesperado manejo, como uma experiéncia traumatica,
sentindo-se confusa com a mudanga no padrdo moral anterior ou incapaz de renunciar ao ganho
secundario a doenca, usando-a como forma de evitar outras situacdes desagradaveis. Neste
sentido, algumas criancas doentes, segundo A. Freud (1975), tendem a tornarem-se egocéntricas
e retraidas para contato. Outras, mostram-se incapazes de cuidar de seus préprios corpos e olham
para o ambiente pedindo ajuda, conforto e suporte. Muitas, tornam-se agarradas e dependentes
em um grau que esta longe do adequado para sua idade. Tais aspectos também podem acabar
sendo reforgcados pelos cuidadores, ja que, segundo Masi e Brovedani (1999), quanto mais severa
a doenga, menos estes tendem a respeitar os avancos em direcdo a independéncia fisica que tenha
sido alcancada pela crianca, pois a questdo da dependéncia é inerente ao acompanhamento
médico e medicamentoso. Em virtude disso, seu corpo doente tende a ser totalmente retirado de
seu controle, voltando a pertencer mais uma vez aos adultos: a mée, ao médico, a enfermeira (A.
Freud, 1975). Desta forma, uma das consequéncias psicoldgicas da situacdo de doenca cronica
tende a ser o retardo da maturidade, da aquisicdo da autonomia e da independéncia (Oliveira,
1999).

Achados de estudos mostraram que o forte vinculo com as mées e a intensa ansiedade de
separagdo, pode resistir através dos anos, de forma que a doenca torne-se o ator principal no
plano psiquico, estendendo a relacdo de dependéncia para muito além dos limites esperados
(Anton & Piccinini, 2010a; Wise, 2002). Castro e Piccinini (2002) sugeriram que a resposta dos
cuidadores a situacdo de enfermidade pode ser considerada um dos aspectos mais importantes
para que a crianga se adapte bem a doenca cronica.
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Desta forma, os problemas de comportamento apresentados por crian¢as doentes podem
estar mais relacionados a permissividade dos genitores, decorrente do problema de satde (Anton
& Piccinini, 2010a, 2010b; Piccinini et al., 2003), ja que estes, mesmo perdendo parte do seu
papel (Sokal, 1995), tendem a ceder aos desejos da crianca por medo de que qualquer forma de
frustracdo possa trazer efeitos letais (Anton & Piccinini, 2010a; Masi & Brovedani, 1999). Por
outro lado, se estas criancas ndo forem estimuladas em direcdo ao crescimento e forem
gratificadas compensatoriamente, por cuidados excessivos ministrados pelas maes, a propria
situacdo de protecdo que a doenca propicia pode levar a um movimento regressivo mais intenso
(Anton & Piccinini, 2010a, 2010b; Oliveira, 1999). Desta forma, deve-se permanecer atentos a
ténue linha que divide o limite necessario para que a regressdo psiquica frente a situacfes tdo
dificeis funcione como um mecanismo protetor do ego (Oliveira, 1999), que possibilita a busca
pela vida, e 0 que é demasiadamente acentuado, tornando-a nociva para o individuo, pela
imobilizacdo que representa.

Em relacdo as préaticas educativas, Piccinini et al. (2003) desenvolveram estudo, através
de entrevistas semi-estruturadas, com 20 maes de criancas com doenca cronica e 20 mées de
criangas sem doenca cronica, com idade entre 3 e 5 anos. Os resultados indicaram que as maes
do primeiro grupo tendiam a usar menos praticas coercitivas do que as mées de criangas sem
problemas de saude. O uso menos freqlente dessas praticas ndo implicava, por outro lado, na
maior utilizacdo de praticas indutivas, sendo que a média geral de praticas utilizadas pelas maes
de criangas doentes mostrou-se significativamente inferior & média geral do grupo sem doenca.
Isto pode indicar a extrema dificuldade encontrada por estas médes em educar seus filhos,
associada ao medo da morte, ao receio de causar mais sofrimento e ao desejo de aproveitar sua
convivéncia a0 maximo, sem ter de submeter a crianga a outras frustracdes e momentos
estressantes, como os implicados na educacdo dos filhos.

Com objetivo semelhante, Uribe et al. (2007) investigaram limites, regras, hierarquia e
interacdo entre os membros de oito familias americanas que tinha uma crianca transplantada de
figado. As criancas tinham idades entre oito e doze anos, haviam transplantado ha pelo menos 6
meses e tinham uma boa condicao clinica. Os resultados foram comparados com o0s de um grupo
controle, formado por familias de criancas saudaveis, ndo sendo encontrada diferenca
significativa entre os grupos. Em ambos os grupos, 0s genitores davam limites claros e ndo eram
superprotetores. Os autores salientaram, contudo, que tais familias recebiam acompanhamento
psicolégico sistematico, tanto pré, quanto pds-transplante, o que pode explicar os resultados
encontrados.

Em contrapartida, Kosmach et al. (1998) afirmaram que, além dos genitores com
freqliéncia se tornarem superprotetores depois do transplante, estes também tendem a ser
hesitantes em relacdo ao retorno para a escola. Isto porque, tendem a perceber os filhos como
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frageis, receando que os mesmos fiquem expostos a infecgOes, excesso de demandas, més-
influéncias dos colegas e chacotas. Os autores ressaltaram que, embora felizes com os resultados
pos-transplante, genitores podem também sentir uma perda no seu papel parental de cuidador de
uma crianga enferma, tendo que reaprender a interagir com seu filho, agora saudavel. Neste
sentido, € essencial encorajar a crianca e a familia a retornarem a vida normal, que inclui a ida a
escola, a pratica de esportes e a interacdo com outras criancas e a realizacdo de atividades
caracteristicas de sua idade, sendo que a familia deveria, aos poucos, parar de tratar o filho como
uma crianga doente (Ferreira et al., 2000; Kosmach et al., 1998). Lewis e Wolkmar (1993)
corroboram esta idéia ao postular que os genitores devem reavaliar sua percepcao e respostas as
necessidades do filho. A ansiedade materna e a tendéncia a atitudes invasivas, mesmo que na
tentativa de cuidar e proteger o filho, pode acarretar dificuldades de relacionamento mée-crianca,
aumentando as problematicas advindas da doenca (A. Freud, 1952). No entanto, algumas
familias podem apresentar dificuldades para superar essa etapa e necessitar de acompanhamento
psicolégico (Ferreira et al., 2000; Kosmach et al., 1998). Assim, a doenca cronica infantil e o
transplante podem deixar marcas ndo apenas no corpo e no psiquismo da crianca doente, mas
também em toda a familia que se defronta com realidades muito duras como perigo de morte,
separacOes e privagdes, com as quais necessitam aprender a lidar.

Em relacdo ao transplante intervivos, algumas especificidades sdo encontradas, podendo
haver um impacto diverso em todos os envolvidos. Além dos aspectos acima relatados, que se
referem a situacdo de transplante de modo geral, no transplante intervivos dois membros da
familia estdo em risco, 0 que também aumenta a sobrecarga familiar. No que se refere aos
estudos na area, inicialmente, estes tendiam a enfocar apenas os riscos médicos de uma
terapéutica considerada por muitos como controversa (Broelsch et al., 2002). Com o
aprimoramento da técnica e a difusdo deste tipo de procedimento, os aspectos emocionais
passaram a ser investigados. Isto porque, o transplante intervivos ndo € apenas uma intervencao
de consideravel magnitude realizada em um corpo, mas um evento critico na vida do doador.
Envolve a decisdo de uma pessoa sadia de se expor a um consideravel risco, incluindo o de
mortalidade, para salvar a vida de outro, podendo mudar do status de satde para o de “doenga”
(Papachristou, Walter, Schid, Frommer, & Klapp, 2008). Isto confronta o sujeito com as
conseqiiéncias da doagédo para sua vida pessoal, familiar, social e profissional.

Em relagdo a doacdo, Baron (2010) considerou que sempre h& motivos manifestos e
latentes no desejo de se tornar doador. Entre os motivos manifestos comumente encontram-se a
esperanca e desejo de que o receptor se torne saudavel apos a doacdo, sendo que 0 senso de
bem-estar do doador tende a estar associado com a condicdo pos-transplante do receptor
(Forsberg, Nilsson, Krantz, & Olausson, 2004). Entre os motivos latentes encontram-se, com

freqUéncia, o desejo de reparacdo e o sentimento de culpa devido & doenca (Baron, 2010).
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Corroborando estes resultados, estudo conduzido por Forsberg et al., (2004) indicou que 0s
doadores desejavam alguma apreciacdo sobre seu sacrificio, mesmo que, publicamente,
afirmassem néo esperar elogios pelo seu ato.

Com o objetivo de investigar as emogdes expressas e a experiéncia de genitores doadores
de figado para seus filhos Forsberg et al. (2004) realizaram estudo, na Suécia, com 11 genitores
doadores, sendo nove pais e duas mées. Segundo os autores, houve total concordancia entre os
participantes a respeito da impossibilidade de considerar a doagdo intervivos como uma livre
escolha para eles, ja que a relacdo genitores-crianca € inerentemente coerciva. Os genitores
enfatizaram sua responsabilidade moral e a impossibilidade de viver com a culpa de negar a
doacdo. A maioria deles, contudo, experienciou medo da morte de varias maneiras antes da
cirurgia. Além disso, também foi identificado na analise dos dados o trauma por considerarem
ter se transformado de pessoas saudéaveis e fortes em pessoas “doentes”, devido a deterioragdo
fisica e sofrimento emocional que sentiam ap6s a doacdo. O maior obstaculo citado pelos
doadores foi a dor pos-operatéria. Os doadores referiram ainda que a atitude da equipe era de
minimizar seu sofrimento pds-operatério, embasados no fato de que os eles eram pessoas
saudaveis antes da doagdo. Além disso, consideraram que o foco da equipe era seus filhos
receptores, sentindo-se em segundo plano. Assim, suas necessidades psicoldgicas, que
consistiam em serem vistos como pessoas sofrendo devido a transicdo de um estado de saude
para outro no qual se sentiam severamente doentes foi pouco considerado. Em virtude disto,
demandaram atendimento psicoldgico e mais atitudes de cuidado com sua satde mental e fisica.
Segundo os autores, os resultados do estudo mostram claramente que o doador sofre em todos os
sentidos: fisico, emocional, social e espiritual. Ao invés de sentirem-se acolhidos em seu
sofrimento e “sacrificio herdico”, sentiram-se abandonados, isolados e largados ao proprio
destino. Isto mostra a importancia do atendimento focado nos aspectos fisicos e emocionais do
cuidado do doador.

A revisdo da literatura apontou ainda que o transplante intervivos pode ter impactos
psiquicos diversos no doador e no receptor (Shibata, Shimazaki, Sano, Kawasaki, & Arai, 2009).
Em relacdo ao doador, alguns estudos encontraram ocorréncia de complicagdes psiquiatricas
severas, incluindo sintomas de agitagdo e depressdo, com exacerbacdo do sentimento de
castracéo e sacrificio pela doacdo (Shibata et al., 2009; Baron, 2010). Além disso, podem ocorrer
reacOes de frustracdo pds-transplante (Baron, 2010) e muito sofrimento associado a dor pos-
operatoria (Coelho et al., 2005; Forsberg et al., 2004; Kroencke, Wilms, Broering, Rogiers, &
Schulz, 2006). Cabe salientar que a ocorréncia de transtornos psiquiatricos entre os doadores
tende a ser significativamente maior quando o receptor é outro adulto, do que quando € uma
crianca (Fukinishi et al., 2001).
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Alguns destes estudos também indicaram, em contrapartida, uma elevacdo da auto-estima
do doador (Baron, 2010) e a ocorréncia de sentimento de satisfacdo durante o curso do processo
(Shibata et al., 2009). Além disso, pode ocorrer uma mistura de papéis e sentimento de estreita
relacdo com o receptor ap06s a cirurgia, com o desencadeamento de uma relacdo simbiotica
doador-receptor, sendo atribuido ao 6rgdo transplantado o significado de “continuidade” (Baron,
2010). Por outro lado, em pesquisa conduzida por Forsberg et al., (2004) os genitores doadores
de figado afirmaram pouco pensar no fato de seus filhos carregarem parte deles mesmos consigo.
Este, no entanto, era um fato freqlientemente questionado por outras pessoas, 0 que sugere ser
esta uma area propicia a diversas fantasias.

Papachristou et al. (2008) conduziram estudo na Alemanha com o objetivo de investigar
o desenvolvimento da relacdo doador-receptor apds a cirurgia e o efeito da doagdo sobre esta
relacdo. Para tanto, foram utilizadas entrevistas semi-estruturadas, com 18 doadores intervivos
de figado, seis meses a um ano apds o transplante. Todos os doadores consideraram ndo ter
havido nenhuma mudanca maior na relacdo doador-receptor ap6s o transplante, apenas o
fortalecimento das caracteristicas prévias da relacdo, fossem elas positivas ou negativas.
Contudo, no decorrer das entrevistas, 0s participantes relataram maior proximidade doador-
receptor e melhor entendimento entre ambos no que dizia respeito a dor e aos sofrimentos
vivenciados. Isto levou a um melhor suporte doador-receptor durante o processo de recuperagao.
Em alguns casos, os doadores consideraram que a relacdo tornou-se mais amavel, intensa e
aberta, com mais confidencialidade e interesses mutuos. Os resultados indicaram ainda que a
doacdo intervivos pode ser considerada como uma prova de amor, fortalecendo o vinculo entre
doador e receptor. A gratiddo foi um importante aspecto relatado, podendo fortalecer ou
dificultar a relacdo, ja que também apresenta efeito estressante, muitas vezes relacionado a
sentimentos de culpa. Neste sentido, alguns doadores mostraram ter dificuldade em lidar com
expressodes de gratiddo, assim como outros, expectativa de recebé-las. Sentimentos ambivalentes
também ocorreram, mas o0s doadores procuravam minimiza-los, enfatizando os aspectos
positivos da doagdo. Segundo os autores, isto pareceu ter ocorrido na tentativa de apoiar a
deciséo de doar e cumprir expectativas explicitas e implicitas da equipe médica e/ou da familia.
Em resumo, os autores concluiram que a doacgédo nao leva a nenhuma mudanca maior na relacéo,
mas aumenta as caracteristicas positivas ou negativas da relagédo pré-existente.

Coelho et al. (2005) conduziram pesquisa no Brasil com 37 doadores de figado, sendo
que 25% dos receptores eram pais/mdes, 22% filhos/as, 14% irmdos, 11% co6njuges, 11%
amigos, 3% primos, 3% tios, 3% sobrinhos, 3% netos, 3% cunhado. Os resultados deste estudo
indicaram que, segundo a perspectiva dos doadores, 0 relacionamento com o receptor: ndo se
modificou apos o transplante em 55% dos casos, melhorou em 39%, piorou em 3% e ndo pdde

ser avaliado, por morte precoce do receptor, em 5% dos casos. Para os doadores, o0 aspecto mais
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negativo da doacdo foi a dor pds-operatoria e 0 mais positivo a recuperacdo do receptor. Os
resultados do estudo indicaram que quase todos os doadores ficaram satisfeitos com a decisdo de
doar e apresentaram excelente recuperacdo pos-cirdrgica, retornando para suas atividades
normais em torno de trés meses ap6s o transplante. Cabe ressaltar que estudos apontaram uma
melhor recuperacdo pds-cirdrgica do receptor na situacdo de transplante intervivos, quando havia
um bom relacionamento previo doador-receptor (Baron, 2010).

Em relacdo aos receptores de transplante hepatico intervivos, estudos também indicaram
ocorréncia de transtornos psiquiatricos, sendo significativamente maiores em receptores adultos
do que em criancas (Fukinishi et al., 2001). Em adultos houve incidéncia importante de
transtorno de humor, depressdo maior, transtorno de ajustamento, transtorno somatoforme,
ansiedade e TEPT. Ja entre receptores pediatricos a incidéncia de desordens psiquiatricas foi
relativamente baixa (Fukinishi et al., 2001). Broelsch et al. (2002) destacam que o receptor
adulto ndo é um sujeito passivo, em contraste com o peditrico, ja que a crianga nao pode dizer
muito a um genitor que se oferece como doador. Ja um adulto, pode se opor a decisdo de um
familiar de doar parte de seu 6rgdo a ele, movido pelo mesmo altruismo que move o potencial
doador.

Shibata et al. (2009) indicaram ainda frequentes conflitos dos doadores com outros
familiares, associado ao fato de experienciarem ansiedade em relacdo a operacéo e ao sofrimento
relacionado a sua recuperacao pos-cirurgica. Cabe ressaltar que a incidéncia relativamente alta
de transtornos psiquiatricos esteve associada mais notavelmente a ocorréncia de varios sintomas
relacionados a culpa, mesmo quando os resultados cirargicos eram favoraveis para os doadores e
os receptores (Fukinishi et al., 2001). No caso de transplante intervivos, quando o receptor é um
bebé ou crianca pequena, talvez tais aspectos ndo fiqguem tdo claros, ndo tendo sido encontrados
estudos a respeito.

No que diz respeito a qualidade de vida, estudos apontam bons resultados, sendo que o
doador tende a retornar a suas atividades rotineiras de trés a 12 meses apds a doacao (Coelho et
al., 2005; Parikh et al., 2010; Shibata et al., 2009; Baron, 2010). A qualidade de vida e a atitude
em relacdo a doacdo de genitores que doaram pedaco de seus figados para seus filhos foram
investigadas em estudo alemé&o, envolvendo 36 doadores para transplante hepatico pediatrico
(Kroencke et al., 2006). Os resultados apontaram que 69% consideraram a decisdo para doar
facil e apenas 6% dificil. J& a dor pos-operatdria foi considerada muito severa ou severa por 81%
dos doadores. O impacto fisico foi estimado em alto ou médio para 67% dos investigados,
enquanto o emocional foi considerado baixo ou inexistente para 69%. Este baixo impacto
emocional pode ter se dado devido ao sucesso do procedimento, que minimizou o sofrimento do
doador. Além disso, a qualidade de vida dos doadores foi significativamente maior que a
populacdo normativa da Alemanha, sendo os niveis de ansiedade e depressao significativamente



32

mais baixos do que a populacdo geral. Segundo os autores, possivelmente os pais consideraram
que o potencial risco de seus filhos era mais importante que o seu proprio bem-estar, enquanto
muitos doadores para pacientes adultos também atribuiram grande importancia para o perigo que
eles mesmos correram. Os autores concluiram que o impacto na familia ndo pode ser
subestimado, j& que, mesmo o transplante intervivos sendo visto como extremamente positivo
pelos doadores, 48% considerou que a sobrecarga para suas familias foi muito alta, alta ou
média. Isto é compreensivel, j& que dois membros da familia correm riscos importantes no

transplante intervivos.

Intervencdes psicoldgicas em situacdo de doenca cronica e transplante

Como pode ser visto acima, o curso do desenvolvimento de uma doenca crénica na
infancia é influenciado por fatores fisicos, psicoldgicos e sociais (Beale, 2006; Favarato &
Gagliani, 2008; Tercyak, 2006). Nos EUA, o Servico de Saude Publica identificou que os
aspectos comportamentais e de estilo de vida constituem 7 dos 10 maiores fatores de risco para
salde (Tovian, Rozensky, & Sweet, 2003). Em funcéo disso, a medicina moderna tem se focado
nas contribuicbes dos determinantes psicolégicos e nas sequelas das doencas, com o objetivo de
melhorar a qualidade de vida dos pacientes. Assim o planejamento em salde mental deve ser
uma parte essencial do tratamento médico, procurando através de acbes profilaticas e de
programas de tratamento manter ou restaurar a saide mental, assim como propiciar uma melhor
adaptacdo para toda a familia apds o transplante (Farley et al., 2007; VanLeeuwen & Matthews,
1975). Neste contexto, o trabalho em equipe multidisciplinar é indispensavel para dar um
tratamento integral para o paciente e sua familia (Tercyak, 2006), que podem ser atendidos tanto
no que se refere aos aspectos concretos da doenca, quanto aos simbdlicos (Romano, 1999).

Em situacOes de transplante, por sua vez, existe um consenso de que a intervencdo
psicologica deve ser continua, envolvendo os periodos pré, peri e pos-transplante (Biagi &
Sugano, 2008). Embasando estas idéias encontra-se o fato dos problemas emocionais
vivenciados pelos genitores de criangas transplantadas poderem influenciar a adesdo ao
tratamento, o vinculo e a relacdo genitores-crianca (Farley et al., 2007). Assim, dentro de uma
filosofia preventiva, visando melhorar os resultados dos pacientes, as equipes multidisciplinares
deveriam implementar processos para identificar genitores que experienciam dificuldades
emocionais. Neste sentido, diversos autores (Anton & Piccinini, 2010b; Kosmach et al., 1998;
Tarbell & Kosmach, 1998; Tornqvist et al., 1999) afirmaram que oferecer avaliacdo e tratamento
psicoldgicos para eventuais problemas emocionais, pode ser uma importante maneira de
oportunizar adaptacdo psicossocial para essas criangas. Para Kosmach et al. (1998) a avaliacdo

do progresso de adaptacdo dos genitores e das criangcas a doenca € (til para a antecipacdo e
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planejamento de intervengdes futuras, que podem envolver psicoterapia individual ou familiar,
programas de educacao especial, terapia ocupacional e grupal.

Tais acOes podem ser realizadas a nivel ambulatorial ou de internagdo. O atendimento em
internacdo visa, de forma geral, 0 apoio e a intervengdo em crise. Neste contexto, objetiva o
reforco do ego e o retorno ao nivel de funcionamento prévio e adaptativo (A. Freud, 1952;
Aguiar, 1998; Cordioli, Wagner, & Cechin, 1998). Ja& a psicoterapia em ambulatorio pode
atender demandas mais especificas com planejamento prévio, visando prevencdo ou tratamento
de conflitos emocionais (Ferreira & Yoshida, 2004). Neste sentido, os trabalhos em salde mental
apontam a psicoterapia breve como alternativa de escolha para assisténcia a pacientes e
familiares, por trabalhar aspectos especificos e de relevancia para 0 momento de vida daquele
sujeito.

A psicoterapia breve surgiu, inicialmente, como uma forma pragmaética de resposta a
grande demanda de atendimento em instituicdes voltadas para assisténcia a salde, mantendo-se
como uma boa alternativa de atendimento até os dias atuais (Ferreira & Yoshida, 2004). Seu
desenvolvimento se deu por volta das décadas de 40 e 50 a partir de dois conceitos principais:
teoria psicanalitica e a teoria de crise (Penna, 2010). Segundo a autora, suas reformulacoes
psicanaliticas iniciais, propostas por autores como Alexander, Lindmann, Malan e Sifneos,
tinham o intuito de abreviar o tempo de duracdo dos tratamentos psicanaliticos, tornando
acessivel um instrumento psicoterapico de indicagcGes precisas, e por vezes preferenciais, a um
maior nimero de individuos. No entanto, pode-se considerar que suas raizes encontram-se ja nos
trabalhos iniciais de Freud (1904/1969), que, apesar de ndo utilizar este termo, tratou inimeros
pacientes de forma breve e focalizada na resolucdo de sintomas. Além disso, Freud (1893/1969)
foi o primeiro a publicar estudos sobre psicoterapia e avaliar a efetividade da mesma, através do
que hoje se denominaria delineamento de estudo de caso Unico, ja no seu artigo denominado
Estudos sobre a histeria.

A revisédo de literatura realizada por Ferreira e Yoschida (2004) apontou que, em termos
de psicoterapia breve no Brasil e na América Latina, encontra-se um maior nimero de trabalhos
voltados para atendimento ambulatorial. A maior parte dos artigos publicados entre 1990 e 2000
foi empirico e utilizaram metodologia qualitativa, com delineamento quase-experimental ou
correlacional, atendendo pacientes considerados vulneraveis, tais como vitimas de violéncia ou
pertencentes a populagdes consideradas de risco.

Dentro de uma perspectiva da psicologia hospitalar, os atendimentos ambulatoriais
devem ser reservados a casos mais complexos do que aqueles atendidos em postos de saude,
voltados ao cuidado priméario (Romano, 1999). A assisténcia psicologica nos hospitais deve ser
destinada aos pacientes cujo problema emocional esteja estreitamente relacionado a sua
patologia organica, visando primordialmente diagndstico e tratamento, através de execucdo de
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acOes de promocéo, prevencdo, recuperacgdo e reabilitacdo dirigidas ao individuo, a familia e ao
meio, quando ndo ha necessidade de internacdo. No caso do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(HCPA), onde a autora trabalha, este atendimento € voltado exclusivamente para populacdo que
apresenta doenca organica ou psicossomatica e necessita de acompanhamento psicolégico,
havendo uma equipe especifica responsavel pela assisténcia a pacientes vinculados ao Programa
de Transplante Hepatico Infantil e seus familiares, sendo a Psicoterapia Breve Dinamica (PBD) a
abordagem de escolha, na maioria dos casos.

A PBD tem sua fundamentacdo tedrica na psicanélise, aplicada aos tratamentos de curta
duracgéo (Eizirik, Wilhelms, Padilha, & Gauer, 1998). Surgiu a partir de necessidades diferentes
das contempladas pela técnica psicanalitica classica. Assim, traz uma série de mudancas
técnicas, como a definicdo de um objetivo de tratamento precoce e precisamente delineado, para
0 qual deverédo ser voltadas as intervencdes do terapeuta (Malan & Selva, 2008; Penna, 2010;
Sifneos, 1989). Neste tipo de tratamento os conceitos de associagéo livre, insight e transferéncia
(Freud, 1904/1969; 1912a/1969) sdo utilizados, sendo a Ultima interpretada, sempre redirigindo-
se ao foco de tratamento (Eizirik et al., 1998; Malan, 1983; Malan & Selva, 2008; Mancillas,
2005). Utiliza-se também com bastante freqiéncia de interven¢Bes como confrontacdo e
clarificagdo (Eizirik et al., 1998). Além disso, na PBD, faz-se uso de conceitos de “atengdo
seletiva”, “negligéncia seletiva” e “interpretagao seletiva” (Malan, 1983), na medida em que, o
paciente pode trazer o material sob a forma de associacdo livre, mas o terapeuta dirige a atencédo
para 0 exame do conflito principal, que constitui o foco, apresentando um papel mais ativo
(Eizirik et al., 1998; Penna, 2010; Sifneos, 1989).

Este tipo de terapia esté indicada para pacientes capazes de trabalhar em torno de um foco
e motivados, que buscam auto-compreensao e mudanca, nao apenas alivio de sintomas (Eizirik et
al., 1998; Malan, 1983; Malan & Selva, 2008; Penna, 2010; Sifneos, 1989). Assim, a PBD,
diferentemente do que muitas vezes se supde, é breve em virtude de sua propria proposta, ndo
por falta (Eizirik et al., 1998). O atendimento poderd ter um carater profundo, buscando
compreender ndo apenas 0s motivos manifestos para o atendimento, mas os latentes (Eizirik et
al., 1998; Malan & Selva, 2008; Mancillas, 2005; Penna, 2010; Romano, 2008; Sifneos, 1989),
levando, inclusive, a mudancgas substanciais com longa duracdo. Desta forma, conforme os
autores, pode-se ir além do que estd mais proximo da consciéncia, do motivo explicito e menos
ansiogénico, buscando compreender os motivos inconscientes envolvidos em determinado
comportamento ou conflito, os quais véo surgir ao longo das sessdes e a partir das intervengoes
do terapeuta.

Com freqliéncia, tanto o contetido quanto a maneira pela qual o paciente comunica suas
experiéncias Unicas sdo inconscientes e permaneceriam desconhecidas para ele se o terapeuta

ndo fosse capaz de receber, processar, dar significado e devolver os sentimentos projetados
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(Mancillas, 2005). Sem um grau de receptividade suficientemente bom do terapeuta, a
comunicacdo seria, entdo interrompida, 0 que poderia representar a repeticdo de padrbes de
relacionamentos falhos na vida do paciente. Assim, segundo o autor, utilizar o préprio self do
terapeuta para compreender a complexidade dos conflitos do paciente e a relagdo que se
estabelece € um aspecto essencial da préatica clinica psicanaliticamente orientada.

Na PBD o terapeuta pode examinar oS processos interpessoais e intrapsiquicos do
paciente num periodo mais curto de tempo do que ocorre na psicanalise (Malan, 1983; Malan &
Selva, 2008; Mancillas, 2005; Penna, 2010; Sifneos, 1989). Para isso, leva em conta tanto os
aspectos verbais, quanto os ndo-verbais, 0 que inclui atos falhos, associacdo de idéias,
identificacdo projetiva, transferéncia e contratransferéncia.

O termo associacao livre refere-se ao método utilizado em psicoterapia psicanalitica, que
consiste em exprimir todos 0s pensamentos que surjam, evitando censurd-los (Freud,
1904/1969). Este processo também pode ser utilizado na PBD (Eizirik et al., 1998). Ja a
transferéncia é um instrumento técnico da psicanalise, um veiculo importante e decisivo através
do qual mudancas psiquicas podem se dar no curso da terapia (Freud, 1912a/1969). E um
processo pelo qual conflitos e desejos inconscientes atualizam-se sobre determinados objetos,
sendo reeditados e vividos com a sensacdo acentuada de atualidade, com a figura do terapeuta
(Freud, 1912a/1969; Tyson & Eizirik, 2005), o que permite sua utilizacdo na técnica.

A contratransferéncia, segundo o conceito totalistico (Heiman, 1950), se constitui em
uma parte legitima da relacdo terapéutica que se refere a todos os sentimentos e reaces que 0
terapeuta experimenta na relacdo com o paciente, sejam eles conscientes ou inconscientes
(Heiman, 1950). Ela pode ser utilizada como instrumento terapéutico a medida que é considerada
uma criacdo do paciente, colocada no terapeuta por identificacdo projetiva. Para os autores,
através destes afetos contratransferenciais o terapeuta pode compreender o que seu paciente
sente, ja que estes afetos encontram-se mais proximos da realidade psiquica inconsciente do
paciente, do que o juizo consciente que ele faz sobre 0s mesmos.

O terapeuta disponivel e que oferece seguranga, para Cordioli et al. (1998), assume
funcOes caracteristicas de uma boa relacdo mae-filho, favorecendo a identificacdo do paciente
com seus aspectos positivos, com sua capacidade de auto-observacdo e com a habilidade para
tolerar a ambivaléncia. Assim, a relacdo temporaria de dependéncia com o terapeuta
possibilitaria o restabelecimento de uma base segura, necessaria para o enfrentamento da
situacdo de crise, assim como a utilizacdo do terapeuta como um espelho permitiria a construcao
de um self mais integrado e estavel.

Cabe ressaltar que a situacdo de doenca e hospitalizacdo acarreta no paciente e em seus
familiares medos, ansiedades, sentimentos depressivos, além de conflitos emocionais reprimidos,

ligados ao self e as relagBes objetais (Penna, 2010). Em func¢éo de todos estes aspectos, torna-se
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necessario compreender a significagdo particular da doenca e da hospitalizagdo para cada
individuo, da qual fazem parte fatores psicodindmicos e experiéncias pregressas em relacdo ao
adoecer de si mesmo e de outros, além de outros aspectos subjetivos envolvidos. Em virtude
disso, as técnicas psicanaliticas podem ter uma importante indicagdo no atendimento aos
pacientes e familiares em situacdo de doenca.

Assim, quando um comportamento parental considerado negativo, por exemplo, ndo pode
ser dissipado e quando recomendacfes e argumentos sensiveis tornam-se ineficientes, as razdes
para isso podem estar em estados emocionais dos genitores e em suas experiéncias prévias
particulares, incluindo as ligadas a tenra infancia (Oppenheim & Hartmann, 2000). Em fungéo
disso, o terapeuta deve levar em conta a histéria da familia e as dificuldades dos genitores em
assumir seus papeis, que podem estar relacionadas com suas proprias vivéncias enguanto
criancas. Desta forma, a busca de entendimento deveria ser estendida para razdes que podem ser
tanto racionais quanto irracionais, conscientes ou inconscientes, 0 que pode evitar severos
conflitos interpessoais.

A PBD, neste sentido, procura compreender os conflitos inconscientes, subjacentes as
dificuldades do paciente, o que suscita ansiedade (Penna, 2010). Esta sera utilizada como forca
motivadora para o paciente resolver seus conflitos (Sifneos, 1989). Assim, no contexto
hospitalar, o psicélogo deve ter iniciativa e autonomia, além de conhecimento da situacdo
vivenciada pelo paciente, para avaliar cada situacdo e a necessidade de intervencdo (Romano,
1999). Além disso, deve estar disponivel e intervir sempre que julgar necessario, ndo somente
quando solicitado. Segundo a autora, intervir do ponto de vista psicanalitico é poder fazer com
que o individuo aproprie-se de si mesmo e de sua doenca e co-participe do tratamento, a fim de
atingir qualidade de vida e ndo apenas quantidade de vida.

No caso de criancas enfermas, tais intervengdes poderiam ser focadas na familia, sendo o
maior objetivo auxiliar a familia e a crianca a retornarem a uma trajetoria de desenvolvimento
normal, ao invés de permanecer organizada ao redor da doenca, como comumente ocorre (Anton
& Piccinini, 2010b; Stuber, 1996). Em meta-analise realizada por Pai, Drotar, Zebracki, Moore e
Youngstrom (2006) a respeito de diferentes tipos de intervencdes voltadas para diminuicdo do
sofrimento e adaptacdo de familias com criangcas com cancer (cognitivo-comportamental,
psicoeducacional e familiar, realizadas somente com a crianga, com a crianga € cCom Seus
genitores e somente com 0s genitores), 0s autores encontram evidéncias de efetividade das
diferentes intervencdes realizadas diretamente com o0s genitores. Os mesmos resultados ndo
foram encontrados em relacdo a diminuicdo do sofrimento das criangas, quando em situacédo de
intervencdo somente com elas. Streisand, Rodrigue, Houck, Graham-Pole e Berlant (2000),
ressaltaram ainda a importancia de incluir todos os cuidadores, sempre que possivel, de forma a

diluir o estresse materno com a familia. Kazak et al. (2005), no entanto, apontaram os desafios
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de realizar estudos de intervengdes com as familias no contexto de doencga crénica, devido a
dificuldade no recrutamento e na permanéncia em tratamento dos membros do grupo familiar.

A partir de revisdo da literatura realizada por Stehl et al. (2008), os autores concluiram
que, mesmo tendo de enfrentar tais dificuldades, o atendimento psicolégico aos genitores de
criancas, logo apos o diagndstico de uma doenca grave/cronica na infancia é essencial. A revisdo
da literatura mostrou que méaes que recebiam diferentes tipos de intervencdo psicoldgica
apresentavam escores significativamente maiores para medidas de solucdo de problemas e
menores nas medidas de afeto negativo, imediatamente apos a intervencgdo, com efeitos positivos
sendo mantidos para depressao e sintomas de estresse pos-traumatico por trés meses.

Visando padronizar as intervengfes, um protocolo de atendimento para familias de
criancas com anemia falciforme foi desenvolvido por Collins et al. (1997). Este envolvia seis
sessdes, cujo manual de intervencdo familiar cobria os seguintes tdpicos: educacdo para a
doenca, estratégias de cuidado preventivo de salde, estratégias de enfrentamento, melhora na
comunicacdo efetiva e interpessoal e no relacionamento familiar e com colegas. Participaram do
estudo 34 familias, cujos pacientes com anemia falciforme tinham idades entre 6 e 18 anos. Os
resultados apontaram melhora no gerenciamento da doenca, no conhecimento e no bem-estar
emocional tanto das criangas quanto de suas familias, quando comparado pré e pds-intervencéao.
Apesar de resultados positivos na avaliacdo da intervencdo proposta, 0s autores ressaltaram a
existéncia de muitos obstaculos que podem impedir 0 uso de manuais de tratamento para
problemas psicoldgicos especificos da crianga no seu contexto familiar. Dentre os fatores,
destacaram que a aplicacdo rigida de um manual de tratamento pode resultar em dificuldade de
estabelecimento de um rapport com o0s pacientes e levar a disseminacdo de um servico
psicoldgico ineficiente em funcdo da inabilidade do terapeuta de atender a contextos especificos
de cada sesséo.

Contudo, em relacéo a pesquisa em psicoterapia, a manualizagcdo dos tratamentos permite
a descrigdo minuciosa do protocolo ou experimento, 0 que representa condi¢cdes necessarias para
a pesquisa, a medida que possibilita a replicabilidade da mesma (Pheula e Isolan, 2007). Por
outro lado, este tipo de protocolo fechado e pré-estabelecido, impede ou dificulta a correcdo de
técnicas durante o tratamento e a utilizacdo do feedback do paciente durante o atendimento,
praticas comuns na psicoterapia, conforme tambem destacado por Collins et al. (1997). Assim,
do ponto de vista clinico, pode-se considerar que a rigidez dos manuais pode prejudicar o
tratamento ao interferir na relacdo terapéutica e enfatizar o uso de técnicas especificas preé-
estabelecidas. Uma solucdo apontada por Pheula e Isolan (2007) seria a manutencdo do carater
focal da intervencdo, mas com utilizacdo de combinacdo de vérias técnicas e flexibilizacdo na
determinagédo de intervengGes em cada sesséo, de forma a levar em conta o feedback dado pelo
paciente.
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Tais dificuldades na realizacdo de pesquisa em psicoterapia surgem em varias situacdes e
contextos. No entanto, os tratamentos psicanaliticamente orientados parecem enfrentar ainda
mais dificuldades no ambito de pesquisa. Corroborando esta idéia, revisdo realizada por
Cummings e Wittenberg (2008) indicou que atualmente néo existem tratamentos psicodindmicos
empiricamente sustentados para comportamento disruptivo em criangas pequenas. Em funcao
disso, os autores desenvolveram estudo exploratério a fim de avaliar a efetividade de uma terapia
expressiva suportiva genitores-crianca (SET-PC) para problemas precoces de externalizacdo de
comportamento, tais como n&o-concordancia, oposicionismo e agressdo, comparando com um
tratamento psicoeducativo empiricamente sustentado e j& estabelecido, o Incredible years
parenting program (IYPP). O IYPP é um programa de treinamento parental que foca
explicitamente na mudanca do comportamento dos genitores, com o intuito de mudar o
comportamento da crianga. Baseia-se no pressuposto de que os comportamentos da crianca de
ndo-concordancia, oposicionismo e agressdo sdo aprendidos e mantidos na interagdo com 0s
genitores, que, inadvertidamente reforcam os comportamentos negativos da crianca. Ja a SET-
PC é uma modalidade de PBD que foca: representacfes internas dos genitores, afetos negativos,
expectativas e atribuicbes sobre a criangca e sobre si mesmos, particularmente como eles
manifestam-se em relagcbes problematicas genitores-crianca. E baseada no construto da
transferéncia, utilizando-a para o entendimento dos conflitos relacionais e interpessoais. Esta
terapia segue um protocolo, que inclui uma fase de avaliacdo estruturada, sessbes filmadas de
interacdo genitores-crianca e 16 sessdes paralelas de psicoterapia breve expressiva-suportiva.
Trechos do video selecionados pelo terapeuta sdo utilizados para discussdo das relacdes
familiares e da interacdo genitores-crianca nas sessdes com os genitores, a fim de aumentar a
habilidade dos mesmos de observar e refletir sobre os estados mentais deles proprios e de seus
filhos, assim como sobre a influencia dos mesmos na interacdo. Tal intervencao é utilizada com
genitores de criancas em idade pré-escolar, por este ser considerado um periodo critico de
oportunidade para se dirigir aos problemas de comportamentos infantis, ja que 0s mesmos se
tornam crescentemente refratarios com a idade. Participaram da pesquisa 54 familias, sendo 27
submetidas a SET-PC e 27 a I'YPP. Os resultados mostraram que ambas as modalidades de
tratamento produziram efeitos positivos, com as criangas apresentando significativamente
maiores afetos positivos, cooperacdo e entusiasmo apds o tratamento. Ambas as intervengdes
também levaram a um aumento significativo na qualidade da interacdo genitores-crianca. A
avaliacdo de segmento, realizada um ano apds o término da intervencdo, indicou que 0s
resultados foram mantidos e 0 comportamento negativo diminuiu significativamente. Os autores
postularam, no entanto, que, apesar dos resultados similares, em algumas situacdes o SET-PC
poderia ser mais indicada, por aumentar a capacidade reflexiva dos genitores, o que tende a levar
a uma melhor regulacdo dos afetos negativos, ao permitir ao individuo descobrir significados



39

mais contextualizados do seu comportamento e do comportamento dos outros e por ser
intervencdo individual e ndo grupal.

A eficacia de psicoterapia individual e grupal em receptores adultos de transplante renal
foi avaliada por Baines, Joseph e Jindal (2004). Para tanto, 89 pacientes que realizaram
transplante renal cadavérico pela primeira vez foram randomicamente divididos em dois grupos:
grupo 1 recebeu 12 sessdes de psicoterapia individual e o grupo 2, 12 sessdes de terapia em
grupo. Utilizou-se o Inventario de Depressdo Beck (BDI) para avaliar melhora nos pacientes. Os
resultados apontaram que ambos tipos de terapia foram benéficos para o0s pacientes
transplantados; contudo, a terapia individual levou a uma diminuigdo maior nos escores do BDI
do que a terapia grupal.

Ja em situacdo de doenca cronica infantil, Collins et al. (1997) desenvolveram pesquisa
que procurou estabelecer uma intervencdo familiar estruturada e com duragdo fixa, conforme
descrito anteriormente. Os autores também consideraram importante o envolvimento da familia
nas intervencdes psicologica em pediatria, ndo apenas devido ao papel crucial do envolvimento
familiar e do suporte social no bem-estar emocional dos jovens com doencas crbnicas, mas
também devido a demanda persistente de habilidade familiar para lidar com o estresse.
Conforme exposto anteriormente, os resultados apontaram melhora no gerenciamento da doenga,
no conhecimento e no bem-estar emocional tanto das criancas quanto de suas familias, quando
comparado pré e pds-intervencao.

Neste mesmo sentido, terapeutas de criancas concluiram que, em muitos casos, acolher a
ansiedade dos genitores e orienta-los a respeito de questdes esperadas do desenvolvimento
infantil € suficiente para que eles préprios auxiliem seus filhos nas dificuldades que vém
enfrentando (Michellon & Palma, 1998). Em algumas situacOes, verifica-se ainda que o0s
sintomas apresentados pelas criancas estdo diretamente relacionados a conflitos e fantasias dos
genitores, que sdo projetados nos filhos, fazendo com que estes sejam vistos a partir de uma otica
distorcida, inconscientemente, pelos préprios genitores. Em caso de criancas doentes cronicas
e/ou transplantadas, a experiéncia da autora desta tese mostra que o atendimento aos genitores,
enfocando seus sentimentos em relacdo a situacdo de doenca e transplante, suas expectativas e
receios em relagdo ao desenvolvimento infantil, também se mostra de grande importancia,
podendo desfazer fantasias freqlientemente presentes, que levam a uma expectativa de um
desenvolvimento emocional atipico, que, ndo precisa ocorrer.

Outro tipo de abordagem possivel é a psicoterapia breve pais-bebé. Esta, caracteriza-se
por ser voltada mais para a relacdo do que para o individuo, buscando trabalhar as conexdes
entre os conflitos parentais infantis e atuais e a interacao pais-bebg, aliviando, desta forma, tanto
o0s sintomas do bebé, quanto dos genitores (Cramer & Palacio-Espasea, 1993; Prado et al., 2009;

Trad, 1997). Assim, esta indicada para familias que estejam vivendo conflitos de ordem variavel,
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que envolvem o bebé (Trad, 1997), pois busca modificar simultaneamente as representacfes
maternas e paternas sobre o bebé, as interacfes familiares, os estados subjetivos dos genitores e
os sintomas da crianca (Cramer & Palédcio-Espasa, 1993). No entanto, segundo 0s autores,
estariam especificamente indicadas no caso do puerpério pelo fato deste ser um periodo no qual
0s psiquismos dos genitores e do bebé estariam funcionando de uma forma mais interligada.

Cabe ressaltar que, em casos nos quais a crianca esteja apresentando sintomas devido a
seus proprios conflitos, principalmente aqueles de ordem neurdtica, a intervencéo direta com ela
torna-se necessaria (Michellon & Palma, 1998). Neste sentido, Kibby, Tyc e Mulhern (1998)
realizaram uma meta-analise de 42 artigos publicados entre 1990 e 1995 sobre intervencao
psicoldgica realizadas diretamente com criancas e adolescentes doentes crdnicos, com objetivo
de avaliar a eficacia das intervencdes psicoldgicas. Dentre as doencas cronicas abordadas nos
estudos encontravam-se dor de cabeca crbnica, artrite reumatoide juvenil, cancer, diabetes, asma,
fibrose cistica, doenca renal e doenca cardiaca congénita. Os resultados mostraram forte
evidéncia de que, as intervencdes comportamentais, psicanaliticas e de familia eram efetivas e
que a efetividade era mantida por pelo menos um ano depois do término da intervengdo. A
maioria dos estudos revisados tendeu a enfocar a reducdo de sequielas adversas da doenga, tais
como reducdo da dor e melhora no gerenciamento de sintomas e do sofrimento relacionado aos
procedimentos e melhora na adaptacdo psicossocial. Esses achados sustentaram a visdo de que
intervencdes psicoldgicas exercem uma influéncia substancialmente positiva em uma gama de
resultados quando usadas como terapia coadjuvante em tratamentos médicos para as doengas
pediatricas revisadas.

Visando avaliar a eficacia dos mais prevalentes tipos de intervencdo psicoldgica com
criancas e adolescentes doentes crbnicas, Beale (2006) desenvolveu uma extensa revisao de
pesquisas realizadas até o ano de 2004. Poucos estudos de intervencdo com bons critérios de
validade foram encontrados para a maioria dos tipos de doenca. Assim, apesar da reconhecida
influéncia dos aspectos psicolégicos no curso de doencas (A. Freud, 1952; Biagi & Sugano,
2008; Dobbels, 2007; Lewis & Wolkmar, 1993), na qualidade de vida dos pacientes e familias
(Baines et al., 2004; Biagi & Sugano, 2008; Engle, 2001; Moreno-Jiménez & Castro, 2005;
Sokal, 1995), assim como na adesdo ao tratamento (Delucchi et al., 2008; Falkenstein et al.,
2004; Griffin & Elkin, 2001; Lisson et al., 2005; Shemesh, 2004), ainda existem poucas
pesquisas envolvendo intervencdo psicoldgica com pacientes com doengas crénicas e/ou
sobreviventes de doencas graves, seus genitores e irmdos (Stuber, 1996). De forma geral, os
estudos sugerem e enfatizam as terapias breves para problemas tipicos experienciados por
criancas e adolescentes cronicamente doentes (Kibby et al., 1998).

A maior parte dos estudos publicados aborda a utilizagdo de técnicas especificas de
terapia cognitivo-comportamental para o enfrentamento de doencas (Beale, 2006; Kazak et al.,
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2005; Lisson et al., 2005; Stehl et al., 2008; Pai et al., 2006; Streisand et al., 2000; Tercyak,
2006) ou programas educacionais (Beale, 2006; Delucchi et al., 2008; Kosmach et al., 1998;
Lisson et al., 2005; Pai et al., 2006), sendo poucos os que enfocam intervengdes psicodindmicas
(Cummings & Wittenberg, 2008; Kibby et al., 1998) e familiares (Kazak et al., 2005; Kibby et
al., 1998; Stehl et al., 2008) no contexto de doenca crénica e transplante. Tal situagdo tambem é
também verificada nos estudos sobre psicoterapia com populacdo sem doenca crénica, no qual
predominam estudos sobre terapia cognitivo-comportamental, em detrimento das pesquisas em
psicandlise, terapia de orientacdo psicanalitica ou mesmo PBD. Este fenbmeno tende a ser
explicado pelos especialistas (Deakin & Nunes, 2008), em funcdo da dificuldade de se avaliar,
dentro dos parametros metodologicos hoje utilizados e reconhecidos, processos subjetivos
altamente complexos quanto aqueles envolvidos em psicoterapia de orientacdo psicanalitica, a
qual enfoca conteudos inconscientes e fendmenos ndo diretamente observaveis e/ou
mensuraveis.

Além disso, os estudos encontrados na area de psicologia hospitalar ndo deixam claro
qudo Uteis podem ser considerados os diferentes tipos de abordagens psicoldgicas, nem
tampouco quais intervengdes mais indicadas para cada situacdo ou populacao especifica (Baines
et al., 2004; Beale, 2006; Pai et al., 2006; Tovian et al., 2003). Um dos principais problemas é
que diferentes estudos sobre tipos particulares de intervencdo invariavelmente diferem no uso
especifico da intervencdo, na maneira como ela € implementada e na metodologia de pesquisa, 0
que inclui: instrumentos utilizados para avaliar as mudancas alcancadas; a maneira e 0 momento
no qual as medidas sdo obtidas; a forma como os resultados sé@o analisados e interpretados
(Beale, 2006; Jung, Fillippon, Nunes & Eizirik, 2006; Pai et al., 2006). Além disso, apesar de
muitos artigos avaliarem a eficiéncia da psicoterapia, poucos as descrevem detalhadamente, de
forma a tornar possivel visualizar os procedimentos adotados (Oppenheim & Hartmann, 2000).

Especificamente em relacdo a pesquisa em psicoterapia psicanalitica, diversas
dificuldades foram assinaladas por Jung et al. (2006) entre elas: auséncia de diagndsticos
padronizados, inadequacéo da informagdo sobre os procedimentos de tratamento, falta de grupo
controle e de randomizacéo, perdas durante o tratamento e no seguimento, heterogeneidade dos
grupos de pacientes atendidos, falta de poder estatistico, inexisténcia de padronizacdo e a
validade questiondvel de algumas medidas de resultado. Em uma ampla revisdo da literatura
sobre pesquisa de resultados em psicoterapia psicanalitica, realizada pelos autores, estes
encontraram a alianca terapéutica como um importante preditor do desfecho dos tratamentos,
independentemente do tipo de terapia realizado. Além disso, indicaram que uma das tendéncias
atuais nas pesquisas sobre eficacia e efetividade da psicoterapia seria a retomada dos estudos de
caso, utilizando-se, no entanto, uma metodologia mais rigorosa e refinada do que as

anteriormente adotadas. Outra tendéncia segundo Jung et al., seria 0 desenvolvimento de estudos
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prospectivos, com pontos de medida antes, durante e ap0s o tratamento, o que levaria a producao
de resultados mais acurados do que as costumeiras reconstru¢bes dos dados passados. No
entanto, os autores constataram que cada grupo de pesquisa tem desenvolvido suas préprias
técnicas de avaliacdo, 0 que acarreta uma grande dificuldade para realizacdo de meta-anélises
dos resultados.

Apesar destas dificuldades, ap0s quatro décadas de pesquisa em psicoterapia, segundo
alguns autores (Beale, 2006; Jensen, Weersing, Hoagwood, & Goldman, 2005; Pheula & Isolan,
2007), pOde-se reconhecer a eficacia da mesma no tratamento de transtornos emocionais e
comportamentais na infancia e adolescéncia. O auxilio dos psicoterapeutas para um melhor
conhecimento das necessidades das criancas e de seus familiares, assim como para realizacdo de
intervencdes junto as equipes, familias e pacientes, na busca de melhores resultados
psicossociais em situacdo de transplante, também é reconhecida (Biagi & Sugano, 2008). Mesmo
assim, é preciso ainda evoluir muito em termos de pesquisa em psicoterapia, 0 que permitird o
desenvolvimento e a identificacdo de intervencdes psicoldgicas efetivas para os problemas
relacionados a doencas e tratamentos médicos voltados a psicologia pediatrica (DeMaso et al.,
1991; Kibby et al., 1998). Tovian et al. (2003) consideraram que devemos estabelecer a presenca
e viabilidade da psicologia no contexto hospitalar. Para tanto, nossa profissdo precisaria
consolidar os ganhos alcangados através de uma luta ardua na préatica e na pesquisa nas Ultimas
décadas, buscando alcancar o desafio de manter nossos progressos no setting médico no futuro.
Para tanto, um olhar mais profundo em termos de pesquisa, que va além dos sintomas visiveis
com 0s quais estamos familiarizados, ainda precisa ser alcangado (Oppenheim & Hartmann,
2000). Neste sentido, as pesquisas em psicoterapia sao fundamentais, na medida em que podem
dar maior visibilidade para processos psiquicos internos que ainda precisam ser melhor
compreendidos. Assim poderemos, quem sabe, realmente alcangar uma compreensdo mais
profunda dos fenbmenos envolvidos na situacdo de transplante e, conseqlientemente, uma
possibilidade de intervengdo mais eficaz, com extensos beneficios para os pacientes

transplantados e suas familias.

Justificativa e objetivos do estudo

Como pode ser visto acima, o transplante caracteriza-se como uma alternativa de
tratamento para algumas doencas hepéticas pediatricas terminais, sem a qual a sobrevida dessas
criangas ndo seria possivel (Adam & Hoti, 2009; Ng et al., 2009). No entanto, este ndo é um
procedimento isento de problemas médicos e psicossociais posteriores (Engle, 2001), de forma
que o acompanhamento multiprofissional faz-se muito necessario. Embora conflitos e
dificuldades emocionais sejam comuns em situagdes de doenga cronica, nos casos envolvendo

transplante eles podem se tornar ainda mais exacerbados (Anton & Piccinini, 2010a; 2010b).
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Assim, a situacéo de transplante pode interferir na relagdo genitores-crianga, ao afetar o mundo
psiquico e emocional de todos envolvidos.

Como foi destacado acima, ainda existem poucas pesquisas examinando a relacéo
genitores-crianga no contexto da doenca cronica e, em especial, de transplante. A maior parte dos
estudos examinou 0s aspectos psicossociais dos transplantes, enfocando as habilidades
cognitivas e sociais das criangas ou 0 impacto desta experiéncia na familia. No que se refere a
Psicoterapia Breve Dindmica (PBD) neste contexto, os trabalhos sdo ainda mais escassos, 0 que
indica a necessidade de mais pesquisas sobre o tema.

Assim sendo, a presente pesquisa buscou compreender o impacto do transplante hepéatico
pediatrico na relacdo genitores-crianca. Para tanto, foram realizados dois estudos. O Estudo |
investigou a relacdo genitores-crianca no contexto do transplante hepatico pediatrico, em
particular, os sentimentos referentes a parentalidade e as formas de manejo estabelecidas com o
filho. O Estudo Il investigou as contribuicbes da PBD para a relacdo genitores-crianga no
contexto de transplante hepéatico pediatrico, em particular, os sentimentos referentes a
parentalidade e as formas de manejo com o filho. Buscou, ainda, compreender as eventuais
mudangas nestas dimensdes, ao longo da psicoterapia. Detalhes desses estudos serdo
apresentados no Capitulo Il e I11, respectivamente.



CAPITULO Il

ESTUDO I: A relacéo genitores-crianca no contexto de transplante hepatico pediatrico

Como exposto anteriormente, a situacdo de transplante € muito complexa, envolvendo
inimeras demandas de cuidados e dedicacdo de todos os envolvidos. Para que a sobrevida de um
filho transplantado seja possivel é necessario que a familia faca adaptagdes, que incluem
mudancas no estilo de vida e na dinamica familiar. Isto envolve inimeras privacdes e restri¢oes,
que podem gerar conflitos individuais, relacionais e familiares, impactando todos os envolvidos
(Anton & Piccinini, 2010a). Tais aspectos comumente aparecem associados a uma extrema
preocupacdo e dedicacdo dos genitores ao filho transplantado, o que pode interferir na relacdo
genitores-crianga e na experiéncia da parentalidade, acarretando, por vezes, dificuldades de
manejo com o filho e no desenvolvimento emocional da crianca transplantada.

Assim sendo, o0 objetivo do Estudo | foi de investigar a relagdo genitores-crianca no
contexto do transplante hepatico pediatrico. Em particular, examinou os sentimentos referentes a
parentalidade no contexto do transplante e as formas de manejo estabelecidas com o filho.

A expectativa inicial era de que a situacdo de doenca e transplante tivesse um forte
impacto na relacdo genitores-crianca e na experiéncia da parentalidade, associado a frustracédo
por ter um filho doente, a necessidade de adaptacdo e as modificacdes no estilo de vida de cada
um e de todo o grupo familiar. Esperava-se ainda identificar ambivaléncia dos genitores na
relacdo com o filho e uma tendéncia a superprotecdo, como forma de defesa e também na
tentativa de compensar pelo sofrimento vivenciado. Como conseqliéncia, poderia haver
dificuldades no desenvolvimento emocional infantil, com permanéncia de um vinculo de

dependéncia, além do esperado para a idade da crianca.
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METODO

Participantes

Foram convidados a participar deste estudo os genitores de todas as criangas em idade
pré-escolar transplantadas de figado, atendidas pelo Programa de Transplante Hepético Infantil
do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA). Todas as criangas haviam realizado transplante
hepatico eletivo ha pelo menos seis meses e tinham idades entre trés e seis anos, na época da
coleta de dados. Foram considerados como critérios de exclusdo: transplante de urgéncia, re-
transplante de figado, transplante de maltiplos 6rgédos, impossibilidades clinicas e comorbidades
organicas ou mentais (dano neuroldgico, fibrose cistica, retardo mental).

Dentre as 126 familias de pacientes transplantados, atendidas pelo Programa de
Transplante Hepatico Infantil do HCPA, 13 familias atendiam aos critérios descritos acima, na
época da selecdo da amostra, entre julho de 2009 e julho de 2010. Todos os genitores foram
convidados e aceitaram participar do estudo. Em relacdo ao tipo de transplante realizado, nove
foram cadavéricos e quatro, intervivos. Dentre os doadores vivos, trés eram mdes e um pai. Em
uma das familias a crianca foi registrada apenas pela mée, de forma que ndo houve possibilidade
de participacdo do pai nas entrevistas.

Todas as criancas e suas familias ja eram acompanhadas, desde o periodo pré-transplante,
pelo Servico de Psicologia do HCPA, no qual a autora do presente estudo trabalha como
psicéloga. Como parte da rotina do Servico, passaram por avaliacdo psicolégica pré-transplante,
receberam psicoterapia breve focal durante a internacdo e permanecem realizando follow-up no
ambulatorio multidisciplinar do Programa de Transplante Hepatico Infantil. Neste ambulatorio,
0S pacientes comparecem, no pos-transplante, inicialmente, com freqiéncia semanal. As
consultas sdo espacadas a medida que o quadro clinico do paciente se estabiliza, chegando-se em
muitos casos a consultas quadrimestrais ou semestrais. Tendo em vista 0 grande nimero de
pacientes atendidos neste ambulatério, a psicologia prioriza 0 atendimento a pacientes em
periodo pré-transplante, recém transplantados ou com dificuldade de adesdo ao tratamento.
Durante as consultas procura-se investigar a adaptacdo da familia a situacdo de transplante e
tratamento, realizando-se intervengdes breves ou indicando psicoterapia quando necessario e
viavel, considerando a disponibilidade pessoal e emocional dos envolvidos, bem como o local de
residéncia das familias entre outros fatores.

A Tabela 1 apresenta as caracteristicas socio-demograficas dos genitores que
participaram do estudo e a Tabela 2 apresenta aspectos clinicos e caracteristicas socio-
demogréficas das criancas. As mées, os pais e as criangas foram identificados, respectivamente,
pelas letras M, P e C, seguidas do nimero de 1 a 13. As mdes ou pais doadores de figado para

seus filhos tiveram a letra “d” acrescida logo ap6s o M ou P, para diferencia-los. Com 0 mesmo
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objetivo, as criangas cujas maes foram doadoras, tiveram as letras “dm” acrescidas apds o “C”, e

a que o pai foi doador, as letras “dp”.

Tabela 1 — Caracteristicas socio-demograficas dos genitores

Mée Pai
Mée / Escola- - Trabalhava Atividade Idad Escola- - Atividade
. Idade Religido antes do - Religido
Pai ridade atual e ridade Atual
transplante
Md1/
31 8 Série Sim Do Lar 33 82 Série Agricultor
P1 Catolica Catolica
M2/ P2 38 2°Grau  Evangélica Sim Do Lar 55 2° Grau Evangélica Comerciante
M3/ P3 34 2°Grau Catolica Sim Do Lar 43 2° Grau Catolica Operario
M4/ P4 22 8 Série  Evangélica Néo Do Lar 31 78 Série Evangélica  Mecanico
M5/ P5 28 8 Série Umbanda Sim Do Lar 34 2° Grau Espirita  Serv. Gerais
M6 /
25 8 Série  Evangélica Néo Do Lar 32 2° Grau Evangélica Comerciante
Pd6
Md7 /
33  6a Série Luterana Sim Agricultora 38 62 Série Luterana Agricultor
pP7
M8 /P8 38  6a Série Catolica Sim Do Lar 52 2° Grau Catolica Agricultor
Md9 /
34  2°Grau Catolica Sim Do Lar 34 82 Série Catolica Operario
P9
VI10/P10 36 7aSérie  Evangélica Sim Do Lar 36 72 Série Catolica Mecénico
vi11/P11 34 T7aSérie  Evangélica Sim Do Lar 32 62 Série Agndstica Fotografo
VI12/P12 24 2°Grau  Evangélica Sim Vendedora 27 58 Série Catolica Esportista
VI13/P13 43 2°Grau Catolica Sim Do Lar 35 2° Grau Evangélica Porteiro
Tabela 2 - Aspectos clinicos e caracteristicas sdcio-demograficas das criangas
Tempo InternacGes
Identifi- Idade no Tipo de pos- pos- Nimero  Freqienta  Idade na
cacdo  Diagnostico transplante transplante transplante  transplante  irmdos  pré-escola? entrevista
Cdml AVB* 2a3m Intervivos — mée 10m 3 0 Né&o 3alm
Cc2 AVB 2abm Cadavérico 10m 1 3** Né&o 3a3m
C3 AVB 1al0m Cadavérico 1a9m 0 1 Né&o 3a7m
C4 AVB 2alm Cadavérico 1a8m 4 1 Né&o 3a9m
C5 AVB 8m Cadavérico 3adm 10 1** Né&o 4a
Cdp6 AVB la2m Intervivos —pai 2a10m 8 1 Sim 4a
Cdm7 AVB 9m Intervivos — mée 3adm 1 2 Né&o 4alm
C8 AVB 3abm Cadavérico 1labm 2 5 Sim 4allm
Cdm9 AVB 4a5m Intervivos — mée 7m 1 1 Né&o 5a
C10 AVB 9m Cadavérico 3adm 0 1 Sim 5alm
Cl1 AVB lalm Cadavérico 4a9m 12 1H** Sim 5a10m
C12 AVB 10m Cadavérico 5a2m 3 0 Sim 6a
C13 AVB 1a9m Cadavérico 4a5m 6 1 Néo 6a2m

* Atresia de Vias Biliares

** Por parte de pai, ndo convivem *** Por parte de mae. Convivem, mas nao coabitam
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Delineamento e Procedimentos

Foi utilizado um delineamento de estudo de caso coletivo (Stake, 1994), a fim de
investigar a relacdo genitores-crianca no contexto do transplante hepatico pediatrico. Em
particular, se examinou os sentimentos referentes a parentalidade no contexto do transplante e as
formas de manejo estabelecidas com o filho. O delineamento utilizado propicia que se examine
também as semelhancas e as particularidades entre os casos, contribuindo para que se conheca 0s
processos subjacentes a0s mesmos.

O contato inicial com os genitores foi realizado pela psic6loga, autora do presente estudo,
quando compareciam ao ambulatério multidisciplinar do Programa de Transplante Hepatico
Infantil do HCPA, para consultas sistematicas de revisdo. Alguns contatos posteriores foram
realizados por telefone, a fim de convidar aqueles pais que ndo haviam comparecido ao hospital
para participarem da pesquisa. Foram, entdo, agendadas entrevistas individuais no HCPA ou
mesmo por telefone, quando o comparecimento ao hospital era realmente invidvel para o
participante.

Dentre os participantes, 13 mdes e sete pais compareceram ao HCPA e foram
entrevistados individualmente, na sala de atendimento psicolégico. Contudo, cinco pais (P3, P4,
P8, P10, P13) foram entrevistados por telefone, em virtude de ndo poderem se ausentar do
trabalho e residirem em cidades distantes — muitas vezes em outros estados. Além disso, o pai de
uma das criancas (P12) ndo foi entrevistado, ja que ndo havia registrado o filho, nem tinha
nenhum tipo de contato com o mesmo. Todas as entrevistas, inclusive aquelas realizadas por
telefone, foram gravadas em audio e posteriormente transcritas para fins de analise.

Os genitores que aceitaram participar foram convidados, em um primeiro momento, a
preencher a Ficha de Contato Inicial (GIDEP, 1998a) e, cada um deles, a assinar o Termo de
Consentimento Livre Esclarecido - TCLE (Anexo A). O TCLE foi enviado por correio para
aqueles pais que responderam a entrevista por telefone. Horarios individuais foram agendados
com cada um dos genitores para a realizacdo da Entrevista sobre o desenvolvimento emocional
da crianga no contexto do transplante hepético infantil (Anton & Piccinini, 2006c). Em um
segundo momento as maes responderam a Entrevista sobre a experiéncia da maternidade e o
relacionamento familiar no contexto do transplante hepatico infantil (Anton & Piccinini, 2006b)
e 0s pais a Entrevista sobre a experiéncia da paternidade e o relacionamento familiar no
contexto do transplante hepatico infantil (Anton & Piccinini, 2009a). A duracdo das entrevistas
variou muito entre os participantes (45 minutos a duas horas), sendo que alguns necessitaram de

mais de uma sessdo para conclui-las.



48

Instrumentos®

Ficha de contato inicial (GIDEP/NUDIF, 1998a): Foi utilizada para coletar dados gerais sobre a
familia, tais como: numero de filhos, idade e escolaridade de todos os membros da familia,
endereco, telefone para contato, religido, situacdo profissional. Foi também utilizada para obter
informagdes pontuais sobre a doenca da crianca, diagndstico, idade na época do diagnostico e do
transplante, periodo de tempo transcorrido desde a cirurgia, numero de internacGes pos-

transplante. Copia no anexo A.

Entrevista sobre o desenvolvimento emocional da crianca no contexto do transplante hepatico
infantil (Anton & Piccinini, 2006c): Esta entrevista consta de 14 blocos de questdes que
abordam temas referentes ao desenvolvimento da crianca transplantada, tais como: relacdo mae-
pai-crianga; manejo materno e paterno com o filho; aquisi¢cdes desenvolvimentais da crianga (ex.
linguagem, héabitos de higiene, autonomia); aspectos relacionados a toleréncia a frustragdo,
aceitacdo de regras e limites; ansiedade de separacdo. Esta entrevista € estruturada, mas realizada
de modo semidirigido, sendo realizadas questdes adicionais, & medida do necessario. Cdpia no

anexo B.

Entrevista sobre a experiéncia da maternidade e o relacionamento familiar no contexto do
transplante hepatico infantil (Anton & Piccinini, 2006b): Esta entrevista consta de cinco blocos
de questdes que abordam temas referentes a experiéncia da maternidade e as relacfes familiares
no contexto do transplante hepatico. Aborda mais especificamente: a autopercep¢do materna,
sentimentos relacionados ao ser mée; atividades e tarefas assumidas em funcdo da doenca e do
transplante e sua influéncia na experiéncia da maternidade; impressdes da mae sobre o papel do
pai e dos sentimentos do mesmo em relacdo a paternidade; relacdo do casal antes e depois da
doenca e do transplante; influéncia da doenca e do transplante na familia; relacdo da crianca

enferma com a mée, o pai, os irmdos, familiares e outras criangas. Esta entrevista é estruturada,

$Além dos instrumentos listados a seguir, foram realizadas ainda filmagens da interacdo mae-crianca e aplicados o
Teste das Fabulas (Cunha & Nunes, 1993) e o House-Tree-Person — HTP (Buck, 2003). A filmagem da interacdo
tinha por objetivo avaliar aspectos subjetivos e comportamentais da interacdo mde-criangca, ndo expressos nas
verbalizagdes das maes. Contudo, ndo foi possivel a realizacdo da filmagem com muitos dos participantes, em
virtude do tempo necessario para realizar todos os outros procedimentos de coleta de dados e em funcdo da
impossibilidade daqueles que moravam em cidades distantes de comparecerem ao hospital mais de uma vez para a
coleta de dados. Ja O HTP e o Teste da Fabulas tinham por objetivo avaliar aspectos psicodinamicos e conflitos das
criangas transplantadas, particularmente os de dependéncia-autonomia. Contudo, as primeiras sete criancas
examinadas tiveram muita dificuldade de responder aos dois instrumentos, seja por limita¢cdes no uso da linguagem
verbal e para desenvolverem histérias no Teste das Fabulas (C3, C5, Cdp6, C13), ou, no caso do HTP, por
conseguirem realizar muito pouco além de garatujas (C3, C5, Cdp6, Cdm9, C10). Outras criangas negaram-se a
fazer ambos os testes (Cdm1, C2, Cdm?7). Desta forma, decidiu-se retirar estes trés instrumentos do presente estudo.
Essas dificuldades apresentadas pelas criancas podem ser indicadores de atraso no desenvolvimento emocional ja
indicadas na literatura (Anton & Piccinini, 2011; Bradford, 1991; Wayman et al., 1997), tanto pré quanto pos-
transplante. Contudo isso precisa ser mais investigado em estudos futuros.
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mas realizada de modo semidirigido, sendo realizadas questfes adicionais, a medida do

necessario. Cépia no anexo C.

Entrevista sobre a experiéncia da paternidade e o relacionamento familiar no contexto do
transplante hepatico infantil. (Anton & Piccinini, 2009a): Trata-se de uma versdo da entrevista

descrita acima, adaptada para o pai. Copia no anexo D.

Considerac0es éticas

Esta pesquisa atende as diretrizes da Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude
(CNS) e da Resolucdo 16/2000 do Conselho Federal de Psicologia (CFP), tendo sido aprovada
pelo Comité de Etica em Pesquisa do HCPA (Protocolo N° 09-041).

Todos os procedimentos realizados foram anteriormente comunicados e explicados
verbalmente e por escrito para os participantes. Além disso, as criangas e seus genitores podiam
contar, caso necessario, com a assisténcia psicoldgica prestada pela equipe de psicologia do
hospital, vinculada ao Programa de Transplante Hepatico Infantil.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo F) foi assinado pelos genitores
que compareceram pessoalmente para a entrevista, no primeiro encontro, ou enviado pelo
correio, quando a entrevista foi realizada por telefone. Nele foram explicados os objetivos da
pesquisa, bem como o modo de participacdo das maes, dos pais e das criancas. Foram
asseguradas confidencialidade e privacidade tanto em relacdo aos dados obtidos quanto ao
anonimato dos participantes. Além disso, foi dada total liberdade para a participacdo ou ndo no
projeto, assim como para interrupcdo em qualquer fase do mesmo, sem que isso interferisse no

tratamento médico e psicoldgico prestado no hospital.
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RESULTADOS E DISCUSSAO - ESTUDO |

Foi realizada uma analise dos conteddos manifestos e latentes das verbalizacbes dos
genitores durante as entrevistas, a fim de investigar a relacdo genitores-crianga no contexto do
transplante hepatico pediatrico. Em particular, foram examinados os sentimentos referentes a
parentalidade no contexto do transplante e as formas de manejo estabelecidas com o filho. Esta
forma de andlise, que vem sendo utilizada por alguns autores (Frizzo, Prado, Linhares, &
Piccinini, 2010; Gomes, Piccinini, & Prado, 2009), propde uma aproximacgédo entre o modelo
clinico psicodindmico e a analise de contetudo qualitativa, a medida em que busca identificar ndo
apenas os conteudos conscientes, manifestos no discurso dos participantes, mas também aqueles
inconscientes ou pelo menos parcialmente inconscientes, latentes as manifestacdes verbais e nao-
verbais dos sujeitos (Freud, 1923/2969; 1937/1969).

A andlise foi realizada de acordo com os seguintes passos: 1) Transcri¢do das entrevistas;
2) Leitura exaustiva de todas as entrevistas maternas e paternas a fim de identificar as categorias
de andlise; 3) Criacdo de uma estrutura de categorias tematicas; 4) ldentificacdo e classificacao
dos relatos dos genitores em cada categoria tematica; analise propriamente dita. O material foi
categorizado utilizando o software N-Vivo, que permite classificar os relatos em cada categoria,
subdivididos pelas especificidades investigadas, assim como ressaltar as verbalizacGes de cada
participante, referentes s categorias e subcategorias estudadas”.

Para fins de analise, os contedos manifestos e latentes presentes nas entrevistas foram
agrupados em dois eixos de andlise criados com base nos conteldos emergentes das proprias
entrevistas. O primeiro deles, Relacdo méae-crianca no contexto do transplante, refere-se a
relacdo das maes com os filhos transplantados, a maternidade e ao manejo materno com o filho.
O segundo, denominado Relagdo pai-crianca no contexto do transplante, refere-se a esses
mesmos aspectos, mas enfocando a relacdo dos pais com o filho transplantado. Em cada um
destes eixos de analise também foram incluidas as percep¢des das mées e dos pais sobre o outro
genitor, no que se refere as mesmas dimens6es. Cada um destes eixos de analise foi subdividido
em categorias, como destacado abaixo.

O primeiro eixo, Relacdo mae-crianca no contexto de transplante, foi dividido em trés
categorias. A primeira, denominada Precursores relacionais - A experiéncia da maternidade em
foco, diz respeito a experiéncia subjetiva, consciente e inconsciente, de ser mde e preencher
papéis maternos, no contexto de transplante. Engloba a autopercepcdo materna e sentimentos
relacionados a ser mée na situacao de transplante, individualidade, assim como centralizacdo dos

cuidados e sobrecarga materna no cuidado com o filho transplantado. A segunda categoria, O

* Detalhes da utilizacdo deste software podem ser encontrados em Gongalves (2011).
http://www.lume.ufrgs.br/handle/10183/1
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impacto do transplante na relagdo mae-crianca, refere-se a influéncia da situacdo de transplante
na relacdo das mées com os filhos transplantados, as expressdes de afeto na relacdo mée-crianca,
as formas de interacdo, assim como as reacGes a separacao e aos aspectos de dependéncia e
autonomia da dupla. A terceira categoria, Manejo materno no contexto do transplante, enfoca a
maneira como a mae lida com as situacdes do dia-a-dia do filho, a forma de introducdo de
disciplina, capacidade de impor limite, permissividade, assim como as reacfes da crianga neste
contexto.

O segundo eixo de analise, Relacdo pai-crianca no contexto de transplante, foi dividido,
para fins de andlise, em categorias equivalentes: 1) Precursores relacionais - A experiéncia da
paternidade em foco; 2) O impacto do transplante na relacéo pai-crianca; 3) Manejo paterno no
contexto de transplante. Estas categorias abordam os mesmos aspectos descritos acima para as
maes, agora enfocando o pai.

A seguir, apresenta-se 0s resultados com relacdo a cada um dos eixos de anélise e suas
respectivas categorias, ilustrando-as com relatos dos proprios genitores. Ao final de cada
categoria foram analisadas as eventuais semelhancas e particularidades entre os casos, com
destaque para o tipo de transplante realizado — cadavérico ou intervivos. Na discussdo dos
resultados, os achados foram discutidos a luz da literatura.

Relacdo mae-crianca no contexto do transplante

Como exposto anteriormente, este eixo de anélise refere-se a relacdo das mées com os
filhos transplantados, identificada nos contetdos manifestos e latentes presentes nos relatos das
mées durante as entrevistas. Para fins de analise, foi dividida em trés categorias: 1) Precursores
relacionais - A experiéncia da maternidade em foco; 2) O impacto do transplante na relacdo

mae-crianca; 3) Manejo materno no contexto do transplante.

Precursores relacionais - A experiéncia da maternidade em foco

A andlise dos relatos evidenciou um forte impacto da situacdo de doenca e transplante na
experiéncia da maternidade. A maioria das maes® (M3, M4, M5, Md7, M8, Md9, M11, M13)° falou
com intensidade sobre como considerava dificil a maternidade na situacdo de transplante: “Foi

bem dificil tu ndo ir embora da maternidade, curtir o teu bebezinho. Era s6 preocupacao de correr pro

hospital. Eu ndo curti essa fase tranquila, aquela fase boa de bebezinho em casa, gostoso. Foi dificil. (...)

® Visando padronizar o modo de se referir aos treze genitores, foi utilizada a seguinte terminologia:

- de 1 a 3 mées/pais - “alguns/algumas™;

- de 4 a 6 maes/pais - “varias/varios”;

- de 7 a 9 maes/pais - “a maioria”;

- de 10 a 13 mées/pais - “quase todas/todos”.

® Os participantes foram identificados por “M” ou “P”, seguindo de numeros de 1 a 13, conforme apresentado na
Tabela 1. As médes ou pais doadores de figado para seus filhos tiveram a letra “d” acrescida logo ap6s o0 M ou P.



52

Quando tu ganha teu filho, tu nunca imagina. Tu imagina que vai ser um bebé, que vai ser sé trazer pra
casa, criar e tudo bem, né? Quando tu passa uma situacao assim, a gente fica transtornado, sem saber
pra onde vai correr, tendo que enfrentar aquela realidade ali. Tendo que pensar em tudo que € hipotese,
de perda ou néio””" (M3/C:3a7m)®; “Ser mde da C8° é uma experiéncia incomum. Comecar tudo de novo.
Como se ndo tivesse filho nenhum. (...) Cada dia aprendendo. Quer dizer... viver cada dia, valorizar a
vida” (M8/C:4allm); “Nao é facil! A gente enfrenta muitas... dificuldades. Eu tenho que estar sempre
atenta, alerta, porque... porgue nao é uma vida normal, né? Ndo é como antes que ndo existia aquela
preocupagdo” (M13/C:6a2m).

Um dos aspectos muito destacado pela maioria das maes (Md1, M2, M5, M8, Md9, M10,
M13), foi 0 quanto dedicavam suas vidas totalmente aos cuidados do filho transplantado: “Hoje,
eu vivo em torno da C8” (M8/C:4allm), “Primeiro sempre ela, né? (...) Ter filhos é abrir m&o até da
liberdade da gente” (Md1/C:3alm); “Eu ndo posso fazer nada além de cuidar dela. Eu, agora,
praticamente, vivo pra ela, né? Eu t6 sempre em fungdo, cuidando pra ndo ter nenhum problema”
(Md9/C:5a).

Contudo, varias maes (Mdl, M2, M6, M10, M12), afirmaram que o transplante néo
influenciou a experiéncia da maternidade: “Ndao influenciou nem um pouco, porque pela resposta que
ela da, ndo parece que ela passou por tudo isso” (M2/C:3a3m),; “Eu digo que néo [influenciou], porque
eu acho que ser mée € enfrentar tudo o que vem pela frente. Nao € escolher as melhores partes so, eu
acho que é tudo. E sempre uma surpresa, a gente nunca sabe como vao ser os filhos da gente, né? A
gente sabe que pra ser mde, a gente tem que encarar os filhos da gente como eles vio ser”
(Md1/C:3a1m). Algumas delas (M6, M12) destacaram 0 aspecto positivo relacionado ao
fortalecimento da maternidade associado a experiéncia de transplante: “Acho que me fortaleceu,
gue me fez ser mae de verdade. Acho que eu ndo daria tanto valor... pelo fato de que eu nédo pretendia ser
méde, de ndo ter paciéncia... isso foi me moldando, moldando, e hoje eu sou uma outra mulher”
(M12/C:6a); “Eu acho que nao [interferiu]. Eu acho que eu fiquei melhor. Dei tudo de mim, entdo... pra
mim foi melhor. Ndo a doen¢a dele, mas como mde. Eu cresci mais” (M6/C:4a).

No decorrer das entrevistas, contudo, a maioria das maes (Md1, M3, M4, M6, M8, Md9,
M10, M12, M13) enfatizou o choque que representou o diagndstico e a indicacdo de transplante:
“No comego ¢ um susto. (...) Quando a doutora disse que era so transplante, eu me apavorei. Porque a
gente veio pra uma consulta, pra ver o que ele tinha e o que poderia ser feito e, de primeiro: ‘So
transplante, ndo tem mais o que fazer!’ Entdo a gente leva um choque na hora. Sozinha, eu e ele, numa

cidade estranha... Ah, me apavorei, me desesperei. Ainda ouvir que a crian¢ca ndo dura sem o

" As entrevistas foram transcritas de forma literal, mantendo-se inclusive os erros gramaticais que nao
comprometiam o entendimento da verbalizagdo. Algumas vinhetas foram editadas a fim de resumir seu contetido e
esclarecer o mesmo, sem, no entanto, alterar o sentido das mesmas. Supressdes de trechos das falas foram indicadas
por “(...)” e complementagdes realizadas para esclarecer o sentido da verbalizagdo ou o tom afetivo da mesma foram
indicadas por “[ ]”.

8 Apos as vinhetas, além da identificacdo do participante, foi informada a idade da crianca transplantada, na época
da coleta de dados. Para tanto, utilizou-se “C:”, seguido da idade da crianga em anos (a) € meses (m).

% Os nomes das criangas foram substituidos por “C” seguido dos numeros de 1 a 13, conforme Tabela 2. Aquelas
cujas maes e pais foram doadores, tiveram respectivamente as letras “dm” e “dp” acrescidas logo ap6s o “C”.
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transplante, no maximo trés anos... e ele ja tinha sete meses, né?” (M10/C:5alm), “Por um lado, pra
mim foi bem... bem chocante. Que eu néo tinha idéia do que é um transplante. Eu ndo sabia que era uma
coisa tdo grave, ndo tinha idéia do perigo... do perigo no caso que ele corria de vida e tal. (...) Foi bem
dificil. Bem dificil. Primeiro pra mim aceitar que ele tinha aquela doenca e depois pra aceitar que ele
tinha que fazer o transplante!” (M4/C:3a9m); “Na hora, assim, desaba o mundo, né? Tu pensa, tu te
desespera, tu... tu ndo sabe o que tu vai pensar, né?” (M8/C:4allm).

Diante disto, algumas maes (Mdl, M4, Md9), inicialmente, negaram a gravidade da
doenca e a necessidade de transplante: “Primeiro eu tentava fugir, ndo queria. Eu ndo acreditava. (...)
Eu ndo entendia e ndo queria entender, eu ndo queria que aquilo tivesse acontecendo. Eu vinha nas
consultas, mas eu dizia: ‘Um dia vai terminar isso ai e eu ndo vou vir mais’. Como se amanhd a doutora
fosse me falar que ndo tinha mais nada, eu ia embora e deu” (Md9/C:5a); “Sempre achei que ela fosse
melhorar por conta, sempre tive essa fé. Eu dizia: ‘Ndo, ela ndo vai [precisar do transplante] . (...) Meu
medo sempre foi ela precisar de um transplante, de depender a vida inteira de medicagéo e de cuidados.
Se ela ficasse boa, ndo ia precisar essa dependéncia toda” (Md1/C:3alm).

Além disso, varias mées (M2, M3, Md7, Md9, M13) falaram do sofrimento que
representava ver os filhos com os sintomas da doenca e as restri¢bes impostas pelo transplante,
assim como, sendo submetidos a procedimentos invasivos, que causavam desconforto ou dor:
“Toda aquela movimentacdo de procedimento me dava uma coisa! (...) E estourava as veias, doia muito.
Se eu pudesse, eu daria o meu brago pra ela ndo passar por muita coisa, né?” (M2/C:3a3m); “Todo esse
periodo, foi a parte mais terrivel, até hoje. (...) Ela sofreu muito. Sempre com aquele barrigdo,
comprimia ali. Ela respirava mal. N&o brincava. Ela néo era totalmente feliz, mas tu sentia que era uma
crianga meia... ela era infeliz. Tu sentia aquele mal-estar dela pra comer, pra dormir. Agoniada”
(M3/C:3a7m); “ds vezes, eu fico bem triste. Eu fico pensando tudo que ela td perdendo da infincia dela,
todas as coisas de crianca” (Md9/C:5a).

Uma das mées (Md7) comentou sobre o fato do filho ter passado seus sete primeiros
meses de vida, praticamente, dentro do hospital: “Ele teve diagnéstico com dois meses e meio.
Depois foi pra casa duas vezes, quando ficou quinze dias. O resto do tempo foi sempre internado. (...) Ele
nunca saiu do meio de quatro paredes” (Md7/C:4alm).

A maioria delas (Md1, M2, M3, M6, Md7, M10, M11, M13) referiu também inseguranca e
impoténcia ao ver os filhos sofrendo, sem poder tirar aquele mal-estar: “4 gente sempre ficava com
0 pé atras. Sempre com o pé atras. A gente via aquele mal-estar e dava mal-estar na gente, porque nao
tinha o que fazer. E é uma coisa que s6 pés-transplante a gente ia ver que ia melhorar, entdo a gente
ficava naquela angustia, naquela agonia” (M3/C:3a7m); “Era sempre aquela coisa: ‘Deixa a mala meio
pronta, porque talvez amanhd precise’. Ou: ‘Se ela td boa, amanhd como ela ia ta?’ Entdo era sempre
aquele estresse” (Md1/C:3alm); “Quando eu fui pra casa com o Cdm7, eu fiquei muito insegura. Ai
cada dia que passava, eu ficava feliz de ele ter passado aquele dia e ndo ter dado nada” (Md7/C:4alm).

Quase todas as mdes (M2, M3, M4, M5, M6, Md7, Md9, M10, M11, M13) falaram

diretamente sobre o forte medo da morte neste periodo: “4 C2, eu acho que mais de uma vez passou
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a perna na morte. E eu j& vi coisas muito tristes aqui no hospital, criangas com outros tipos de problema,
o0s pais desesperados” (M2/C:3a3m),; “Uns falavam que ndo acreditavam que ela ia sobreviver, que ela
ia passar la daquela situacdo. Que quando dava uma crise todo mundo pensava: tu vai perder a tua filha,
agora eu vou perder. E as vezes eu pensava: ‘Ela é forte, ela vai agiientar. Mas até quando, até que hora
que ela vai agiientar?’ Porque tem um limite. Eles sdo fortes, mas tem um limite pra... pro corpo deles”
(M3/C:3a7m),; “Eu fiquei quase em depress@0, porque eu ja ndo queria mais sair, eu, pra mim, eu ja ndo
gueria mais botar os pés aqui. Eu teria largado tudo, eu ja ndo queria vir mais. (...) Eu pensava assim,
no comeco: ‘Ndo vai adiantar nada eu ir: O que adianta eu ir?”’” (Md9/C:5a).

A maioria delas (M5, Md7, M8, Md9, M11, M12, M13) referiu que o sofrimento foi intenso
demais, a ponto de, por vezes, quererem desistir (M4, M5, Md9, M12) ou chegarem a desejar a
prépria morte (M5, M8, M11) ou a morte do filho (M12): “4i chega uma hora que tu pensa assim:
‘Bah, se eu pudesse eu me jogaria na frente de um... de... do primeiro carro, da primeira coisa...” se
acontecesse... se passasse aquilo [morte], né? Mas dai tu pensa: ‘Se eu fizer isso ndo vai... ndo vai
adiantar’. Porque a gente tem que viver, tem que passar, tem que passar pelas coisas” (M8/C:4allm);
“No inicio mesmo, eu pedia pra Deus pra levar o C12, pra ndo ver ele passando por aquilo, pra ele ndo
ta passando por aquilo. Era pro bem dele” (M12/C:6a).

Uma destas mées destacou, com muito sofrimento, o sentimento de ndo reconhecimento e
perda que teve ao ver o filho apds a cirurgia: “Ndo sabia nem explicar porqué, mas eu sentia, que
aquilo tinha dado uma virada muito grande, muito brusca na minha vida. Quando eu entrei na sala de
cirurgia tava com o Cdm7 daquele jeito, né? Eu ndo sabia se ia enxergar ele ou ndo. Ai, de repente,
guando eu me acordo ele ta totalmente diferente. Eu chorava e sentia saudade daquele bebezinho verde
que eu tinha deixado dentro do quarto” (Md7/C:4alm).

Vérias maes (M4, M5, Md7, M13), ressaltaram que certas imagens, muito fortes, iriam
ficar guardadas na lembranga para sempre: “Eu ndo me esquego, quando ele tava na UTI, que eu
cheguei no quarto, que eu comecei a falar com ele, ele intubado e escorria as lagrimas. 1sso ai eu nunca
vou me esquecer na minha vida. Entdo é bem dificil essa parte” (M4/C:3a9m),; “Mesmo que as vezes eu
olho pra C13 dormindo e eu penso: ‘Meu Deus do céu, eu so tenho que te agradecer, porque tudo que eu
passei...” Que foram coisas bem dificeis na vida. Eu tento ndo lembrar desses momentos. Eu tento
passar... que chega um momento na vida que vocé mesmo volta aquele momento, ndo tem como,
entendeu? Nao tem como vocé ndo voltar. Aquilo ta intrincado bem dentro da minha mente. Esses
momentos dificeis que eu passei ” (M13/C:6a2m).

Na maioria dos casos (M3, M4, M5, M8, M10, M11, M13), o sofrimento emocional veio
somado ao fato de terem que enfrentar a situagdo de doenca e transplante sozinha, seja em
virtude de questdes referentes a estruturacdo familiar (M5, M11), seja em funcdo da distancia de
suas cidades de origem (M3, M4, M8, M10, M11, M13): “A verdadeira histéria sé quem sabe contar
Sou eu, porgue eu passei tudo sozinha. (...) Ai quando foi esse periodo ai que eu tive que vir pra cé, que
eu tive que mudar, eu, eu... eu sofri bastante” (M13/C:6a2m); “Eu recebi o diagnéstico sozinha. Contei

pra ele [marido] quando eu cheguei la” (M10/C:5alm); “Tudo foi estressante [pausa]. Nédo posso dizer
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que ndo, porque imagina... SO de ter que sair de casa, sem tu estar acostumada. Bah, no inicio foi um
horror, porque eu tinha enxagueca. Entdo me doia direto. Tinha dias que eu queria até morrer. Ah, é bem
estressante de lidar. (...) Eu sempre me virei sozinha. A minha vida sempre foi aqui dentro do hospital
sozinha” (M11/C:5a10m).

Somado a isto, muitas vezes esteve o fato de varias mdes (Md7, Md9, M11, M13)
considerarem ter abandonado os outros filhos: “Ela [irmd] pensa que eu dou mais atencdo pra C11,
por causa da doenca da C11 e que ndo dou muita atencéo pra ela. Que na verdade, ela té certa, né? Que
na verdade eu quase ndo tenho tempo pra ela, mas sim pra C11” (M11/C:5a10m); “Foi complicado
durante o tempo que ele teve doente, né? Porque eu tive que deixar os outros dois la e eles tiveram que
ficar com a minha mé&e, com as minhas irmas. Ai o [irm&o], eu acho que se sentia rejeitado. Tinha a
[irmd], que é muito sentimental, ela chorava muito. (...) Eu acho que até hoje eu ndo consegui recuperar
o tempo que eu perdi com eles” (Md7/C:4alm).

Tendo em vista o grau de sofrimento e, por vezes, a dificuldade de lidar com a situacao
de transplante, varias mades (Mdl, M4, M5, Md7, Md9, M13) referiram a importancia do
atendimento psicologico que receberam: “Eu fiquei bem mal, bem mal, na Gltima... Precisei de ajuda
e a psicologa foi muito boa, me ajudou bastante, me ajudou muito, com coisas que eu nem queria saber.
(...) Eu sé queria chorar, ndo comia, dor de cabeca. E agora pra mim aquilo ali, se ela tiver que ficar, a
gente vai ficar, eu aceito numa boa” (Md9/C:5a).

Algumas maes (Md1, M3, Md9) destacaram a importancia que teve o apoio dos maridos:
“Ele me da bastante apoio, bastante for¢a, né? So de saber que a hora que eu precisar, eu ligo: ‘Ah, eu
t6 precisando de ti’, ele sai correndo, né? Eu me sinto muito segura por causa disso. (...) Ele sempre teve
muito perto e ele tava sempre comigo. Eu vinha nas consultas e ele me ajudava, praticamente ele fazia as
coisas, né?” (Md9/C:5a); “Foi assim que a gente enfrentou essa situagdo. Sempre... O P3 dando apoio,
eu dando apoio pra ele” (M3/C:3a7m).

Mesmo ap0s o transplante, as maes, de forma geral, seguiram tendo que enfrentar
situacbes de muito sofrimento. Algumas (M4, M8, M11), falaram da dor por verem seus filhos

sendo alvo de preconceitos: “A guria disse pra C11: ‘Ndo, a minha mde ndo quer que eu brinque
contigo, porque eu vou pegar essas feridas e tu é feridenta’. Ah, eu fiquei com bastante raiva”
(M11/C:5a10m), “Foi horrivel! A Diretora disse assim: ‘A escola ndo pode receber esse cristal, porque
ela é transplantada’. As pessoas sdo preconceituosas” (M8/C:4allm), “O mais dificil foi o fato de... das
pessoas... d’eu ver as pessoas comentarem. Quando olham pra ele: ‘Coitadinho’. Ou quando ele ta de
mascara, pensam que ele vai passar uma coisa pras outras criancas, isso pra mim é o mais dificil ”
(M4/C:3a9m).

Associado a isto, alguns aspectos referentes ao sofrimento que representou o nascimento
de um bebé doente e a ferida narcisica, também ficaram evidenciados na fala de varias maes
(Md1, M3, M5, M6): “Eu ndo gosto de levar ela em festa, porque eu vejo todas as outras criancas
poderem fazer de tudo, comer de tudo, e ela ja ndo. (...) Ela pde mascara, todo mundo fica olhando e

dizendo: ‘O que aquela crianga tem que ta de mascara?’ Entdo, a gente ndo gosta de chamar atengdo, a
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gente prefere ser discreto” (Md1/C:3alm); “O mais dificil foi quando eu ouvi que ela era doente”
(M3/C:3a7m),; “Eu tenho uma prima que tem dois gurizinhos da mesma idade dele. Ai tu via... eu via ela
dando comida pros gurizinhos dela e o Cdp6 na sonda. Ah ndo! (...) Eu pegava e arrancava [a sonda].
Ndo podia ver aquilo” (M6/C:4a).

Vérias mées (M4, M6, M8, M13) compararam a experiéncia de ser méde de criancgas sadias
e doentes: “Tem dias que eu chego a ver que parece que a nossa vida é normal. Mas quando ele [filho
sadio] ndo ta... Até de falar com ele no telefone, eu me sinto bem melhor [chora muito]. (...) Ele é o lado
bom! N&o é que tem o lado mau, mas é um lado assim... um lado positivo. N&o é que a gente queira dizer
que n&o ta bem, que ndo... entendeu? E tipo assim, tu ta lutando aqui e aqui tu tem uma vitdria, vamos
dizer assim. Entdo eu tento juntar pra ver se... porque se eu for ficar s6 aqui, sé naquela luta, naquela
luta, naquela luta...” (M13/C:6a2m), “Pra mim o [segundo filho] é o primeiro filho, que ndo tem nada.
Tipo assim: dar comidinha, papinha, essas coisas... pro Cdp6 eu nao dava. O Cdp6 ndo comia, s6 por
sonda. Entdo.. (...) E bem diferente! N&o é a mesma coisa. (...) Com o Cdp6 eu tinha que perguntar pra
enfermeira se eu podia dar. Era uma dieta pra ele e tem que dar aquela. (...) Eu ndo mandava no Cdpé.
Jad no [segundo filho], eu mando. E bem diferente” (M6/C:4a).

Além desses aspectos, a maioria das maes (Md1, M2, M3, M4, M5, M6, M8, M11, M13)
destacou que as restrigdes e cuidados seguiriam para o resto da vida, mostrando o impacto do
transplante a longo prazo: “Hoje eu jd... ndo acostumei, porque eu acho que os cuidados tem que ter
pro resto da vida. Entdo, ela vai ser sempre aquela crianca... eu posso estar com 70/80 anos, mas eu vou
ter aquele cuidado, sempre aquela preocupagdo a mais” (M8/C:4allm).

A maioria das mées (Md1, M4, M5, M6, M8, M11, M13) mostrou que o sofrimento
associado ao medo da morte as acompanhava até aquele momento e consideraram que isto
provavelmente ocorreria por toda a vida: “Medo... é uma luta. E viver todo o dia, em funcdo do
amanha. Sempre! (...) O hoje a gente vive, mas 0 meu pensamento ja ta sempre a frente. O que vem
ainda? Sempre, sempre com o pé atras. (...) Quando vocé ndo passa por uma situacdo, tu nao tem medo,
nao pensa. Vocé vive! Vocé vive a cada momento. E a gente ndo. A gente sempre com receio, sempre em
alerta. Eu sei que todos nos viemos e vamos, mas o fato de vocé ndo saber quando ou de tu ndo ter uma
doenca, tu ndo pensa tanto... agora quando tem esse problema, tu fica batendo naquela tecla ali, batendo
naquela mesma tecla o tempo todo. (...) Eu tenho muito receio de que... tudo isso que eu passei e que eu
passo, de vir a perder, de uma hora pra outra, entendeu? A gente luta tanto, né? Porque eu vejo outros
pacientes que passam por problemas graves depois de um certo tempo transplantado. Entdo esse também
€ um receio meu que ndo quer calar aqui dentro” (M13/C:6a2m); “Ndo posso dizer que foi facil, porque
ndo foi, ndo é até hoje, porque eu t6 sempre estressada. Eu td6 sempre com medo que ela pegue alguma
doenca. Que va acontecer alguma coisa com ela. Ndo posso dizer que eu tenha perdido esse medo,
porque eu ndo perdi. N&o consigo. Eu olho pra ela dormindo, as vezes, e penso quando vai acontecer
uma coisa ruim com ela. (...) Até hoje ainda passa mil e quinhentas bobagens na minha cabeca. Sempre
tem aquele medo que vai acontecer alguma coisa com ela, dela adoecer, deu perder ela, entendeu? Nem

todo mundo tem, mas ndo adianta, é um medo que eu sempre vou ter” (M11/C:5a10m).
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Além de todo o sofrimento relatado, muitas mées ressaltaram o fato de centralizarem os
cuidados dos filhos transplantados. Segundo a maioria das mées (Mdl, M2, M3, M5, M6, M8,
Md9, M11, M13), em suas familias, os pais ficaram responsaveis pelo sustento, mantendo o
trabalho, enquanto elas, passaram a dedicar-se exclusivamente ou quase exclusivamente ao
cuidado com o filho. Isso se dava no que dizia respeito a manutengdo das medica¢des (Md1, M3,
M4, M5, M8, M10, M11, M13), consultas médicas (M3, M4, M5, M8, Md9, M10, M11, M13) e
acompanhamento durante as interna¢bes (Md1l, M3, M4, M5, M8, Md9, M10, M11, M13): “Essa
parte do remédio, tudo eu que faco. Ele nem sabe. Se eu saio, eu deixo tudo prontinho e s6 os horarios
pra ele dar” (M4/C:3a9m), “Praticamente s6 eu cuidando dela. Por isso que eu digo, tudo gira, gira,
gira e para no mesmo ponto, né? (...) No caso da salde dela é sempre eu que vou no médico, aqui e la
[cidade de origem]. Sempre” (M13/C:6a2m),; “Quando a gente tava também na UTI, cada pouco,
quando eu achava que eu ia pra camionete descansar ele dizia: ‘Oh, vem que ela ta chorando, que ela td
pedindo por ti’. Ele ja ndo conseguia contornar a situagdo, porque ele ndo pode ver ela sofrendo”
(Md1/C:3alm). Contudo, a maioria das mées (Md1, M2, M3, M4, M5, Md9, M10, M11) afirmou que
preferia centralizar os cuidados, por sentirem-se mais seguras: “Eu prefiro [dar a medicagdo],
porque ele é meio burrinho nessa parte. Entdo eu prefiro eu dar, porque ai da tudo certinho”
(M4/C:3a9m); “Eu ndo gosto de deixar pros outros, eu sinto que eu sou obrigada, que eu tenho que dar”
(Md9/C:5a).

Como pdde ser visto nos relatos, as abdicagdes que as maes realizaram foram muitas e
em diversas areas. Mudancas nas rotinas e habitos foram uma constante para quase todas as mées
(Md1, M2, M4, M5, Md7, M8, Md9, M10, M11, M13): “4 gente saia todos os fins de semana, ia a
baile... Depois que o Cdm?7 transplantou, eu e 0 P7 ndo conseguia sair. Até uma vez eu concordei em ir
no baile, chegamos la e eu tive que ir embora, porque me deu uma tristeza, uma tristeza e eu sé queria
chorar” (Md7/C:4alm).

A maioria das mées (Md1, M2, M5, M8, Md9, M10, M11, M13) parou de trabalhar em
funcdo dos cuidados com o filho: “Claro que a gente sente falta, como qualquer pessoa que trabalha e
um dia para. Mas acabei me acostumando, tem que entender, tem que inverter as coisas”’ (M8/C:4allm);
“Fago tudo por ela. Deixei o meu trabalho, deixei tudo. As vezes, eu digo: ‘Nossa, como que eu vivia
antes de ter ela? E como que mudou agora, né?’ Mas em fun¢do dela, tudo vale a pena” (Md1/C:3alm).

Uma das maes (M13), além disso, teve que se mudar de Estado - vindo morar em uma
casa de apoio a pacientes transplantados em Porto Alegre, onde permaneceu por mais de dois
anos. Deixou seu filho, que na época tinha dois anos, aos cuidados da avé materna e enfrentou
um longo periodo de afastamento do marido, que s6 permaneceu em Porto Alegre proximo ao
transplante, assumindo os cuidados de sua filha por um longo periodo, sozinha: “O fato de eu ficar
muito tempo fora, foi bem dificil, porque eu vinha e n&o tinha data pra voltar. As vezes eu passava meses,
como j& aconteceu. Eu vinha pra revisdo e passava 3, 4, 6 meses. (...) Passei a viver uma outra vida. SO

que eu tinha que viver, né? Como é que eu ia... ndo podia deixar a minha filha de lado, né? E isso é uma
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situacao que eu espero que passe, que nao va ser pra sempre. Eu sempre acreditei nesse pensamento, que
é uma fase e que isso vai passar. Nao sei quando” (M13/C:6a2m).

Varias maes (M3, M5, M11, M13) destacaram as limitacbes e sofrimento que isto
representou: “Eu tive que me reorganizar, me adaptar a uma vida com limitagoes. Tive que me adaptar
a uma outra vida, que ndo era a minha vida normal” (M13/C:6a2m),; “Eu fiquei presa! Eu ndo saio
mais! Eu até queria ser diferente, mas ndo consigo! (...) Esses dias eu reclamei com ele [marido]: ‘T
dentro de uma casa... e ndo vou a lugar nenhum. Eu ndo existo mais!’ (...) Eu quero viver um pouco. O
que eu vivi até hoje depois que a CIlI nasceu? Nada! So na volta da Cl1. Ah, poxa vida!”
(M11/C:5a10m).

Pelo menos duas mées (M5, M13) relataram inclusive diminui¢cdo no autocuidado, em
funcdo da necessidade de cuidar dos filhos: “Eu tenho que ir no médico também pra me cuidar e tudo
isso eu vou deixando. Eu tenho que cuidar da minha saude” (M13/C:6a2m). Varias (Md1, M8, M11,
M13), falaram de uma dedicacdo as vezes excessiva: “Eu ndo posso dizer que eu sou a mde perfeita,
mas eu procuro dar o melhor pra ela. Eu esqueco de mim pra lembrar dela” (Md1/C:3alm); “Hoje a
preocupacao maior é ela. A gente se preocupa com ela, vive pra ela” (M8/C:4allm),; “Té6 sempre com a
C11 na minha cabega. Ndo consigo me desligar da C11 nem por um segundo” (M11/C:5a10m).

Em funcéo disso, varias delas referiram ficarem cansadas (Md1, M3, M5, Md9, M11, M13)
e, por vezes, irritadas e deprimidas (M5, Md9, M11, M13): “Té um pouco irritada. (...) E tudo
comigo. N3o fagco mais nada a ndo ser cuidar dela. (...) As vezes bate o desanimo, é um cansaco.
Incapacidade. Sabe quando vocé quer fazer uma coisa e vocé ndo faz? Vocé se sente limitada, essa é a
palavra correta” (M13/C:6a2m); “Eu té esgotada. Néo consigo levantar um dedo. As vezes eu penso:
‘Meu Deus, eu preciso tomar uma medicagdo pra me revigorar, porque eu t0 acabada’. (..) Ta
acumulando. Eu té esgotada” (M3/C:3a7m); “Foi uma longa ‘cansada’ ter ficado aquele tempo todo
antes na preparagdo... depois. Entdo, eles em casa diziam que eu tinha mudado, que eu era muito
nervosa. E eu mesmo percebia isso. Senti que eu tava diferente pelo estresse e tudo, né? Parecia que eu
precisava descansar, voltar pra casa, ter aquela rotina normal e devagarzinho ir esquecendo, né?”
(Md1/C:3alm).

Pelo menos uma das maes (Md7) destacou que foi preciso um longo periodo para se re-
estabilizar apds o transplante: “Levou uns dois anos pra mim conseguir ser a pessoa normal que eu
era. Hoje eu acho que eu sou muito feliz. Eu ndo reclamo de nada, pra mim tudo ta bem. Mas eu sempre
tento ndo reclamar, porque se eu olho pra tras a minha vida ja foi muito pior” (Md7/C:4alm).

A maioria das mées ressaltou o fato de ter acabado se adaptando a situagdo, com o
decorrer do tempo (Md1, M2, M3, M4, Md7, Md9, M10, M12): “Eu t6 conseguindo dar a volta. No
inicio foi um pouquinho dificil” (M2/C:3a3m); “O comeco foi mais dificil, complicado. E tudo novo,
depois a gente acostuma e bola pra frente, né? Sé alegria, como se diz. (...) Hoje em dia, pra mim, é
normal, é trangiiilo” (M10/C:5alm),; “Foi uma barra no inicio e depois tudo mudou. Minha vida mudou

pra melhor, depois do transplante. Ndo tem do que reclamar. Eu reclamava quando dava estas
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intercorréncias... 0s remédios as vezes incomodam um pouco, mas nada que a gente ndo possa se
adaptar” (M12/C:6a).

Neste sentido, varias maes (Md1, M3, M4, Md7, M8, M10) destacaram amadurecimento e
mudancas do ponto de vista pessoal: “E quando tu vive a situacdo, ai tu comeca a compreender toda a
dificuldade. Ai tu comega a entrar mais no sofrimento das pessoas. As vezes até uma tragédia, tipo esses
acidentes, desmoronamento, isso ja me afeta. Fico mal. Fico triste. (...) Eu acho que eu fiquei mais
sensivel nesse lado. Eu consigo ver mais o sofrimento das pessoas, dar mais importancia ao sofrimento”
(M3/C:3a7m); “Eu acho que foi muito sofrido essas histéria do Cdm7, mas acho que valeu a pena. (...)
Hoje eu valorizo muito, coisas que antes passavam despercebido. (...) Eu acho que a nossa familia inteira
é mais feliz hoje. Antes a gente dava importancia ao dinheiro, ndo queria gastar com festa, coisa assim.
Hoje ndo, hoje nds somos totalmente diferentes. Hoje todo aniversario a gente comemora. Eu acho que
aprendemos a dar mais valor. (...) Eu era uma pessoa que gostava de tudo no seu devido lugar. Eu era
uma pessoa chata. Eu reclamava muito. No trabalho, eu era muito rigida, eu trabalhava demais e eu
queria que ele me acompanhasse. E isso eu mudei. Hoje eu fago o que eu posso fazer, ndo dou bola pra o
que ele vai fazer. O que eu conseguir eu faco, se ndo, fago outro dia. Isso mudou, hoje a gente vive
melhor” (Md7/C:4alm).

Pelo menos uma mde (M13) relatou mudancas negativas: “/Suspiro longo] Antes de ter
todos esses problemas, de tudo, eu era uma pessoa muito independente. Tive que mudar depois. Eu
sempre trabalhei, estudei, sabe? E sempre me virei. Eu sempre tive iniciativa. Depois, eu fiquei assim
meio que... é... com receio, né? A minha mae que diz: ‘Fu ndo sei o que foi que aconteceu contigo,
porque tu era uma pessoa que ndo tinha medo’. Eu digo: ‘Ah, mas acontece que... a gente passa por
mudancas na vida da gente...’” (M13/C:6a2m).

No que diz respeito a autopercep¢do materna, quase todas as mées (Md1, M3, M4, M6, M8,
Md7, Md9, M10, M11, M12, M13) consideraram-se “uma boa mde”. Algumas delas (M4, Md7)
acrescentaram a isto, o fato de terem passado pela experiéncia de transplante: “Eu me considero
uma boa mée. Tudo que eu ja passei... porque eu era uma pessoa gque eu era uma crianga quando o C4
nasceu. Eu era uma pessoa gque ndo sabia fazer nada na vida. Fui criada com tudo do bom e do melhor.
Né&o sabia nem lavar uma louca! E assim, pra cuidar de uma crianca que ja nasceu doente, sabe? Eu
penso que eu me superei!” (M4/C:3a9m); “Eu aprendi mais coisas, eu sou uma mde melhor hoje, eu
acho que eu sou. Eu aprendi um pouco. Além de eu aprender a dar mais carinho, eu aprendi também ser
mais... a corrigir mais” (Md7/C:4alm).

Apenas duas mées (M5, Md9) ndo se consideraram boas méaes, ou afirmaram ter tido este
sentimento em algum momento (Md9). Assim, uma delas (Md9) afirmou que pensava ser uma
boa mae, até descobrir uma carta em que a filha mais velha mostrava seu sofrimento por sentir-se
abandonada e rejeitada pelos pais, apos o adoecimento da irmé: “Eu achava, no comego, que eu era
uma boa mée, né? Ai depois de tudo isso, com minha outra guria, me achei um lixo! Uma péssima mae! A
pior mde do mundo, né?! (..) ‘Que mde que nada! Simplesmente eu ndo enxerguei a minha propria

filha!’ Ai, no momento que eu pedi desculpa pra ela e ela me perdoou, eu ja comecei a me sentir mde de
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novo: ‘Eu sou boa como mde, eu sou uma mde e eu quero enxergar a minha filha’ (...) Gragas a Deus eu
acertei, ja td me sentindo mée de novo” (Md9/C:5a).

Sentimento de culpa também surgiu para algumas méaes (Md1, M4, Md9): “Se eu tenho que
internar, me revolta. Eu acho alguma coisa pra me sentir culpada. Eu ja acho que é uma coisa que eu
ndo fiz direito” (M4/C:3a9m); “Eu ja me senti culpada. Pensava: ‘Por qué?’ Uns dizem porque meu
sangue e do meu marido ndo combina. Eu ndo sei se tem alguma coisa a ver, o médico diz que ndo. (...)
Mas eu olhava pra ela com dois mesinhos passando por uma cirurgia... Pensa bem, né? ‘Por que que eu
fui ter? Pobrezinha, agora ta sofrendo’. Ela nao pediu pra vir pro mundo pra ta passando o que ela ta
passando. ‘Eu sou culpada da CAm9 passar por tudo isso’. Eu sempre com aquilo na cabe¢a”
(Md9/C:5a); “Acontece alguma coisa, a gente ja diz: ‘Onde foi que eu errei?’ Primeira coisa quando ela
ta ruim: ‘O que a gente deixou faltar? O que que a gente fez de errado?’” (Md1/C:3alm).

Algumas maes (Md1, Md9, M12) sentiam a doenca e 0 transplante como um carma ou
castigo: “Por mais que tu diga: ‘Cada um tem a sua cruz’, mas cada um sente o peso dela também, né?
(...) Eu jamais imaginei passar por isso, em toda a minha vida! Eu digo: a gente sempre tem um sonho,
mas nunca a gente pde dificuldades no meio, a gente sempre coloca tudo que é facil, né? E a gente se ver
num lugar assim, numa situacdo assim... A gente se conforma s6 olhando que do outro lado tém situacGes
piores” (Md1/C:3alm). Outras (Md1, Md9, M12), procuravam encontrar um sentido para a doenca
e o transplante: “Deus me mandou... por qué? Porque de repente, eu fui escolhida pra cuidar dela. (...)
Deus sabia que eu ia ter forgas pra cuidar dela. E se viesse pra outra pessoa que ndo conseguisse? Entao
Deus escolheu certo, escolheu a mim, a minha familia. (...) Essa crianca veio pra me trazer alegria, ndo
tem por que pensar ao contrario. (...) Isso ndo é castigo, porque Deus ndo castiga ninguém. Isso é uma
prova. A minha familia tava muito desunida. Tinha muitas desavencas e a Cdm9 trouxe muita
reconciliagdo na familia. E eu acho que Deus me deu ela pra mostrar pra gente até onde vai essa fé e eu
acredito nisso. Entdo pra mim foi uma béngdo” (Md9/C:5a); “Todo mundo vem com sua missao, né?
Tudo tem sua dificuldade. (...) Eu encaro isso como 0 meu caminho, como a minha misséo e eu pretendo
fazer direitinho ela” (Md1/C:3alm); “N&o e facil, mas como tu ndo tem outra opcéo, tu tem que lutar.
Eu, hoje, sé agradeco a Deus todos os dias da minha vida. Deus ndo me deu um filho com esse problema
em vdo. Tudo serve pra alguma coisa na vida da gente” (M12/C:6a).

Passados alguns anos do transplante, algumas mées (Md1, M3, Md7) descreveram o alivio
que sentiram ao verem os filhos clinicamente estaveis, podendo retornar a uma vida normal:
“Agora eu t6 me sentindo mae [fala em tom de alivio]. Uma mae aliviada, tranqtila dela brincar e ndo
ter nada. Brinca como uma crianca... normal. As vezes eu até esqueco que ela é transplantada, de t&o
bem que vem, em todos os aspectos (...) A fase escura, de crianga ruim, ficou pra tras. A gente vive s6 0
bom de agora. Curtindo tudo. So as coisas boas” (M3/C:3a7m); “Agora que passou a gente consegue
respirar melhor, esquecer um pouco de todas as tristezas e todos os traumas que a gente passou”
(Md1/C:3alm); “Eu tenho certeza que eu sou uma das pessoas mais feliz do mundo, porque o Cdm7 ta

bem, a [irm&] e o [irmdo] também tdo bem, a minha familia toda ta bem” (Md7/C:4alm).
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Pelo menos uma delas (M3), comentou que apos o transplante e a melhora no estado de
saude da filha, pode comecar a aproveitar a maternidade: “Na verdade eu t6 curtindo mais agora.
(...) Depois do transplante eu comecei a maternidade boa. Comecei a curtir meu bebé em casa, essas
coisas. Aguelas coisas tragicas de ter que sair correndo, passou. Hoje eu curto muito. Aproveito bastante
o que eu posso” (M3/C:3a7m).

Neste contexto, a maioria das mées (M3, M4, M5, Md7, Md9, M10, M11, M12, M13) referiu
desejo de comecar a reinvestir em suas vidas: “Eu digo pra minha mde: ‘Mde, eu preciso fazer um
curso, preciso voltar, porque eu ndo vou viver pra sempre assim’. (...) Quero voltar a trabalhar. Té nessa
fase de dar um passo” (M13/C:6a2m),; “Agora eu ndo quero mais ficar sé dentro de casa... (...) Eu

quero, de preferéncia, um dia até poder trabalhar” (M11/C:5a10m).

Sintese da categoria: Precursores relacionais - A experiéncia da maternidade em foco

Como poOde ser visto nos relatos acima, a situagdo de doenga e transplante causou um
forte impacto na experiéncia da maternidade, associada a ferida narcisica e ao sofrimento que
representou o nascimento de um bebé com uma doenca grave, que acarretou risco iminente de
morte. Na constante luta pela sobrevivéncia de seus filhos, estas mées acabaram por abdicar de
muitos aspectos de suas vidas, incluindo contato com outros filhos, interesses pessoais, trabalho,
autocuidado, passando a viver em torno da doenca e do tratamento. Estas abdica¢fes, somadas a
intensa angustia que representou acompanhar cada fase do processo, de forma intensa e
sistematica, levaram a um sofrimento por vezes inimaginavel, como elas mesmas o descreveram.
A angustia e o medo da morte passaram a ser uma constante, e as formas de aliviar a tensdo,
reduzidas, uma vez que a maioria das maes tendeu a centralizar os cuidados com o filho, em casa
e no hospital, passando longos periodos sozinhas com 0s mesmos, sobrecarregando-se
emocionalmente. Mesmo assim, quando questionadas diretamente, muitas maes tenderam a
afirmar que o transplante ndo interferiu na experiéncia da maternidade, negando o impacto deste
evento em suas vidas, provavelmente como forma de defesa.

No que diz respeito ao tipo de transplante realizado — cadavérico ou intervivos — 0s
sentimentos das maes foram muito semelhantes nas duas situacdes. Exce¢éo se deu a impoténcia
no pré-transplante, menos intensa nas doadoras, ja que elas tiveram uma postura ativa na busca
de solucdo para a longa espera em lista para transplante, submetendo-se a uma cirurgia de risco
na tentativa de salvar a vida de seus filhos. Com isso pareceram também ter desenvolvido um
sentimento de “missdo cumprida”, ja que fizeram realmente tudo que poderiam fazer para salvar
a vida de seus filhos, obtendo sucesso até aquele momento.

Cabe salientar que, com a melhora do quadro clinico de muitas destas criancas algumas
mae conseguiram lentamente voltar a ter uma vida mais proxima ao que consideravam “normal”.

No entanto, este processo foi longo e complexo, sendo que muitas referiram nédo ter conseguido



62

se libertar do fantasma da doenca, até o momento da realizagdo das entrevistas para este estudo,
varios meses ou alguns anos apés o transplante. Apesar de todo o sofrimento vivenciado, muitas
mées destacaram 0 aspecto positivo que procuraram tirar desta vivéncia. Isto incluia ndo apenas
mudancas do ponto de vista pessoal, como maior valorizagdo da vida e dos vinculos, mas
também o fortalecimento e o amadurecimento na forma de lidar com as frustragdes e
dificuldades inerentes a vida. Além disso, com o tempo transcorrido do transplante e a melhora
no quadro de saude dos filhos, algumas maes destacaram o desejo e até a necessidade de
comecarem a reinvestir nas suas vidas, procurando retomar e preservar a individualidade,

construindo planos para o futuro.

O impacto do transplante na relacdo mée-crianca

A andlise dos relatos evidenciou uma tendéncia da maioria das maes (M2, M3, M4, M6,
M8, Md9, M11, M12, M13) de, quando questionadas diretamente, negarem a influencia do
transplante na relacdo mée-crianca. Apenas trés mées (Mdl, Md7, M10) responderam, em um
primeiro momento, que a situacdo de transplante influenciou a relacdo, mas em um sentido
poSitivo: “Eu acho que a gente tem uma amizade, um amor, um carinho uma pela outra, muito mais do
que se fosse uma crianga normal. Porque a gente da muito mais valor quando a gente sabe que ta
perdendo uma coisa, do que quando a gente tem ela facil” (Md1/C:3alm). No entanto, mesmo aquelas
que inicialmente negaram tal impacto, ao longo das entrevistas relataram claramente influéncias
tanto positivas, quanto negativas. A maior proximidade mae-filho foi um dos aspectos mais
destacados por quase todas as maes (Md1, M2, M3, M4, Md7, M8, M10, M11, M12, M13): “Muito
apego depois de tudo que ela passou” (M2/C:3a3m),; “Ndo, acho que ndo influenciou. Eu acho que a
gente se apega ainda mais, a gente cuida ainda mais, dé mais aten¢do” (M12/C:6a). Varias maes (M3,
M4, M11, M13), ao longo das entrevistas, enfocaram abertamente o impacto negativo do
transplante na relagdo mae-crianca: “Eu acho que um pouco cortou no comego aquela, aquela...
aquele carinho que a gente tem, de aproveitar o filho bebezinho. Isso ai a gente ndo teve com ele. Nisso
ai interferiu bastante, porque eu néo tive aquele tempo de estar em casa com o C4, curtindo. Mas depois,
tudo bem, ai ele cresceu e ai a gente deu em dobro, né? Mas igual, essa fase ai, a gente ndo teve curticao
assim com ele” (M4/C:3a9m), “Eu ndo diria que é um peso, ndo. Como eu jd ouvi de pessoas: ‘Ah, mas
isso é uma coisa, é um peso’. Ndo vejo desse lado. Eu tento ver que é uma missdo, talvez pra aliviar mais
assim. Uma missédo que... ndo pedi pra acontecer. Ela também nao pediu, entdo... € uma situacao que tem
que ser enfrentada. Tem que ser vivida desse jeito. Eu vejo desse lado. Eu procuro ndo pensar que é uma
carga, tento amenizar” (M13/C:6a2m); “Eu sou diferente com a CI1 por causa da doenga, sendo ndo
seria, eu acho. Eu fico mais preocupada com ela por causa disso, sendo... ndo é por causa de outra

coisa, porque tudo que eu queria ¢ que ela fosse que nem a outra [filha sadia], entendeu?”

(M11/C:5a10m).



63

Desta forma, a situacdo de transplante parece ter levado a uma maior valorizagdo dos
vinculos e da relacdo mée-crianca, aparecendo, na maioria dos casos (Mdl, M2, M3, M4, Md7,
M8, MD9, M11), uma tendéncia a idealizacdo e negacdo dos conflitos inerentes a parentalidade e
a relacdo mae-filho: “O que eu menos gosto? [pensa] Pior que ndo sei. Eu acho que eu gosto de tudo”
(M11/C:5a10m). Isto também ficou evidente quando as maes falavam de suas reaces as
expressdes de afeto dos filhos: “Eu quase morro do coragdo [quando ele faz algo que me agrada].
Porque ndo tem explicacdo: o C4 é tudo pra mim!” (M4/C:3a9m).

Outro aspecto enfocado por quase todas as participantes deste estudo (Md1, M2, M3, M4,
Md7, M8, Md9, M10, M11, M12) foi a expressdo de afeto amoroso dos filhos para com elas, tanto
na forma de agir, como verbalmente: “Ele é muito carinhoso. Ele fica: ‘Ah mde, eu te amo. Tu é
minha amiga. Foi Jesus que te deu pra mim’. Ele é um amor! Isso é o que mais me chama ateng¢do”
(M12/C:6a). Estas médes comentaram, ainda, sobre o quanto os filhos procuravam estar préximos
e pedir carinho: “Ela td sempre pedindo carinho. Ela gosta da companhia, da presenca”
(Md1/C:3alm),; “Ela sempre foi bem carinhosa, bem chegada. Parece que cada vez td mais. Parece que
ela ficou muito mais da gente assim” (Md9/C:5a).

Duas maes doadoras (Md1, Md7) ressaltaram que sentiam um carinho e gratiddo maior
dos filhos em relacéo a elas: “Eu acho que o amor e o carinho dela é a expressdo de gratificagdo ao
gue ela nem entende ainda que aconteceu. (...) Porque ela gosta de todo mundo, mas a méae, né?... Ela da
abraco e beijo que ndo da pra nenhum outro, s6 pra mae! Entdo, a gente se sente importante, né?”
(Md1/C:3alm); “Quando eu fiquei internada, eu fiquei cinco dias e ela ficou com ele. E ela chorava,
queria que eu voltasse: ‘Mamde, eu quero que tu volte’. Eu acho que eu fago mais falta do que ele”
(Md9/C:5a). Isto também pareceu ter levado a uma maior gratificacdo das maes, no exercicio de
seu papel: “Porque é gratificante tu ouvir ela dizer assim: ‘A tia cortou a barriga da mamde, tirou um
pedacinho e deu pra Cdml. Agora a Cdml ti boa, brigada, mae’. Isso é tudo! Eu digo: todo esforgo vale
a pena, né?” (Md1/C:3alm).

Uma das maes doadoras (Md7), contudo, afirmou que o filho, em um primeiro momento
pos-transplante, tornou-se muito apegado ao pai, atribuindo tal situacdo ao fato do marido ter
sido o principal cuidador no pos-transplante imediato, quando 0 menino encontrava-se mais
fragilizado: “Teve um tempo, logo que o Cdm7 foi pra casa, que ele sé queria ficar com o pai dele. Tudo
era o pai! Ele ndo conseguia falar, s6 fazia o gesto com as maozinhas, que queria o pai dele. Era dar
banho, era mudar fralda, era fazer leite, era fazer tudo! Ai depois ele inverteu, ai era eu. A0 mesmo
tempo em que era eu pra tudo, era eu também pra ele brigar. Ai ele ndo brigava com os outros, brigava
56 comigo” (Md7/C:4alm).

Assim, em alguns momentos, a dificuldade na relacdo pode ser identificada meio ao
discurso referente a aspectos positivos (M2, M4, M6, M11, M12): “Eu ndo digo perfeito, né? Porque

ele tem, ele se irrita bastante também... (...) Ele ta assim meio agressivo. Meio que toca as coisas na
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gente. Mas é muito carinhoso também” (M4/C:3a9m); “Tudo é bom, quando ele me atende, porque eu
ndo tenho muita paciéncia, que ele responde, ele ta numa fase bem...” (M12/C:6a).

Uma das mées (M2) inclusive relatou brincadeiras com cunho mais agressivo, como
expressao de afetos amorosos por parte da filha, mostrando, de certa forma, dificuldade de
identificar agresséo: “Ela adora me beliscar! E eu digo: ‘C2zinha, sé ndo me machuca. Nao puxa o
meu cabelo C2zinha, eu ndo fico te beliscando’. Ai ela da risada. (...) E ela faz com forca, ai déi. Acho
que é o jeito dela de demonstrar carinho, né?” (M2/C:3a3m).

Vérias mées (M3, M5, Md9, M11, M12, M13) conseguiram relatar as dificuldades que
encontravam na relacdo, descrevendo situaces que incomodavam. Dentre estas apareceram
desobediéncia e crises de birra: “4 guria td virada num terror! Vou ser bem sincera. Ta um terror!
Teimosa, teimosa. Brigona” (M11/C:5a10m). Em algumas situagdes, estas mées relataram sensacéo
de que os filhos tinham atitudes provocativas: “Ai ela continua cada vez mais, cada vez mais... Ela vé
que ta me irritando e ela comega: ‘Porque eu quero falar, porque tu ndo me deixa falar’. Aquilo vai
irritando. Ndo tem quem agiiente!” (Md9/C:5a),; “Eu fico... bem irritada. E ai ela fica rindo, mas ela faz
pra me provocar. (...) Ah eu fico... [tom raivoso]. Ah, é uma coisa! Ai d& até vontade de sair gritando!
Ahhh...” (M11/C:5a10m).

Ao mesmo tempo, a maioria das maes (Md1l, M2, M3, M4, M6, Md7, M8, M11, M13)
comentou que os filhos, quando percebiam que elas tinham ficado brabas ou chateadas, tendiam
a ficar bastante mobilizados, pedindo desculpas e necessitando uma confirmacgdo de que as maes
0s perdoaram: “Ele fica triste, ai depois ele vem pedir desculpa. Ele diz: ‘Oh mde, eu ndo vou mais
fazer isso, ta?’ Dai ele fica quieto, porque ele sabe que eu ndo gosto que ele faca coisa errada, que
desobede¢a” (M12/C:6a); “Ele diz assim: ‘Desculpa, mamae, desculpa” e eu digo: ‘Eu té braba
contigo!” Ai ele fica: ‘Desculpa’, ele me abraga com cara de choro e me beija, dai” (M6/C:4a); “Ela
pede desculpa. SO que eu tenho que abragar ela, enquanto eu ndo abragar ela, ela ndo para de chorar. E
toda hora: ‘Mae, tu me desculpa, tu me desculpa?’ So que ela deixa tdo irritada as vezes que eu ndo
consigo nem desculpar, de tdo irritada que eu fico com ela. Mas dai depois que ela... que ela pede
desculpa, eu desculpo. Al passa” (M11/C:5a10m).

Cabe ressaltar que, apesar do discurso idealizado, a maioria das mées (M3, M4, M5, M10,
M11, M12, M13) relatou ndo brincar muito com seus filhos, afirmando “néo ter paciéncia”:
“Sabe que parar para brincar é dificil. Eu tenho tanta coisa pra fazer, pra cuidar, que na hora de parar
mesmo, eu té cansada. Tenho que cuidar de todo o resto. E muita coisa” (M13/C:6a2m); “Eu cuido pra
ela brincar na rua. Me sento e deixo ela brincar.(...) Mas eu brincar com ela, nao!” (M11/C:5a10m).
Outras (Md1, M2, M6, M8, Md9), por sua vez, revelaram fazer estas atividades com muito prazer:
“Ai, tem vezes que tem que ler quatro, cinco vezes, a mesma historinha. Ai ela se cansa daquela histéria
e passa pra outra. (...) Eu sempre tiro tempo pra brincar com ela” (M8/C:4allm); “A gente joga
bastante. Eu gosto de brincar com ela de boneca. Dai eu sinto que eu sou mde de novo” (Md9/C:5a).

A participacdo dos filhos no dia-a-dia da casa, também foi relatada por algumas mées

(M2, M4, Md7) como uma importante forma de interacdo da dupla: “Eu procuro dividir o que da
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pra dividir com ela: escolher feijdo... ela adora fazer essas coisinhas de casa. Eu procuro fazer essas
coisas junto. O resto, fago quando ela ta dormindo, que ai ela ndo vai sentir a minha falta”
(M2/C:3a3m); “Ele td cismado é em lavar louca. Se eu té distraida, ele bota uma cadeirinha, sobe e
lava... eu deixei, mas também faz uma sujeira, uma sujeira” (M4/C:3a9m); “Eu vou ld cuidar das vacas,
dar pasto pra elas, ele vai junto comigo. (...) Ele quer fazer tudo junto” (Md7/C:4alm).

Dificuldade em enfrentar os momentos de separacdo mée-crianca foi algo relatado com
muita intensidade por quase todas as maes (Md1, M2, M3, M4, M6, Md7, M8, Md9, M11, M13):
“Eu nunca me separei dele. (...) E dificil, dificil. E em jantar e casamento, tudo o C4 vai junto. Agora
mesmo a gente foi em um jantar e eu a deixei nenezinha e levei o C4 [ri]. Nao tem jeito. O C4 é grudado
com nos” (M4/C:3a9m). Algumas vezes, o sentimento de pena foi referido pelas maes: “Morro de
dé. Vontade de levar. (...) Mas se eu saio e deixo ela, ja sinto porque eu ndo trouxe. Entdo € bem raro eu
sair sem ela” (M3/C:3a7m); “Ela ndo gosta muito de ficar, ela quer ta junto comigo. Onde eu t6 ela quer
ta. Mas pra mim é dificil ndo carregar, ndo atender essa necessidade dela. Entdo eu tento ver esses
lugares que eu posso levar de carrinho [por causa do oxigénio] ” (M2/C:3a3m).

A maioria das maes (M2, M3, M5, Md7, M8, Md9, M10, M11, M13) relacionou esta
dificuldade de separacdo e de deixar os filhos aos cuidados de outras pessoas, com o transplante,
devido ao receio de que 0s outros ndo soubessem cuidar: “Mas sempre tem um medinho, por mais
que ele [filho] saiba o que ele ndo pode comer, di um medinho dessa situag¢do de alimentagdo”
(M10/C:5alm); “Na escola eu sempre tinha medo: serd que ela vai cair, sera que ela vai se machucar,
serd que ela vai se adaptar bem ao outros? Sera que vao cuidar direitinho? Mais por causa da doenga,
no caso” (M8/C:4allm). Ao mesmo tempo, pode-se perceber que as maes também falaram de seus
medos em situacdes corriqueiras para qualquer crianca: “Nunca fiquei uma noite toda longe dela...
nem sei se eu conseguiria. Vai chorar, serd que alguém vai conseguir acalentar ela?” (M3/C:3a7m).

Vaérias mées (M2, M4, M5, M8, M11, M13) relataram dificuldades inclusive de deixar os
filhos transplantados aos cuidados dos pais ou outros parentes proximos: “Se ele vai buscar ela pra
sair, eu vou junto!” (M2/C:3a3m); “Ah, ndo consigo. Fico sempre com medo, né? Eu té toda hora
ligando, o tempo todo [ri]” (M8/C:4allm). Varias delas (M3, Md9, M10, M11), por sua vez,
deixavam, desde que fosse por um curto periodo de tempo. Desta forma, por um lado, aliviavam
sua sobrecarga, por outro sentiam-se preocupadas com os filhos: “De vez em quando minha irma
leva. Quando vai num dia e volta no outro. Sendo fica aquela coisa tdo em cima, sabe? ”(M11/C:5a10m);
“Depende o passeio. Se eu sei que é pouco tempo, uma horinha assim, eu fico tranqlila. Mas também
mais do que isso jd ndo vai, ja ndo deixo...” (M3/C:3a7m). Pelo menos uma das maes (Md1), apesar
de tender a ficar sempre com a filha, afirmou que, nos momentos que precisava se separar, saia
com tranquilidade, pois considerava que a filha estivesse segura e bem cuidada com seus
familiares: “Eu vou trangiiila, porque eu tenho um pouco que confiar em quem td com ela e eu tenho
que pensar em mim, ndo s6 nela. Entdo eu digo: eu tenho que, nesse tempo que eu td sem ela, pensar nas

outras coisas. Claro, a gente pensa, se preocupa e tudo, s6 que naquela tranquilidade, assim como
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qualquer m&e que deixa a crianca na escolinha ou com o v6. A gente confia, eu td tranqila. (...) Ai tanto
faz. Seja a vo, seja a dinda, seja 0 pai, o tio. Ela tem seguranga com todos” (Md1/C:3alm).

Apenas uma mae (M12) afirmou deixar o filho aos cuidados da avo com frequéncia e
considerou que os momentos de separacdo eram normais para ambos. Mesmo assim, relatou
certa apreensdo, quando dormia longe do filho: “Pra mim é normal. Ele gosta muito de ficar ld na
minha mde. Ele ndo liga muito de ficar longe de mim. Quando chego pra pegar ele, as vezes ele diz: ‘Ah
mde, eu ja vou embora?’ Mas se eu fico longe dele uma noite ou coisa assim, eu ja fico com o COragao
meio apertado” (M12/C:6a). Esta méde argumentou que a relativa tranquilidade descrita se dava
porque sua mde acompanhou o processo de transplante desde o inicio, sabendo cuidar do filho
tdo bem quanto ela: “Porque se eu deixo ele com alguém é s6 com a minha mae, entdo nessa questao
do transplante, eu sei que ela cuida tdo bem quanto eu” (M12/C:6a). No entanto, para varias outras
familias (Md1, M2, M4, M6, Md7, M8) este acompanhamento por parte dos parentes também
ocorreu, mas ndo fez com que a inseguranca das maes em deixar os filhos aos cuidados dos
outros se dissipasse.

Duas maes (M4, M6), que tiveram outros filhos poucos meses antes das entrevistas,
compararam a angustia que sentiam ao se separar de seu filho transplantado, com a separagédo
dos bebés sadios, dando-se conta do quanto a experiéncia de transplante interferiu na capacidade
de separacdo: “E pra ti ver assim... Deus o livre, dos meus filhos eu gosto dos dois do mesmo jeito, mas
com a nenezinha é tdo diferente, sabe? E um... eu consigo... ela ficou hoje com a minha irma. E néo é
aquela coisa pra mim me separar dela. Eu sou conformada em ter que deixar. Agora o C4, ndo tem jeito.
N&o tem jeito. Acho que foi por causa daquele medo de perder ele mesmo. Eu tenho essa coisa assim de
deixar ele” (M4/C:3a9m). Vérias maes (M5, M8, M11, M13) referiram acreditar que este receio e
sofrimento em relacdo aos momentos de separacdo iriam se estender pelo resto de suas vidas:
“Sempre, eu acho que sempre vai ser assim” (M8/C:4allm).

Quase todas as maes (Md1, M2, M3, M4, M5, M6, Md7, M8, Md9, M11, M13) referiram que
esta dificuldade de separacdo era tanto delas, quanto dos filhos. Neste sentido, varias maes (M2,
Md7, Md9, M11, M13) identificaram inseguranca dos mesmos e necessidade intensa de
permanecerem proximos: “Eu acho que ela tem receio, medo talvez. Ndio sei, uma inseguranca. Porque
quando eu to em casa ela quer saber se eu t6 la. Eu vejo que ela me procura na casa: ‘Mae, mae, onde tu
ta?’ E quando ela acorda, a primeira coisa: ‘Mde, mde, onde tu ta?’” (M13/C:6a2m); “E uma fungéo
até ela ir [interagir com os outros]: ‘Eu ndo vou sozinha, tu vai comigo’. E eu: ‘Filha, a mde ta aqui, tu
vai la brincar’. ‘Eu ndo vou sozinha, tu vai comigo’. E ela ndo vai. Ela fica do meu lado” (Md9/C:5a).
Esta dificuldade parecia maior em um primeiro momento, sendo que, quando superada, levava a
uma vontade das criancas de permanecerem interagindo com 0s outros: “Ai{ as criancas foram tudo

brincar 14 fora, quando eu vi, ela tava 14. E quem disse que vinha depois almocar?! Ai ela se soltou e foi”
(Md9/C:5a).
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Outras mées (M3, M6, Md7, M11, M12), deram-se conta de que os filhos conseguiam se
separar de forma tranquila, para realizar atividades de seu interesse, como passear: “Pra ir
passear ndo preciso ir junto. Ela me da tchau tranqila, pega e vai. (...) Dai é o0 Unico momento que ela
pega e vai sem se preocupar se eu t6 com ela ou ndo. Até gosta. Assim é uma forma dela ta se
desgrudando, ela ta comegcando a se desgrudar mais” (M3/C:3a7m); “Muitas vezes quando eu té em
casa ele pede pra ir 14 na madrinha dele. Eu deixo ele ir, ele fica bem l4. S6 que chega um momento que
ele quer ir embora, porque ele quer a mamde” (Md7/C:4alm). Pelo menos duas mées (Md7, Md9)
relataram que os filhos ficavam bem com o pai: “Ela diz: ‘Tchau’. Ela ndo se preocupa com o
horério, de querer ir junto. Mas quando t4 s eu e ela, ela quer ir junto. Se o pai dela ta em casa, ela ndo
se importa comigo. Ela fica atrds dele o tempo todo” (Md9/C:5a). Em algumas situagdes, esta
mudanca de atitude parecia envolta em uma tentativa de manipulacdo das criancas em relacédo a
suas maes: “Depende com quem ele vai ficar. Se ele fica com alguém que ele ndo gosta, ele comega a
chorar. Mas se é com alguém que ele goste...” (M6/C:4a).

Vérias mades (M2, M3, Md7, M11) relataram “ter que fugir”, saindo de casa sem que O
filho percebesse, a fim de evitar choro das criangas: “Ai tem que contar um monte de coisa ou
alguém inventa alguma brincadeira pra distrair... E meio camufla. Se eu vou ali e digo: ‘Té indo tal
Iugar’, pronto ela ja comega a bater o pé. E nessa hora, quando ela té entretida que eu: ‘Oh..." [faz sinal
de fugir]. Ela ndo pode me ver saindo” (M2/C:3a3m).

Vérias maes (Md1, M3, M6, M8, M10, M11) comentaram que a reacdo das crian¢as ao
afastamento dos pais era menos intensa: “Ela ja entende. O pai vai trabalhar, ela sabe, ela da o beijo
dela, tchau e pronto. Mas se ela ta sentindo que vai sair pra outros lugares que da pra levar ela, ela ja
pede, ela quer ir junto. Dai ele enrola e diz que vai trabalhar. Trabalhar ela sabe que ndo da pra ir,
entdo... ele tem essa jogada de dizer que vai pro servi¢o, sendo ela quer ir atras” (M3/C:3a7m).

Uma das maes (Md7) verbalizou o quanto considerava que 0 apego e a inseguranca do
filho estavam excessivos: “Ele ndo vive sem mim, ele ndo passa meio dia sem mim. Ele ndo almoca
sem mim, ele ndo dorme sem eu chegar em casa, ele é, assim, ele é cem por cento o dia todo comigo. (...)
Eu acho que ele ta um pouquinho excessivo, ele td muito pegajoso com a mde” (Md7/C:4alm).

Da mesma forma que as mées relataram dificuldade nos momentos de separagédo, nos de
reencontro, a expressdo de afeto das criancas e das maes pareceu intensa para a maioria delas
(Md1, M2, M3, M6, Md7, M8, Md9, M11, M13): “E aquela festa. Nossa, eu chego em casa e eu ja
escuto um gritedo ld da cozinha: ‘E mamde, ¢ mamde’. Ai eu corro pra abracar e beijar, levanto ela,
fago aquela festa... 16 aqui jd. E uma alegria” (M3/C:3a7m).

Tendo em vista a dificuldade de separacéo, a maioria das mées (Md1, M2, M3, M4, Md7,
Md9, M11, M13) decidiu adiar a entrada dos filhos transplantados na escola. Esta, pode ser
considerada um marco, ja que neste momento as maes véem-se obrigadas a se separarem dos
filhos e deixa-los aos cuidados de outros. Assim, tanto aquelas mées cujos filhos ja tinham

iniciado a vida escolar (M6, M8, M10, M11, M13), como aquelas que apenas pensavam sobre 0
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assunto (M2, M3, M4, Md7, Md9), relatavam tal fato com bastante apreensdo: “£ sé uma pessoa
para cuidar, ndo da. Ai eu ndo quis mandar ele. Fiquei com medo” (Md7/C:4alm); “Eu fico apertada.
Sera que ela ta bem 14? Que vontade de ligar pro colégio e que vontade de ir 14 ver. Eu tinha vontade de
ficar la o dia inteiro pra ver como ela ficava na escola. Mas eu pensava assim: ‘Eu ndo posso fazer
isso’” (Md9/C:5a), “Ndo pode ser em qualquer escolinha, ah, ndo pode! E eu ndo sei se eu ndo sou
capaz de ficar junto, de longe assim. Eu ndo sei, porque a C2 é um cristal. Eu tenho medo que néo
cuidem dela direito. Eu penso muito nisso” (M2/C:3a3m).

Uma mée (Md1) falou sobre a ida para a escola com tranquilidade: “Vai ser bem trangiiilo.
(...) Como é uma escola mais pequena, eles, a principio, vao cuidar. Ela é uma crianca diferente...
[corrige-se] Normal como todas outras, mas com uns cuidados a mais” (Md1/C:3alm). Outra (Md9),
considerou que o desejo da filha de ir para a escola, provavelmente se extinguiria ap6s a primeira
semana de aulas e separacdo: “No comego, no primeiro dia, eu acho que ela vai adorar, vai gostar.
Mas depois eu acho que ela vai reclamar e ela ndo vai querer mais” (Md9/C:5a). Uma terceira mae
(Md7) pontuou que a ida para escola poderia ser um importante auxilio para o processo de
separacdo mae-crianga: “Eu acho que, quando ele for pro colégio, vai ser o momento que ele vai se
libertar daquele negocio de ficar agarrado comigo, eu acho que ele vai amadurecer um pouco”
(Md7/C:4alm).

Algumas mées (M6, M11, M13) que ja tinham tentando colocar seus filhos na escola
afirmaram que eles tiveram dificuldade de permanecer, na primeira tentativa de adaptacdo: “Ela
chorava, chorava, chorava que ndo queria ir pra escola. A professora dela disse: ‘Olha, a C13 ndo quer
ficar. Ela quer ficar de castigo em casa, mas ndo quer ficar no colégio’. (...) Quando eu ia levar ela na
escola, eu via no olhar dela o pavor d’eu ter que deixar ela la: ‘Ndo quero, ndo quero, ndo quero’, ela
dizia” (M13/C:6a2m); “Ela me disse que ndo ficava no outro colégio porque era muito longe. E esse
deste ano é duas quadras de casa. Eu acho que ela se sente mais segura, que qualquer coisinha t6 ali.
(...) Entdo acho que ela nao ficou porque achava muito longe” (M11/C:5a10m).

Pode-se pensar o quanto tais dificuldades das criancas também ndo estavam relacionadas
ao forte receio destas mées, de deixarem os filhos aos cuidados da escola, o que pode ter levado
a um manejo ambivalente por parte delas: “4 Cdm9 disse que quer muito ir a escola. Ai eu digo:
‘Filha, o dia que tu entrar a mde ndo pode tirar mais, tu tem que ir, né? Se tu chorar, tu vai ficar
chorando’” (Md9/C:5a).

Quase todas as mées (Md1, M2, M3, M4, M5, M6, Md7, Md9, M10, M11, M13) relataram 0
sentimento de vazio e soliddo que tiveram, ou imaginavam que teriam, com a saida dos filhos
para a escola: “Parecia que escutava o barulho dele pela casa. Silencio total. (...) Foi bem estranho”
(M10/C:5alm), “No comeco, quando eu largava ele e chegava em casa, eu chorava que queria trazer ele
pra casa... eu ficava muito angustiada. Mas depois foi acalmando. Por mim, o Cdp6 vinha pra casa, mas
ele ndo quer ir pra casa. Ele quer ficar na escolinha” (M6/C:4a).

Segundo varias maes (M3, M4, M6, M8, Md9, M10), para os filhos, a ida para a escola era

menos dificil do que para elas: “O primeiro dia de escolinha a gente fica com uma pena: ‘Meu Deus,
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pobrezinha!” Mas pra ela é normal. Ela vai, ndo chora. Acho que é mais facil eu chorar do que ela. (...)
As vezes eu penso que eu preciso mais da C8 do que a C8 de mim” (M8/C:4allm); “Eu fiquei mais
ansiosa do que ele, eu acho. Ele ndo chorou, nada. Ele ja tava querendo ir. (...) Ficou tranqilo e eu ndo
via a hora de dar cinco e meia pra mim ver como foi a tarde dele la” (M10/C:5alm); “Ela da tchau e ja
vai brincar, jogar bola, vai no balango, entdo... nem existe essa...” (M6/C:4a).

Uma das maes (M13) comentou 0 quanto a ida para escola era interpretada pela filha
como sinal de uma vida saudavel: “4 CI3 ndo é boba, ela sabe que a vida dela néo é bem igual a das
outras criangas. Entdo, quando ela vai fazer coisas que as outras criancas fazem, pra ela é... ela fica
feliz! Entdo ela ta toda nessa empolgacao, porque vai pra aula. Ela vai ter coleguinhas, ela vai ter uma
professora. Enfim, ela vai ter uma vida assim, vamos supor, normal” (M13/C:6a2m).

Algumas maes (M5, Md9, M13) também relataram medo do crescimento dos filhos,
considerando que, com aquisicdo de autonomia, o controle sobre eles poderia ser perdido,
significando riscos para salde dos mesmos: “Eu tenho um receio assim de... [ri] da C13 crescer... E
a C13, ela é bem danadinha. Entdo o meu receio maior com ela assim é talvez na adolescéncia, sabe?
Porque quando € crianca a gente faz, mas depois vai chegar uma idade que na verdade eu tenho um
receio que fuja do controle. E ai, como vai ser?” (M13/C:6a2m).

Apesar das mées terem relatado esta apreensdo com a separagdo dos filhos, apenas
algumas mées doadoras (Md1, Md7), talvez por elas mesmas terem sido submetidas a separacao
imposta pelo transplante, consideraram que a vivéncia de transplante possa ter influenciado nas
reacOes dos filhos a separacdo. Consideraram que a separacdo no pds-transplante imediato,
quando elas encontravam-se impossibilitadas de ver os filhos devido ao periodo de recuperacéao
pos-cirdrgico, causou uma certa traumatizacdo nos mesmos. “Tem umas fotos que eu que bati, que
ele aparece sozinho e eu evito deixar ele olhar, porque ele chora. Ele diz que eu deixei ele sozinho. Af eu

¢

digo: ‘Cdm7, como que a mamde vai ta aqui na foto contigo se eu tava batendo a foto?’ ‘Mas tu me

deixou sozinho’. (...) As vezes, eu penso que ele se sente s6, mas eu ndo sei porque que ele faz assim...”
(Md7/C:4alm); “O unico medo gue ela tem quando vai pro hospital é eu ndo t& junto. Porque ela ficou
com aquilo de que eu ndo tava quando ela fez o transplante. (...) Se ela vé que tem mais gente, ela acha
que eu vou sair e deixar ela sozinha. O medo dela é 56 esse” (Md1/C:3alm).

Pelo menos uma das maes (Md7), relatou o sofrimento que representou para ela a
separacao pos-transplante, principalmente associado a uma reacao inicial de rejeigcdo por parte do
filho, identificada pela mée na primeira vez que foi visita-lo apos o transplante, cinco dias depois
do mesmo: “Me colocaram do lado da cama, ele pegou e virou o rostinho pro outro lado e ‘Nem t6".
(...) De repente ele pensava que, no pior momento da vida dele, eu ndo tinha estado com ele. Ai a
enfermeira me colocou do outro lado e ele se virou pro outro lado. (...) Ai eu pedi pra colocar no meu
colo e ele virou a carinha de lado. Eu peguei as duas méozinhas e fez uma carinha assim [imita
beicinho], mas ele ndo me olhou direto nos meus olhos. Dai no outro dia eu ndo quis ir 1a ver ele. Nao
sei se era uma depressdo, o que era aquilo, se era uma recaida. Que me deu uma tristeza, uma tristeza,

que eu chorei toda manhd” (Md7/C:4alm). Outra mde (Md1l) revelou que no pos-transplante
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imediato a filha solicitava muito por ela: “Ela pedia muito por mim, por mais que eles me
poupassem... (...) Ela chorava e pedia. (...) Ai, depois que eu fiquei direto com ela, ela ja se acalmou
bastante, mas ainda ficava desconfiada. Ai ela ficou feliz quando eles foram embora, na ultima semana
eu fiquei sozinha com ela, ai ela sabia que eu ndo ia fugir, né?” (Md1/C:3alm).

Além da dificuldade de separacdo, a maioria das maes (Md1, M2, M5, M6, Md7, M10, M11,
M13) relatou um comportamento dependente de seus filhos, principalmente em relacdo a elas.
Algumas criangas, segundo as mées, tendiam a solicitar auxilio inclusive para atividades que
conseguiriam realizar sozinhas: “Ela comega: ‘Mdae, vem me ajudar! Me ajuda!’ Eu tenho que parar o
que to fazendo e me sentar, sendo ela ndo faz. Se deixar sozinha, ela nao faz” (M11/C:5a10m). Esta
dependéncia muitas vezes também aparecia associada a um sentimento de incapacidade de
algumas criancas, que tendiam a achar que ndo conseguiriam realizar atividades sozinhas: “As
vezes ela diz: ‘Ah mae, faz pra mim que ndo vou conseguir fazer’” (M2/C:3a3m).

Por vezes, tal aspecto também aparecia na forma de inseguranca, baixa auto-estima e
necessidade de aprovacdo conforme relatado por algumas maes (M8, M11, M13): “Ela faz os temas
e mostra pro pai dela e pra mim, pra ver se ta bonito. Mesmo que esteja feio tem que dizer que ta bonito,
sendo ela ndo entrega. Entdo é bem complicada a crianca” (M11/C:5a10m), “Ela diz assim: ‘Mamde, eu
ndo vou conseguir, eu sou muito burra’” (M8/C:4allm). Esta inseguranca também foi identificada
por pelo menos uma das mées (M13) no que dizia respeito a dificuldade da filha de interagir com
criangas da mesma idade: “Ela foge daquelas criangas da idade dela. Néo sei o que se passa. E ela
brinca mais com os de dois anos e de trés. E quando as meninas adolescentes chegam 14, ai ela fica ali.
Eu vejo que ela fica por ali e quer fazer amizade” (M13/C:6a2m).

Tais insegurancas das criangas também podem estar relacionadas aos receios das maes
em relacdo a fragilidade dos filhos, o que levava, em vérios casos (M5, Md9, M11, M13), a um
relacionamento superprotetor, com cerceamento e isolamento social dos filhos transplantados:
“Eu ndo deixo ela ficar na casa de ninguém. Eu tenho que estar o tempo todo enxergando ela. Nao
adianta. (...) Agora ela t& so dentro de casa, porque eu ndo deixo ela sair nem pra rua. Ai também nao
tem com quem brincar (...) Eu ndo deixo ela andar na casa de ninguém. Eu ndo gosto” (M11/C:5a10m);
“Com a Cdm9 foi sempre em fungdo da internagdo. Sair com a Cdm9 pra passeio nédo, a gente nunca
saiu. Ela ndo sabe nem o que é ir numa pracinha, ela nunca foi” (Md9/C:5a), “Por causa do transplante
também ela ficou um pouco... titubeante... das vezes as criancas vem e ela diz: ‘Nao, eu ndo posso. Né mde
que eu ndo posso?’ Quando é menino maior que ela, que querem brincar, ela se afasta. Ou até
brincadeiras que ela vé que é perigosa. Ela ndo vai. Ela senta. Ela fica por ali olhando. As vezes da
peninha, sabe Marcia? Ela fica olhando 1a na porta de casa. Eu sinto assim que ela quer. Tem aquelas
piscinas que enchem da agua. Ela fica olhando. (...) As vezes eu boto a bacia dela separada ld: ‘Olha
C13, td aqui’. Ai ela diz: ‘Eu ndo quero’ [imita falando meio braba]. Ela quer ta la...” (M13/C:6a2m).

Vérias maes (M3, M4, Md7, M12), por outro lado, afirmaram procurar ndo privar 0s

filhos de questdes tipicas da infancia, proporcionando, de alguma forma, uma vida mais
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semelhante a das criancgas sadias: “Eu ndo tenho aquele cuidado [enfatiza], eu ndo fico 24 horas em
cima! E uma vida normal. Tem aqueles cuidados: n&o réi unha, ndo coloca a mio na boca, mas eu deixo
ele fazer tudo, nao fico privando ele de nada” (M12/C:6a); “Eu digo: ‘Se a [enfermeira que orienta os
cuidados pOs-transplante] passa por aqui, ela vai chamar o Conselho Tutelar’, porque toda aquela
listagem de como cuidar da C3... sigo a higiene dela... unha, tento manter cortada. O ambiente onde ela
brinca, o quarto, sempre limpo. Mas vai pra calcada brincar e quando vejo t& com a méao na terra,
naquele meio fio, naquela areinha que vem de chuva...” (M3/C:3a7m).

A dependéncia das criancas também foi verificada no que dizia respeito a alimentacéo,
uso de toalete, cuidados de higiene de forma geral. Neste sentido, varias mées (M6, M8, M10,
M11, M13) perceberam que tendiam a incentivar a dependéncia, tendo em vista o receio de
liberar os filhos para realizarem atividades sozinhos, em virtude do transplante. Em relacdo a
alimentacdo, por exemplo, algumas maes (Md1, M5, M10) referiram continuar auxiliando seus
filhos, como uma forma de se assegurarem que 0S mesmos estavam comendo bem: “Eu vou
sentar com ele, porque sendo ele brinca, brinca e come pouco... assim pelo menos eu vejo que ele come”
(M10/C:5alm); “Ela ndo come muito sozinha porque eu ndo posso esperar ela ter fome pra comer, pelos
horarios de medicacdes e jejum. (...) Entdo ela ndo aprendeu a comer sozinha ainda porque ela tem que
ser muito empurrada, ndo é muito espontineo, né?” (Md1/C:3alm).

Outras médes (M4, M6, M8, Md9, M12) afirmaram que, de forma geral, os filhos se
alimentavam sozinhos, mas, quando carentes, solicitavam que elas dessem comida na boca (M3,
M11, M13): “Ela almoga sozinha, mas ds vezes eu tenho que deixar de comer pra... ds vezes ela td
naqueles dias que ela diz: ‘Ah, dd na minha boca?’ [imita uma voz mais carente] ” (M13/C:6a2m).

Da mesma forma, pelo menos uma mae (M10) relatou que, quando longe dela, o filho
comia sozinho: “Na creche, na hora que tem lanchinho ele come sozinho. Mas quando ta comigo, ele
sempre pede pra eu tratar ele e eu trato” (M10/C:5alm). Muitas vezes, inclusive a forma das maes
se referirem as atividades, reforcava a regressdo: “Conforme o tipo do papd, eu deixo ela comer
sozinha. Mas no geral eu dou pra ela” (M2/C:3a3m).

A manutencdo da mamadeira também foi justificada por varias médes (Md1, M2, M3, M4,
M5, M6, M8, M12) como algo de praticidade e facilitacdo de rotina, tendo em vista o jejum do
remédio: “Acho que se eu colocar num caneco ela toma normal. Ela sé toma na mamadeira porque eu
dou pra ela, porque ela ta dormindo e eu ndo vou chamar. Tem aquela coisa: ‘Pobrezinha, ndo vou
chamar’. Eu deixo ela dormir um pouquinho mais, dai eu dou o leite” (M8/C:4allm).

Em relacdo a dependéncia/autonomia para dormir, trés maes (M6, M8, Md9) relataram que
os filhos dormiam em quarto separados e sem a necessidade delas deitarem junto: “Ela tem o
quarto dela. (...) Dorme trangiiila sozinha. E ndo gosta de luz ligada, luz apagada!” (Md9/C:5a). Outras
(Md1, M3, M10), referiram que os filhos tinham seus quartos, mas necessitavam que as maes 0s
acompanhassem até que eles dormissem: “Ele quer que eu va dormir com ele. Faca ele dormir, né?

Ja pede a mde, entdo eu vou ld, deito do ladinho dele e ele logo dorme” (M10/C:5a1m). Uma das maes
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(Md1) argumentou ainda que s6 colocou a filha para dormir em quarto separado, devido a
recomendacdo médica: “Eles sempre disseram que era bom ela ter um quartinho sé pra ela, ai desde
pequeninha tirei ela... (...) Mas ela acha que eu durmo toda noite com ela. Ent&o eu fico com ela até ela
pegar no sono” (Md1/C:3alm). Contudo, varias mées referiram que os filhos dormiam no mesmo
quarto que os pais (M2, M4, M5, M11, M12, M13): “Ele até tem o quarto dele, mas ele dorme em um
colchdo, no chdo, no nosso quarto. Mas ele deita e dorme sozinho” (M12/C:6a), “Geralmente ela ndo
dorme, enquanto eu ndo deito. (...) Se ela quer dormir antes, ela fica: ‘Mde vamos deitar, vamos deitar,
vamos deitar’” (M13/C:6a2m).

Duas das mées (M11, M13) justificaram o fato das filhas dormirem junto com os pais, em
funcdo do transplante: “Ela dorme comigo, porque ela caiu uma vez. Ai eu fiquei com medo que ela
caisse de noite” (M13/C:6a2m),; “Depois que veio essas coceiras [devido a alergia secundaria ao
imunossupressor], eu ndo consegui mais deixar ela dormir sozinha. (...) Ai, quando a coceira dava muito,
eu segurava as maos dela, pra ela ndo se cogar” (M11/C:5a10m).

Em relacdo as atividades de higiene como banho, escovacao de dentes e uso de toalete,
todas as mées afirmaram que os filhos, que estavam com idades entre 3 e 6 anos, precisavam de
ajuda, sendo que as méaes pareciam preocupadas na manutencdo de tais atividades, relacionada
aos cuidados pos-transplante: “Xixi ela faz sozinha. Dai quando faz cocé eu que vou limpar, porque eu
tenho medo que ela se limpe ao contrdrio e cause uma infec¢do” (Md9/C:5a); “[Eu fico preocupada de
deixar ela fazer as coisas sozinha], porque claro que eu sei que ela ndo sabe fazer direito, né? Eu acho
que € um receio de que alguma coisa... aquela... por isso eu te falei: é tipo um fantasma, que fica assim
rondando, sabe? Que tu tem medo de que aconte¢a, né? Porque ta cheio de coisa...ela pode pegar uma
coisa e comer, né e... depois vai no banheiro, ndo lava a mao e sai. Porque crianga a gente ensina, mas
s6 que.. ndo é como tu td ali de olho” (M13/C:6a2m). Algumas maes (Md1, M3, M12), no entanto,
procuram incentivar a maior independéncia das criancas, ensinando algumas atividades ou
permitindo que eles fizessem parte das mesmas sozinhas, para depois revisarem. Isto ocorreu
com mais freqliéncia em relacdo ao banho e escovacgédo de dentes, consideradas por muitas como
um exercicio ladico da crianga: “Em tudo eu deixo um pouquinho sozinha, eu dou a escovinha de
dente, por mais que ela ndo saiba escovar. E tomar banho, eu sempre deixo um tempo ela sozinha no
chuveiro ou na banheira, depois eu vou, né, pra ela comecar a aprender a se virar sozinha. Mas sempre
eu vou e ajudo a acabar” (Md1/C:3alm).

Ja em relacdo ao uso toalete, nenhuma crianca, independentemente da idade ou sexo,
realizava tais atividades sozinhas. Em algumas situacdes, as maes descreveram tentativas dos
filhos de realizarem tais funcdes sem auxilio, sendo que algumas incentivavam e outras, mesmo
gue sem se dar conta, acabavam interferindo nessas iniciativas: “Ela vai ao banheiro, mas eu
sempre vou atras pra ver” (M13/C:6a2m).

Mesmo no que dizia respeito a atividades que ndo envolviam cuidados importantes pos-

transplante, como o vestir-se, parece que as mées tinham dificuldade de incentivar autonomia
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dos filhos. Por exemplo, em relagdo & troca de roupas, a maioria das mées (M3, M5, Md7, M8,
Md9, M10, M11, M12, M13) afirmou que, se elas autorizassem ou incentivassem, provavelmente
os filhos fariam sozinhos: “Eu acho que ele até se vestiria, mas eu ja... nem deixo ele fazer sozinho. Ja
dou banho, ja visto, bem coisa de mde” (M10/C:5alm); “Ndo, a gente que veste. Se eu deixar ela
consegue sozinha, mas eu jd dou banho e jd pego e ponho a roupa nela” (M8/C:4allm). Pelo menos
trés criangas, segundo o relato das mées (M3, Md7, Md9), inclusive solicitavam esta autonomia,
brigando com suas maes para realizarem as atividades de forma independente: “Mas ela tem
vontade de aprender a fazer as coisas. Ela ja ta... trocar a roupa, ela ja quer. Ela ja quer se secar. Entdo
eu deixo... eu ja digo: ‘Pega e se seca ai, se vira’. Porque é o que ela quer. Eu até gosto que ela faca. (...)
Calgar um sapato, um chinelo, ela adora quando ela consegue. As vezes, a sandalia eu deixo frouxinha,
s6 chega e ja coloca. Ela adora” (M3/C:3a7m); “Ela quer tudo ela fazer, ela fazer, ela fazer. Ai s6
quando que ela ndo conseguir mesmo que ela chama: ‘Me ajuda aqui’. Fora isso, ela quer fazer tudo
sozinha. Por isso que eu digo: ela é muito adulta pra uma crianca” (Md9/C:5a); “Trocar roupa, eu dou
a roupa e ele quer trocar. Esses dias ele botou a blusa, botou virado. E ele fica bravo: ‘Deixa que eu
coloco’” (Md7/C:4alm).

Este desejo de algumas criancas de realizar atividades sozinhas também foi verificado em
outras areas. Varias mées (Md1, M3, M4, M8, M10, M13) referiram que os filhos tendiam a tentar
desenvolver atividades, recorrendo ao auxilio dos outros somente quando fracassavam em suas
tentativas: “Ele faz sozinho, se vira. Se tem um carrinho dele de baixo da cama, ele vai ld, pega a
vassoura e puxa o carrinho. Ele s6 me avisa: ‘Mde, vou pegar uma vassoura pra pegar um carrinho
meu’. Muito ele se vira e pouco ele me pede as coisas” (M4/C:3a9m); “Fu peguei a avaliagdo dela e a
professora escreveu assim que ela ndo é uma crianca que vai depender dos outros, pedir pra alguém
ajudar as coisas. Ela quer ser independente” (M8/C:4allm); “Se ela vé uma coisa, ela mesmo quer
tomar a frente, entendeu? Ela tem esse lado ai” (M13/C:6a2m).

Outro aspecto ressaltado foi o quanto as criancas, quando necessitavam de ajuda, tendiam
a procurar sempre o auxilio das maes, ao invés de recorrer a outras pessoas préximas, como o pai
ou outros familiares: “Porque a maioria do tempo, ela ta sempre comigo. Entdo, as vezes tem a vo em
casa e ela vem e pede pra mée, se eu to 14, né? Sendo serve qualquer um, se a mae ta é a mae”
(Md1/C:3alm); “Ele [marido] ainda néo colabora mais porque as vezes a C3 ndo quer ficar com eles. E
s6 a mim, porque tem o costume. As vezes um banho. Pode ir 14 dar o banho nela, ou secar ela que ela fez
xixi, mas ndo. Pra complicar ela me chama. Mas de birra. Nao quer o pai, mas de birra, porque o pai ta
ali” (M3/C:3a7m). Este comportamento parecia se modificar quando as maes ndo se encontravam
no mesmo ambiente que os filhos, quando os mesmos, segundo as maes, desenvolviam atitudes
mais ativas na busca de solucao para os problemas encontrados.

Esta atitude mais ativa dos filhos foi, em algum grau, identificada pela maioria das maes
(M3, Md7, M8, Md9, M10, M12; M13) também no que dizia respeito aos cuidados e restricdes pos-

transplante, ja internalizados, pelo menos parcialmente, por algumas delas: “Na alimentagdo, que
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sdo duas horas que ele tem que ficar em jejum de manhd e a noite, que ele ja sabe” (M12/C:6a),; “Se
vocé perguntar se ele pode comer feijdo, ele vai dizer que ele ndo pode [por alergia secundaria ao
imunossupressor]. Pode botar no prato que ele ndo come, ele entende” (M10/C:5alm); “Ela diz: ‘Eu
ndo posso fazer isso’. Ou fala pros outros: ‘Tu ndo pode me empurrar, porque eu fiz figado’. ‘Tu ndo
sabe que eu ndo posso fazer isso?’ E a maneira dela mesma se cuidar... (...) E se alguém dd uma bala,
ela diz pra pessoa: ‘Eu ndo posso comer, ndo td na hora ainda’. E ela fica perguntando: ‘Posso comer,
mde? ja td na hora?’” (M8/C:4allm).

Apesar do comportamento regressivo, descrito pelas mées, quase todas (Md1, M2, M3,
M4, M6, Md7, M8, Md9, M10, M11, M12) afirmaram que os filhos apresentavam um
desenvolvimento emocional adequado para a faixa etaria: “Uma crianca saudavel, como se fosse
normal. (...) Na escola ele é bem ativo, tudo. A gente vé pelo jeito que ele presta atencdo que ele ta
aprendendo, né? E bem espontdneo, sabe fazer as coisas. E bem esperto” (M10/C:5alm); “Td super
bem. E uma crianga assim normal. E muito inteligente, esperto. Na escola ele vai super bem. Ja sabe
escrever o nome dele. Sabe os nimeros. Super inteligente” (M12/C:6a). A maioria delas (Md1, M2,
M3, M4, M6, Md7, Md9), inclusive, considerou que os filhos tinham um desenvolvimento muito
acelerado ou acima da média: “Nao sei se é pelo o que ela sofreu, eu acho ela muito mais inteligente
do que as outras criangas. Ela se vira, assim, uma maravilha! (...) Que eu acompanho em outras
criangas, eu sempre vi elas mais adiante fazer isso, né” (Md1l/C:3alm); “Terrivelmente depressa [o
desenvolvimento], porque pra ela é tudo muito... eu acho que ela ta compensando o tempo que ela ficou
aqui no hospital parada. (...) Ta bem o desenvolvimento dela, tanto no fisico quanto no emocional”
(M2/C:3a3m), “Depois que ele fez o transplante melhorou muito, porque ele ndo fazia nada. Pobrezinho,
nem sentar ele sentava. Era bem complicado pra ele (...) Mas hoje, o desenvolvimento do C4, mas credo!
E uma maravilha assim. (...) Sinceramente eu acho que o C4 tem as vezes uns pensamentos de adulto. A
gente chega a se apavorar as vezes com 0s pensamentos dele, a inteligéncia, que as vezes me surpreende
as coisas que ele fala” (M4/C:3a9m). Pode-se perceber, no comentério de pelo menos uma das
mdes (M6) que, devido a histéria de doenca e transplante, elas acabaram esperando que o
desenvolvimento dos filhos fosse bastante afetado também a longo prazo, surpreendendo-se com
a recuperacdo e o desenvolvimento posterior da crianga, 0 que representava um grande alivio e
satisfagdo: “Bah, achei que o Cdp6, por ser transplantado, ia ficar bem atrasadao, sabe? Agora tu olha
assim e te surpreende. (...) Antes ele tava bem atrasado, pelo visto nas outras criancas. Mas agora ele ta

adiantadissimo assim” (M6/C:4a).

Sintese da categoria: O impacto do transplante na relagdo méae-crianca

Como pode ser visto acima, apesar das mées terem tendido a afirmar que a situagédo de
transplante n&o influenciou a relagdo com seus filhos, seus relatos mostraram um forte impacto
da situacdo de transplante em diferentes areas. A énfase dada pelas mées foi em relagdo a maior
proximidade que essa situacdo gerou e as expressoes de afeto amoroso dos filhos para com elas,

entendidas pelas mées como um reconhecimento pela imensa dedicacdo a eles. Tais aspectos
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ficaram ainda mais evidentes entre as mades doadoras, sendo que algumas delas relataram
expressdes de gratiddo dos filhos e um forte sentimento de ligacdo e completude. Ao mesmo
tempo, pbde-se identificar uma intensa idealizacdo, da maioria das mées, no que dizia respeito
aos seus filhos transplantados e a relacdo estabelecida com os mesmos. Desta forma, inclusive
em situacdes em que se identificavam conflitos subjacentes e afetos agressivos, as mées tendiam
a nega-los ou minimiza-los. Isto pode ter ocorrido como uma forma de defesa, devido a
sentimentos ambivaléncias na relacdo com os filhos transplantados, pois, a0 mesmo tempo em
que eram fontes de alegria, também representavam intmeras abdicacBes, frustracdes e
sofrimento, associados a uma historia traumética de doenca e transplante, como ficou
evidenciado no relato de algumas mées.

Outro aspecto verificado na analise dos relatos foi a intensa dificuldade de separacao
mée-crianca, que estava presente de forma intensa na maioria delas (C2, C4, C5, Cdp6, Cdm7, C11,
C13), independentemente da idade ou do tempo transcorrido desde o transplante. Esta intensa
ansiedade de separacdo surgia, para as méaes, relacionada a uma sensacao de que, longe delas, 0s
filhos ndo sobreviveriam. Vinculados a esta dificuldade de separacdo foram identificados ainda
comportamentos superprotetores por parte das mées e uma tendéncia, mesmo que inconsciente,
de incentivar a dependéncia e cercear a autonomia dos filhos transplantados, o que apareceu em
diferentes areas, como alimentacdo, cuidados de higiene, uso de toalete, ida a escola. As
criancas, por sua vez também mostravam muitas vezes ansiedade diante da separacdo e
comportamento regressivos, dependentes, assim como inseguranga no contato com 0s outros.

Outro aspecto que se destacou foi 0 quanto a relacdo das maes com seus filhos
transplantados tendeu a ficar pautada nos cuidados e preocupacfes em relacdo a saude da
crianca, permanecendo, em segundo plano, questdes relativas ao lazer e a descontracdo. Isto
pode ser considerado uma das fontes geradoras de conflitos e do intenso sofrimento emocional
para estas mées, ja que a relagdo mée-crianca, mesmo daquelas cujos filhos tinham transplantado
h& mais de dois anos, permaneceu muito centrada na doenca, transplante, cuidados médicos e

risco de morte.

Manejo materno no contexto do transplante

O fantasma da doenca e o receio de que a qualquer momento os filhos pudessem ter uma
recaida, pareceu acompanhar a maioria destas maes (M2, M3, M4, M5, M6, Md9, M11, M13),
influenciando a relagdo com seus filhos. Isso se evidenciou, inclusive, em relagdo a forma de
manejo, ja que a maioria delas (M2, M4, M5, M6, M10, M11, M13) acabava sendo permissiva e
superprotetora, como forma de tentar compensar o filho pelo sofrimento vivenciado: “Nés

estamos em cima dele o tempo inteiro, pelo fato de tudo que aconteceu” (M4/C:3a9m); “Posso estar

errada, mas eu penso assim oh... ‘E se acontece uma coisa pra ela amanh@? Porque vamos ser bem
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realistas, um transplantado é um transplantado! Eu tento deixar ela... viver e gostar do que ela faz,
porque eu nunca sei 0 que vai acontecer amanha. (...) Ela é uma crianca diferente, sempre vai ser por
causa da doenca, e a gente ndo sabe se no andar da carruagem... vai que aconteca da gente perder ela,
porque nunca se sabe. Entdo é por isso que eu dou um pouco de vantagem pra C11. Eu dou, minhas
irmés déo, todo mundo da [enfatiza]. (...) A gente faz vantagem pra ela, ndo é porque ela seja crianca ou
porque ela é bonitinha... a gente da vontade, porque a gente tem medo do que possa acontecer,
entendeu?” (M11/C:5a10m).

Desta forma, a tendéncia a ceder aos desejos infantis, tornando-se permissivas em
excesso, foi bastante comum em varias maes (M2, M4, M5, M6, M10, M11): “No meio da
madrugada ela resolve andar um pouco de balanco. E ai eu digo pra ela: ‘Mas C2zinha, é 5 e meia da
manha. Ta téo frio, agora ndo da pra gente brincar. Vamos deitar mais um pouquinho, daqui a pouco a
gente levanta e eu vou brincar contigo’. Ai depois ela vai deitar comigo” (M2/C:3a3m); “Duas da
manhd ele quer jogar joguinho. Se eu digo que ndo, ai ele chora. Ai eu ja deixo ele fazer” (M6/C:4a).

Em varias situacbes (M2, M4, M5, M6) esta permissividade e dificuldade de ser firme
eram verificadas inclusive quando dizia respeito aos cuidados de salde: “Ela tira [o oxigénio]. Ai
tem que deixar ou ficar indo atrds colocando...” (M2/C:3a3m); “As vezes ele ndo quer tomar o
remédio... Ai eu digo que ele ndo vai jogar joguinho... ai ele toma, mas quando Vé, ja ta comendo algo
Jjunto, que ndo pode...” (M6/C:4a); “Ele ndo respeita o jejum, quando tu vé ele td abrindo a geladeira.
Tem que ficar de olho nele. (...) E pra usar mascara no hospital é uma briga! E uma briga, briga, briga
mesmo. Faz muito escarcéu” (M4/C:3a9m). Outras, por mais pena que ficassem dos filhos,
procuravam ser firmes em relacdo a isso: “As vezes tu pode ver ela chorando, mas tu ndo pode dar
comida naquela hora, né? Ela ndo pode fazer, que aquilo ali é pro bem dela. Entdo ela tem que
acostumar com aquilo, né? ’(M8/C:4allm).

Em termos de manutencdo de uma rotina para as criancas, também se verificou
permissividade. Apenas duas mdes (Md1, M8) afirmaram que os filhos tinham horéario regular
para dormir e deitavam cedo: “Como ela toma remédio as dez da noite, antes, bem antes, ela td
dormindo. Ela dorme nove horas. As vezes ela dorme as oito e meia, ds vezes ds oito. Depende”
(M8/C:4allm). Algumas mées (M4, M5, M6) disseram que os filhos ndo apenas ndo tinham
horéario para deitar ou levantar, como costumavam permanecer até de madrugada acordados: “Ele
dorme até o meio dia. Deus o livre acordar ele antes desse hordrio. Ele fica num reino so”
(M4/C:3a9m), “Fica direto, até o Pd6 ir dormir, pela uma hora, duas horas, por ai. Entdo ndo tem um
hordrio fixo pra ele dormir. Ndo adianta, ele fica acordado” (M6/C:4a).

Nessas situacdes, varias mées referiram ficar com pena dos filhos (M3, M4, M5, M6, M11,
M13) e por isso ndo conseguirem ser firmes o suficiente: “Eu ndo consigo, ndo consigo educar ele
do jeito que eu sei que € pra educar. Eu ndo sou firme nesse negocio. Um pouco eu acho que é por causa
do transplante, por ele ter tido esses problemas, ter sofrido tanto... Eu ndo sei, mas eu ndo consigo”
(M6/C:4a); “Pode influenciar um pouco pelo fato de as vezes eu sentir do dele, sabe? [fala em tom bem

sobrio]. Entdo é... pelo que ele ja passou. Entdo foi a maneira d’eu lidar com ele. Muitas vezes eu nao
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faco as coisas e deixo ele fazer umas coisas que eu penso... as vezes eu ndo devo, mas eu penso, que ele
Jjé sofireu bastante: ‘Ndo, vou deixar entdo’. Ceder um pouquinho, né?” (M4/C:3a9m). Pelo menos uma
das mées (M3) afirmou que, apesar do forte sentimento de compaixao que ficava, procurava ndo
transparecer para a crianca, de forma a tentar evitar um impacto negativo deste sentimento na
relagcdo da dupla ou no desenvolvimento da filha: “Eu tenho dé porque: ‘Ah, tadinha, ela passou por
esse processo’. As vezes eu penso: ‘Ah, eu sofi tanto com ela. Tudo que eu queria era ela td aqui
comigo. E agora to castigando? T6 dizendo ndo pra ela?’ Mas fica pra mim, eu ndo deixo ela sentir que
eu t6 com do, que depois... ‘A minha mde sente do’. Ai ela ja pega o meu ponto fraco. (...) Se ela fizer
arte, desobedecer, eu vou castigar. Vou ter, né? (...) S6 que eu penso que ela é muito dificil e eu preciso
ser firme” (M3/C:3a7m)

Além da pena em relacdo aos filhos, varias maes (M3, Md9, M11, M13) referiram uma
preocupacdo excessiva em relacdo a opinido dos outros sobre um manejo mais severo com 0s
filhos. Assim, inclusive aquelas maes que procuravam, de uma forma geral, serem mais firmes
com eles, relataram que tinham dificuldade de lidar com os filhos quando estavam “em publico”,
tornando-se mais permissivas por receio do que 0S outros iriam pensar: “Eu amenizo pra ndo fazer
berreiro na mesa com mais pessoas ao redor. Se t4 sozinha, chora, deixa chorar, nem td ligando. Agora
se tem mais pessoas...” (M3/C:3a7m),; “Eu ndo deixo ela se passar comigo. Nao deixo ela me bater. Ela
me deu um tapa, porque ela ndo ta em casa, porque se ela td em casa, ela nao faz. Porque ela sabe que
eu nao vou dar nela na frente de gente, que ainda sdo capaz de me xingar e até chamar o Conselho.
Agora aqui [no hospital], ela da uma de se aparecer (M11/C:5a10m); “Com ela, em casa, eu falo: ‘Néo é
pra fazer’ e ela se aquieta, mas quando td na rua assim... ai ela vé que a situagdo td boa pro lado dela, ai
ela faz” (M13/C:6a2m).

A partir dos relatos maternos, pdde-se verificar que vérias criancas (M2, M4, M6, M10,
M11, M13) acabavam dominando e manipulando suas mées, ja que conheciam seus “pontos
fracos” e sabiam o que fazer para estas cederem as suas solicitacdes: “As vezes a gente dd o que ele
quer, pra ele parar, o que é errado, né? (...) Por isso eu acho que ele ja se acostumou, ja sabe o ponto
fraco da gente” (M10/C:5a1lm); “As vezes eu corrijo, mas ds vezes eu deixo passar, quando eu vejo que
ela ta irritada assim... eu procuro amenizar” (M13/C:6a2m).

Em vérias situacdes, as maes (M3, M4, M5, M6, Md9, M10) referiram que os filhos sabiam
que estavam fazendo algo que ndo deviam, mas aguardavam que as mées chamassem atencao
mais vezes ou de forma mais firme para obedecerem: “Ela ja percebe no tom da minha fala. Na
minha voz ela j& percebe que ndo adianta, ndo tem discussdo. Ai ela concorda” (M3/C:3a7m). “A Cdm9
é bem teimosinha, muito insistente, ela insiste. Ai no momento que tu mostrar que tu ta braba, que ela vé
que ta feia a coisa, ai ela sossega. (...) Tu tem que acabar brigando sério com ela, pra ela poder aceitar”
(Md9/C:5a).

Vérias maes (M3, M4, M5, M10) consideraram esta atitude por parte das criangas, como
provocativa: “Ele td me olhando e td fazendo. Ele espera pra eu xingar ele, pra ele parar de fazer. E

isso que ele faz” (M4/C:3a9m); “As vezes ele ri de mim. (...) Acho que ele t& tdo acostumado j& de tanto
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eu chamar a atengdo dele, que as vezes ele ndo leva a sério” (M10/C:5alm). Uma das maes (M2)
referiu, inclusive, achar graca do comportamento da filha, acabando por incentivar o mesmo:
“Ela muda os olhos [quando é contrariada]. Fica me olhando bem séria, me encarando, pra ver qual vai
ser a minha reagdo. Mas eu tenho muita vontade de rir. Fico mordendo a lingua pra nao rir, que se eu rir
ela vai me pegar [da risada, durante a entrevista, sem critica] ” (M2/C:3a3m).

Esta permissividade e comportamento superprotetor levavam, muitas vezes, a uma baixa
tolerdncia a frustracdo por parte de quase todas as criangas (M2, M3, M4, M6, Md7, Md9, M10,
M11, M12, M13): “Se eu digo: ‘Hoje nés vamos em tal lugar’. Se ndo acontece, porque nubla o tempo,
ai pronto... fica emburrada” (M13/C:6a2m), “Ela fica irritada, ela diz: ‘Ndo consigo montar isso aqui!’
Ai ela ja atira fora: ‘Nao quero mais, ndo consigo!’ Pronto! Ela é explosiva, bem assim” (Md9/C:5a);
“ds vezes, ele poderia td louco pra comer alguma coisa, que fosse um salgadinho, vamos dizer. Se eu
abrisse o pacote no lugar errado, pronto! Era motivo pra ele ndo comer”(Md7/C:4alm).

No entanto, varias mdes (M3, M4, Md9, M11) significavam estas caracteristicas, como
personalidade forte: “4 personalidade é uma coisa incrivel. E forte, sabe? Pra ele, o que é, €, e ndo
importa. Desse tamanhinho ele ja tem a personalidade bem feita mesmo. O que ele diz que é tem que ser
e pronto. E ele ndo muda de opinidgo” (M4/C:3a9m); “Ela é uma pessoa de génio forte, personalidade
forte, apesar da pouca idade, mas ela tem essa caracteristica assim” (M13/C:6a2m). Uma das mées
(M3) questionou-se do quanto este comportamento da filha estaria relacionado com o transplante:
“As vezes, eu penso que esse jeito mais enérgico, impulsivo, de querer as coisas na hora, que foi um
pouco por essa passagem dela... Esse comportamento de ndo ter muita paciéncia... Eu acredito que seja
um pouco por causa do transplante sim, dessa passagem, desse tempo de internagdo” (M3/C:3a7m).

Cabe salientar que esta dificuldade das mées de serem firmes com os filhos e imporem
limites parece ter levado, na maioria dos casos (M2, M3, M4, M5, M6, M10, M11, M13), a
problemas de comportamento na crianca, entre eles agitacdo e dificuldade de controle de
impulso: “4 C3 ndo pdra na cadeira, tem que ficar se mexendo. (...) Ela é tdo impulsiva nas atitudes
dela as vezes, tdo...” (M3/C:3a7m),; “Ele é bem agitado. Muito mesmo. Nao para. Ta sentado, daqui a
pouco ele ta de motoca, daqui a pouco ele quer jogar o joguinho. (...) Ele nao tem limite, entendeu?”
(M6/C:4a).

Além disso, varias mées (M4, M5, Md7, M10, M11) afirmaram que os filhos respondiam e
por vezes tentavam bater nelas, quando contrariados: “Ele tem muita mania, as vezes, de bater na
gente. Quando ele quer as coisas que a gente ndo quer, ¢ assim” (M10/C:5alm); “Ele td muito
responddo. Agora ele deu de querer se botar na gente quando a gente xinga ou quando ndo quer...”
(M4/C:3a9m); “Ela quer me morder, briga comigo, quer dar em mim. Quando eu digo ndo”
(M11/C:5a10m).

Estes problemas de comportamento e dificuldades com disciplina vivenciadas em casa
pela maioria das criancas eram também reproduzidas nos outros ambientes que as criancas
freqientavam (M2, M3, M4, M5, M6, M11, M13): “E quer coordenar todas as brincadeiras. E quando

ndo concordam com ela, nossa! Ela fica bem emburrada” (M13/C:6a2m), “Ela vai, brinca com todos os
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brinquedinhos dos amiguinhos, mas ninguém pode mexer nos dela. Ela é um pouco egoista com 0s
brinquedos dela. E dela e é dela!” (M3/C:3a7m); “Ele é muito agitado, ele fica de castigo na escolinha.
Al ele sabe que ndo é para fazer mais, entendeu? ”(M6/C:4a),; “Ela dad, puxa o cabelo das amigas se é
contrariada. Esses dias ela tirou um punhado de cabelo da guria [da risada].(...) As vezes quando ela
ndo concorda, ela vai pra cima. A defesa dela é toma la, da cd...” (M2/C:3a3m).

Uma das mées (M6) que mostrava muita dificuldade de ser firme com seu filho, referiu
medo das conseqliéncias disto para 0 menino: “Eu sei que por um lado eu t6 errada... sendo ele
nunca vai obedecer. Me preocupo com tudo isso, né? E a educagio dele. Depois como ele vai crescer,
como é que ele vai ser” (M6/C:4a). Mesmo assim, ndo conseguia manejar de forma distinta, nem
mesmo permitir que o pai fosse mais rigido com a crianca, interferindo e protegendo o filho
guando o pai tentava se impor.

Outra mae (M13) referiu ficar muito insegura sobre até que ponto deveria ser firme, e até
que ponto deveria ceder: “Ndo sei se é superprotecdo, se é exagero? Eu queria entender esse lado, até
pra que eu me sentisse melhor... Se é normal, se ndo é. (...) Eu digo pelo fato dela ser uma pessoa
transplantada. Devo soltar mais as rédeas ou 0 que eu poderia fazer pra ajudar mais ela? E me ajudar
também, porque eu fico naquela coisa de, de... ndo sei... ndo é bem panico, porque ndo chega a ser tanto.
Mas chega a ser uma coisa assim que me assusta, entendeu?” (M13/C:6a2m).

Essas duvidas e insegurancas em relacdo ao manejo com o filho transplantado
apareceram em diversas areas. No decorrer das entrevistas, as maes descreveram diferentes
formas de manejo com os filhos, em diversas situagdes. Por exemplo, em relacdo a alguns
procedimentos médico-hospitalares considerados por elas como “mais dificeis” ou “sofridos”,
como o jejum ou a coleta de sangue, varias maes (Md1, M2, Md7, M8, M13) referiram procurar
distrair as criancas para estas ndo sofrerem tanto: “Eu procuro distrair. Levo ela, pego uma coisinha
pra ela brincar” (M8/C:4allm); “As vezes, a gente td ai almocando, td jantando e ela vé uma coisa na
mesa que ela ndo pode comer, ela comeca a chorar. Eu deixo de comer e vou pro quarto brincar com
ela” (Md1/C:3alm). Uma das mées (M13) também afirmou utilizar esta estratégia quando a filha
ndo podia fazer algo que as outras criancas estavam fazendo: “Eu digo: ‘Vai brincar’. ‘Ndo, eles
nédo querem deixar [porque ela ndo corre como os outros]’. ‘Ndo, C13, pode brincar’. Eu tento, né? As
vezes quando eu vejo que ndo tem nenhuma conversa, ai dou um banho e dou alguma atividade pra ela
em casa mesmo. Procuro distrair pra que ela ndo figue mal naquela situagdo” (M13/C:6a2m).

Outras mdes (Md1, M3, M5, M13) referiram seguir as mesmas restri¢cées da crianca, para
ndo submeté-las a visdo de outros fazendo aquilo que elas ndo poderiam: “Ela viu eu comendo a
Sobremesa e eu disse: ‘Cacaca’. Que tava ruim. Al ela disse: ‘Oh mde, é cacaca, td ruim’ [ri]. Pra mim
jogar fora, né? Ja que ela ndao pode comer, eu também ndo posso. Ai eu ‘Ta, ta ruim’. Joguei fora. Mas é
dificil” (M3/C:3a7m); “Se eu sei que ela ndo pode comer um bolo, eu ja ndo faco; um doce, eu ja ndo

faco. Tem que evitar tudo, né, entdo tudo é diferente” (Md1/C:3alm).
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Em muitas circunstancias, varias maes (M2, M3, M4, M5, M11, M13) procuravam utilizar a
barganha como forma de manejo: “Até eu consigo as coisas com a C2 na base da troca, porque se eu
revidar ela... eu acho que néo é bem por ai, sabe? (...) Eu tenho que ficar pensando alternativas... tudo
na negociacio” (M2/C:3a3m); “dAs vezes a gente faz uma troca, um acordo e ai ele aceita”
(M4/C:3a9m). Pelo menos uma das mées (M2) utilizava-se do brinquedo como forma de
introducdo de disciplina: “E no brinquedo eu jd vou aproveitando... (...) Entdo eu ja vou botando a
mascara nela e nas bonecas dela, que é pra ir se familiarizando” (M2/C:3a3m).

Algumas mées (Mdl, M2, Md7), por dificuldade de lidar com o choro dos filhos,
acabavam omitindo informacg6es ou até mentindo para os filhos, principalmente no que dizia
respeito a cuidados médico-hospitalares: “4 gente convidou ele pra ir pra cidade e ele ficou faceiro
que ele queria comprar um brinquedo... no caminho nds j& fomos aplainando o terreno. (...) Ai quando
ele desceu ali ele viu que era o hospital, ele disse: ‘Al mamde, mas aqui ndo é... Aqui é Porto Alegre, mas
eu ndo queria fazer o ‘pic’. ‘A gente nem sabe se tu vai fazer, se tu for precisar fazer, tu ndo precisa
chorar’” (Md7/C:4alm), “E quando ndo pode comer por causa de exame, é dificil. Eu digo pra ela que a
tia do papa ficou presa no banheiro e que ela ndo pode fazer papa pra ninguém naguele dia. Vou
inventando isso” (M2/C:3a3m). Uma das mées (Md1) deu-se conta do quanto este procedimento
acabou sendo prejudicial para a filha, que se tornou mais insegura e desconfiada: “Quando ela ia
fazer endoscopia ou qualquer procedimento, eu ndo dizia pra ela, porque ela ndo aceitava e chorava.
Entdo chegava la e tinha que fazer, né? Entdo, agora ela tem ainda esse medo: ‘Oh, a mae nao me
avisou, o que que vai acontecer?’ Entdo eu, pra poupar ela, as vezes hoje ela tem mais trauma, né?”
(Md1/C:3alm).

Duas mées (M8, Md9), por sua vez, afirmaram que, desde antes do transplante, sempre
procuraram conversar com as filhas sobre os procedimentos e restricdes necessarias, falando
sempre a verdade. Uma delas (M8) comentou, no entanto, que esta forma de manejo havia sido
orientada pela psicologa, o que a tranquilizava: “Ela sabia tudo sobre o transplante e que eu ia ser a
doadora, porque eu expliquei pra ele. Eu ja tinha conversado com a psicologa e ela disse que era pra
mim conversar com ela, era pra dizer as coisas. A gente sempre foi orientada. (...) E eu ndo escondo
nada dela. (...) Se ela vai fazer um exame que eu ndo sei se doi, eu tenho que dizer: ‘Olha minha filha, a
mde ndo sabe se doi’. E se doer tu tem que dizer” (Md9/C:5a), “Acho que ela aceita bem de tanto
conversar com ela, explicar. Sempre dizer a verdade, nao mentir: ‘Ah minha filha, amanhd tu pode
fazer’. Ndo ¢ assim. Entdo diz: ‘Tu nunca pode fazer’. Aquilo que um dia ela vai poder fazer, tu vai dizer.
Mas o que ela ndo pode fazer, ela vai crescer sabendo que ela ndo pode” (M8/C:4allm).

O manejo verbal foi referido pelas mdes como o mais utilizado. Duas delas (Md1, M3)
afirmaram que procuravam elogiar os filhos sempre que estes tinham uma atitude considerada
positiva: “As vezes ela fala: ‘A Cdm1l é querida, a Cdm1l pede’. E eu digo: ‘Sim, muito bem. Tu pediu,
foi querida’. Entdo ela se acha importante, né?” (Md1/C:3alm); “Adora me mostrar o prato, pra eu ver
que limpou tudo, porque ai eu elogio um monte. Ela adora, entdo ela limpa o prato s6 pra mim falar”

(M3/C:3a7m). Todas comentaram que procuravam conversar e explicar para os filhos o porqué
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das orientacOes ou limitagles: “A gente explica o porqué, conversa. Ai ela entende. Ela é uma crian¢a
que mais entende falando do que no grito ou no tapinha” (Md1/C:3alm). “Ela quer aquilo ali e ndo quer
conversa, ndo tem que conversar com ela. Ela diz: ‘Por que tu tem que conversar comigo? Eu ndo quero
conversar!’ Ela fala assim pra gente. Eu digo: ‘Mas tem que conversar, porque eu to te explicando...’
‘Mas eu ndo gosto de conversar, eu gosto de fazer’” (Md9/C:5a).

Quando estas formas de manejo ndo surtiam o efeito esperado, varias maes (M4, M5, M6,
M10, M11, M12) recorriam ao grito: “Ele tira do sério, a gente fica braba com ele também. Mas tenta
contornar do jeito que d&, né? (..) Eu converso com ele, das vezes dou uns gritos também”
(M10/C:5alm), “Eu grito muito com ele. (...) se eu gritar ele obedece, se eu ndo gritar ele ndo obedece”
(M12/C:6a). Outras (M3, M4, M5, M6, M11, M12), ainda utilizavam a ameaga: “Eu disse pra ela
esses dias: ‘Guria, vou te largar com teu pai e vou me sumir’.‘Ah, ndo faz isso mae’. ‘Ai, tu ta me
incomodando!’” (M11/C:5a10m),; “Brinquedo no chdo, nao guardou vai pro lixo. Eu digo pra ela tu vai
brincar e vai guardar teus brinquedos. As vezes ela diz que ndo e n&o, eu cato tudo e jogo no lixo, pra ela
assustar e saber que eu vou jogar tudo fora os brinquedos dela. Ela chora, corre pro quarto dela, faz um
choredo. Ai eu tiro umas coisas do lixo pra dar uma disfar¢ada” (M3/C:3a7m).

Em varias situacbes as mdes (M5, Md7, Md9, M10) referiram necessidade de fazer
contencdo fisica: “Eu seguro ele [quando ele quer me bater] e digo: ‘Nédo’. Tento falar mais firme com
ele, ne?!” (M10/C:5alm), “Uma vez ela se agarrou em mim, comecou a bater em mim de braba. Eu
agarrei as maos dela e disse: ‘Cdm9, ndo é pra fazer assim’. Ficou com uma cara de raiva, deu aquela
crise nela, que eu cheguei a ficar com medo! Eu xinguei ela, baixei a mao dela e ela se agarrou em mim e
comegou a chorar, chorou, chorou. Ai passou aquilo aZi, ficou um doce”(Md9/C:5a).

Outra forma de manejo referida pela maioria das maes (M3, M4, M5, M6, Md7, Md9, M11)
foi o castigo. No entanto, apenas algumas conseguiram ser firmes, enquanto outras ficavam com
pena e logo cediam: “Boto de castigo e deixo ld. Ai no momento que ela fica de castigo, ela diz: ‘Mae,
eu te amo, mde. Me tira daqui, eu te amo muito, muito’. Ela fala assim, ai eu fico bem quieta”
(Md9/C:5a); “Eu coloco ele de castigo, mas ai ele chora e eu ndo consigo deixar ele. Fica um minuto e
ja sai” (M6/C:4a). Varias maes (M4, M5, M6, Md7, M11) afirmaram que a dificuldade de manter o
castigo, assim como de ser firme em outras formas de manejo, muitas vezes estava relacionada
ao temor referente ao estado de saude dos filhos: “Comecei a colocar ele de castigo! Meu Deus do
céu, ele derrubava tudo que tinha dentro. Gritava, gritava, gritava, que as vezes eu achava que ele ia se
finar gritando. Nos primeiros dias, eu tive que pegar e ceder, porque eu chegava la e ele tava jogando no
chao e escorrendo suor, no piso gelado, né? Ai eu pegava tirava ele e conversava com ele, aquilo ndo
adiantava nada. Ai foi assim e eu deixava ele cada vez mais tempo la de castigo. Ai ele comecou a
entender. Foi assim que eu consegui”(Md7/C:4alm). Este receio das mées era identificado pelos
filhos, que pareciam manipular as mées na tentativa de dominar a situacdo: “O meu pai me disse
gue ele ja pegou o0 nosso jeito de tirar ele do castigo. Ele comeca a tossir, tossir, tossir e dai eu me
enervo e vou la: ‘Ta, vem cd. Tu ndo vai mais fazer isso?’ ‘Ndo, me desculpa’. Fago pedir desculpa e tiro

ele do castigo. Daqui a pouco ele td fazendo as mesmas coisas, sabe?” (M4/C:3a9m).
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Estes aspectos apareceram de forma ainda mais intensa quando se tratava de punicdo
fisica, sendo que a maioria das mdes (M2, M3, M4, M6, Md7, M8, Md9, M10, M13) procurava
evitar ou nunca utilizar este tipo de manejo: “Me déi assim se eu precisar desse procedimento de
bater nela. E uma coisa que ndo faz bem pra ela. Eu sei que n&o tira pedago, mas eu ndo gosto deste
método” (M2/C:3a3m); “Fu ndo bato no C4. Ndo bato mesmo! Mas olha, eu morro de pena de judiar
dele. N&o sei se é pelo fato de tudo que ele passou, mas ndo bato e nunca vou bater. (...) Eu ndo imaginei
que eu fosse ser assim, sabe? Que as vezes eu via as outras crian¢as mal educada e eu dizia: ‘Mas credo,
nada que um lago ndo resolva’, sabe? Mas assim pra ele, ndo tem” (M4/C:3a9m). Duas delas (M3,
Md9) utilizavam a punicdo fisica como ultima forma de manejo: “4i, as vezes eu digo: ‘Cdm9, se tu
nao parar eu vou pegar o chinelo’. Tem dias que ndo tem conversa com ela, ndo adianta. (...) Eu ndo
gosto de bater, eu, pra dar um tapa, tem que ser uma coisa terrivel” (Md9/C:5a).

Vérias maes (Md1, M3, M5, M11, M12), por outro lado, utilizavam a punicgdo fisica de
forma mais natural: “Eu dou umas palmadinhas ou eu falo forte, ai ela jaé muda, né? As vezes, ela da
aquela chorada e depois passa, ela ja sabe que fez errado. Depois ela vai e diz pros outros que ela fez
errado e que a mae deu uma palmada. (...) Sei que as vezes quando da um tapinha, assim, déi mais pra
gente do que pra ela. So que as vezes é necessario” (Md1/C:3alm); “Eu peguei uma vara essa semana e
botei la. Que ele tem medo de mim, que ele sabe que eu brigo mesmo, eu dou um tapa bem dado na bunda
quando merece, (...) puxo a orelha” (M12/C:6a). “Eu digo: ‘Ja pego o chinelo!’ Dai ela diz: ‘Ndo, td
mde, td, td mde, eu fago’. Ela ja automaticamente, ela ja...” (M3/C:3a7m).

Estas maes (Md1, M3, Md7, Md9, M12) que referiram serem mais firmes, de forma geral
afirmaram ndo considerar mais os filhos como doentes, procurando lidar com eles, como
criangas saudaveis: “O que a gente faz pra ela é o que qualquer outra crianca recebe, a mesma
educagdo” (Md1/C:3alm); “Tem as orienta¢des da equipe, porque eles sdo mais sensiveis, né? Mas na
verdade no meu filho eu ndo notei dele ser sensivel a nada. Ele ndo teve nada de anormal. Deixo ele
brincar na terra, que eles dizem que ndo pode, eu dou banho de mar, dou banho de piscina, que a equipe
fala que tem que cuidar, mas eu ndo fico restringindo ele. (...) Eu mesmo digo pra ele: ‘C12, tu ndo tem
problema nenhum mais. O teu problema foi 14 atras, hoje tu t& curado. Tu sé toma um remédio pra
manter uma coisa que ndo é tua, um figado que tu tem novo’. Gragas a Deus nunca teve problema
nenhum” (M12/C:6a); “Agora eu vejo ela como uma crianga normal. Ndo dou privilégios porque ela é
uma transplantada. Eu quero levar ela no patamar de crianga normal. Vou educar normal, sem regalias.
E assim que eu penso. Assim que vai ser” (M3/C:3a7m).

Duas maes (M4, M10), no entanto, relataram que muitas vezes ndo conseguiam este feito,
parecendo tentar se autoconvencer da possibilidade de educarem seus filhos como fariam se eles
néo tivessem transplantado: “Agora ele ta4 bem, praticamente curado, né? Entéo ele tem que viver uma
vida normal. Ele tem que ter uma educagdo de uma crianga normal, né? (...) Eu trato ele como se fosse
uma crianga que nem fez transplante. Prefiro tratar assim pra mim tratar ele também melhor. Porque se
eu tratar ele como doentinho ai ele vai ficar muito dengosinho.(...) Antes eu até ficava com peninha,

sabe? Mas agora ndo, t6 vendo que ele ta bem, entdo ndo tem porque eu ficar com pena” (M4/C:3a9m);
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“Nunca tratei como coitadinho, como doentinho. Pra mim ele sempre foi uma crianga normal, perfeita,
mesmo antes do transplante, como depois. Claro, que tem alguns cuidados, mas nada que ele... ‘Ah ele
ndo pode fazer isso porque é transplantado’. (...) Pode ser que ld no fundinho, intimamente, pode ser...
mas eu nunca aquilo: ‘Ah, tadinho é doente...” Nunca ninguém tratou ele assim. Sempre como uma
crianga normal, né? ’(M10/C:5alm).

Cabe ressaltar que algumas das maes (Md1, M3, Md7) que referiram serem mais firmes
com os filhos, relataram, de forma geral, ter que fazer um esfor¢o para agir assim, tendo em vista
a consciéncia de que aquilo era necessario para a educacdo e bom desenvolvimento do filho:
“Hoje eu digo que ndo adianta eu ter arriscado a minha vida pra salvar o Cdm7, se agora eu nao vou
cuidar da educacédo dele, se agora eu achar que ele pode fazer tudo o que ele quer, ele vai ser um adulto
insuportavel, se ele se criar assim” (Md7/C:4alm); “E dificil! E sofrido, mas eu penso assim:‘Se eu
liberar tudo, ninguém vai suportar a C3, porque ela vai ficar chata. Quando tiver com outras criancas,
com outras pessoas, ela vai ser aquela crianca chata, que ninguém vai gostar. Entdo eu penso desse lado
para mim poder me aguentar.(...) Entdo vai ser ruim pra ela pro futuro. Ruim pro trabalho. Ela nédo vai
saber baixar a cabeca. E as vezes é obrigado. E no estudo, ou no relacionamento com outras pessoas
mesmo. Se eu conseguir me manter como td, eu acredito que ela vai se desenvolver uma crianga boa”
(M3/C:3a7m); “As vezes até eles dizem em casa: ‘Bah, tu é muito dura com ela’ eu digo: ‘Nao, ela
precisa aprender tanto quanto uma crianga normal’. Eu digo: ‘Ndo é porque ela teve esse problema que
eu vou ter que dizer sempre sim pras coisas’. Eu sou dura se eu preciso dizer ndo, deixar chorar, eu
deixo. As vezes a gente precisa falar com voz mais forte, as vezes a gente precisa dar uma palmadinha,
tudo pra educar pro melhor. Eu digo, ela tem que ser uma crianga normal como todas as outras. (...) Por
mais que eu possa ser dura com ela, eu té6 sendo a melhor pra ela” (Md1/C:3alm).

Uma destas mées (Mdl) contou ainda que procurou criar um registro escrito da
experiéncia de doenca e transplante, como forma de incentivar a filha ao autocuidado: “Desde
que ela comegou a internar, eu tenho um caderno escrito com as coisas dela, com tudo que a gente
passou junto, eu e ela. Se um dia ela precisar, ela tem la escrito tudo que ela passou, pra que ela néo
perca esse grande valor. Que ela sempre dé valor e procure fazer tudo certo, pra que sempre fique boa.

Eu achei uma coisa importante, dai eu fiz” (Md1/C:3alm).

Sintese da categoria: Manejo materno no contexto do transplante

A anélise dos relatos descritos acima apontou que a situacéo de transplante teve um forte
impacto no manejo materno com o filho transplantado, expressa de forma geral, em
comportamentos superprotetores e permissivos, envoltos em sentimento de culpa e pena, devido
ao sofrimento vivenciado com a doenca e o transplante. Tais comportamentos, em alguns casos,
eram verificados inclusive no que dizia respeito aos cuidados de satde necessarios em funcéo do
transplante, como uso continuo de medicagdo, manutencdo de jejum, cuidados de higiene e uso

de mascara no hospital e lugares muito movimentados. Neste sentido, algumas maes revelaram o
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desejo de poupar os filhos de mais um sofrimento e da tendéncia a deixa-los usufruir tudo aquilo
que desejavam, em funcéo do constante medo da morte.

Em relagdo as formas de manejo utilizadas, as maes relataram procurar “conversar” com
os filhos. Ao mesmo tempo, pode-se perceber que seus manejos verbais eram muito envoltos em
barganha, omissdes ou distor¢Ges de informacéo, na tentativa de evitar reac0es de raiva e o choro
de seus filhos. Além disso, péde-se identificar ambivaléncias maternas, a medida que também
admiravam as reagdes intensas, determinadas e, por vezes, oposicionistas dos filhos,
considerando-as engragadas, indicativo de saide ou de “personalidade forte”. Assim, tais
atitudes pareciam incentivar comportamentos regressivos, de birra, descontrole de impulso, baixa
tolerancia a frustracdo e as tentativas de manipulacdo, por parte das criangas. Isto levava nédo
apenas a mais conflitos na relacdo, como também a necessidade de atitudes mais severas quando
realmente se fazia necessario conter a crianca. Por outro lado, estes comportamentos infantis,
obviamente, eram reproduzidos em outros ambientes, levando muitas vezes a desadaptacao
social da crianca. Nestas situacdes, muitas vezes as maes esperavam que 0S outros - pais,
professores e equipe médica e multidisciplinar - responsabilizassem-se pelo manejo de tais
aspectos, poupando-as de mais esta responsabilidade.

Cabe ressaltar que aquelas mdes que conseguiam de forma geral ser mais firmes,
revelaram ter que se “policiar” para ndo ceder, pensando sempre nas conseqiiéncias disso para o
futuro de seus filhos. Outras, apesar de darem-se conta das possiveis consequéncias emocionais
da permissividade e da dificuldade na introducdo da disciplina, ndo conseguiam agir de forma
diferente. Além disso, revelaram ndo compreender porque era tdo dificil mudar suas atitudes,
dando indicios da existéncia de fatores inconscientes, responsaveis por tais comportamentos.

A analise dos resultados indicou ainda que, de forma geral, as médes doadoras,
participantes deste estudo, conseguiram manejar de forma mais tranquila com os filhos, sendo
mais firmes e claras em suas atitudes. Isto pode ter ocorrido tanto pelo fato de parecerem ter uma
relacdo menos ambivalente com 0s mesmos, quanto devido a estruturacdo familiar e ao apoio

constante dos maridos, muito presentes também no dia a dia com os filhos.

Relacéo pai-crianga no contexto do transplante

O segundo eixo de analise, conforme exposto anteriormente, refere-se a relagdo dos pais
com os filhos transplantados, identificada nos conteldos manifestos e latentes presentes nos
relatos dos pais durante as entrevistas. Foi subdividida em trés categorias, para fins de analise: 1)
Precursores relacionais - A experiéncia da paternidade em foco; 2) O impacto do transplante na

relacdo pai-crianca; 3) Manejo paterno no contexto de transplante.
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Precursores relacionais - A experiéncia da paternidade em foco

A analise dos relatos mostrou que o periodo inicial de doenca foi bastante impactante.
Neste sentido, o diagnostico e a indicacdo de transplante foram sentidos como um choque para
quase todos os pais (P1, P2, P3, P4, P5, Pd6, P7, P8, P9, P10, P13): “Porque primeiro que a gente
soube, a gente leva um choque e custa a aceitar. (...) Nos primeiros dias assim, a cabeca chegava a dar
um giro, de tanta coisa que passava pela cabe¢a: ‘C:0mo é que vai ser? Como é que vamos fazer? Como
é que vamos conseguir? Serd que ela vai conseguir receber uma doacdo?’ Era um monte de coisas”
(P1/C:3alm),; “Dificil acho que foi escutar mesmo isso ai. (...) Foi triste [receber o diagndstico], eu
fiquei apavorado” (P8/C:4allm); “Foi um impacto muito grande, desde o momento que a pediatra da
nossa cidade deu esse diagnostico de Atresia nas Vias Biliares. Ela falou: ‘A sua filha precisa fazer um
transplante pra salvar a vida dela. Eu falei: ‘Doutora, transplante, doutora?’ ‘E, é a Unica alternativa.
Ai vocés tem que correr atras, porque essa menina so tem no maximo até dois anos de vida. Ela tem que
fazer transplante antes dos dois anos’. Ai foi um impacto pra mim muito grande, que eu ndo sabia o que
gue era um transplante na minha vida, ta entendendo? Até vocé se esclarecer, até vocé definitivamente se
adequar aquele negdcio, demora muito. Eu passei um calvario, uma via crucis terrivel, que eu espero que
ninguém passe pelo que a gente passou, porque ¢ muito dificil e complexo” (M13/C:6a2m).

Quase todos os pais (P1, P2, P3, P4, Pd6, P7, P8, P9, P10, P11) falaram das dificuldades que
enfrentaram durante o processo e do sofrimento que representou para eles, verem seus filhos
passando pela situacdo de doenca e transplante, e sendo submetidos a procedimentos dolorosos:
“O mais dificil foi quando ele comegou no sofrimento ali, que ele teve amarelinho, com a barriguinha
inchada. (...) E eu so tenho recordacéo de quando ele ficou intubado. Acho que esse momento foi muito
triste pra mim, porque eu nunca podia imaginar que ia passar isso na minha vida” (P4/C:3a9m); “E
dificil, na hora do transplante. (...) Me apavorei no inicio, que fizeram a anestesia pra levar ela pra sala
de cirurgia, eu figuei meio apavorado. Eu nunca tinha passado por isso ai” (P8/C:4allm), “O
sentimento maior foi quando foi feita a primeira cirurgia dela. Ela tinha menos de 3 mesinhos... era
bebezinho, né? Isso ai € meio complicado. Um bebé ir pra sala de cirurgia. Foi o primeiro impacto... (...)
E quando ela tava internada mesmo, dai bota aquelas sondas, tomar medicamento, é tudo na veia. Perdia
uma veia, botava em outra. Entdo a parte mais dura pra mim é isso ai” (P3/C:3a7m).

A maioria dos pais (P1, P2, P5, P9, P10, P11, P13) referiu a angustia e impoténcia que
sentiram, ao ver os filhos sofrendo: “E o pior de tudo é isso, essa questdo da impoténcia que a gente...
O que eu posso fazer eu faco. Eu corro atrds, eu... eu... mas na questdo da C11 eu sou totalmente
impotente [chora muito durante toda esta fala]. (...) A gente fica amarrado, ndo pode fazer nada. O que
eu posso fazer eu fago. Eu digo que o poder de Deus comega na minha vida, quando terminar o meu. Mas
o meu poder ainda ndo terminou, mas... em relagdo a Cl1, terminou. Ndo posso fazer mais nada”
(P11/C:5a10m), “Nao tinha o que fazer, no caso. Tentava, dava volta. Mas tinha que esperar, ndo tinha
o que fazer, né?” (P10/C:5alm).

Vaérios pais (P2, P4, P8, P9, P10, P13) falaram diretamente do medo da morte: “Foi uma

barra meio dificil de passar. Nenhum pai gostaria de ter passado isso, né? Bah, nds sofremos um monte.
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Nos achamos até que ia perder ele, né?” (P4/C:3a9m),; “Eu imaginei de tudo [riso nervoso]. Tudo de
bom e de ruim que tinha pra imaginar... que tu ndo sabe, né? (...) Por mais que a gente ndo queira
pensar nas coisas negativas, mas sempre... ndo adianta, sempre a gente pensa. Nao tem como escapar
[riso nervoso]” (P9IC:5a); “E muito dificil quando a gente fica nessa esfera ai, porque eu vi uns
transplantados 14 na UTIP morrer. Eu pedia a Deus, a toda hora, que ndo acontecesse isso, que a minha
filha ndo tivesse esse mesmo destino. Eu ficava todo o tempo temeroso com ela” (M13/C:6a2m).

Um dos pais (P9), cuja esposa foi doadora, ressaltou o quao dificil foi ter filha e esposa
submetidas a0 mesmo tempo a cirurgias: “Eu tinha as duas pra cuidar. E vé as duas daquele jeito
depois da cirurgia foi... pra mim foi... aquilo... acho que nunca vai sair da lembranca minha, aquele
momento pos-cirurgia. Foi terrivel mesmo. Até eu digo: ‘Eu preferia ter sido eu, porque ai eu ndo ia ver
nada!’ [ri]. (...) O que eu passei depois da cirurgia foi... bah eu achei que eu néo ia agtentar. (...) Era a
filha e a esposa: 7, 8, 9, 10 horas ali e nada de noticia. Muito ruim” (P9/C:5a).

Vaérios pais (P1, P3, P7, P9, P13) falaram da dificuldade que representou para eles a
distdncia de suas cidades de origem do centro de tratamento dos filhos. Isto dificultava o
acompanhamento, ja que precisavam trabalhar: “O que eu sentia bastante é quando ela tinha que
ficar no hospital, porque eu ndo podia ficar aqui. Porque eu tenho o servico, eu trabalho. Ndo da pra
abandonar tudo. (...) Tinha dias que eu chegava a ligar 3 ou 4 vezes pra Md1. la trabalhar um pouco,
ficava pensando: ‘Mas como é que a CAdm1 td?’ Ai ja ligava. Eu precisava saber como ela tava, sendo eu
ndo me sentia bem. Ndo conseguia nem trabalhar” (P1/C:3alm); “Ficar longe da casa dos teus pais,
longe dos teus amigos. Ir pra outro estado, sem conhecer ninguém, sem ter um.. um ombro amigo pra te
dar uma palavra de conforto, ta entendendo? Foi muito pesado, foi muito dificil pra mim e pra minha
esposa” (M13/C:6a2m).

Um deles (P13), inclusive, teve que se mudar de sua cidade, deixando o filho mais velho,
de dois anos, aos cuidados da sogra, para viabilizar o transplante: “4 distancia, né? Porque eu
jamais sai do meu estado. A gente ir pra outro estado tédo distante como é o Rio Grande do Sul. Muito
dificil pra nds...(...) Foi uma escolha que... € deixar um filho pra salvar o outro. E uma decis&o muito
forte, tanto pra mim, como pai, como pra ela, como mae” (P13/C:6a2m). Esta mudanca de moradia
acarretou ndo apenas o afastamento do filho mais velho, mas impossibilitou que acompanhasse
situacOes importantes em sua cidade de origem: “O meu pai, infelizmente, quando eu ja tava ha
quatro meses ai, ele faleceu. Quando ele j& tava quase uma semana enterrado a minha irmd me ligou
avisando que ele tinha falecido de um ataque fulminante do coracao. Ele era diabético tipo Il. E quando
eu fui pra ai, eu ndo era diabético, eu acho que depois que ela me deu a noticia, acho que o impacto da
noticia que desencadeou a diabetes em mim [chegando a ser internado em hospital de POA]. Foi muito
dificil pra mim. Eu era muito apegado com ele” (P13/C:6a2m).

Alguns pais (P4, Pd6, P9) destacaram lembrancas dificeis que permaneceram, mesmo com
0 passar dos anos: “E eu ainda levei ela até a mesa de cirurgia, entdo... aquilo ali foi outra coisa
também que... eu achei que eu ndo ia nem sair 1& de dentro. Eu tive que tomar agua e... [riso]. (...) Diz a

enfermeira, que eu quase desmaiei. Foi... foi horrivel! Foi uma coisa assim que vai ficar na lembranca
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pra sempre, né? Foi... foi muito ruim! (...) E tu ndo saber o que vai acontecer depois. Se chegasse a
acontecer alguma coisa, sei la. Aquilo ali ia marcar pra sempre, né?” (P9/C:5a).

A0 mesmo tempo, varios pais (P2, P4, P9, P10) falaram da felicidade que significou para
eles o dia do transplante e ver os filhos se recuperando apds o procedimento: “Quando ligaram
pra nds, que era pra levar ele pra ai, foi a maior felicidade do mundo! [fala orgulhoso/emocionado]. 1sso
ndo tem preco que pague uma noticia dessas. Porque faltou bem pouquinho pra nos perder ele. Se desse
mais dois meses, trés meses, talvez a gente perdia ele. Ele tava bem afetado, né?” (P10/C:5alm), “Foi
uma felicidade quando ela acordou. Principalmente quando ela... que ela tava com a sonda na boca e ela
nado podia falar direito, eu s6 entendia... que tava com fome [ri]. Aquilo ali foi a maior alegria de ver ela
dizer que tava com fome. Dava pra ver que ela j& tava bem, né? Ai dali foi so alegria depois, né?”
(P9/C:5a).

Depois do primeiro impacto e do sucesso do transplante de seus filhos, quase todos os
pais (P1, P2, P3, P4, P5, Pd6, P7, P8, P9, P10) consideraram que se adaptaram e que estavam
podendo retornar a uma vida normal: “Agora depois do transplante td bem mais trangiiilo que antes.
Da pra...ter uma vida, pelo menos. Porque antes era sempre aquela funcdo. Ter que cuidar em tudo.
Agora ja t& bem melhor. (...) Ndo deu mais nada. T4 6tima agora. D& pra dizer que a gente t4 tendo vida
normal” (P1/C:3alm); “Depois que a C2 reagiu e dali pra cd eu, sinceramente, ndo vejo problema. Néo
encaro como um problema isso ai” (P2/C:3a3m); “Depois do transplante so foi alegria. S6 alegria. (...)
Hoje ta 6timo. Tudo certinho. Trabalhando todo mundo. Normal, normal, normal.” (P10/C:5alm).

Dois pais (P11, P13) comentaram do impacto do transplante, a longo prazo, considerando
gue as mudancas no estilo de vida e a maior preocupacdo, enquanto pai, permaneceriam para
sempre: “Eu ndo esperava passar por isso. Pensava que era so transplantar, vai te embora pra casa,
toma teu remédio e pronto. (...) A atengdo em cima da salde dela é dobrada. (...) Tem que marcar de
perto. Nao pode baixar a guarda. N&o é por ela ja ter transplantado que a gente pode ficar acomodado.
Ai que comeca a historia. Vocé ndo tem mais o seu sono trangiilo, o seu ritmo de vida. E uma entrega
total para o resto da vida pra uma crianca dessas, entendeu?” (M13/C:6a2m).

Neste sentido, as intercorréncias pos-transplante foram relatadas por alguns pais (P1, P11,
P13) como algo muito assustador: “Logo depois do transplante, descobriram que ela tinha uma
trombose. Ela fez o transplante no sébado e na quarta fizeram outra cirurgia... ali acho que foi a hora
que eu... que parecia que tudo ia desabar. (...) E teve uma época que a gente sempre ficava com medo
porque ela continuava com aqueles sangramentos. Ai se dava uma febre e a gente ja ficava com medo:
‘Serd que é sangramento de novo? N&o vai? E uma virose, ndo é?° Foi bastante estressante pra nés”
(P1/C:3alm); “Chorei um dia ai, que me desesperei. Ndo agiientava mais ver ela naquele estado [com a
pele de todo o corpo em ferida devido alergia ao imunossupressor/. Ai eu disse pros médicos: ‘Eu prefiro
gue vocés tirem o remédio dela, se tiver que correr o risco dela morrer é melhor do que ver ela nesse
estado’. N&o tem condigdes de ver uma filha nesse estado. Ela tava horrivel. Ela ndo vivia mais. Vivia em

cima da cama, com dor. Como tu vai querer... tu vai... tem gente que € egoista, né? Querer que uma
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pessoa fique do teu lado, embora torto, por egoismo? Nao tem sentido. Mas as vezes eu falo para as
pessoas e as pessoas ndo entendem” (P11/C:5a10m).

Outra dificuldade relatada por pelo menos trés pais (P5, P8, P11) foi lidar com o
preconceito dos outros em relagdo ao uso de mascara ou sintomas apresentados pelas criancas:
“Olha, tem um pouco de preconceito, né? Ndo em fungdo do transplante, mas em funcdo da pele dela
[feridas]. A M11 disse que tinha um monte de preconceito dos coleguinhas e entre os pais também. Eles
ndo queriam que os filhos ficassem com uma crianca com feridas, tipo uma sarna, né? Que coisa triste a
gente passar por uma cena dessas, um preconceito contra um filho” (P11/C:5a10m).

Neste sentido, pelo menos um dos pais (P11) destacou o seu papel como protetor da filha:
“Quando saio na rua com a Cl1, eu me sinto o escudo dela. Eu sou o escudo dela. Quando t6 com ela,
eu tenho que proteger ela. (...) E ndo vou aceitar que as pessoas venham com preconceito ou risadinha
ou qualquer tipo de coisa. E eu ja entrei em atrito. A gente briga mesmo por causa dos filhos da gente, a
gente briga” (P11/C:5a10m).

Apesar de todas estas situaces descritas, a maioria dos pais (P1, P2, P3, P4, P7, P8, P10),
guando questionados diretamente, consideraram que a situacdo de transplante ndo interferiu na
experiéncia de ser pai: “Ndo, nem um pouquinho. Nada, nada, nada. (...) Eu ndo boto isso na minha
cabeca. Na minha visdo eu ndo coloco isso como um problema. (...) Aconteceu. Ninguém quis: ‘Ah, ele
vai nascer com problema, com doenga’. Entdo nos ndo botamos essas dificuldades na frente”
(P10/C:5al1m),; “Nao [influenciou], eu acho que pelo contrdrio, acho que a gente aprendeu muita coisa.
A gente para mais pra pensar como as coisas deveriam ser, né? Que... Eu acho que ndo atrapalhou, s
fez a gente amadurecer mais” (P1/C:3alm); “Eu acho que nao interferiu em nada. (...) A gente continua
vivendo da mesma maneira que antes, continua tudo a mesma coisa. (...) Eu ndo mudei em nada,
continuei trabalhando, fazendo o meu servico e a mae dela faz o dever de casa, cuida a casa”
(P8/C:4allm). Contudo, varios pais (P1, P5, Pd6, P9, P11, P13), no decorrer da entrevista passaram
a abordar o impacto do transplante na paternidade: “E, ndo é facil, ndo é como ser pai de uma
crianca que ndo tem nenhum problema. Mas também ndo é tdo dificil” (P1/C:3alm); “Pode ter
influenciado na parte de ter mais cuidado com ela. (...) E uma responsabilidade a mais. (...) E como se
fosse um cristalzinho, tem que ter mais cuidado com ela do que com uma crianca normal” (P5/C:4a).
Pelo menos dois pais (P9, P11) falaram do quanto consideraram complexo ter que dar conta da
situacdo de transplante, e do desejo de ndo ter precisado passar por tudo isto, ou de esquecer
muitas vivéncias que tiveram: “As pessoas sempre dizem que Deus dd o fardo que a gente pode
carregar, né? (...) Eu ndo queria ter forca para carregar esse fardo, mas se eu tenho forca, eu tenho que
levar” (P11/C:5a10m); “E que foi tanta coisa que.. tem umas coisas que a gente procura esquecer,
algumas coisas ruins, né? Mas...” (P9/C:5a).

Questdes referentes a ferida narcisica também surgiram para varios pais (P5, Pd6, P10,
P11): “Ela é minha filha, independente de ferida ou ndo. Claro que ndo sou obrigado a gostar das
feridas dela e nem a lamber as feridas dela, mas ela é minha filha, ela saiu de mim, as feridas dela é

parte de mim, porque é da minha genética que ela saiu assim. (...) Mas o que interfere é isso. A gente ndo
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poder fazer as coisas. Arrumar ela direitinho, mandar ela pro colégio, exibir ela como um troféu. E isso
gue é o complicado. Como tu vai exibir um troféu cheio de ferida? Ai a gente acaba se angustiando por
causa disso. Quando a gente tem... no meu caso, por exemplo, quando eu pensava em ter um filho, eu
pensava que nem as musicas do Renato Russo: ‘Meu filho vai ter nome de santo’. Mas de repente ndo. De
repente ele ndo é um santo. De repente pode ser um sapo, né?” (P11/C:5al0m),; “A felicidade durou
pouco, né? Com dois meses: é perfeito? Nao! (...) Ninguém quer isso pra si... [entrecorta a frase].
Ninguém quer ter um filho assim, né? Ninguém quer ter. E... é Gbvio, né? (...) Realmente ele é uma
crianga diferente, ele ndo é uma crianga normal” (Pd6/C:4a).

Alguns pais (P4, P7, P13) referiram o fato de terem buscado a religido, apds o diagnostico
de doenca dos filhos: “Eu néo era religioso, ai eu entrei na igreja. Ai eu botei Deus na minha cabeca.
Que se ele se curasse eu ia mudar a minha vida. E eu comecei a acreditar e deu tudo certo”
(P4/C:3a9m), “Ndo adiantava ficar em um canto ali chorando ou preocupando cada vez mais o resto. A
gente tem que ter fé nessa hora. E gragas a Deus eu fiquei ali firme” (P7/C:4alm).

Em varios casos (P4, P5, Pd6, P11), sentimento de culpa foi identificado: “Até me culpei por
causa disso, pelo fato dele ter nascido assim, tudo. No comego foi barbaro mesmo pra mim. (...) [Me
culpei] por eu ter bebido demais quando eu era novo, porque eu fumava, usava droga, muitos problemas
que me aconteceram...” (P4/C:3a9m),; “A biblia diz que os filhos carregardo os pecados dos pais até a
quarta gerag¢do. A Cl1 é um fruto do pecado, biblico, né? (..) A CIlI veio com os problemas”
(P11/C:5a10m), “Na verdade eu era muito parandico antes da M6 ter o Cdp6 e por infeliz coincidéncia
ele teve um problema. Como a M6 tinha um problema de salde, geralmente se a mde tem problema de
saude, vai ter um filho com problema. Sé que os médicos dizem que n&o tem relagdo o problema dela e o
problema do Cdp6. Foi um acaso. (...) Mas claro, isso ndo tem como saber na verdade” (Pd6/C:4a).

Alguns pais (P4, Pd6, P11) interpretavam a ocorréncia da doenga, como um castigo: “Eu
nao queria ter essa experiéncia de ser pai, como eu te disse... todos problemas que eu tive [na infancia],
eu ndo queria que fosse para ela. Entdo, por uma... por um capricho da natureza, do destino, todos 0s
meus medos acabaram se realizando na C11. (...) Parece que tudo de ruim veio para ela, ndo sei se pra
me mostrar alguma coisa. Para me castigar. E é dificil tu ver um filho teu nessa situacéo. E saiu de ti,
saiu das tuas entranhas. (...) E a gente se sente meio frustrado em relagédo a isso. (...) E Deus é um Deus
meio, é meio incompreensivel as vezes. Castiga os... castiga os pais, nos filhos” (P11/C:5a10m), “Acho
que o mais dificil mesmo, no inicio, foi aceitar toda a situagdo, né? Até hoje eu fico pensando: ‘Bah, isso
acontece uma a cada milhdo e eu fui o um desse milhdo’. Eu fico pensando: ‘Bah, eu poderia ndo ter
sido. Ter sido diferente’. Mas ndo adianta, quando é pra ser, é pra ser. (...) Tem gente que diz: ‘Veio pra
vocés’. Veio essa responsabilidade ai pra vocés. Entdo... [riso nervoso].Entdo a gente se conforta nisso
dai né? [tom mais depressivo] ” (Pd6/C:4a).

Pelo menos um dos pais (P11), destacou que esta sensacao de estar sendo castigado, vinha
acompanhada de um entendimento que, ao realizar o transplante, estaria se lutando contra a
“vontade divina”: “Eu tenho um pensamento que as pessoas acham errado. Eu ndo sei até que ponto a
gente tem que lutar por uma vida. Porque as conseqiiéncias podem ser desastrosas. Pelo conhecimento

que eu tenho de igreja, de coisa, eu acho que a vida pertence a Deus, ndo pertence a n6s. Entdo se Deus
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disse ndo, a gente fica insistindo, ai vai pra medicina, insiste, insiste, insiste... e as conseqliéncias podem
ser desastrosas, porque a gente ta lutando contra Deus. Deus disse ndo, acata. Vai chorar, vai doer, a
saudade, tudo, mas... ‘Seja feita vossa vontade’, nao a nossa, né?” (P11/C:5a10m).

Em relacdo a autopercepgdo paterna, a maioria dos pais (P2, P4, P7, P8, P9, P10, P11, P13)
se descreveu como “um bom pai”: “Acho que um pai bom [riso solto]. Teria que ver com elas, mas eu
acho que elas n&o tém o que reclamar de mim. Principalmente a Cdm9, que acho que nunca ela vai ter
alguma coisa de ruim pra pensar de mim. Entéo, eu acho que sou um pai bom” (P9/C:5a). Varios pais
(P3, P4, P9, P13) destacaram com mais intensidade suas qualidades enquanto pais, principalmente
relacionados ao fato de procurarem estar presentes: “Eu sou um paizdo, eu me considero um paizdo!
Eu t0 sempre presente. Nas horas dificeis e nas horas ndo dificeis” (P4/C:3a9m),; “Eu, na medida do
possivel, eu tento fazer a minha parte como pai. Eu procuro ficar perto, acho que o quanto mais proximo
tiver, melhor. Acho que ndo da pra ficar unido s6 por um fio de telefone, né? Eu ndo posso ficar 100%
presente ndo, mas o maximo possivel eu procuro ficar” (M13/C:6a2m), “Eu sempre fui participativo...
ndo tem porque ndo. Mais ainda nesse negdcio de hospital e coisa” (P9/C:5a).

Pelo menos dois pais (P1, Pd6), apesar de descreverem aspectos positivos relacionados a
dedicacdo enquanto pai, mostraram-se inseguros quanto a percepcao dos filhos sobre eles: “Sei
14, de repente muita coisa poderia ser melhor e... por uma parte eu até acho que sou feliz como td sendo,
porque eu sempre procurei fazer tudo pra que ndo faltasse nada pra ela. Sempre fiz 0 possivel e o
impossivel pra... vim sempre nas consultas, tudo, pra ndo... (...) Eu td tentando fazer o melhor pra ela ter
o melhor também, né? Como ela teve esse problema. (...) De repente pra ela... ela poderia achar que eu
pudesse ser diferente. Poderia mudar, ser melhor” (P1/C:3alm); “Tento ser um bom pai, né? Ndo sei.
Nao sei, né? Talvez no futuro ele me diga [vi]. Talvez no futuro ele me diga: ‘Oh, obrigado por ter sido
assim, por ter sido assado’. Vamos ver, né? Tomara que sim” (Pd6/C:4a).

Quase todos os pais (P1, P2, P3, P4, P5, Pd6, P8, P9, P10, P11, P13) referiram que, em suas
familias, em virtude do transplante, eles ficavam responsaveis pelo sustento da familia, enquanto
as maes assumiam os cuidados dos filhos: “Ela que cuida da C2zinha, ela se dedica a C2zinha e eu
tenho que trabalhar pra... eu trabalho pra dar o sustento, tanto pra C2, quanto pra ela” (P2/C:3a3m);
“Eu trabalho, entdo durante o dia eu té fora. Eu t6 longe de casa e ela que cuida certinho do remédio, as
horas, tudo certinho. Tudo certinho mesmo” (P10/C:5alm).

A maioria dos pais (P1, P2, P3, P4, P7, P9, P10, P11, P13) falou ainda do auxilio que davam
em outras areas, como cuidado e medicacdes dos filhos, acompanhamento da escola, trabalhos
domeésticos, acompanhamento de internagdes, cuidado e supervisdo dos outros filhos: “Se tiver
que fazer almogo, eu fago, lavar as coisas. Fago tudo. Sou uma menina na casa agora” (P4/C:3a9m);
“Acompanhei direto. Fiquei uma semana ai, depois eu vim embora, quando ela foi pro quarto. Se ela ndo
viesse pro quarto, eu ficava ai. Eu dormia no carro. Dai eu ia todo final de semana. (...) Eu vinha
embora, que a gente tem a outra filha mais velha também, que tem que cuidar, tudo. O servigo... ndo
podia abandonar tudo também, mas todo o final de semana eu tava ai” (P3/C:3a7m); “Ai chega aquela

hora de dar o remédio eu td sempre pronto pra lembrar. Sempre, sempre que eu td6 em casa ou quando eu
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ndo to6, dou um jeito de perguntar:‘Oh, ja deu o remédio, quem deu?’. Porque as vezes se passa
despercebido, né? (...) O leite dele também. De manha eu me levanto, fervo o leite pra mim e ja fervo pra
ele tomar café. Levo ele no banheiro. Ali eu ajudo bastante” (P7/C:4alm).

Vaérios pais (P1, P7, P9, P11, P13) também comentaram sobre o impacto que o transplante
causou em suas vidas, de modo geral, ocasionando mudancas em diversas areas, devido as
abdicacgdes que tiveram que realizar: “O comego da, da, da [doenca]... eu até... eu era agricultor na
época, né? Ai na época eu larguei tudo. (...) Ela tava em primeiro lugar, depois o resto... [ri]”
(P9/C:5a); “Quem acha que a vida humana tem valor, a gente vai, faz, e luta pra conseguir. A gente tem
gue abandonar algumas coisas pro bem dela. Tipo: a gente ndo saia muito, pra evitar dela pegar outras
coisas. Como tinham aqui orientado nés. A gente abandou algumas coisas, mas agora, devagar, tudo ta
voltando ao normal” (P1/C:3alm); “Olha, o mais dificil no inicio da doeng¢a foi a gente sair e deixar
tudo atirado. Aquilo foi bastante dificil. E deixar os filhos que nunca tinham saido de perto de nés um
minuto. A gente ter que deixar e sair assim... sem saber o0 que que ia acontecer. Sem saber se... olha! Sem
conhecer nada aqui também, foi uma coisa dificil. (...) Ai transferiram [o filno de hospital] pra Porto
Alegre. Ai a gente tava tudo em casa, de repente saimos, deixamos nossos dois em casa, 0 servi¢o todo
atirado. Vaca de leite e tudo. Sem ter quem cuidasse, né?” (P7/C:4alm).

Vérios pais (P1, P2, P5, P9, P11, P13) falaram da dedicacdo e da sobrecarga que
representava para eles, cuidar de um filho transplantado: “76 fazendo muito. E fago com prazer até,
cuidar da C11. Me anulei por causa dela. (...) Tu trabalha sé para criar os filhos. A gente se anula
depois que tem um filho, ndo existe mais uma vida pra gente, s6 existe vida para ele. E era isso. (...) No
dia que tu decidiu ter um filho tu negou a tua vida” (P11/C:5a10m); “E trabalhoso, né? E dificultoso,
tudo. SO deu... s6 trouxe mais trabalho pra gente, mais preocupacdo com o futuro. Mas a gente faz isso
com amor, com alegria sempre” (P2/C:3a3m); “A gente largou tudo, perdi a safra do ano todo pra vir
pra ca com ela, porque a gente ficou aqui, se ndo me falha a memoria, 45 dias me parece na primeira
cirurgia dela. Ai eu fiquei direto aqui. Eu e a Md9 ficamo direto aqui com ela” (P9/C:5a).

Outros pais (P1, P2, P4, P7, P13) falaram do amadurecimento pessoal que consideram que
0 transplante ocasionou: “Eu, antes de ir ai [hospital] com a minha esposa, eu era tipo um garotao
mesmo assim que... muito apegado com [meu] pai, com [minha] mée, sé queria saber da minha familia
[de origem]. N&o tinha aquela responsabilidade de pai mesmo. Nao tinha amadurecido ainda. Depois
gue eu vi aquela crianga assim, poxa vida, eu... eu... O meu modo de pensar mudou muito. Eu fiquei
amadurecido mais ainda” (M13/C:6a2m),; “Eu penso assim oh... que esse problema ele so... a gente
amadurece mais. A gente passa a ter mais amor pela vida. Vé que a vida é uma preciosidade”
(P2/C:3a3m) “Poxa, eu acho que mudou... mudou na nossa casa assim: a gente tinha aquele habito de
pensar bastante no servigo: trabalhar, trabalhar, trabalhar. (...) S6 que a gente mudou bastante nessa
parte ai, e quer mudar cada vez mais. Tem que ter horario pra trabalhar e horario de lazer, né? E isso ai
a gente tda mudando e cada vez a gente ta tentando mudar mais, né?” (P7/C:4alm).

Um dos pais (P2) utilizou metéafora para explicitar seu entendimento de que o sofrimento

faz mudar o modo das pessoas verem a vida: “O ser humano ele s6 melhora através do sofrimento. E
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que nem na orla... s6 tem conchinhas simples, mas do outro lado tem o recife, tem o rochedo. E aquele,
pra chegar 14, é dificil. Mas as pessoas exigentes vao la, com dificuldade, eles chegam até 14, pra juntar
aquelas pedras bonitas, polidas pelo acoite. Elas séo polidas exatamente pelo a¢oite das 4guas que ficam
dia e noite... Mas para aquelas pedras chegarem naquele estado de beleza, elas tém que passar por
aquelas 24horas ali. Entédo a vida ndo é nada diferente. A vida melhora com o sofrimento. (...) Eu fiquei
melhor. Eu creio que eu melhorei em todos os aspectos” (P2/C:3a3m).

A maioria dos pais (P1, P2, P3, P4, P7, P9, P10, P13) falou da felicidade que sentiam ap0s o
transplante, como pais, e que o esfor¢o havia valido a pena: “Hoje eu me sinto mais aliviado de
saber que a minha filha... a gente se esforcou tanto e a gente, gracas a Deus, conseguimos salvar a vida
dela, né? Hoje t& uma menina bonita. Agora tem que ter so esses cuidados, né? Tomar reméedio na hora
certa. Eu me sinto um vencedor junto com a minha esposa, meus amigos, a equipe. Foi um sucesso”
(M13/C:6a2m), “Foi uma experiéncia unica. Uma coisa que nunca pensei passar. Mas de tudo que foi
feito nela, tudo vale a pena. Foi estressante. Correr pra ca, pra I, mas é uma coisa que eu sabia que ia
valer a pena. Esperanca, né?” (P3/C:3a7m); “Té muito feliz! E muito bom! (...) Agora, que fechou um
ano, bah, super feliz! Gragas a Deus deu tudo certo” (P9/C:5a).

A gratiddo em relacdo a equipe também foi enfatizada pela maioria dos pais (P1, P2, P3,
P4, P7, P9, P13): “Eu s6 tenho muito que agradecer, que foi feito esse processo todo. Deu tudo certo.
Agora ela vai a cada 6 meses ai [hospital]. Estamos tendo uma vida normal” (P3/C:3a7m),; “Parece que
eu tenho uma outra familia quando eu venho pra ca também, porque o pessoal cuida dela, da gente. E a
gente as vezes fica... primeiro era toda a semana, depois comecou 15 dias, um més, um més e meio.
Parece que é um ano que ndo vem, quando é um més que ndo tem mais...” (P1/C:3alm). Um deles
(P13), fez questdo também, ao final da entrevista, de agradecer a equipe da psicologia, referindo
reconhecimento a importancia do atendimento psicologico prestado: “Eu tenho muito que
agradecer a gentileza e a atencéo que a senhora me deu ai e com essa entrevista. Queria lhe agradecer
de coracdo. (...) Eu acho que isso é uma pec¢a fundamental. A melhor coisa dentro do servigo de vocés é
fazer isso mesmo, entrevistar, acompanhar e transmitir mais forca para as familias que tem esses
transplantados. Porque nao é facil mesmo. Tem muita gente que desconhece o que é transplante. Eu acho
que vocés fazem um trabalho excelente. Tenho mais é que agradecer o carinho e aten¢do que vocés dao”
(P13/C:6a2m).

A maioria dos pais (P1, P2, P3, P4, P7, P9, P10, P13) expressou admiracdo em relagédo as
maées pela dedicagéo e cuidado ao filho transplantado: “Uma grande mée [fala com orgulho]. O que
ela passou, ndo quero que ninguém passe. Que assim, dormir em hospital, sabe como é! E ela sempre do
lado. (...) Ela foi guerreira” (P3/C:3a7m); “Ela se esfor¢a e procura se dedicar o mdximo possivel. E
uma méaezona! Ela nédo olha cansaco, esquece dela se for preciso. Ela da a vida realmente pelos filhos”
(M13/C:6a2m); “E uma mulher guerreira. Uma mulher forte, de fibra. Lutou por ele e nunca desistiu. A
minha mulher é um pogo de garra! Ndo desanima com nada [fala com orgulho]” (P10/C:5alm).

Um pai (P11) considerou que toda dedicacdo da esposa para a filha, poderia ser negativa:

“Ela faz demais, ai acaba brigando: ‘Porque essa guria, essa guria ndo come, essa guria é brabinha’.
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Mas ai ela pega e bota nas costas e leva. Ela pega e deixa. Como mée, ela da muito mimo, ai quando a
coisa aperta pro lado dela, que ela tem que fazer tudo, ela acha ruim” (P11/C:5a10m).

Outro pai (P1), relatou a gratiddo e admiracdo em relacdo a mae, doadora: “Nossa. Eu acho
gue ndo tem nem palavras pra dizer, porque ela deu duas vezes a vida pra Cdm1, né? Eu acho gque o que
ela fez, que eu nem sei... Dizer obrigado ndo chegaria, porgue néo é qualquer pessoa que d& um pedaco
de si pra... Eu posso dizer que ela deu duas vezes a vida pra Cdm1. Acho ela uma heroina, da pra dizer,
por fazer o que ela fez [se emociona] ”’ (P1/C:3alm). Este pai, a0 encerrarmos o roteiro da entrevista,
considerou importante acrescentar algo de sua experiéncia que considerava Util para outros pais,
no sentido de proporcionar apoio e esperancga: “Eu nao desejo que ninguém passe pelo que a gente
passou. Porque s6 guem passou sabe que ndo é facil. Mas, se alguém tiver que passar, vai ver... se

precisar, eles também vdo fazer, de qualquer jeito. Vio enfrentar a barra” (P1/C:3alm).

Sintese da categoria: Precursores relacionais - A experiéncia da paternidade em foco

Como pode ser visto nos relatos acima, estes pais destacaram inumeras dificuldades e
sofrimentos relacionados a paternidade em situacdo de transplante. O periodo do diagndstico e
do auge da doenca, assim como do pds-transplante imediato, foram vivenciados como os mais
dificeis, principalmente em virtude do medo da morte e do sofrimento que representava para eles
verem os filhos sofrendo com os sintomas da doenga ou com 0s procedimentos invasivos
impostos pelo tratamento. Outro aspecto bastante enfatizado foi o sofrimento vivenciado devido
a impoténcia deles enquanto pais, diante da doenca e da inevitavel espera pelo transplante, assim
como diante de muitas situagdes de sofrimento vivenciadas pelos filhos.

Além disso, destacaram o qudo dificil era ndo poderem estar presentes todo tempo, em
virtude da necessidade de manter o sustento da familia e dar suporte para os outros filhos. Desta
forma, muitos pais tiveram que se dividir entre o trabalho em suas cidades de origem e as vindas
ao hospital, sendo que, em alguns casos, acabaram, pelo menos inicialmente, tomando a dificil
decisdo de abandonar o trabalho e deixar os filhos sadios ao cuidado de outros, para poder
acompanhar de perto o transplante.

No que diz respeito ao transplante intervivos, o pai doador ndo pareceu vivenciar a
parentalidade na situacdo de transplante de forma diferente dos outros. J& 0s pais cujas esposas
foram doadoras, comentaram sobre a sobrecarga que representou para eles enfrentar o longo
periodo de cirurgia, sozinhos, e ainda terem que cuidar dos filhos e das esposas no pos-
transplante imediato. Neste sentido, referiram ainda o receio de que eles ndo dessem conta das
necessidades dos filhos, sempre acostumados a serem cuidados pelas mées, ainda mais em um
periodo tao delicado e sofrido de suas vidas, como no pds-transplante imediato.

Outro aspecto que se destacou foi a objetividade de alguns pais na descricdo das

vivéncias e na forma de entendé-las. Questdes referentes a ferida narcisica, sentimento de culpa e
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entendimento da doenga como um castigo, foram verbalizadas de forma bastante clara. Esta
maior objetividade também foi verificada no que dizia respeito a necessidade de adaptacédo as
situacOes vivenciadas. Assim, passado o periodo agudo da doenca, 0s pais conseguiram, com
relativa naturalidade, retomar suas vidas, mesmo quando alguma apreensdo em relacdo a doenca
e aos cuidados pds-transplante permanecia. Desta forma, ndo tenderam a organizar suas vidas
excessivamente em torno da histéria de doenca e transplante e da necessidade de cuidados com
filho transplantado, mostrando sentimentos positivos de esperanca e alegria, devido ao sucesso
do transplante. Alguns pais destacaram ainda o0 amadurecimento e as mudangas do ponto de vista
pessoal associado ao sofrimento vivenciado com a situagédo de doenga e transplante.

O impacto do transplante na relacéo pai-crianca

A andlise dos relatos evidenciou que a experiéncia de transplante teve um forte impacto
na relagdo pais-crian¢a como destacado por quase todos os pais (P1, P2, P3, P4, Pd6, P7, P8, P9,
P10, P13). No entanto, quando questionados diretamente, a maioria deles (P2, P3, P4, Pd6, P7, P8,
P10, P13) tendeu, em um primeiro momento, a negar tal influéncia. Alguns deles (Pd6, P10, P13)
logo se corrigiram e comentaram sobre uma maior proximidade, unido e afeto que gerou: “Ndo
modificou, nada, nada! Nada de negativo. [E de positivo?] Tudo, tudo. (...) S6 melhorou ainda mais.
Ficou mais unido. Eu, minha filha, minha mulher e ele ficamos mais unidos ainda” (P10/C:5alm), “Ndo
influenciou. O mesmo grau de amor que eu tenho por ela, eu tenho pelo meu outro filho também.
Independente do fato dela ser transplantada ou n&o. (...) Mas a relagdo pai-filha ficou mais forte ainda.
Estimulou mais o meu lado familiar, com os meus filhos” (M13/C:6a2m). Outros (P2, P3, P4),
conseguiram falar deste impacto, somente no decorrer das entrevistas: “Acho que se mudou, mudou
pra melhor, né? Que eu sou apegado bastante com ele. E acredito que todos também, pelo que aconteceu,
né? (...) Eu sou muito carinhoso com ele, eu sou apegado demais com ele. De repente foi pelo fato dele
ter feito isso ai, ter sofrido tudo que ele sofreu. Porque eu tenho um carinho enorme por ele”
(P4/C:3a9m), “Se a C2 tivesse nascido de repente saudadvel, sem nenhum problema, acho que ela seria
tratada da mesma forma que as outras foram. Como ela nasceu com problema, ela tem um tratamento
diferenciado, mais aten¢do” (P2/C:3a3m); “Eu me apeguei mais a ela, porque passou por tudo isso”
(P3/C:3a7m). Apenas trés pais (P1, P5, P9) responderam diretamente que o transplante influenciou
na sua relacdo com os filhos: “Um pouco sim [influenciou]. (...) Pra mim agora, com tudo que
aconteceu, eu aprendi a gostar mais ainda da Cdm1. Ela é especial! Sei &, eu me apeguei nela de um
jeito! [Fala de forma muito afetiva, por vezes, emocionado] ” (P1/C:3alm); “Eu acho que um pouco sim.
N&o sei se foi mais... mais amor por ela, uma coisa assim” (P9/C:5a); “Eu acho que pode ter
influenciado na parte de ter mais cuidado com ela, de ser mais cuidadoso. Nao pode deixar ela se gripar,
ndo pode se sujar” (P5/C:4a).

Este impacto também pd6de ser identificado na idealizacdo da relacao e do filho verificada

no discurso da maioria dos pais (P1, P2, P3, P4, P7, P8, P9, P10): “Acho que uma das melhores coisas
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gue aconteceu na minha vida, foi a chegada da C2, apesar dela ter esses problemas. (...) Ela deixa a
gente bobo, todo bobo, todo bobo [ri, falando em tom de admiracédo] ” (P2/C:3a3m), “Ndo tem nada que
eu ndo goste de fazer com ela, ndo tem” (P8/C:4allm); “Ele é uma crianca especial pra mim, que Deus
o livre! E ele passou por isso tudo e ai ficou mais especial ainda pra mim. E uma alegria pra mim que s6
Deus sabe.(...) C10 € um moleque, tudo de bom [fala em tom orgulhoso, muito afetivo]. Nao tem o que... é
uma crian¢a especial. E brincalhdo. E tudo. Tudo de bom, tudo de bom” (P10/C:5alm).

Este aspecto ficou ainda mais evidenciado quando pelo menos dois pais (P2, P9)
compararam o afeto em relagéo ao filho transplantado e aos filhos sadios: “O amor que eu tenho
por uma, eu tenho por outra. S6 que a C2, ela ja é... ela é diferenciada pela... por causa do problema
dela. Entdo a gente tem mais... um carinho maior. Um amor maior” (P2/C:3a3m),; “Ndo que eu goste
mais dela do que da outra, mas a gente tem mais carinho por ela do que pela outra. Claro, ndo € tanta
diferenca [enfatiza], mas tem alguma coisinha por ela ser assim. (...) Claro que ela... ela era mais
especial que a outra. A outra ndo tinha problema nenhum, né? Eu acho ela mais especial” (P9/C:5a).

A maioria dos pais (P1, P2, P4, P7, P9, P10, P13) também comentou sobre a forte expressédo
de afeto que se dava entre eles e sobre a tendéncia dos filhos de expressarem seu amor de forma
verbal e ndo-verbal: “Ele é carinhoso, ele fala pra gente: ‘Eu te amo, pai’, sabe? Ele tem os momentos
dele, mas ele é super carinhoso” (P4/C:3a9m), “Ela é muito carinhosa, atenciosa. (...) Eu procuro dar
bastante carinho pra minha filha. Gosto de ficar acarinhando meus filhos, dando colo, abracando,
beijando. Eu dou bastante carinho pra eles” (M13/C:6a2m). Pelo menos um pai (P11), mostrou-se
mais reservado na relacdo com a filha: “Dou o meu carinho na medida que eu acho que seja
suficiente. (...) Eu dou carinho pra ela na hora de dar carinho. Ela fica ali comigo, ela deita comigo,
deita no meu braco, deita no meu peito ali. Mas na hora de fazer as coisas ela tem que se virar. Ela sabe
que... Eu ndo considero que isso é ruim pra ela” (P11/C:5a10m).

Varios pais (P4, P7, P10, P13) falaram da importancia que davam para o fato de estarem
junto aos filhos: “Ndo tem uma especialidade do que eu gosto de fazer mais. Eu gosto de estar presente
com ele” (P4/C:3a9m),; “Acompanho, na medida do possivel eu procuro pegar na escola ou vou deixar.
Eu tento transmitir o mdximo possivel de carinho como pai. Tudo que um pai pode fazer” (M13/C:6a2m).
Neste sentido, pelo menos dois pais (P7, P9) consideraram que os filhos eram muito proximos
deles e associaram isto ao fato de terem cuidado dos mesmos no pés-transplante imediato, ja que
as maes tinham sido doadoras e estavam em periodo de recuperagédo: “E logo que a gente foi daqui,
ele gostava um monte de mim. Era eu pra tudo. Era como se... é como ela é agora” (P7/C:4alm). Um
deles (P9), inclusive, afirmou que a filha tinha uma relagcdo mais préxima a ele do que a mée:
“Ela tem mais carinho por mim do que pela Md9, mas é normal isso ai. Eu também... (...) Nao sei se pelo
fato d’eu ficar muito tempo no hospital com ela. Ndo sei, as vezes eu sinto que ela sente mais amor por
mim do que... mas eu acho que ela sente mais amor agora do que antes” (P9/C:5a). Por outro lado, um
pai (P7) referiu sentir ciumes da relacdo e da maior tendéncia a expresséo de afeto do filho para

com a mée doadora: “As vezes eu fico falando pra ele: ‘Eu fico com citimes. Tu sé canta pra mamde’.
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Ai ele diz: ‘Mas eu gosto de ti, papai, mas ela é minha mamdezinha’. O que que eu vou fazer? [riso] Mée,
émae” (P7/C:4alm).

Alguns pais (P1, P2, P11) comentaram sobre a tendéncia dos filhos de tentarem Ihes
agradar: “Ah, ela sempre procura me agradar. As vezes ela fala: ‘Ah pai, té fazendo meus temas, t6
fazendo meus trabalhinhos, viu do jeito que tu quer, pra ficar bem bonitinho’. (...) Ela tenta fazer com
que eu veja o que ela fez. ‘Isso é o melhor que tu pode fazer?’ ‘E, mas acho que dd pra fazer melhor pai’
‘Entdo faz’” (P11/C:5a10m),; “Quando eu chego ld ela sempre tem uma surpresa pra mim, qualgquer
coisa. Ate uma florzinha que ela tira do patio ela guarda e ‘Eu tenho uma surpresa pra ti’. Ai ela me traz
com uma alegria! E ela faz qualquer coisa, desenho, que ela ainda néo sabe desenhar, mas € pra mim.
‘Ah, que lindo, minha filha’. Pra ela aquilo... ela fica o mdximo de feliz” (P2/C:3a3m).

Somente um dos pais (P11) descreveu uma relagdo mais conflituosa com a filha: “A¢é uma
época ela andava dizendo pra mim que eu odiava ela, que ela ndo gostava de mim, que eu ndo era pai
dela. As vezes chora, bate, pé: ‘Tu ndo gosta de mim mesmo’” (P11/C:5a10m). Em algumas situacdes,
a ambivaléncia na relacdo da dupla pai-filha, ficou evidente: “ds vezes ela briga, briga. Diz que
odeia, que odeia. Depois ela diz que ama. ‘Papai eu te amo, papai ndo briga comigo’. ‘Ndo t6 brigando
contigo, so que tu tem que tomar banho e tu vai tomar banho’. ‘Eu sei papai, eu sei. Eu te amo, eu te amo
papai’” (P11/C:5a10m). Este pai considerou que isto se dava, em grande parte, pelo fato dele ser
mais rigido e exigente: “4 CI1 diz que ndo é que ela ndo gosta de andar comigo, ela diz que... o pai é
mais sério, mais pesado. E mais dificil de... (...) E ds vezes ela até diz: ‘Ah pai, até gosto um pouco de
ficar contigo, mas é que eu gosto mais é de ficar com a minha mée. A minha mée faz mais as minhas
vontades’. (...) A M11 faz as vontades dela e eu sou o carrasco da historia e acho que vou continuar
sendo” (P11/C:5a10m). Por outro lado, esse pai afirmou que este seu posicionamento se devia a
convicgdo de que estava fazendo o melhor para a filha e a auxiliando no desenvolvimento e na
aquisicdo da autonomia: “As vezes eu faco ela sofrer. Eu sei que eu fago. Mas eu acredito que néo seja
pro mal dela. Eu gosto de ver ela bem. Eu gosto de ver quando ela ta evoluindo. Ela, ela...ela é uma
crianga inteligente. Se tu puxar por ela... ela € inteligente. Ela vai ser inteligente, mas vai depender um
pouco da gente isso...” (P11/C:5a10m).

Em relacdo & forma de interagdo da dupla pai-crianca, destaca-se o fato de que todos os
pais relataram realizar muitas atividades de lazer: “Ele gosta de pescar, ds vezes vai junto comigo,
levo na praia, que ele gosta muito. A gente sai junto. Passear, ¢ com ele mesmo” (P10/C:5alm),; “A
gente vai na praga, devagarzinho, conversando. Vai comer sorvete, as vezes. (...) Eu vou com ela pra rua
de bicicleta e ela quer que a gente empurre ela. (...) Quase todos sdbado a gente desce pro centro, os dois
Jjuntos, s6 eu e ela” (P11/C:5a10m), “Eu gosto de passear. Quando da uma folga eu gosto de levar ela
uns dois ou 3 dias na praia, que ela adora praia. E quando eu vou com ela Ia, s6 por ver o que ela gosta,
parece que eu sou uma crian¢a também” (P1/C:3alm).

A maioria dos pais (P1, P2, P3, P4, P7, P9, P10) afirmou que gostava muito de brincar com
os filhos, considerando esta uma atividade prazerosa e importante para ambos: “E quando chego

de meio dia, ndo consigo voltar pro servico sem brincar um pouco com ela. Ela vem la e ‘Papai, vamos
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brincar?’ Parece que o dia ndo tem graga se ndo for la brincar um pouquinho com ela. Até de boneca eu
aprendi a brincar [ri, meio encabulado]. (...) Pergunta se a gente tem medo de tal bicho e de outro. E
divertido! [Tom de admiragao e felicidade] Valeu a pena” (P1/C:3alm); “Eu procuro participar com ela
0 maximo das brincadeiras dela. (...) Claro que n&o brincar com boneca [riso solto], mas fazer o que?
Tem que brincar e eu brinco até disso” (P9/C:5a); “Meio dia a gente sempre, sempre tira pra brincar.
Pra... que ele sempre, sempre gosta de jogar volei” (P7/C:4alm).

Dois pais (Pd6, P11) comentaram que deveriam brincar mais com os filhos, mas que
muitas vezes chegavam cansados em casa: “E muito dificil eu brincar com ela. Talvez até teria que
ter mais tempo pra isso. As vezes, quando ela era mais novinha, eu brincava mais de comidinha. Eu
chegava, sentava no sofé e pedia pra ela me preparar uma comida. Ai ela ia |4 e preparava. Eu dizia:
‘To com fome, té6 com vontade de comer um bife’. Ai ela ia la e preparava um bife, trazia e... ‘Eu queria
um suco’. Ai ela trazia um suco. As vezes eu brincava com ela” (P11/C:5a10m); “Sé que ds vezes é
dificil. Bah, é muito cansativo as vezes. Domingo é o Unico dia que eu td em casa e uma saida cansa pra
caramba. Bah, ainda mais agora... esses dias a gente foi e levou o nené junto. Ai um andava num
brinquedo com ele e o outro segurando o nené, ai se torna tri cansativo [ri] ” (Pd6/C:4a).

Em varias situacOes, a interacdo pai-crianga também envolvia o “ensinar” habilidades
para os filhos ou a interacdo por modelo de identificacdo (P4, P7, P9, P10, P11, P13): “Eu gosto
mais de comprar coisas educativas, caderno. Eu gosto muito de tar ensinando” (M13/C:6a2m),; “O C10
gosta de fazer as coisas igual a mim. (...) E quando eu vou lavar o carro ele vem pedir: ‘Posso lavar o
carro contigo?’ Ai ele lava comigo. O que eu faco ele vem pra fazer comigo... ‘Vamos fazer isso, vamos
desmontar uma coisa’, ele vai la, desmonta. Ele gosta muito de mexer, de ficar fucando nas coisas”
(P10/C:5al1m); “Ele vai na lavoura também, ajuda a tirar pasto pras vacas. Tudo isso ele... entdo pra
ele, cada coisa que a gente faz, e tem uma coisa nova, pra ele é uma alegria” (P7/C:4alm).

O comentério de um dos pais (P4) mostrou o quanto o filho também valorizava o fato de
desenvolverem atividades juntos: “Acho que ndo tem o que ele menos gosta de fazer. Tudo que eu
convido ele pra fazer, ele quer fazer” (P4/C:3a9m). Outro pai (P11) relatou que, por vezes, a filha
queixava-se de sua forma de interacdo, ja que ele procurava deixar que ela fizesse as atividades
sozinha: “Af ela fala: ‘Ta, vamos embora pra dentro, ndo da de brincar contigo mesmo, tu ndo quer me
ajudar.’ ‘Ndo. Te ajudar é uma coisa, fazer as coisas por ti é outra! Te ajudar eu vou te ajudar se tu cair.
Se tu cair eu vou te ajudar a te levantar. Se tu tiver que passar aqui nesse trecho turbulento, ai eu vou te
ajudar. Agora aqui é bem lisinho, vai e volta. Aqui ndo vou te ajudar’” (P11/C:5a10m).

Em relacdo aos momentos de separacdo pais-crianca, pdde-se verificar que estes eram
frequentes, tendo em vista o trabalho do pai e, em algumas situacgdes, a distancia do centro de
tratamento médico de suas cidades de origem. Desta forma, os pais tiveram vivéncias de
separagdo mais freqlientes e, por vezes, prolongadas. Varios pais (P1, P2, P3, P4, P10, P13)
referiram o sofrimento que representava para eles e para os filhos, os longos afastamentos,
comuns em virtude do tratamento e do transplante: “Quando ela tava no hospital e eu em casa, ela

me fazia falta. Nao tinha com quem brincar. N&o tinha... aquela rotina de ir 14 no quarto, ficar com ela 14
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até que ela dormia. E quando ela n&o tava, eu tava sozinho, so ficava com aquele pensamento na cabega:
‘Mas serd que... quando que ela vai voltar? Quando eu vou poder fazer isso de novo?’” (P1/C:3alm);
“Saudade, muita saudade. Quando eu ligava, quando as duas tavam ai no hospital. Dai eu ligava, ela
pegava o telefone, ela gostava de conversar comigo. Dizia que tinha saudade. Atirava beijo. E tinha que
ver quando eu ia ai no final de semana. Ai a hora que ela via eu, ficava com bastante saudade”
(P3/C:3a7m), “/O mais dificil desde o inicio] foi o tempo que ele ficou longe de mim, que ele tava ai em
Porto Alegre e eu tava aqui trabalhando, né? E eu acostumado com ele sempre em casa assim, né? Senti
aquela falta, né? Ficou quarenta e poucos dias ai no hospital. E a gente tava sempre um pertinho do
outro, dai ficou longe, ai isso foi dificil de enfrentar” (P10/C:5alm).

Alguns pais (P8, P9, P11) consideraram que os filnos ndo tinham reacGes mais intensas
qguando eles saiam de casa para trabalhar ou ficavam mais tempo afastado deles: “Pra ela ¢é
normal. Ela fica” (P9/C:5a), “Ah, ela nem sente falta muito” (P11/C:5a10m). Um dos pais (P11) que
considerou que a filha ndo se importava com os momentos de separacdao em relacdo a ele,
relatou, contudo, situacfes em que ela expressava sua angustia diante da possibilidade de um
afastamento maior: “As vezes eu falo em ir embora de casa, ai vejo a C11 chorando, ai vou la e digo:
‘Ndo, o pai ndo vai embora nada’. ‘E pai, ndo quero que tu va embora’. ‘Ndo, ndo vou embora, vou
ficar’” (P11/C:5a10m).

Vaérios pais (P1, P2, P5, P7, P8, P11) ressaltaram, por outro lado, que os filhos eram muito
apegados e apresentavam dificuldade de separacdo em relacdo as mées: “Elas tavam o tempo todo
juntas, elas... sdo uma s6 da para dizer! (...) Porque elas viveram eu acho que... 0o tempo todo...
dificilmente a Md1 sai e deixa a Cdm1 em casa sozinha comigo ou com a minha mée. Elas tdo sempre
juntas” (P1/IC:3alm); “Eu acho que as duas ficaram mais agarradas ainda. Ficou diferente, porque os
outros, gracas a Deus, tem salde. A C8 teve o transplante. Ai, tanto a M8 ficou apegada demais nela,
quanto a C8 na mde. Sdo muito, muito agarradas” (P8/C:4allm).

Alguns pais (P4, P7) comentaram que esta tendéncia a querer ficar sempre juntos se dava
também em relacdo a eles, sendo uma caracteristica de seus filhos: “E sempre que a gente dd uma
saida, que eu saio de moto ele: ‘Papai, quero ir junto’. E a gente ndo resiste e tem que levar ele um
pouquinho. Até de trator, é um troco que ndo é de crianga andar, mas a gente, com todo o cuidado,
carrega ele as vezes. Ele gosta muito também. Sempre que a gente da uma saidinha, ele quer ir junto. E
ele vai feliz da vida” (P7/C:4alm). Desta forma, segundo alguns pais (P4, P7), inclusive em situacao
de separagdo momentanea, como a que se dava aos pais sairem para o trabalho, a reacdo dos
filhos era intensa: “Sempre chora quando eu saio pra trabalhar. (...) Al eu sempre saio meio que triste,
porque a maioria das vezes ele fica chorando, porque ele n&do entende. Eu tento colocar na cabeca dele,
mas ele ndo entende” (P4/C:3a9m), “A gente ndo podia levar ele mesmo [para a lavoura], ai ele chorou.
Depois eu conversei com ele e ele reclamou: ‘Vocés ndo me levaram’, depois ele ainda voltou a falar: ‘O
pai e a mde sairam e ndo me levaram’” (P7/C:4alm).

Um dos pais (P2) descreveu as tentativas da filha de prolongar o tempo que ficavam

juntos, enquanto outro (P10), falou das formas de contato que o filho estabelecia: “Quando é pra



99

mim ir embora ela diz: ‘Fica um pouquinho. Senta aqui. Tu ndo quer desenhar?’ ‘Agora o papai tem que
ir. O papai tem que trabalhar’. Ai ela me pega pela mdo: ‘Tu ndo quer um copo da dgua?’ Tudo pra me
segurar, me prender mais um pouquinho com ela [ri, satisfeito] ” (P2/C:3a3m); “Ele fica com saudades,
ele pergunta cadé o pai, as vezes ele liga pra mim. Ele fala comigo: ‘Oh pai, tu ta vindo pra casa?’ Mas
ele pede pra mulher ligar pra mim quando ele ta com saudades [ri, orgulhoso]” (P10/C:5alm).

Da mesma forma, nos momentos de reencontro, varios pais (P1, P2, P4, P7, P8)
descreveram expressao de muita felicidade por parte deles e dos filhos. Contudo, um dos pais
(P11) considerou que a filha ndo tinha reagdes importantes nos momentos de reencontro: “Muito
frio as vezes. As vezes eu vou, abraco ela. As vezes ela vem e me abraca. As vezes ela faz de conta que
nem me viu. As vezes ela... s vezes eu faco de conta que n&o vi ela, pra ver o que ela vai fazer. (...) Mas
ndo sente muita falta minha ndo” (P11/C:5a10m).

No que dizia respeito a deixar os filhos aos cuidados de outras pessoas, que ndo as
esposas, varios pais (P1, P2, P4, P9, P10, P13) mostraram insegurancga: “A gente sempre fica naquela
preocupagdo: ‘Sera que vai cuidar?’ Nesses momentos, quando eu e a Md9 temos que sair, ai chega dois
pras dez e a gente liga pra casa: ‘Tao se preparando pra dar o remédio da Cdm9?’ Entdo sempre tem
essa preocupagdo”. Somente dois pais (P7, P8) referiram que conseguiam deixar os filhos aos
cuidados de parentes, com seguranca: “Trangiiilo. Porque eu sei que ela cuida tdo bem quanto a
gente” (P7/C:4alm). Isto, em alguns aspectos, pareceu associado ao receio que varios pais (P1, P9,
P11, P13) ainda tinham em relacdo ao estado de salde dos filhos. Um dos pais (P1) comentou
sobre 0 quanto ainda sentia-se mobilizado diante de qualquer intercorréncia: “Essa semana que
deu uma febre nela, ai a gente ja ficou assim. Ja ligou pra a [nome da médica] e ela: ‘Ndo, ndo te
preocupa, tu vai ver que é uma virose'. De fato ela ta com um pouco de gripe. Ai vamos ver hoje nos
exames. Tomara que ndo seja nada” (P1/C:3alm).

Em virtude destes receios, a entrada na escola se deu mais tardiamente para a maior parte
das criancas, sendo que muitas delas ainda ndo tinham iniciado a freqlientar a pré-escola. Um dos
pais (P11), inclusive, considerou que isto acabou atrasando o desenvolvimento da filha. Varios
daqueles pais (P2, P4, P7, P9, P13) cujos filhos ainda ndo frequentavam a escola, assim como
outros daqueles que ja estavam passando por esta experiéncia (Pd6, P8, P11), referiram muita
apreensdo em deixa-los ao cuidado da escola, principalmente associada aos cuidados pés-
transplante e ao contato dos filhos com outras criancas, fora de sua supervisao: “Eu acho que ela
ndo tem que entrar tdo cedo na escola, em fungdo dos cuidados, né? No minimo assim com cinco anos,
porque ela é muito pequeninha. Vai ter as outras criancas maiores, podem... (...) Eu tenho uma
preocupacdo com a C2, pelo fato dela ter esse probleminha e dos outros de repente judiarem dela, né?
Claro que ela tem que ter cuidado especial, diferenciado 14 na creche. A gente vai orientar essa parte dos
cuidados. Mas mesmo assim. Ela vai brincar com os outros” (P2/C:3a3m),; “A gente fica até hoje com
esse... com essa tecla assim... A gente fica preocupado, porque as vezes essas pessoas ndo tem essa
instrugdo que a gente recebeu ai no hospital, que a equipe passou. Ai a gente fica com aquele receio.

Mas a gente procura fazer, conversar na escola direitinho. Deixa telefone de contato. Vai la. A gente vai
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sempre na escola e passa tudo” (M13/C:6a2m); “A gente tenta em casa ter um cuidado possivel com ela.
Entéo, na escola eu tenho medo. (...) Até o medicamento dela, que é uma coisa que a gente leva ali, ao pé
da letra. Entéo, sei l4... A gente tem uma inseguranca na parte do medicamento da Cdm9, que elas néo
vao dar o medicamento certo, que pode dar no horéario errado, a dose errada. (...) E que a gente cuida
muito também pra ndo cair... que a doutora mesmo pediu pra cuidar ela pra ndo bater, principalmente a
barriga no lado do figado. Entdo... eu tenho... a Md9 também tem uma inseguranca assim do... do
colégio pra ela” (P9/C:5a).

Este receio ocorria mesmo quando julgavam que os filhos ja tinham adquirido certo grau
de autocuidado: “Ele sabe bem certinho o que ele pode comer e o que ndo pode. Ele td bem consciente
disso. Tu ndo precisa nem... Ele sabe o que pode e o que ndo pode e ele se cuida” (P10/C:5alm); “Ela
lava a mao, passa alcool. Toda a vez que ela vai lavar ela passa alcool na méo e tudo. (...) Medicacao
ela aceita muito bem até, pro tamanho dela” (P9/C:5a).

Um dos pais (P9), que se encontrava mais apreensivo, falou dos planos do casal de
acompanhar a menina na escola, pelo menos inicialmente, e conversar com diretora e professora
para informéa-las sobre a situacdo de transplante e os cuidados necessarios: “Af até quando ela for
pra escolinha a gente vai conversar |4, ver se da pra Md9 ir 14, pelo menos no comeco, né? Até as
professoras se... porque eu acho que elas nunca... nunca tiveram uma... uma experiéncia assim de um
transplantado. Que eu saiba, 14, ndo teve nenhum caso a ndo ser a Cdm9, né? Entdo...” (P9/C:5a).
Outro (P10), cujo filho j& frequentava a pré-escola, falou com tranquilidade da pesquisa que
fizeram antes de escolherem o local onde deixariam seu filho e dos cuidados que tiveram: “4
gente sempre ia 14 ver o que tava acontecendo na creche. Investigou primeiro pra ver se as pessoas eram
boas. Até uma vez eu fui buscar ele, que sai mais cedo, né? Fui na creche e as professoras 14 sdo todas
muito boas. Pessoas que sabem cuidar bem de uma crianga, né?” (P10/C:5alm). Um dos pais (P4)
também argumentou que ndo gostaria do afastamento causado pela ida a escola, ja que era muito
apegado ao filho: “4h, eu tenho idéia que ele va [para pré-escola], mas ainda ndo. Nés somos muito
agarrados ainda, nés somos muito unidos” (P4/C:3a9m).

Além da dificuldade de separagdo e das preocupacfes em relacdo a escola, a maioria dos
pais (P2, P4, P5, Pd6, P7, P10, P11, P13) descreveu comportamentos mais dependente e regressivo
dos filhos, em diferentes areas: “Onde eu tava ele queria ficar. Ai comega a chorar. ‘Entéo td, tu quer
colo?’ ‘Quer’. Ai pegava ele. Se a gente ta no sofd, quer vir no sofa. Se ta na cama, quer deitar na cama.
Tudo assim” (Pd6/C:4a). Varios pais (P2, P4, P7, P11) referiram, por exemplo, o fato dos filhos
pedirem ajuda ou recorrerem aos outros para que fizessem as atividades por eles: “Ele pede tudo,
quando ele quer as coisas, geralmente ele pede. Até na coisa do computador, que ele ta nessa fase de
querer jogar, ele sempre pede ajuda” (P4/C:3a9m).

Um pai (P1) julgou que o comportamento mais inseguro e retraido da filha, no contato
com outras pessoas, estava relacionado a vivéncias traumaticas do transplante, ja que, com o
passar do tempo, houve uma mudanga substancial no comportamento da menina: “Com outras

pessoas, até um més ou dois atrds, ela era bastante assim... ela ndo falava, se escondia. Agora nao,
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agora ela t& mudando completamente. Ela quer participar, ela quer conversar também. Ela ta
comegando a se largar mais agora” (P1/C:3alm).

Outro pai (P11) considerou que a regressdo e a dependéncia da filha surgiam associadas a
um padréo de relacionamento estabelecido com a mae: “Ela é bastante dependente da mée dela, ela
ndo come sozinha, ndo toma banho, ndo se limpa. Ndo vai pro colégio. Ndo faz nada. Totalmente
dependente da mée dela. Eu acho que ela té se anulando. Ela t& deixando de ser ela, porque ela tem tudo
nas maos, né? Eu ja sinto que ela ta se acomodando. (...) E s6 estralar os dedos e deu. Ai ela acabou até
regredindo nesse ponto” (P11/C:5a10m).

Da mesma forma, no que diz respeito a autonomia nos cuidados de higiene, dormir
sozinho, alimentar-se, a maioria dos pais (P1, P2, P4, P5, Pd6, P7, P8, P11) avaliou que os filhos
acabavam agindo de forma bastante dependente. Apenas um pai (P3) considerou que a filha, de
modo geral, tivesse um comportamento mais independente: “Ela prefere fazer sozinha”
(P3/C:3a7m). Qutro (P11), afirmou que a maior independéncia ocorria somente quando os filhos
encontravam-se sozinhos com 0s pais: “Mas comigo ndo tem problema, ela faz as coisas sozinha.
Mas com a M11, a Cl1 é totalmente dependente” (P11/C:5a10m).

Cabe salientar que, de uma forma geral, varios pais (P4, P7, P9, P10, P11, P13) tinham uma
tendéncia maior a incentivar a autonomia dos filhos, ensinando diversas atividades, ao inves de
realizé-las pelos mesmos: “Vou no banheiro com ela. Ela tem que se secar, lavar as maos. (...) Eu s6
lavo o cabelo dela, as costas dela. O resto ela faz tudo sozinha, ela tem que fazer. Ela tem capacidade
para isso” (P11/C:5a10m).

Alguns pais (P5, P7, P11) referiram o fato dos filhos permanecerem dormindo com eles,
ou desejarem dormir junto (Pd6). No entanto, alguns (P5, P7) ndo se importavam com este
comportamento, enquanto outros (Pd6, P11) mostravam-se incomodados: “Dorme com nés. No
meio de nos. (...) Mas é pequeninho... A gente ta com saudade... mas a gente sabe que néo era pra ele
dormir junto com nés [por causa do transplante] ” (P7IC:4alm); “As vezes tentava levar ele pro quarto
dele, ai se acordava e ‘Ndo, ndo, ndo. Ndo quero ir pro meu quarto’. Uma briga pra ir pro quarto dele.
Ai coloca na cama e ele fica chorando. (...) Ai quando ele se acorda de madrugada, ele migra. Deita
junto com a gente na cama, se enfia. Sempre isso ai. Ele quer dormir com a gente” (Pd6/C:4a).

Pelo menos um dos pais (P11) mostrou uma postura mais critica em relacdo ao
comportamento dependente, inseguro e regressivo da filha, procurando incentiva-la para um
maior crescimento e busca de autonomia: “Pensa pra ti ver: se tu tem duas pernas, dois pedais e duas
rodinhas, pra que que €? Pra ti andar sozinha! As rodinhas ndo véo deixar tu cair. E se tu cair, tu salta
da bicicleta. Tu ndo vai aprender a andar de bicicleta, sem te machucar” (P11/C:5al0m). Este pai
comentou que a filha sentia-se bem e valorizada quando conseguia fazer diferentes atividades:
“Ela gosta de se sentir mais inteligente que os outros, e sentir Util, de se sentir um pouco mais... eu puxo
por isso. Pra que ela consiga fazer e se sinta gratificada por isso, né?” (P11/C:5a10m). Comentou

ainda que, se dependesse somente dele, a filha seria mais exigida e menos mimada: “Por minha
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vontade tava tomando leite em copo, comendo sozinha, tomando banho e se limpando... Tem que ser, né?
Ela tem duas méos...(...) E se é pra deixar a C11 totalmente carente, dependente, de mim ou de... eu vou
continuar sendo carrasco. Ndo vou mudar a minha atitude. Ela precisa ter alguém que seja... que, que...
tem que ser o0 polo negativo. Ndo pode ser s6 positivo, so coisa boa” (P11/C:5a10m).

Por outro lado, pelo menos um pai (Pd6) comentou que, tendo em vista a situacdo de
transplante, ainda era cedo para cobrar mais de seu filho: “Mas como ele ainda é muito pequeno,
ainda acho que... até pelo fato... realmente tem... tudo que ele passou tem que levar em conta. Tem que
levar isso um pouco em consideragdo e eu levo, entendeu? Bastante. Entdo, ainda é muito cedo. Por
enguanto, vamos levando em banho maria, né?” (Pd6/C:4a).

Alguns pais (Pd6, P11) comentaram sobre o possivel impacto que o fato dos filhos serem
“mimados” em virtude do transplante poderia acarretar no desenvolvimento dos mesmos: “/4
doenca e transplante interferiram de alguma forma] so na parte, digamos, psicologica dele. Dele ser um
pouco atrasado assim” (Pd6/C:4a),; “Ndo fosse tanto mimo ela conseguiria fazer as coisas que eu acho
gue seria certo pra ela, sem ser oneroso, sem ser pesado pra ela. Se ela ndo tivesse tanto arrego, ndo
seria pesado pra ela caminhar, estudar, levantar cedo. Que o ser humano é assim: sempre prefere a
coisa mais facil. Se tiver as duas opgOes, vai escolher a que te agrada mais: a mais leve”
(P11/C:5a10m). Um dos pais (P11) mostrou ainda uma preocupacdo muito grande, por identificar
uma maior regressdo da menina, com o passar do tempo: “Vai entrevar! Ela néo se mexe mais. Ela
nao se mexe mais. Ela ta ficando uma pessoa... a mente dela ta regredindo. (...) Até essa noite ainda eu
tava pensando: ‘Puxa vida, a Cl1 dormia aberta... que nem um gato no sol. Ndo queria saber de nada.
Se espalhava na cama. Hoje ela dorme em posi¢do fetal. J& t& um pouquinho regredindo eu acho. Eu
falei pra M11: ‘Tu sabe o que isso significa? Que ela ta se sentindo inferior. Ela td se sentindo... como se
estivesse na tua barriga. Td querendo voltar para tua barriga” (P11/C:5a10m). Outro pai (Pd6), ao
contréario, afirmou que inicialmente o filho estava muito atrasado, devido a doenca, tendo
recuperado, apés o transplante: “O Cdp6 se atrasou um pouco por causa do problema. Ele se atrasou
fisica e acho que até... mentalmente, né? (...) Ele se atrasou todo, entendeu? Ele, com dois anos, ele era
uma crianga de um ano, s6 que ele... quando ele ativou, quando ele fez o transplante, ai tudo comegou a
ficar normal pra ele, ele... ele acelerou demais, pra compensar! (...) A gente via as outras criancas, bem
diferente! J& faziam mais coisas do que ele, s6 que ele tava correndo atrés disso. Entdo hoje eu acho que
ele j& chegou. Ja emparelhou [riso meio nervoso]. Quatro anos, com certeza, né? Ja emparelhou
direitinho com a idade normal” (Pd6/C:4a).

Ainda em relagdo ao desenvolvimento, a maioria dos pais (P1, P2, P3, P4, P7, P8, P9, P10,
P13) avaliou que os filhos estavam se desenvolvendo bem: “T& bom, em todos os sentidos. Na
recupera¢do, no crescimento, na desenvoltura dela. Otimo, né?” (P1/C:3alm); “Na escola ele é bem
ativo, tudo. A gente vé pelo jeito que ele presta atencdo que ele ta aprendendo, né? E bem espontaneo,
sabe fazer as coisas. E bem esperto” (P10/C:5alm); “Muito bom. Pra mim té se desenvolvendo normal,
igual que os outros. (..) Depois do transplante ele comegou a recuperar, recuperar e foi...”
(P7/C:4alm).
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Um dos pais (P2) considerou que a filha tinha aspectos muito adultos para a idade, dando
énfase para o fato dela ser atenta a tudo que acontecia ou era dito: “4 C2 é uma crianga adulta. (...)
Ela sai com perguntas de adulto. Ela responde como adulto. Ela pega as coisas com facilidade. Nao
adianta tu querer enrolar ela, entendeu? (...) A C2 ndo. Nao adianta tu querer que ela ta de orelhas no
assunto e tu ndo... ndo escapa nada” (P2/C:3a3m).

No entanto, no relato de pelo menos um dos pais (Pd6), pode-se perceber certa distor¢éo
referente as aquisicbes esperadas para cada faixa etéria, associada a expectativas de um
desenvolvimento atipico em virtude do transplante: “Eu acho que td legal. Ta muito boa mesmo. Tu
pergunta uma cor pra ele, ele é meio atrapalhado assim. (...) Ele j& sabe contar de um até 10, sozinho.
Ele ja sabe... ele conhece alguns nimeros, que na escolinha eles tdo ensinando. (...) Ta bem. E muito
esperto. (...) Ele faz coisas as vezes que a gente achava que ele néo ia fazer” (Pd6/C:4a). Este pai, com
muita propriedade, comentou 0 quanto o atraso inicial no desenvolvimento do filho, em virtude
da doenca, fez com que eles perdessem o pardmetro, ndo sabendo até que ponto incentivar a
autonomia, até que ponto proteger e poupar a crianca: “E que no inicio todo mundo dizia: ‘Oh
cuidado, ele é transplantado ndo sei o que... é diferente’. E eu ndo sabia. Nunca tive um filho
transplantado! Nao tem como eu adivinhar! Entdo ficava ali, né? Mas agora... ele é muito esperto, né?
Entdo... acho que essa é a hora, né?” (Pd6/C:4a).

De forma geral, permaneceu no discurso de vérios pais (P1, P7, P10, P11), o forte desejo
de que os filhos tivessem uma vida normal e que eles, enquanto pais, conseguissem lidar com os
filhos como criancas saudaveis e iguais a qualquer outra: “Quero que ela brinque, que ela corra,
que ela ande atras dos cachorros, que brinque com as criangas na rua, que caia, que se machuque se for
necessario para ela aprender, que faga...” (P11/C:5a10m), “A gente trata ela como uma pessoa normal.
S6 os cuidados que a gente foi orientado, a gente procura ja estar passando pra ela. E ela mesmo ja sabe
algumas coisas, ela diz: ‘A Cdml ndo pode ir em tal lugar porque pega bichinho’. Ela ja estd
entendendo” (P1/C:3alm); “As vezes nos perguntam: ‘Esse aqui é o teu gurizinho doente?’ ‘Nédo.’ ‘Ué?’
Digo: ‘Ndo, ele foi doente uma vez. Entdo ele fez um transplante, recebeu um pedaco de figado da mde

dele e hoje ele ndo é mais.’ (...) Ele é uma crianga que ndo tem diferenca dos outros” (P7/C:4alm).

Sintese da categoria: O impacto do transplante na relagéo pai-crianga

A analise dos relatos descritos acima evidenciou gque a experiéncia de transplante teve um
forte impacto na relagdo pais-crianga, mesmo que em um primeiro momento a maioria dos pais
tendesse a negar tal influéncia. Além disso, os pais enfocaram, inicialmente, os aspectos
positivos, tais como maior afeto e proximidade deles com os filhos, com as esposas e com as
familias de modo geral. Neste sentido, uma tendéncia a idealizacdo do filho e da relacdo com o
mesmo foi verificada, ficando ainda mais evidente quando comparavam 0 amor que sentiam em
relacdo ao filho transplantado e aos filhos sadios. Outro fator que se destacou foi o fato dos pais

terem descrito uma relagéo pais-crianga ndo téo pautada nos cuidados e preocupacdes em relacédo
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a doenga e ao transplante, mas nos aspectos de vida. Destacaram que, em suas rotinas, ndo
estavam todo o dia com os filhos, devido ao trabalho. No entanto, 0s momentos em que se
encontravam juntos, procuravam realizar atividades prazerosas, como aquelas de lazer ou ensinar
habilidades que consideravam importantes ou interessantes para os filhos.

No que diz respeito aos momentos de separagédo pais-crianca, estes eram mais frequientes,
devido ao trabalho. Assim, de uma forma geral, tanto os pais, quanto os filhos, estavam mais
habituados e reagiam de forma mais natural aos afastamentos, comuns e inevitaveis desde o
inicio da doenca. Mesmo assim, em algumas situagdes, os filhos tendiam a chorar ou solicitar a
permanéncia dos pais junto a eles, e estes, a sofrerem com os afastamentos mais prolongados,
principalmente em situacdo de internacdo ou quando os filhos apresentavam algum sintoma de
doenca. No entanto, como os afastamentos eram inevitaveis, devido aos compromissos de
trabalho, parece que os pais lidavam de forma mais firme com os filhos, que acabavam por
aceitar a separacao. Cabe ressaltar ainda que os préprios pais afirmaram que o apego e as reacoes
a separacdo por parte dos filhos eram mais intensas quando diziam respeito as mdes. Em
contrapartida, os pais cujas esposas foram doadoras descreveram uma experiéncia diferente, de
maior proximidade e afeto dos filhos para com eles, pelo menos no momento inicial pos-
transplante. Atribuiram tal situacdo ao fato das mées terem ficado afastadas dos filhos, no
momento de maior vulnerabilidade e caréncia dos mesmos, tendo sido eles que assumiram 0s
cuidados neste periodo mais critico.

No que dizia respeito a deixar os filhos aos cuidados de outras pessoas, que ndo as
esposas ou familiares proximos, os pais mostraram apreensdo. Isto incluia a escola, de forma que
a maioria dos pais preferia que os filhos permanecessem em casa por mais tempo, aos cuidados
das mdes, com as quais eles sentiam-se seguros. Este padrdo de relacionamento pautado na
inseguranca em liberar os filhos para explorar o mundo circundante, parece ter levado ao
desenvolvimento ou manutencdo de um comportamento mais regressivo e dependente,
identificado pelos pais, em diversas areas. Mesmo assim, os pais tenderam, de uma forma geral,
a considerar que os filhos estavam se desenvolvendo bem, inclusive melhor do que esperavam

em virtude do transplante.

Relacdo pai-crianga e manejo paterno no contexto de transplante

Em relacéo as formas de manejo, quase todos os pais (P1, P2, P3, P4, P5, P7, P8, P9, P10,
P11, P13) afirmaram que esta ndo havia sido influenciada pela situacdo de transplante,
considerando que tratavam os filhos como tratariam se tivessem nascido saudaveis: “Consigo ser
firme com ele, como eu sou com os outros [fala bem convicto]. (...) Do jeito que a gente criou 0s outros a
gente t4 tentando criar ele. Do mesmo jeito, no mesmo sistema. Na hora que tem que ser rigido, tem que

ser! (...) Nao adianta por qualquer coisinha passar a m&o por cima. (...) Eu penso dessa maneira. N&o é
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porque ele fez o transplante que eu vou tratar ele... sei 14, porque pra mim ele ndo tem nada, gracas a
Deus. Ele teve um dia” (P7/C:4alm); “Nao interferiu em nada, porque o tratamento dele é como uma
crianga qualquer. Eu até tenho uma guriazinha de sete meses que é a mesma coisa, ndo muda em nada”
(P4/C:3a9m); “Acho que ndo sofieu influéncia ndo. E o mesmo que ela ndo tivesse nunca passado por
um transplante, so que tem esses cuidados” (M13/C:6a2m).

Apenas um pai (Pd6) referiu que a situacdo de transplante interferiu no manejo com o
filho, principalmente associado ao atraso no desenvolvimento do mesmo, ja que fez com que
perdesse parametros de quando comecar a introducdo da disciplina: “Interferiu s6 na parte digamos
psicoldgica dele, dele ser um pouco atrasado. A gente ndo saber quando comegar esse tipo de educagao,
né? (...) [Depois do transplante] o Cdp6 comecou a pegar tudo muito rapido. Ai foi dificil essa época,
porque tu ndo sabe se tu lida como se tivesse lidando com uma crianga de um ano, ou com uma crianga
de dois. Aquela coisa... (...) Acordou do dia pra noite, outra crianga! N&o teve aquele acompanhamento,
aquela disciplina desde cedo. Entao ficou meio estranho, né? S6 que tem uma certa hora, que tem que
comegar a dar uma puxada, né? Tem que dar uma puxada, sendo perde o controle. S6 que foi bem dificil
saber qual a hora exata, entendeu? Porque, na verdade, ele era uma crianga diferente. Ndo da pra
comparar ele com 2 anos, com uma outra crianga de 2 anos. A gente via as outras criancas e é bem
diferente, entendeu?” (Pd6/C:4a).

Alguns pais (P5, P9) ressaltaram o fato da equipe ter orientado que procurassem lidar com
o filho como uma crianga normal: “A¢é nesse ponto ndo [influenciou], a gente lida igual. Porque que
nem o médico disse uma vez: agora vocés tratam ela como uma crianga normal. Ela teve o problema dela
antes da cirurgia, mas agora tem que tratar como uma crianga normal” (P5/C:4a),; “Na educa¢do nao
[influenciou], porque a gente ndo teve... por mais que ela tivesse problema, como a gente conversou com
a psicologa, a doutora disse: ‘Ndo vdo querer deixar a Cdm9 fazer tudo que ela quiser s6 porque ela tem
um problema’. Néo, isso ndo” (P9/C:5a). Um dos pais (P3) considerou, inclusive, que tinha que ser
mais firme com a filha, devido ao “génio forte” da mesma: “Sou mais firme com ela, porque essa
aqui, pra segurar ela, ndo é facil!” (P3/C:3a7m).

No entanto, a analise dos relatos mostrou que varios pais (P2, P3, P5, Pd6, P7, P8) tendiam
a relevar as atitudes dos filhos, em fungédo do transplante. Desta forma, tornavam-se bastante
permissivos e superprotetores, tendendo a ceder excessivamente aos desejos infantis: “Por causa
desses problemas ai dela, ela foi criada mais a vontade. (...) Os outros eram saudaveis, a gente era mais
rigido um pouquinho com eles, mas ela ndo, porque ela teve tudo isso, né? (...) Entao, se ela tava a fim de
brincar... se ela quer olhar televisdo o dia inteiro, a gente deixa. Os outros ndo eram assim. Nao podia
isso” (P8/C:4allm); “Ele quer tocar bateria. Entdo eu acabei comprando uma bateria pra ele, de
verdade, mas pequena. Bah, fui 14, fiz uma prestacdo e comprei. Entdo ta Ia... ele tem a bateria dele. Ja
tinha dado uma simples, de crianca, né? Sé que... pra ti ver, que ele é tdo esperto, que ele disse: ‘Ndo,
ndo quero essa. Eu quero igual aquela la da igreja’. Ai eu, td... comprei uma baratinha la e ele: ‘Nao,
ndo é essa’. Ele pegou, quebrou tudo e jogou fora. Ta, entdo ta. Comprei uma boa mesmo, dai ta la, né?

Ele senta la e fica batendo ld. Mas ai as vezes eu digo: ‘Vai brincar de bateria’. E ele: ‘Ndo, quero tocar
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uma igual aquela la’. Entdo ele ja sabe: ‘Eu quero uma grande’. Entdo eu vou ter que acabar
comprando, uma hora, uma grande” (Pd6/C:4a).

Para alguns pais (P5, Pd6, P7) a permissividade também aparecia na falta de horéario da
crianca dormir e/ou acordar. Para pelo menos um deles (Pd6), era evidenciada, inclusive, no que
dizia respeito aos cuidados pos-transplante: “As vezes ele tava comendo e eu: ‘Oh M6, quando que tu
deu o remédio?’ ‘Ah, dei agora’. ‘Mas ele ta comendo!’ (...) Ai ela tentou tirar, ai ele ja botou o berreiro.
‘Nao, quero tomar o todinho, to com fome’ [imita, em tom de impaciéncia, o filho gritando e chorando].
Dai eu: ‘Ta, entdo deixa ele tomar agora, agora ja era!’” (Pd6/C:4a).

Neste sentido, alguns pais (P2, P5, Pd6) assumiram que existiam falhas importantes em
relacdo a colocacdo de limites: “Teria que ter um limite, mas... ela fica livre. Teria que ter mais
limite” (P2/C:3a3m),; “Esses dias um colega mandou uns brinquedinhos de morder pro pequeno. Mas
naquele dia eu fiz uma rateada, eu ndo levei nada pro Cdp6. 4Ai a M6 disse: ‘Ah, tem que cuidar isso, traz
Uma coisa pra ele também’.(...) Ah, quando ele viu: ‘Nao, é meu!’. ‘Nao, isso aqui é do [nome irmao], é
pra ele morder. Isso aqui é coisa de borracha, de brinquedo. Chocalho. Isso aqui é pro [nome irmdo] .
Ndo, bah. Ai tive que deixar tudo pra ele as coisas. Foi uma briga” (Pd6/C:4a).

Varios pais falaram da permissividade deles (P2, P3, P4, P5, Pd6, P10) ou dos familiares
(P2, Pd6, P9, P11), associada a situacdo de transplante e a pena que sentiam devido ao fato dos
filhos terem sofrido: “As pessoas sdo mais... Tem mais aquele... ‘Ai, porque é doentinha’. ‘A,
coitadinha, doentinha’ [fala com desprezo]. As vezes eu digo pra eles: ‘Néo, néo trata a CI11 como
coitadinha, como doentinha. Ela ndo € doentinha. Ela é saudavel como qualquer outra. S6 que veio com
problema de fabrica, mas no mais ela é normal’. Ela é um ser humano igual a outro. Mas as pessoas
tratam diferente. Tem um sentimento mais...” (P11/C:5a10m).

Um dos pais (Pd6) associou a sua permissividade, inicialmente, com a gratificacdo que
representava ver que, apos o transplante, o filho tinha energia e capacidade de fazer
determinadas atividades, que antes ndo conseguia: “Bah, teve uma época que ele tava terrivel. Ele ia
nos lugares, ele ndo parava quieto. Foi na época que ele comegou a caminhar. S0 que nessa época a
gente deixava, entendeu? Porque, até era legal de ver: ‘Bah, ta caminhando agora! Quer fazer tudo’. SO
que ao mesmo tempo a gente penou um pouco” (Pd6/C:4a). ESste pai comentou que estava tentando
comecar a ser firme com o filho: “Olha, é... eu t6, 16, 16 tentando, né? Porque é dificil, entendeu? Ele
acelerou muito rapido, né? Também ndo d& pro cara chegar de cara e... ai ndo da. Tem que ser aos
pouquinhos também. Mas ndo pode deixar perder [as rédeas]...” (Pd6/C:4a). Contou, inclusive, que
algumas pessoas vinham o alertando para o fato de estar sendo muito permissivo e de que isto
seria negativo para o filho. Mesmo que concordando, referiu dificuldade em mudar suas atitudes:
“Tinha gente que dizia: ‘Ah, vocés tdo se matando pra dar tudo que ele quer. Ndao pode ser assim. Tem
que ter um limite. Tem que saber até onde vocés podem dar’. Eu concordo, né? So que ¢ dificil”
(Pd6/C:4a). Pode-se identificar que esta dificuldade também surgia associada a uma ambivaléncia
evidenciada em seu discurso: “No inicio isso ai passou vdrias vezes. Ai eu disse: ‘Bah, M6, ndo dad.

Todo dia é um fiascéo pra sair de ld. A gente sai pagando o maior mico’. Apesar que ndo é um mico, né?
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Porque ele é... todo mundo sabia que ele queria bateria. Todo mundo ja dizia: ‘Olha la, o Cdp6 quer ir
na bateria’ [ri]. S6 que.. né? Tinha que chegar e dizer: ‘Sai que a gente vai embora’. Ele tinha que sair e
ir embora. Nao tinha que fazer fiascdo” (Pd6/C:4a).

A permissividade e comportamento superprotetor levavam a baixa tolerancia a frustracao
por parte das criancas, segundo a maioria dos pais (P2, P3, P4, P5, Pd6, P10, P11, P13): “As vezes
ela se emburrece a toa. As vezes é mais um pouco de aten¢do que a gente tem que dar” (M13/C:6a2m);
“Se ndo deu bem como ela quer, ela se revolta, fica bicuda. Ela derruba o bei¢o e fica com aquele
beicinho” (P2/C:3a3m); “Fica emburrada. Reina porque ndo gostou. Chora. Aquele choro de crianca...
até se acostumar” (P3/C:3a7m).

Da mesma forma, a permissividade reforcava as crises de birra e a teimosia, na medida
em que, segundo a maioria dos pais (P2, P3, P4, P5, Pd6, P7, P11, P13), eles mesmos ou 0s
familiares tendiam a ceder aos desejos infantis: “De vez em quando ele td naquelas de se atirar
agora, grita. (...) Ele comeca a se espernear, porque quer sair, quer sair, ndo quer respeitar, sabe?”
(P4/C:3a9m), “Ela ndo gosta de ficar parada nos lugar. Se tiver esperando o onibus ela quer se soltar e
quer sair. Se tentar segurar ela, ela comega a se atirar no chdo. Tem que pegar no colo pra ela parar,
sendo ndo para” (P5/C:4a); “Briga... ela tem um génio... ela é bem mais explosiva assim. Ela gosta de
mandar e é teimosa... diz que ndo é pra fazer, ai ela reina, reina, mas depois ela vé que ndo adianta
reinar” (P3/C:3a7m). Somente um pai (P1), que mostrou ser sempre firme com a filha, afirmou
que era dificil ela ter este tipo de comportamento: “£ dificil [ela fazer birra]. Tem que ser mesmo

’

que ela tenha vontade de fazer alguma coisa e a gente ndo deixa. As vezes pelo bem dela, mas sendo...’
(P1/C:3alm).

Alguns pais (P3, P4, P9) significaram tais caracteristicas infantis como “personalidade
forte: “Ele é um guri assim, como eu posso dizer? De carater, sabe? Ele é aquilo que ele é. Ele sabe o
que ele quer e o que ele ndo quer. Ele é meio que determinado assim. Personalidade forte” (P4/C:3a9m);
“Ela tem paciéncia. Ela é bem despojada nisso. Ela tem uma paciéncia pra aprender as coisas! O que
tiver que fazer ela faz, ela insiste até conseguir fazer” (P3/C:3a7m). Um dos pais (P11), em
contrapartida, falou de sua preocupacdo em relagdo as conseqiiéncias disso na vida de sua filha:
“Ela é uma criatura que vai ser dominante. Entdo, mais um motivo pra gente se preocupar com a
educacdo dela. Ela vai ser dominadora. (...) Mas se ndo controlar isso. Ela vai acabar se tornando uma
crianca mimada, cheia de vontade, né? Vai acabar abafando isso que é dela. Que ela ja nasceu com isso.
Ela é turrona e faz valer o que ela quer. Com os amiguinhos, é meio brigona as vezes. S6 que ela ta
regredindo nesse ponto. Por ficar muito mimada” (P11/C:5a10m).

Vaérios pais (P2, P4, P5, Pd6, P7) comentaram ainda sobre a agitacdo e descontrole de
impulso dos filhos: “Ele ndo pdra um minuto. O tempo que ele pdara é quando ele vai dormir”
(P7/C:4alm),; “Se atira bastante, grita, da tapa. Fica muito revoltado. Ele ja ameagou de querer dar na
gente. (...) N&o sei, eu convivo com outros pais e os filhos deles fazem a mesma coisa, sabe? Ent&o, eu td
achando que é normal” (P4/C:3a9m). POde-se perceber, no entanto, que estes comportamentos

tinham impacto nos outros ambientes que a crianca freqlentava: “Ld na escolinha ele ja andou
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ficando de castigo. La eles colocam ele sentado numa cadeirinha e ele ndo pode sair. (...) E as tias la sdo
bem severas mesmo, qualquer coisinha fica no castigo” (Pd6/C:4a).

Cabe ressaltar que, provavelmente em conseqliéncia deste tipo de manejo, em varios
casos, havia dificuldade das criancas de obedecer aos pais (P3, P4, P5, Pd6, P9, P13), tentando
dominé-los: “Ela quer dar de mandona. (...) Volta e meia a gente diz pra ela néo fazer uma coisa e ela
faz. E continua fazendo. (...) Ela é teimosa” (P3/C:3a7m); “Ela é muito braba. As vezes ela faz que nem
vé que fez uma coisa errada [ri]” (P9/C:5a). Em outros, foi referida uma certa instabilidade dos
filhos: “As vezes ela obedece, ds vezes ela é insistente. Ela tem o génio forte” (M13/C:6a2m).

Esta instabilidade aparecia relacionada a uma tendéncia de varias criancas (P3, P4, Pd6,
P9, P11, P13) de testar os limites para ver se 0s pais cederiam: “Volta e meia ela da uma tentada. Dd
uma tentada para ver se ela ndo vai conseguir mais... Ela vai testando pra ver até onde vai. (...) As vezes,
ela tenta levantar a crista dela, mas ela tem que baixar. E ela me respeita” (P11/C:5a10m). Pelo menos
um pai (P4) descreveu uma atitude mais provocativa do filho, interpretada por ele como uma
solicitacdo de limite: “Ele sempre ta querendo fazer coisinhas erradas. Ai quando ele vé que ta fazendo
uma coisinha mais errada ainda do que ele fez, ai ele fica olhando pra nés, aticando assim. Parece que
ta provocando pra nos fazer alguma coisa: xingar, botar de castigo, entendeu? E essa a atitude dele. Ele
parece que gosta de fazer assim, sabe?” (P4/C:3a9m). Em dois casos (P1, P8) 0s pais consideraram
que as filhas aceitavam os limites impostos com tranquilidade: “A gente diz que ndo é pra fazer e
ela obedece. (...) Se a gente fala pra ela, ela para” (P8/C:4allm). Em outros (P2, P10), destacaram a
necessidade de maior argumentacao: “Ela entende, por mais que ela seja rebelde, tu conversa com ela
e ela aceita sem ser preciso uma atitude mais enérgica” (P2/C:3a3m),; “Na hora [que é contrariado], ele
fica meio assim: ‘Ndo, vou fazer’. Mas depois ele aceita. Ele fica meio brabinho, meio chateado. As vezes
chora um pouquinho, mas aquele choro que logo passa” (P10/C:5alm).

Pode-se pensar que esta variabilidade na aceitagcdo dos limites se dava de acordo com a
severidade da ordem dada pelos pais: “Eu noto que ela nota que tem um limite. Dali ela ndo pode
passar” (M13/C:6a2m). Isto ficou claro no momento em que Varios pais referiram que, no que
dizia respeito aos medicamentos ou cuidados pés-transplante, os filhos tendiam a respeitar mais
(P2, P8, P9, P10, P11, P13), mesmo que, por vezes, precisassem conversar ou argumentar bastante
para isso (P1, P3, P7, P10): “Medicagdo ela aceita com a maior naturalidade. No que deu a hora, ela
fica assim: ‘Pronto, ja deu! Viva!’ E bate palma. Mas ela respeita aquele horério direitinho. Ela leva a
serio” (P2/C:3a3m); “Ele compreende bem, o que pode, o que ndo pode” (P10/C:5alm), “No comego
ele ndo queria muito, ‘Mas ndo, tu tem que tomar, que é pra ndo dar bichinho. Tem que tomar, porque
sendo tu pode voltar pro hospital’. Ai hoje ele toma tudo” (P10/C:5alm); “A dificuldade maior que eu
acho é com aquele remédio da rejeicdo. Porque ela é pequena e ela ndo entende certas horas que ela ndo
pode comer naquele horario, ndo pode tomar... e a gente tem que ficar enrolando, contanto umas

mentiras pra ela, pra... pra tentar fazer com que o tempo passe” (P1/C:3alm).
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Vaérios pais (P7, P9, P11, P13) mostraram conseguir ser firmes nas exigéncias com 0s
filhos, ndo cedendo as solicitagbes dos mesmos e agindo de forma mais natural e trangiila em
relacdo a necessidade de colocacdo de limites: “Eu chego e ‘Cdm7, isso tu ndo pode fazer’. Eu jd falo
mais firme, né? Eu ndo falo assim como eu t6 falando aqui. Tem que ser realista! Eu falo mais forte pra
ele, ai ele me olha e ai eu explico pra ele: ‘Isso ai é feio, isso ai é errado fazer’. E ai ele ja me entende,
né? Porque ndo adianta eu chegar e ‘C7zinho [imita tom mole]... chegar mole. Tem que chegar firme”
(P7/C:4alm),; “‘Vamos fazer uns temas’. ‘Ah pai, ndo quero fazer os temas’. ‘Tu quer fazer o tema. Ndo
to te fazendo essa proposta. Eu t6 dizendo pra ti que tu vai fazer os temas. N&o t6 negociando. N&o é
op¢do. Quando é opcdo, é opcdo, agora ndo é opgdo! Tu vai fazer’. Ai ela faz. (...) E sim, sim; ndo, ndo.
Ou obedece ou obedece” (P11/C:5a10m).

Cabe ressaltar que alguns pais (Pd6, P9, P11) referiram que os filhos tinham mais
dificuldade de obedecer quando as mées ou outros familiares estavam junto, por julgarem que 0s
defenderiam: “4 ndo ser quando a mde dela ta junto, ai ela regride um pouco. (...) Ai ela faz um pouco
mais de charme” (P11/C:5a10m),; “A minha irmd no comeco dizia: ‘Ah, por que vocés brigam com a
Cdm9?’ E eu dizia pra ela: ‘Ndo, mas ndo é assim. Tu ndo pode deixar também ela fazer o que ela quer’.
As tias, a vo, sempre tinham pena. As vezes a gente brigava com elas... Ndo tem nenhum problema grave
assim que ndo possa corrigir ela de alguma coisa, né?” (P9/C:5a).

Dois pais (P4, P11), por sua vez, referiram ndo gostar de ter que dar limites, tendo que
pensar na necessidade deste tipo de procedimento para a vida de seus filhos, a fim de ndo se
tornarem permissivos em excesso: “Ndo gosto muito [de dar limites], vou te ser bem sincero. Parece
que eu tb judiando dele. Mas a gente tem que ensinar, tem que por limite. Se ndo botar limite, depois
como é que vai ser?” (P4/C:3a9m); “Ah, ds vezes eu até me sinto um pouco carrasco, sabe? As vezes até
gostaria de pegar e de fazer as vontades dela... eu também sou um ser humano! (...) Mas nédo posso. Eu
VOou estar Sendo ruim pra ela se eu fizer por ela, ela ndo vai desenvolver” (P11/C:5a10m).

A maioria dos pais (P3, P4, Pd6, P7, P9, P11, P13) salientou a importancia de ser firme para
o desenvolvimento e educagdo do filho: “As vezes eu noto que ela fica meio sentida, mas a gente sabe
que ndo pode fazer todas as vontades dos filhos. Dali ela ndo pode passar, nem a gente pode ceder, né? A
gente ndo vai abrir mdo. A gente diz pra ela: ‘Ndo adianta vocé insistir que o pai e a mde ndo vai abrir
precedente’” (M13/C:6a2m); “Pai tem que ser pai sempre, sempre. Ndo s6 pra fazer. Ele tem que ter
aquela firmeza sempre, na hora... tem que ter a hora de brincar e tem que ter a hora de ser firme. Eu
penso dessa maneira. Entdo eu acho que, pra mim, ndo teve diferenca desde o inicio. Quando precisava
ser firme com ele, tinha que ser” (P7/C:4alm), “Ela tem que saber que nem tudo ela pode ter. (...) E pra
mim ta sendo bom isso ai. Criar ela dessa forma. (...) Ndo adianta encher de mimo e amanha ou depois
ficar chorando... (...) Ela tem que desenvolver desde agora. N&o vou querer ensinar ela depois de grande,
ndo vai se endireitar mais. Uma drvore a gente endireita desde pequena” (P11/C:5a10m).

Em relacdo as formas de manejo utilizadas, quase todos os pais (P1, P2, P3, P5, P7, P8, P9,
P10, P11, P13) afirmaram procurar conversar com os filhos e explicar o porqué de suas

solicitagOes e atitudes: “Tem que conversar com ela, explicar pra ela. (...) Ah, tem que inventar uma
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historinha pra ela, explicar o porqué ela ndo pode fazer, o porqué que ela tem que usar o oxigénio. E tem
que ter muito jeito, pra ela... ai ela aceita” (P2/C:3a3m); “Converso com ela, pede pra ndo fazer. A
gente ndo é aqueles pais assim... a gente conversa com ela” (P8/C:4allm),; “Eu explico pra ele o que
pode, 0 que ndo pode, né? Tento explicar, se ele fez alguma errada, eu digo: ‘Meu filho, ndo pode fazer
isso’” (P10/C:5alm).

Vaérios pais (P1, P7, P9, P11) comentaram que procuravam preparar os filhos para os
procedimentos meédico-hospitalares ou conversar com 0s mesmos sobre as restricbes impostas
pelo tratamento, como uma forma de tranquiliza-10s: “Que nem hoje, a gente veio pra cd e a gente ja
comega uns trés ou quatro dias antes: ‘Oh, tal dia nds vamos ld ver as tias, toda a equipe la dos
médicos’. Ai ela ja... a gente prepara ela, ai ela vem” (P1/C:3alm); “Eu digo pra ela: ‘Tu tem que te
acalmar Cl1. Ndo adianta ficar nervosa. ‘C11 ndo adianta brigar, porque ta com fome. Tu ta brigando
por fome, tu t4 gastando mais energia. A comida que tu tinha de reserva ta indo todo nesse teu choro.
Baixa a tua bola, segura no osso do peito, tu é forte. Tem que segurar’. E ela hoje: ‘E pai, hoje eu ndo té
chorando, né? Vou resistir hoje’. E td ld, sem chorar” (P11/C:5a10m).

Um dos pais (P7) destacou o fato de considerar-se a pessoa que melhor manejava o filho
verbalmente, mostrando-se extremamente orgulhoso com isso: “Eu tenho aquele jeito de conseguir
convencer ele mais facil que os outros: ‘Oh Cdm7 a gente tem que fazer isso, por isso, por aquilo e por
aquilo outro’ e ele aceita. Ele me ouve bastante. Mas sempre tem que ter jogo de cintura. Entéo, eu fico
muito feliz que eu consigo fazer com que ele me ouca bastante” (P7/C:4alm).

Outro pai (P11) procurava, através do manejo verbal, incentivar a filha a atitudes mais
independentes, de diferentes formas. As vezes, procurava argumentar a importancia de
determinado comportamento: “‘E pai, té cansada’. ‘E minha filha, mas a vida também ndo é ficil, tu
vai ter que caminhar. Tu acha que a gente vai sempre te carregar nas costas? Vamos |4, levanta. Na hora
que tu tiver pronta, que tiver descansada a gente vai continuar’. (...) Eu procuro puxar um pouco mais
por ela. A vida ndo é ficil e ndo vai ser pra ela. Jd ndo ta sendo pra ela. (...) As vezes ela diz: ‘Ah, eu ndo
consigo’ [imitando choro]. ‘Ndo, tenta! Ja tentou? Depois que tu tentar e nao conseguir ai eu vou la e te
ajudo’” (P11/C:5a10m). Qutras vezes, desafiava: “Quando é uma coisa que eu vejo que ela néo
consegue, eu tento colocar pra ela como um desafio. Ai ela se esfor¢ca pra tentar conseguir”

(P11/C:5a10m). Por vezes, procurava elogiar, como um incentivo.

Vaérios pais (P1, P3, P5, P7) também procuravam tirar a atencdo do filho, do foco de
conflito, como forma de acalma-los e conseguir 0 que desejavam: “Tento entreter ela com outro
brinquedo, distrair” (P5/C:4a); “A gente tenta inventar outra coisa que ela gosta de fazer, pra dar volta
e conseguir contornar a situagdo” (P1/C:3alm); “As vezes ndo ti na hora dele comer alguma coisa e ele
teima. Se ele t& com bastante fome, se preciso for, eu pego ele, saio, vou ali na cunhada. Vou ali na
sogra. Dou uma caminhada com ele, se ndo conseguir levar ele na conversa, né? Porque, me parte

assim... me doi um pouquinho em mim de ver ele querer uma coisa e eu ndo poder dar naquela hora”

(P7/C:4alm).
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Outra forma referida por varios pais (P1, P4, P5, Pd6, P11) foi a barganha: “Nés
participamos da igreja e ele vai, mas com uma condi¢do: tem que pagar um lanchinho pra ele”
(P4/C:3a9m), “E sempre se da um jeitinho e se consegue. Diz: ‘Ndo, vamos fazer tal coisa que tu gosta’.
Ou: ‘Vamos brincar com tal coisa’ ou ‘Vamos andar de trator que tu gosta’. E assim vai. A gente
consegue.” (P1/C:3alm).

Um dos pais (Pd6), por ndo conseguir ser firme com o menino ou manejar algumas
solicitacdes do filho, por vezes tentava enganar 0 mesmo: “Af outro dia era meia noite e ele queria
jogar bola. Ai eu disse que tava com a perna machucada. Mas ele é muito esperto, ai ele: ‘Ah, é mentira’.
Mas ele: ‘Papai, tu ta com a perna machucada?’ Ai eu disse: ‘Ndo, ndo to’. Ndo ia mentir. Ai ele: ‘Ah,
entdo vamos jogar bola?’ Ai tive que jogar bola com ele” (Pd6/C:4a).

Vaérios pais (P4, Pd6, P9, P11, P13) utilizavam a ameaca como forma de manejo. Esta
envolvia questbes referentes ao hospital ou a doenca (Pd6, P9), colocar de castigo (P4, P13) ou
bater (Pd6, P11): “Eu vivo dizendo pra ele: ‘Oh, bota o chinelo, se tu sair de pé no chdo tu vai pro
hospital’. Ai agora ele ta no hospital: ‘Viu, tu ta aqui porque tu andou de pé no chdo, porque tu fez
baguncga’... dai ele: ‘Ndo, mas eu ndo vou mais fazer bagunca’. Agora ele ndo sai da cama sem botar a
pantufa dele [ri]. Nao sei se é certo, mas eu ja uso o hospital que eu sei que ele tem um pouco de
medo... ” (Pd6/C:4a), “Ela diz que o figado dela é da mae [ri], foi a mde que deu um pedaco do figado.
As vezes ela ta la incomodando e a gente brinca com ela: ‘Ndo, entdo a tua mde vai querer tirar o teu
figado e devolver pra ela de novo’. ‘Nao vai pegar ndo. Agora ja ta colocado aqui dentro. Agora nao sai
mais’ [ri] " (P9/C:5a); “Eu digo pra ele: ‘Vai almogar agora’, ai ele ndo quer. ‘Ou tu almoga todo o
papa ou eu vou desligar o computador’. Ai é nessas horas que ele se irrita” (P4/C:3a9m).

Em relacdo ao castigo, alguns pais (P2, P3, P8) comentaram que ndo o utilizavam como
forma de manejo, enquanto outros (P9, P13), evitavam ou utilizavam como ultima forma de lidar:
“Castigo até que ndo. Nunca fiz isso com ela” (P8/C:4allm),; “Ndo sou aquele pai que bota de castigo:
‘Vou te deixar no castigo, de joelho no chdo!’ Eu nunca fiz isso! Eu falo assim com palavras: ‘Olha
minha filha, obedece o pai, porque se eu sair do sério, minha filha, o pai vai te colocar de castigo’. Eu
procuro passar moral como pai” (M13/C:6a2m), “Primeiro a gente conversa, depois o castigo. Mas eu
fico evitando de fazer [castigo] /»i] ” (P9/C:5a).

Um dos pais (Pd6) referiu utilizar o castigo, mas acabava sendo pouco firme e logo
cedendo: “Mas castigo ds vezes é pior, porque... eu tento fazer ld em casa. Por exemplo: ‘Ndo, fica
sentado ai no sofd por meia hora. Ndo vai mexer no computador’. Claro, ai 0 cara também nao é de
ferro, ai a crianga fica ali: ‘Ah papai, deixa eu mexer’ [imita voz de choramingo]. Claro, ai o cara vai
deixar mexer, ndo vai fazer o castigo completo. Eu faco isso as vezes e ndo da certo. (...) Acho que isso tu
acaba deixando a crianca mais irritada contigo, fica mais rebelde com isso” (Pd6/C:4a).

Alguns pais (P4, P7, P10) nao apenas afirmaram utilizar o castigo como forma de manejo,
como referiram serem firmes na manutencdo do mesmo: “Castigo a gente dizia: ‘C10, tu vai ficar
sentadinho um pouquinho aqui, porque tu fez isso e isso errado.’ Mas coisinha bem assim, que ndo afeta

nada” (P10/C:5alm),; “Eu t6 no castigo direto com ele, né? Ele ndo obedece e tem que colocar de
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castigo. Ele chora, ai ele se cansa e ai ele obedece. Ai eu tiro do castigo” (P4/C:3a9m), “Chego a
colocar de castigo, porque as vezes... ai tem um quarto um pouquinho mais escuro. Ai a gente coloca ele
de castigo ali, ai ele chora, que ndo quer ficar ali. ‘Bom, tu que vai decidir. A hora que tu quiser ser um
guri bonzinho, ai tu vai sair daqui’. Ai daqui a pouco, a gente nem ta ali e ele: ‘Papai, papai, eu quero
sair daqui’. Agora jd faz tempo que ele ndo precisa mais. E s6 na conversa. E ele me escuta, gragas a
Deus” (P7/C:4alm).

A punicao fisica também era utilizada por alguns dos pais (Pd6, P11): “Eu ja bati na C11
algumas vezes, mas € sO pra tirar pd, né? Fica mais o sentimento de ter apanhado da gente do que a dor
em si. E s6 olhar sério pra ela, que ela ja sabe que a coisa vai engrossar e que se ela nio obedecer ela
vai apanhar. (...) Ai ela concorda, obedece trangiiila, ndo resmunga” (P11/C:5a10m); “Eu jd bati nele
com cinta, né? Normal. Claro, ndo pode dar uma surra, ele é pequeno, né? (...) Eu bati poucas vezes
nele, mas assim eu dou-lhe uma bem dada. Mas tem que doer, entendeu? D& na perna, nao tem
problema. Beleza. Ai depois no outro dia, se eu s6 pego a cinta na mdo ele ja se apavora” (Pd6/C:4a).

No entanto, dois pais (P4, P5) preferiam evitar este tipo de manejo, enquanto a maioria
(P1, P2, P3, P7, P9, P8, P9, P10, P13) referiu ndo utiliza-1o: “Deus o livre. Bater na C2zinha seria um
crime” (P2/C:3a3m); “Nada de xingar, bater na boca, dar um tapa forte. Nao, isso ndo” (P10/C:5alm);
“Bater, eu ndo bato. Eu ja dei uma chinelada na bundinha dele, mas ai foi quando foi demais, né? Chega
num limite, né?(...) Até hoje quando ele vé um chinelinho ele ja fica com os olhos arregalados e ja
obedece” (P4/C:3a9m).

Um dos pais (Pd6) que utilizava a punicdo fisica como forma de manejo, argumentou que
esta era a Unica forma de uma crianga entender limite: “Quando é crianca, quando é pequeno, é a
Unica forma que tem. (...) Ele ndo entende o que que é respeito ainda, ai é pelo medo. Pelo medo de
apanhar, aquela coisa” (Pd6/C:4a). Por outro lado, também mostrou ficar com pena do filho: “Sé
que... as vezes eu fico pensando: ‘Claro que ele sofreu muito, mas isso ai ndo é sofrer, né? Isso ai é tu...
ele ndo ta sofrendo... Tomar uma cintadinha ali e chorar na hora. T4, beleza. Dali a cinco minutos ele ja
ta brincando contigo. E s6 uma forma de... mostrar o meu papel ali. Sendo... sendo ele vai te tratar como
qualquer um e daqui a pouco ja era” (Pd6/C:4a). Este pai afirmou que o filho, por medo de apanhar,
estava comecgando a respeita-lo mais: “Mas ndo ta ruim. Td legal. Té na linha. T4 direitinho. Ele ja
sabe, ja tem um... ndo digo que seja um respeito agora, mas ele tem, digamos assim, um certo medo de
apanhar” (Pd6/C:4a).

Apbs os pais serem mais firmes, ou punirem, alguns filhos tendiam a ceder e pedir
desculpas (Pd6, P7, P10, P11), 0 que muitos consideravam um importante passo em dire¢do a
disciplina: “As vezes ele fica quieto, fica bem quietinho. Depois ele vai se chegando, vai vindo pro nosso
lado, pedir colo. Aquele jeitinho dele de pedir desculpas. As vezes ele até chega a pedir” (P10/C:5alm);
“Ele fica na dele. Alguma vez ele ja embrabeceu, mas na maioria das vezes ele ja... ai ele pede desculpa
e diz que ndo vai fazer mais. Isso ai pra mim é uma grande coisa” (P7/C:4alm).

Alguns pais (P4, P5) afirmaram ter tido que usar contencdo fisica em determinada

situacdo: “Dai eu peguei ele nas méaos dele e ndo deixei ele fazer isso [quando menino tentou bater nos



113

pais]” (P4/C:3a9m), “Tem que pegar ela no colo e segurar ela, pra parar” (P5/C:4a). Outros (P7,
P11), realizaram este tipo de procedimento apenas quando acompanhavam os filhos em exames
ou procedimentos médicos. Nestas situagfes, também referiram que eram eles que
acompanhavam, jad que as mdes tinham dificuldade de vivenciar tais situacdes: “Jd ajudo a
agarrar ele, converso com ele bastante. Ai daqui a pouco, ela ja tirou o sangue, ai ele foi 14 pra fora pra
brincar. Ai saiu do lado de fora ja parou de chorar. Tirou a mdscara e ta la, faceiro da vida”
(P7/C:4alm), “Desde quando ela nasceu, era eu que tinha que encarar com ela, porque a M11 néo tinha
coragem. (...) E eu segurava ela, segurava a méo dela e encostava na cabeca e eu acho que ficou no
inconsciente dela isso, né? Toda vez que ela vai fazer acesso ela pede pra eu olhar nos olhos dela e
encostar na testa dela. Seguro ela e digo: ‘Seja forte. Nao puxa a mdo, que ndo vai nem doer’. Ela fica,
nem chora. Ai fica trangiiila. Foi sempre assim” (P11/C:5a10m).

Um dos pais (Pd6), que mostrou ter bastante dificuldade de manejo com o filho, sendo por
vezes muito permissivo, por considerar o filho ainda muito pequeno ou incapaz de compreender
as coisas, falou da importancia de se fazer respeitar pelo menino, procurando revisar seu
posicionamento no decorrer das entrevistas: “Eu acho que eu esperei demais. Comecei muito tarde.
(...) No inicio eu deixei, deixei... Eu: ‘Ndo, nao vou bater nele, porque ele é pequeno, fez um transplante,
ta se recuperando...’. Foi, foi... eu deixei, deixei, deixei. Ai agora, bah! Dai agora... tda grande, 4
anos...(...) Eu ndo sei. Ndo tem como saber se ta certo, se ndo ta. Se eu esperei demais ou de menos. Eu,
eu... eu ndo sei, porque realmente ele € uma criancga diferente, ele ndo é uma crianga normal, né? (...) SO
gue independente dele ser transplantado ou néo, ele tem que ser tratado como um filho normal, igual.
N&o adianta ter um filho... imagina, um filho transplantado que no futuro quer subir em cima da minha
cabeca. (...) Tem que ter um limite em algumas coisas. Ele é uma crianca igual, que nem as outras. Ele é
transplantado, mas... ndo adianta ser transplantado mal educado, né? [ri] ” (Pd6/C:4a).

Cabe ressaltar que alguns dos pais (P7, P11, P13) que conseguiam ser mais firmes, de
forma geral, procuravam pensar na importancia disto para o futuro de seus filhos: “4 gente td
criando ela, mas eu procuro criar ela para amanha, ndo para hoje, né? (...) As vezes a gente até tem que
se reprimir pra um beneficio futuro. Porque néo t6 criando a C11 pra agora. To criando ela pro futuro.
Pra daqui 10 ou 15 anos. (...) Eu acho que ela tem que... Ndo adianta, por ela ser pequena, passar a
mdo em cima hoje e criar um problema amanhd’” (P11/C:5a10m); “Ai tem gente que as vezes diz assim,
quando a gente da uma puxadinha nele: ‘Ah, mas tu ndo podia fazer isso ai’. Ndo, eu acho que é melhor
pai ensinar ele, ou a made, do que os estranhos depois. Nao é porque ele fez o transplante ou qualquer
outra coisa que a gente vai deixar por conta. Porque a crianga, se néo for ensinada de pequena, depois
se cria rebelde. Ai os outros de fora tem que ensinar. O mundo que ensina. Entdo é melhor os pais

ensinarem do que o mundo. E gracas a Deus ta dando certo” (P7/C:4alm).

Sintese da categoria: Relacdo pai-crianca e manejo paterno no contexto de transplante
Como pode ser visto, muitos pais afirmaram que o transplante ndo interferiu na forma de

manejo com os filhos. No entanto, a andlise dos resultados evidenciou uma tendéncia a
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permissividade e dificuldade na imposicao de limites. Estas, surgiam associadas a sentimento de
culpa e pena, assim como a uma tentativa de poupar a crianca de mais situagdes frustrantes, além
das ja vivenciadas em funcao da doenca e do transplante. Desta forma, mesmo aqueles pais que
inicialmente afirmaram tratar o filho como uma crianga normal, mostraram dificuldade em fazer
isso, cedendo diante das expressdes de contrariedade ou sofrimento dos filhos. Além disso,
alguns pais afirmaram dar-se conta de que seus comportamentos ndo estavam de acordo com o
que consideravam “correto”, no entanto, nao conseguiam agir de forma diferente, indicando a
provavel existéncia de conflitos inconscientes, permeando a relacao.

Os resultados apontaram que estes comportamentos permissivos acabavam, muitas vezes,
levando a uma baixa tolerancia a frustracdo, assim como a problemas de comportamento e
disciplina nos filhos, que se manifestavam ndo apenas em casa, mas nos outros ambientes que,
por ventura, freqlientavam. Isto, por sua vez, levava a uma maior sobrecarga paterna, mais
conflitos relacionais e maiores dificuldades de manejo.

A analise dos relatos mostrou ainda que os pais, de forma geral, procuravam utilizar o
manejo verbal e a barganha como principal forma de manejo. Em algumas situacfes, recorriam
ao castigo. No entanto, diante da resisténcia, do choro ou das crises de birra dos filhos, tendiam a
ceder, evitando o confronto e as expressdes de “sofrimento” e contrariedade dos filhos. Da
mesma forma, em outras situacdes, procuravam tirar atencdo da crianca sobre o foco de conflito,
omitiam informacbes ou até enganar os filhos, sempre na tentativa de evitar confronto. Isto,
contudo, parece ter levado a ainda mais conflitos, a medida em que os comportamentos infantis
acabavam sendo incentivados, quando as criangas, através de tais atitudes, conseguiam
manipular os pais e ter seus desejos atendidos. Desta forma, em situaces em que 0s pais
realmente consideravam importante reprimir atitudes dos filhos, acabavam tendo que recorrer a
manejos mais severos, como a punicdo fisica.

Cabe destacar que aqueles poucos pais que conseguiram ser mais firmes, ndo cedendo aos
desejos infantis e mantendo um manejo semelhante ao que tinham, ou pensavam que teriam, com
filhos sadios, procuravam pensar nas consequéncias que a permissividade teria para o futuro e o
desenvolvimento emocional de seus filhos transplantados. Desta forma, conseguiam minimizar a
pena e a sensacdo de que estariam agindo como carrascos ou maltratando seus filhos, caso
fossem firmes com os mesmos, passando a perceber que, se nao tivessem estas atitudes agora, 0s

filhos sofreriam ainda mais no futuro.
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DISCUSSAO GERAL - ESTUDO |

Como poOde ser visto, a situacdo de doenca e transplante pediatrico € extremamente
complexa, tendendo a afetar emocionalmente cada um dos envolvidos, assim como a relagéo
entre eles (Anton & Piccinini, 2010a). Os resultados do presente estudo mostraram um forte
impacto da situacdo de transplante na relacdo genitores-crianga, nos sentimentos referentes a
parentalidade e nas formas de manejo estabelecidas com os filhos transplantados, inclusive a
longo prazo, apoiando as expectativas iniciais da autora.

No que diz respeito & experiéncia da maternidade, neste contexto, a analise dos relatos
maternos mostrou um imenso sofrimento emocional associado ao surgimento de uma doenca
potencialmente fatal na tenra infancia (Anton & Piccinini, 2010b, in press; Moreira & Angelo,
2008) e a consequente perda do bebé idealizado na gestacdo (Szejer & Stewat, 1997). Assim,
estas mées tiveram que lidar com a frustracdo por ndo terem suas expectativas, seus sonhos de
perfeicdo e completude, satisfeitas pelo bebé real que se apresentou, afetando-lhes a auto-
imagem (Brazelton & Cramer, 1992; Favarato & Gagliani, 2008; Szejer & Stewat, 1997).

Questdes referentes a ferida narcisica (Brazelton & Cramer, 1992; Lewis & Wolkmar,
1963) também apareceram de maneira direta ou indireta. Tais aspectos puderam ser percebidos
em diversos momentos, sendo que o sofrimento vivenciado pelas mées ainda era de certa forma
intensificado pela inevitavel tendéncia das mesmas a compararem suas vivéncias com aquelas de
mdes de bebés sadios, mostrando a inconformidade com o ocorrido e a ferida narcisica que
representa ser mde de uma crianca doente. Isto também ficava claro ao relatarem o
constrangimento e a raiva que sentiam quando percebiam outras pessoas olhando para seus filhos
com pena ou curiosidade, devido a sinais e sintomas da doenca no pré-transplante, ou
secundarios ao tratamento, no pos-transplante. O sofrimento diante destas situacdes era tanto, a
ponto de uma das mées, quando chegava em casa, arrancar a sonda nasoentérica do filho -
necessaria para que 0 mesmo saisse do estado de desnutrigdo grave antes do transplante - por ndo
tolerar vé-lo usando sonda, enquanto o sobrinho, da mesma idade, era naturalmente alimentado
pela boca.

Assim, as esperancas e 0s sonhos destas maes foram precocemente invadidos por um
diagnostico de doenca grave, ocorrido ja nos primeiros dias ou meses de vida de seus filhos
(Collins et al., 1997; Moreira & Angelo, 2008), o que tendeu a impactar ao longo da vida. Neste
primeiro momento diagndstico, algumas mées tenderam a negar a gravidade da doenca e a
necessidade de transplante, desejando abandonar o tratamento (Anton & Piccinini, 2010b; Castro
& Moreno-Jiménez, 2005). Outras, assimilaram o risco iminente de morte e logo entraram em
uma luta desesperada contra a doenca (Anton & Piccinini, 2010b). Ambas as formas de reacao,
diante do diagnodstico de uma doenga potencialmente fatal, ja tinham sido identificadas em
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estudo anterior dos autores, que indicaram que, com o passar do tempo, o agravamento do estado
de saude dos filhos e a visualizagdo de sintomas indicativos da gravidade da doenca, a negacao
tendia a se dissipar, havendo uma reorganizacdo emocional e familiar.

Para dar conta das demandas de cuidado de uma crianga gravemente enferma e na
constante luta pela sobrevivéncia de seus filhos, estas mées acabaram por abdicar de interesses
pessoais, incluindo contato com outros filhos, trabalho, autocuidado (Anton & Piccinini, 2010a;
Castro & Piccinini, 2004; Engle, 2001; Oppenheim & Hartmann, 2000; Stuber, 1996). Muitas
delas tiveram que deixar seus filhos sadios aos cuidados de terceiros, por meses ou até anos
(Anton & Piccinini, 2010a; Favarato & Gagliani, 2008; Fine et al., 2004; Stuber, 1996), o que foi
significado pelas maes como um abandono com consequiéncias talvez irreparaveis para estes
filhos. Isto contribuiu para abalar ainda mais a auto-imagem destas mées que se consideraram
falhas, por ndo conseguirem dar conta das demandas de todos os filhos, de forma satisfatoria
(Favarato & Gagliani, 2008; Lewis & Wolkmar, 1993). Em outros momentos, em contrapartida,
sentiram-se vitoriosas e maes exemplares, tendo em vista a situacdo extremamente complexa que
tiveram que enfrentar, a fim de salvar a vida de seus filhos (Anton & Piccinini, 2010a), o que
incluiu, em alguns casos, a doagdo de parte de seu préprio figado.

Como pbde ser visto, as mées passaram a viver suas vidas em torno da doenca e do
tratamento (Anton & Piccinini, 2010a; Castro & Piccinini, 2004; Falkenstein, 2004; Farley et al.,
2007; Lisson et al., 2005). Neste contexto, a angustia e 0 medo da morte passou a ser uma
constante, e as formas de aliviar a tensdo, reduzidas, uma vez que tendiam a passar longos
periodos cuidando dos filhos sozinhas, em casa e no hospital, sobrecarregando-se
emocionalmente (Anton & Piccinini, 2010a, 2010b; Biagi & Sugano, 2008; Castro & Piccinini,
2004). Estas abdicacdes, somadas a intensa angustia que representou acompanhar cada fase do
processo, de forma intensa e sistematica, com os filhos, levaram a um sofrimento por vezes
inimaginavel, como elas mesmo o descreveram. Tal sofrimento foi tdo intenso a ponto do desejo
de morte em relacdo a elas mesmas ou aos filhos doentes ter vindo a tona (Brun, 1996). Neste
sentido, pelo menos uma das mées revelou que, inicialmente, chegou a desejar a morte do filho,
a fim de terminar com aquele sofrimento; outra, por sua vez, referiu seu impulso inicial de
desistir de tudo, afirmando que talvez tivesse abandonado o tratamento, ndo fosse seu marido
ajuda-la, dando esperanca, acompanhando todo o processo e ndo permitindo que desistisse.

Os resultados do presente estudo revelam que, apesar do transplante ter surgido como
uma alternativa de sobrevida e fonte de esperanca para estas maes (Engle, 2001; Massarollo &
Kurcgant, 2000), o sofrimento amenizou, mas ndo se extinguiu com o sucesso do transplante
(Anton & Piccinini, 2010b; Bradford, 1991). Isto porque, diferentemente do que muitas vezes
supde-se, este procedimento ndo leva a cura, de forma que estas méaes acabaram tendo que lidar

com a doenca cronica, as complexas decisdes, as restri¢des, os cuidados médicos e o constante
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risco de intercorréncias pos-transplante, assim como com o extremo sofrimento que acarretaram,
ao longo da vida (Anton & Piccinini, 2010b, Falkenstein, 2004; Farley et al., 2007; Simons et al.,
2007; Stuber, 1996).

As maes destacaram as situacOes de preconceito sofrido, sentindo-se expostas e diferentes
das mées de criancas saudaveis, mesmo anos apés o transplante. Nestas situacdes de preconceito,
as maes eram remetidas ndo somente aos conflitos referentes a ferida narcisica, mas a impoténcia
e ao sentimento de fracasso enquanto mées (Bowlby, 1989; Brazelton & Cramer, 1992; Lewis &
Wolkmar, 1993), j& que novamente eram obrigadas a verem seus filhos sofrendo, sem poder
poupé-los da dor (Anton & Piccinini, 2010a). Assim, consideravam ndo conseguir exercer em
sua completude a funcdo protetora inerente a maternidade (Anton & Piccinini, 2010a; Bowlby,
1989; Moreira & Angelo, 2008). Neste contexto, algumas méaes tenderam a se sentir culpadas
(Bowlby, 1989; Collins et al., 1997; Lewis & Wolkmar, 1993; Masi & Brovedani, 1999),
procurando em seus proprios comportamentos, genética, alimentacdo e sentimentos,
justificativas para o nascimento de um bebé enfermo, assim como para o fato delas e dos filhos
estarem passando por situacdes de tanta dor. O entendimento da doenca dos filhos como um
castigo por algo que elas poderiam ter feito de errado, apareceu nos relatos de muitas maes do
presente estudo, corroborando a literatura da area (Aberastury, 1984; Anton & Piccinini, 2010a).

Tudo isso causou um imenso desgaste fisico e emocional, levando muitas destas maes a
uma sensacdo constante de exaustdo, associada a um comportamento hipervigilante, ansioso
(Farley et al., 2007; Wise, 2002) e, muitas vezes, depressivo (Manne et al., 2001; Piccinini et al.,
2003). Cabe ressaltar que, talvez, na constante luta contra a morte, estes aspectos depressivos
acabem comumente sendo negligenciados pelas préprias mées e pela equipe. Isto porque, nesta
luta, parece ndo haver espaco para o desanimo e a desisténcia. Muitas vezes, a postura das maes,
dos familiares e da propria equipe é de que ndo se pode fraquejar, ja que o menor deslize pode
ser suficiente para a morte. No entanto, a tendéncia expressa por algumas méaes participantes
deste estudo de fecharem-se no préprio sofrimento, mostrando-se resistentes a expressar sua
angustia e dor mesmo durante os atendimentos psicolégicos realizados na internacdo ou em
ambulatorio, parece aumentar ainda mais o sofrimento. Por outro lado, pode-se entender este
funcionamento materno como uma tentativa desenfreada de fugir de sua dor, como se, evitando
falar, estivessem protegendo-se de sofrer (Aberastury, 1984; Freud, 1914/1969). Tal tendéncia
também foi verificada nas proprias entrevistas, ja que, quando questionadas diretamente, varias
mées tenderam a negar que a situacdo de doenca e transplante pudesse ter influenciado a
experiéncia da maternidade (Anton & Piccinini, in press), conseguindo falar de seus temores s
posteriormente.

Desta forma, pode-se pensar no quanto estas mées precisaram utilizar, de forma intensa,

mecanismos de defesa, como negagéo e racionalizacdo (Castro & Moreno-Jiménez, 2005; Masi
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& Brovedani, 1999; Gritti et al., 2001; Karrfelt et al., 2003), para lidarem com o sofrimento que
representou ser mae em uma situacdo tdo extrema como a de uma doenga grave, com
necessidade de transplante (Gritti et al., 2001; Karrfelt et al., 2003; Simons et al., 2007). Muitos
argumentos na tentativa de explicar o ocorrido foram buscados pelas maes, como forma de tentar
aceitar a doenca e as modificagOes que esta causou em suas vidas, assim como para minimizar o
sentimento de culpa, raiva e frustracdo que muitas vezes sentiam em funcdo do nascimento de
um filho doente e das abdicacdes realizadas em suas vidas (Anton & Piccinini, 2010b; Bowlby,
1989; Castro & Piccinini, 2004). Da mesma forma, houve uma tendéncia a considerarem a
doenga como uma prova ou uma missdo, procurando, assim, ressignificar e aceitar 0s
sofrimentos vivenciados.

Mesmo lancando méo de poderosos mecanismos de defesa, pdde-se perceber que a
situacdo de transplante teve um forte impacto ndo apenas na experiéncia da maternidade (Castro
& Piccinini, 2004; Masi & Brovedani, 1999; Piccinini et al., 2003), mas também na relagcdo mée-
crianca e no manejo materno com o filho transplantado (Anton, 2007; Anton & Piccinini, in
press). Em um primeiro momento, a énfase dada pelas mées foi em relacdo aos aspectos
positivos, como a maior proximidade que gerou e as expressoes de afeto amoroso dos filhos para
com elas, interpretadas pelas mées como um reconhecimento pela imensa dedicagédo a eles. Ao
mesmo tempo, péde-se identificar uma intensa idealiza¢do, da maioria das mées, no que dizia
respeito aos seus filhos transplantados e a relacdo estabelecida com os mesmos (Anton &
Piccinini, 2010a). Desta forma, inclusive em situac¢des que se identificavam conflitos subjacentes
e afetos agressivos, as mées tendiam a nega-los ou minimizé-los (Castro & Piccinini, 2004; Masi
& Brovedani, 1999). Isto pode ser entendido como uma formacdo reativa, na tentativa de
defender-se de sentimentos ambivalentes na relacdo com os filhos transplantados, pois, ao
mesmo tempo em que eram fontes de alegria, também representavam inumeras abdicacfes e
frustracOes, associada a uma historia traumatica de doenca e transplante, como ficou evidenciado
no relato de algumas médes (Anton & Piccinini, 2010a). Em sintese, pode-se pensar que a
dificuldade das maes de falarem sobre conflitos na relagdo mae-crianca, estivesse intimamente
relacionada a seus sentimentos ambivalentes para com o filho e a maternidade na situacdo de
transplante (Anton & Piccinini, in press; Brun, 1996; Castro & Piccinini, 2004). Isto porque,
conflitos sdo inerentes a toda e qualquer relacdo humana. Assim, a tendéncia a nega-los de forma
tdo veemente pode ser entendida como uma intolerancia aos mesmos, possivelmente oriunda de
sentimentos agressivos que necessitam permanecer inconscientes, devido a sua intensidade
(Freud, 1915/1969; 1923a/1969).

Além disso, outro aspecto verificado na analise dos relatos maternos no presente estudo
foi a intensa dificuldade de separacdo mae-criangca (Mahler, 1979/1982), relacionada a uma
sensacdo de que, longe delas, os filhos ndo sobreviveriam (Anton & Piccinini, 2010a; Castro &
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Piccinini, 2004; Gritti et al., 2001; Wise, 2002). Nas situagcbes em que as mées tiveram outros
filhos, apds o transplante, esta dificuldade de separacdo ficou ainda mais evidenciada, ja que as
préprias maes referiram que o sentimento que elas tinham em relacdo ao filho transplantado e
aos bebés sadios era muito diferente. Mesmo que racionalmente pensassem que 0s bebés
necessitavam mais de sua participacdo, a tendéncia das mesmas era de conseguir deixarem 0s
bebés sadios aos cuidados de terceiros, mas ndo tinham a mesma atitude em relacéo a seus filhos
transplantados, o que revela mais uma vez a intensa inseguranca em que viviam.

Da mesma forma, aquelas mées que tinham filhos mais velhos, afirmaram deixa-los em
segundo plano (Anton & Piccinini, 2010a; Oppenheim & Hartmann, 2000; Stuber, 1996). Esta
superdedicacdo ao filho transplantado, por vezes também gerava sentimentos de culpa nestas
mées, criando mais uma fonte de conflito (Lewis & Wolkmar, 1993; Oppenheim & Hartmann,
2000). Assim, no decorrer das entrevistas, as proprias mdes deram-se conta do quanto a
experiéncia de transplante interferiu na capacidade de tolerarem os momentos de separacdo de
seus filhos transplantados (Castro & Piccinini, 2004).

Associados a esta dificuldade de separagdo, surgiram comportamentos super-protetores
(Bradford, 1991; Biagi & Sugano, 2008; Delucchi et al., 2008; Masi & Brovedani, 1999) e uma
tendéncia, mesmo que inconsciente, de incentivar a dependéncia e cercear a autonomia dos filhos
transplantados. Isto apareceu em diferentes aspectos do dia-a-dia da crianca, tais com nos
cuidados de higiene, autonomia para vestir-se, controle demasiado das atividades da crianga, etc.
(Adeback et al., 2003; Anton & Piccinini, 2010a; A. Freud, 1952; Biagi & Sugano, 2008; Masi
& Brovedani, 1999). As criangas, por sua vez, também mostravam ansiedade de separacao,
comportamento regressivos, dependéncia (Anton & Piccinini, 2010a; A.Freud, 1952, 1975; Gritti
et al., 2001) e, por vezes, inseguranca no contato com os outros (Wise, 2002). Tais
comportamentos infantis, além de possivelmente associados as vivéncias traumaticas do
transplante, pareceram reforcados pelo comportamento materno inseguro, hipervigilante e muitas
vezes cerceante, associado ao medo da doenga e da morte (Adebédck et al., 2003; Anton &
Piccinini, 2010a; Farley et al. 2007; Piccinini et al., 2003; Wise, 2002). Assim, a crianca
transplantada parece ter que enfrentar um grande desafio durante a vida: aprender a conviver
com as limitaces da doenga e do tratamento, sem que o0s obstaculos ao seu desenvolvimento se
cristalizem, ceifando suas potencialidades e seu desenvolvimento (Biagi & Sugano, 2008).

Neste sentido, o desenvolvimento dos filhos e a aquisicdo de autonomia foram muitas
vezes sentidos pelas mées como uma perda de controle, revivendo o medo da morte (Anton &
Piccinini, 2010a; Piccinini et al., 2003). Ao sentirem-se inseguras, as maes, provavelmente,
transmitiam inseguranca aos filhos no contato com o mundo exterior (Adebéck et al., 2003).
Desta forma, muitas criancas apresentavam-se mais dependentes na relagdo com suas mdes do

que o esperado para a faixa-etaria, afetando a aquisi¢cdo da autonomia em diversas areas, tais
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como alimentar-se, vestir-se, dormir sozinho, etc. (Anton & Piccinini, 2011; A.Freud, 1952;
Masi & Brovedani, 1999; Oliveira, 1999). Assim, o amadurecimento emocional da crianca
transplantada pode ser dificultado pelo fato dos genitores — preocupados com a manutenc¢édo da
satde de seus filhos - tenderem a fazer tudo por eles, excluindo-os de seu proprio tratamento e
ndo contribuindo para que se tornem co-responsavel por sua satde (Biagi & Sugano, 2008). A
prépria gratificacdo excessiva dos filhos na relagdo com as mées extremamente dedicadas e
superprotetoras, acabava, muitas vezes, por ndo incentivar a saida dos mesmos do ambito da
relacdo materna, que os protege e “alimenta” (Mahler, 1979/1982; Winiccott, 1956/2000). Ao
mesmo tempo em que esta grande proximidade gratificava a dupla mae-crianga, também era
fonte de tensdo, sobrecarga e sofrimento para ambos, que ndo conseguiam, com naturalidade,
envolver-se em atividade individuais, gratificando-se com as mesmas.

Neste contexto, a entrada na escola pode ser considerada um marco, pois, nestas
circunstancias, as mées e as criangas sdo obrigadas a lidarem com a separacdo (Kosmach et al.,
1998). No presente estudo, pdde-se verificar que a entrada na escola foi adiada em virtude da
doenca, mas também em funcdo dos desejos maternos e, por vezes, da prépria crianca, sendo que
as maes mostravam preocupacdo em relacdo a isto, mesmo muitos anos antes que essa demanda
existisse. Neste sentido, muitas mées descreveram o sentimento de vazio e soliddo que
experimentaram ou imaginavam que experimentariam com o fato dos filhos passarem no minimo
um turno inteiro fora de casa, ao cuidado de outras pessoas.

Também ficou evidenciada uma dificuldade de delegar tarefas ou dividir cuidados com
outros, por sentirem-se mais seguras assumindo elas mesmas estas atividades (Anton &
Piccinini, 2010a; Castro & Piccinini, 2004). Isto surgiu associado com o medo da morte e a
sensacdo de serem as Unicas capazes de cuidar de forma correta de seus filhos. Além disso,
verificou-se uma tendéncia destas mées a se considerarem as Unicas responsaveis pelos filhos
transplantados, sentimento este provavelmente relacionado a culpa por terem gerado um filho
doente e a necessidade de reparacdo (Anton & Piccinini, 2010a; Lewis & Wolkmar, 1993; Masi
& Brovedani, 1999). Isto acabava sendo mais uma fonte de frustracdo e sobrecarga, pois, ao
mesmo tempo em que se impunham a centralizacdo dos cuidados, sentiam-se esgotadas (Castro
& Piccinini, 2004; Moreira & Angelo, 2008; Stehl et al., 2008) e sem direito a individualidade
(Anton & Piccinini, 2010a; Biagi & Sugano, 2008). Assim, ndo se permitiam ter uma vida
pessoal e social, devido a culpa e ao medo de que algo ruim acontecesse caso Se ausentassem
(Biagi & Sugano, 2008).

Cabe salientar que, em muitas situagdes, foram descritos manejos ambivalentes das maes
em relacdo ao desejo dos filhos de freglientarem o colégio (Kosmach et al., 1998). Isto pode ter
se dado devido ao medo natural que sentiam diante desta primeira situacéo de separagéo, em que
os filhos ficariam aos cuidados de pessoas desconhecidas (Adebéck et al., 2003). Ao mesmo
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tempo, algumas criangas, apds vencerem a inseguranca inicial, conseguiram desenvolver atitudes
mais ativas de interacdo e exploracdo do mundo circundante. Em tais situacdes, algumas maes
descreveram a felicidade dos filhos por, de certa forma, comecarem a ter uma vida mais
semelhante a das criancas saudaveis (Anton, 2007; Anton & Piccinini, 2011).

Outro aspecto que se destacou foi o quanto a relacdo das mées com seus filhos
transplantados tendeu a ficar pautada nos cuidados e preocupacdes em relacdo a satde (Anton &
Piccinini, 2010b; Farley et al., 2007), permanecendo em segundo plano questdes relativas ao
lazer e a descontracdo. Os resultados mostraram que poucas maes realizavam atividades de lazer
com os filhos ou brincavam com os mesmos. As atividades conjuntas, descritas por elas, diziam
respeito aos cuidados de saude, a introducéo de disciplina, ou aos afazeres domésticos, dos quais
as criancas por vezes participavam, como forma de manterem-se proximas as méaes, enguanto
estas davam conta de mais uma atividade de sua responsabilidade. Cabe ressaltar que a situagéo
socio-econdmica-cultural destas familias também pode estar, de alguma forma, relacionada a
este aspecto, a medida que as atividades de lazer, por vezes, fogem do padrdo cultural vigente.
Tal fator talvez possa ser considerado mais uma fonte de sofrimento, ja que a relacdo ficava
pautada nas vivéncias traumaticas, que, desta forma, permaneciam ainda mais arraigadas na
lembranca e no dia-a-dia destas maes (Brun, 1996). Isto pode ser considerado uma das fontes
geradoras de conflitos e do intenso sofrimento emocional destas maes, ja que, mesmo ap0s anos
do transplante, a relacdo com os filhos permaneceu centrada na doenca, transplante, cuidados
médicos e risco de morte (Anton & Piccinini, 2010b).

Assim, o fantasma da doenca e o receio de que a qualquer momento os filhos pudessem
ter uma recaida, pareceu acompanhar estas maes todo tempo (Anton & Piccinini, 2010b; Biagi &
Sugano, 2008; Brun, 1996). Conforme Biagi e Sugano (2008), esta é a complexa e paradoxal
dimensdo do estar bem, mas conviver com a consciéncia desperta e norteada pela presenca da
terminalidade. Isto influenciava também as formas de manejo, ja que varias delas acabavam
sendo permissivas e superprotetoras, cedendo excessivamente aos desejos infantis (Anton &
Piccinini, 2010a; Castro & Moreno-Jiménez, 2005; Delucchi et al., 2008; Masi & Brovedani,
1999; Piccinini et al., 2003). Este comportamento materno revelou-se intimamente associado a
sentimentos de culpa e pena, assim como a tentativa de reparagdo (Anton & Piccinini, 2010a).
Neste sentido, algumas maes mostraram o desejo de poupar os filhos de mais um sofrimento,
como a imposicdo de limites, mostrando a tendéncia a deixa-los usufruir tudo aquilo que
desejavam, em funcéo do constante medo da morte (Anton & Piccinini, 2010a; Biagi & Sugano,
2008; Karrfelt et al., 2000; Moreira & Angelo, 2008). Além disso, pdde-se identificar uma
extrema inseguranca das mées em relacdo as formas de manejo utilizadas com os filhos, o que
ficou evidente ao referirem que se tornavam ainda mais permissivas quando manejavam com

seus filhos “em publico”, principalmente pelo receio de serem consideradas severas demais no
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trato com uma crianca transplantada. Esta inseguranca também se expressou na tendéncia de,
durante ou no final das entrevistas para esta pesquisa, solicitarem orientacbes e
reasseguramentos, a fim de saberem se estavam agindo de forma “correta”. Pode-se
compreender, entdo, que tais atitudes maternas sdo desenvolvidas no intuito desesperado de
proteger os filhos, 0 que pode ser considerado natural e até adaptativo diante de situacdes tdo
complexas, sofridas e de risco, como a de transplante.

Em seus relatos, pode-se verificar que as maes, de forma geral, procuravam evitar ao
maximo a utilizacdo de punicdo fisica, e as vezes até de castigo, utilizando menos prética
coercitivas como forma de manejo (Piccinini et al., 2003). Apenas algumas mées, que se
mostraram, de forma geral, mais firmes, cientes e tranquilas em seu papel de educadoras,
recorriam a estas praticas, quando consideravam necessarias, procurando ndo ceder as
manifestacOes de contrariedade dos filhos, mesmo que isso exigisse um grande esforgco da parte
delas.

Cabe ressaltar que todas as maes referiram que procuravam utilizar o manejo verbal,
como a principal forma de educacdo e introducdo de disciplina com os filhos (Piccinini et al.,
2003). Ao mesmo tempo, pode-se perceber que seus manejos verbais eram muito envoltos em
barganha, omissées ou distor¢cdes de informacdo, na tentativa de evitar reacdes de raiva e o choro
de seus filhos. Em algumas circunstancias, recorriam ao grito ou ao castigo, mas, da mesma
forma, acabavam ndo sendo firmes, cedendo frente as manifestacbes de protesto das criancas
(Masi & Brovedani, 1999; Sokal, 1995). Isto acabava por incentivar tais comportamentos
infantis, uma vez que os filhos ja sabiam que chorando, gritando ou tendo atitudes entendidas
pelas maes como ameacas ao estado de saude dos mesmos, acabavam por receber aquilo que
desejavam (Masi & Brovedani, 1999; Piccinini et al., 2003). Além disso, pdde-se perceber
ambivaléncias maternas, a medida em que também admiravam as reagdes intensas, determinadas
e, por vezes, oposicionistas dos filhos, considerando-as engracadas, indicativo de satde ou de
“personalidade forte”.

Tais atitudes provavelmente acabavam por incentivar na crianga, comportamentos
regressivos, de birra, descontrole de impulso, baixa tolerancia a frustracdo e tentativas de
manipulacdo (Caropreso et al., 2008; Fine et al., 2004; Jara & Hiero, 2007; Karrfelt et al., 2000;
Uribe et al.,, 2007), assim como o0s problemas de comportamento, como agressividade e
dificuldade de controle de impulsos (Caropreso et al., 2008; Fine et al., 2004; Gritti et al., 2006;
Uribe et al., 2007). Isto levava ndo apenas a mais conflitos na relagdo como também a problemas
de adaptacdo da crianga em outros ambientes onde, inevitavelmente, estes comportamentos
infantis eram reproduzidos. Nestas situacdes, muitas vezes, as maes esperavam que 0S outros -

pais, professores e equipe médica e multidisciplinar — assumissem a responsabilidade pelo
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manejo de tais aspectos, poupando-as de mais esta tarefa, em relacdo a qual se sentiam téo
impotentes.

Cabe ressaltar que os comportamentos permissivos, em alguns casos, eram verificados
inclusive no que dizia respeito aos cuidados de salde necessarios em funcdo do transplante,
como uso continuo de medicagdo, manutencdo de jejum, cuidados de higiene e uso de mascara
no hospital e lugares muito movimentados, o que acabava por colocar estas criangas em maior
risco. Apesar destas mées, muitas vezes, darem-se conta das possiveis consequéncias emocionais
e até fisicas da permissividade e da dificuldade na introducdo da disciplina, muitas delas ndo
conseguiam agir de forma diferente. Além disso, revelaram ndo compreender porque era tdo
dificil mudar suas proprias atitudes, dando indicios da existéncia de fatores inconscientes,
responsaveis por tais comportamentos (Freud, 1915/1969).

Pode-se pensar que estas atitudes maternas, aparentemente contraditorias, ocorressem
como forma de atuar os impulsos agressivos inconscientes, associados a inevitavel ambivaléncia
na relacdo com os filhos (Anton & Piccinini, 2010a; Castro & Piccinini, 2004; Masi &
Brovedani, 1999). Por outro lado, também podem estar associados a um receio ou fantasia de
que seus filhos, devido & doenca e ao transplante, ndo sobrevivessem por muito tempo (Brun,
1996). Isto porque, conforme aponta a literatura, muitas vezes 0s genitores de criangas
acometidas por doencas potencialmente fatais, tendem a se preparar para a morte e, mesmo
quando os filhos superam a enfermidade, acabam tendendo a lidar com 0s mesmos como uma
crianca que ndo sobrevivera (Brun, 1996). Desta forma, o intenso investimento que representa a
educacéo e introducéo de disciplina, talvez acabe, por motivos inconscientes, sendo colocado em
segundo plano. Somado a isto, encontra-se o fato destas maes, ja tdo sobrecarregadas devido a
centralizacdo dos cuidados de saude com os filhos e as abdicacdes em relacdo a suas vidas
(Castro & Piccinini, 2004; Moreira & Angelo, 2008; Stehl et al., 2008), vivenciarem a
introdugdo de disciplina como mais uma atividade onerosa e sofrida para elas e para os filhos
(Anton & Piccinini, 2010a; Piccinini et al., 2003). Assim, talvez na tentativa de poupar a ambos
de mais um sofrimento, acabaram desenvolvendo atitudes permissivas e superprotetoras
(Delucchi et al., 2008; Masi & Brovedani, 1999), ja que, ao ceder aos desejos infantis, ndo
apenas gratificavam aos filhos, mas tambeém n&o se impunham a dificil tarefa de frustra-los,
tendo que manejar mais uma vez suas angustias e raivas (Anton & Piccinini, 2010a; Kaérrfelt et
al., 2000; Piccinini et al., 2003).

Cabe ressaltar que aquelas mées que conseguiam de forma geral serem mais firmes,
revelaram ter que “se policiar” para ndo ceder, pensando sempre nas consequéncias disso para o
futuro de seus filhos. Essas mées pareciam também acreditar de forma mais veemente na
superacdo da doenca e na diminui¢cdo do risco de ébito ap6s o transplante. Outro aspecto
importante identificado neste estudo foi que aquelas mées que tinham menos apoio familiar, seja
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porque a relacdo e/ou estrutura familiar era instavel, seja porque moravam em cidades muito
distantes, tiveram mais dificuldade de lidar com a situacdo de transplante (Tarbell & Kosmach,
1998).

Apesar de todo o sofrimento vivenciado, muitas maes destacaram o aspecto positivo que
procuraram tirar desta vivéncia. Isto incluia ndo apenas mudancas do ponto de vista pessoal,
como maior proximidade familiar, valorizacdo da vida e dos vinculos, como fortalecimento e
amadurecimento na forma de lidar com as frustracdes e dificuldades inerentes a vida (Anton &
Piccinini, 2010b). Além disso, com o tempo transcorrido ap6s o transplante e a melhora no
quadro de saude dos filhos, e também embasadas em algumas reflexdes que vinham fazendo e
que fizeram durante as entrevistas, algumas méaes destacaram 0 desejo e até a necessidade de
comecarem a reinvestir nas suas vidas. Mostraram o desejo de retomar a individualidade,
construindo planos para o futuro, que iam além de viver a vida envoltas exclusivamente nos
cuidados com o filho transplantado. Estes projetos pareceram se tornar facilitados ndo apenas
pela estabilizacdo do quadro clinico dos filhos, mas com o aumento da idade e com a entrada da
crianca na escola. Este ultimo fator, de certa forma, pode ser considerado um importante
catalizador para o processo de separagdo-individuacdo (Mahler, 1979/1982), a0 mesmo tempo
em que instaurou nas mées um sentimento de vazio pela auséncia dos filhos, ainda que
conscientemente soubessem que esta separacdo fosse causada por aspectos positivos e saudaveis
de vida e crescimento.

Cabe ressaltar ainda que, no presente estudo, ndo foram identificadas diferencas
importantes nos relatos maternos, no que diz respeito ao tipo de transplante realizado —
cadavérico ou intervivos. Contudo, algumas diferencas ou nuancas foram encontradas em certos
aspectos, que merecem ser destacados. O primeiro deles diz respeito a enorme participacdo dos
maridos das maes doadoras em todas as fases do processo, que representou uma fonte de apoio
importantissima para estas maes, com impacto em varias areas (Bonner et al., 2007). Dentre elas,
pode-se destacar inclusive a relagdo menos ambivalente com os filhos e 0 manejo mais claro,
firme e tranquilo destas maes, 0s quais pareceram se tornar possiveis devido ao constante apoio
dos maridos, muito presentes também no dia a dia com os filhos. Assim, as mées doadoras
relataram, ainda mais do que as ndo-doadoras, a intensificacdo do afeto na relagdo maée-filho,
uma maior proximidade familiar e, principalmente, a gratiddo dos filhos para com elas,
associado a um forte sentimento de ligacdo e completude (Baron, 2010).

Em relagdo a impoténcia no pré-transplante (Lewis & Wolkmar, 1993; Masi &
Brovedani, 1999), pOde-se verificar que as maes doadoras parecem ter vivenciado este
sentimento com menos intensidade, ja que tiveram uma postura ativa na busca de solucéo para a
longa espera em lista para transplante. Cabe ressaltar que, pelo fato do transplante intervivos de
figado ainda ndo ser uma pratica muito utilizado no HCPA, as familias deste estudo que
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procederam a doagéo tiveram que ter realmente uma postura bastante ativa, de forma a viabilizar
0 processo. Com isso, pareceram também ter desenvolvido um sentimento de “missao
cumprida”, ja que fizeram tudo que poderiam para salvar a vida de seus filhos.

Por outro lado, as mées doadoras, ao mesmo tempo em que referiram a alegria por terem
podido doar (Shibata et al., 2009), comentaram sobre o sofrimento que representou para elas e
para os filhos ficarem afastados no periodo pés-transplante, considerado o de maior fragilidade
para ambos. Além disso, falaram sobre o impacto que representou para 0s maridos, 0s outros
filhos e as familias como um todo, lidarem com o fato de terem dois familiares “em risco” e em
cuidados pos-operatorios (Kroencke et al., 2006). Da mesma forma, a Gnica mée cujo marido foi
doador, por sua vez, revelou a angustia e sofrimento que representou para ela, ter filho e marido
submetidos a procedimentos cirdrgicos tdo grandes, tendo que cuidar de ambos no poés-
operatdrio.

Cabe salientar que as maes doadoras pareceram identificar com mais facilidade o
sofrimento que representava também para os filhos os momentos de separacdo (Papachristou et
al., 2008). Isto apareceu associado ao proprio sofrimento vivenciado no periodo de recuperacao
pos-cirargico, quando elas foram privadas do contato com os filhos, sentindo o que representava
a separacdo mae-filho em um momento de tanta apreensdo e dor. Uma das maes, inclusive,
considerou que tal afastamento levou, inicialmente, a uma reacdo de rejeicdo do filho para com
ela e uma maior proximidade com o pai. A longo prazo, esta mée considerou que a experiéncia
de afastamento em um periodo tdo critico da vida deixou marcas profundas no filho, j& que ele
chorava inclusive ao ver fotos em que aparecia sozinho.

Um sentimento de perda e ndo reconhecimento do filho no pds-transplante também
apareceu nos relatos, assim como o sentimento de saudade do “bebé verde ” que foi entregue no
bloco cirurgico. Isto pode ter ocorrido tanto em virtude de terem passado meses cuidando e se
adaptando a um bebé extremamente enfermo, tendo que se readaptar e vincular ao novo bebé
“branco e sadio” que encontraram no pos-transplante, quanto pelo proprio sentimento de perda
ocasionado pela cirurgia e a retirada de uma parte do corpo, na tentativa de salvar a vida do filho.
Estes achados corroboram a literatura, indicando que mesmo felizes com os resultados pos-
transplante, os genitores também podem sentir uma perda no seu papel parental de cuidador de
uma crianga enferma, tendo que reaprender a interagir com o filho, agora em uma condi¢do mais
saudavel (Kosmach et al., 1998). Além disso, este ndo-reconhecimento e certo rechaco em
relagdo ao “novo filho sadio” podem ter se dado pela projecéo no filho de fantasias persecutorias
desencadeadas em virtude da castracdo real sofrida pela cirurgia, conforme sugerido por alguns
autores (Aberastury, 1972, A.Freud, 1952). Esta exacerbacdo dos sentimentos de castracdo e
sacrificio pela doagdo (Shibata et al., 2009; Baron, 2010), associadas ao ato cirargico e a dor
pos-operatdria (Coelho et al., 2005; Forsberg et al., 2004; Kroencke et al., 2006), assim como
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reaces de frustracdo pds-transplante (Baron, 2010), tém sido relatadas na literatura. Tais
aspectos, inerentes aos transplantes intervivos sdo extremamente complexos e suas
conseqiiéncias do ponto de vista emocional, a longo prazo, merecem ser melhor estudadas.

Cabe salientar que muitas destas reacdes, comportamentos, fantasias e desejos maternos
acima descritos sdo inevitaveis diante de uma situacdo de tamanha complexidade e risco,
podendo ser considerados, até certo ponto, adaptativas, principalmente em um periodo inicial de
luta contra a doenca. Ao mesmo tempo, conforme exposto anteriormente, existe uma imensa
carga de sofrimento, que pode ser minimizado ao se elaborar conflitos relacionados a situacéo de
transplante. Para tanto, contudo, é provavel que, em muitos casos, seja necessario intervir do
ponto de vista psicoldgico, procurando auxiliar estas maes a lidar com a situacéo de transplante
pautadas nos reais riscos e exigéncias do tratamento, e ndo tanto nas fantasias e conflitos a eles
relacionados, os quais tendem a intensificar as demandas e o sofrimento ja existentes. Assim,
estas maes poderdo alcancar formas mais adaptativas de lidar com a situacdo de transplante, que
ndo as sobrecarregue demasiadamente, favorecendo sua satude mental e uma melhor qualidade de
vida.

No que tange a relacdo dos pais com os filhos transplantados, a analise dos relatos
paternos também evidenciou, da mesma forma com que ocorreu com as maes, um forte impacto
da situacdo de transplante na relacdo pais-crianca, na experiéncia da parentalidade e no manejo
paterno com o filho, principalmente associados ao medo da morte e a sobrecarga que representou
cuidar de um filho gravemente enfermo (Bonner et al., 2007). No entanto, ainda h& pouca
literatura que enfoque especificamente a experiéncia dos pais no contexto do transplante. Mesmo
assim, muitos dos achados sdo semelhantes aos maternos, de forma que esta literatura pode ser,
de alguma forma, relacionada.

O periodo diagnéstico foi considerado muito dificil, tendo em vista o choque
experimentado ao receberem uma noticia de tal magnitude, ja nos primeiros dias ou meses de
vida de seus filhos (Anton & Piccinini, 2010b; Masi & Brovedani, 1999). Neste sentido, muitos
pais enfatizaram a angustia na luta contra a doenca e suas dividas e receios em relagdo ao
tratamento, assim como a sensacdo inicial de que ndo seriam capazes de lidar com algo téo
assustador (Bonner et al., 2007).

Além disso, falaram da dor desencadeada neles, ao verem os filhos sofrendo com os
sintomas da doenga ou com 0s procedimentos invasivos impostos pelo tratamento (Farley et al.,
2007; Wise, 2002), chegando muitas vezes a sentir mal-estar, quando diante destas situacoes.
Assim, o periodo do auge da doenca, a lista de espera e o pos-transplante imediato, foram
especialmente sofridos, principalmente em virtude do medo da morte e da impoténcia que
sentiam por ndo poderem aliviar suficientemente a dor de seus filhos (Anton & Piccinini,
2010b), sentindo-se falhos no papel paterno de protecéo da prole (Bowlby, 1989).
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Outro aspecto destacado pelos pais foi o0 qudo dificil consideravam o fato de ndo poderem
estar sempre presentes nas internacGes e consultas médicas, em virtude da necessidade de
trabalhar para manter o sustento da familia e de ter de dar suporte para os outros filhos (Bonner
et al., 2007). Desta forma, muitos pais tiveram que se dividir entre o trabalho em suas cidades de
origem, por vezes localizadas até outros Estados, e as vindas ao hospital, ficando extremamente
angustiados ao acompanharem o tratamento a distancia. Em alguns casos, acabaram, pelo menos
inicialmente, tomando a dificil decisdo de também abandonarem o trabalho, como as mées
faziam, abrindo mé&o do que naquele momento era a Unica fonte de sustento da familia (Bradford,
1991; Engle, 2001; Stuber, 1996), para poderem acompanhar de perto as consultas, as longas
internacbes e o transplante. Desta forma, durante alguns periodos, tiveram que contar com o
auxilio social e financeiro de parentes, amigos e outros conhecidos, até poderem se reorganizar e
se fortalecerem a ponto de conseguirem retornar ao trabalho e deixar os filhos transplantados
exclusivamente ao cuidado das esposas.

Outro aspecto que se destacou foi a objetividade de alguns pais na descri¢do das situagdes
vivenciadas e na forma de entender as mesmas. Questdes referentes a ferida narcisica (Brazelton
& Cramer, 1992; Lewis & Wolkmar, 1963), sentimento de culpa (Bowlby, 1989; Collins et al.,
1997; Lewis & Wolkmar, 1993; Masi & Brovedani, 1999) e entendimento da doenga como um
castigo (Aberastury, 1984; Anton & Piccinini, 2010a) foram verbalizadas de forma bastante crua,
evidenciando aquilo que muitas vezes é negado, mas que parece estar representado no psiquismo
de todos aqueles que passam por tal situacdo. Pode-se considerar que, em muitos momentos, 0s
pais foram inclusive cruéis nos préprios julgamentos, tendendo a sentirem-se culpados pela
doenca dos filhos (Bowlby, 1989; Collins et al., 1997; Lewis & Wolkmar, 1993), significando-a
como um castigo por erros que consideravam que tinham cometido no passado (Aberastury,
1984). Assim, a busca pela religido, ap6s o diagnostico, foi referida por alguns pais como forma
de aliviar a sua culpa e uma tentativa de reparagéo.

No entanto, mesmo passado o auge da doenga, os pais continuaram tendo que lidar com
situacGes de muito sofrimento (Anton & Piccinini, 2010Db; Farley et al., 2007; Wise, 2002). Estas
diziam respeito a memorias penosas que desejavam apagar, aos receios ou a propria realidade de
intercorréncias no pos-transplante, a mudancas no estilo de vida, as abdicagbes (Anton &
Piccinini, 2010b; Engle, 2001; Simons et al., 2007) e as situa¢des de preconceito contra os filhos,
gue acabavam vivenciando. Isto era tdo impactante para alguns pais, a ponto de, pelo menos um
deles, considerar — mesmo no pés-transplante - que a morte poderia ser menos sofrida, para ele e
para filha, do que a mesma permanecer passando por situacdes de dor e preconceitos devido a
sintomas secundarios ao tratamento, sem que O pai conseguisse protegé-la, sentindo-se

fracassado e castigado.
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Assim, muitos pais referiram que, mesmo que de forma menos intensa, as apreensdes e 0
préprio medo da morte e de intercorréncias permaneciam (Falkenstein, 2004; Farley et al., 2007,
Simons et al., 2007), sendo que alguns deles consideravam que continuariam presentes pelo resto
de suas vidas (Biagi & Sugano, 2008; Stuber, 1996). Outros, em contrapartida, pareciam ter
conseguido se livrar do fantasma da doenca, ap6s o transplante. Neste sentido, descreveram o
quanto haviam se sentido extremamente felizes e aliviados com a chegada do dia do transplante e
ao verem os filhos reagirem, ap6s a cirurgia. Desta forma, consideraram-se Vitoriosos,
mostrando, sentimentos positivos de esperanca e alegria, devido ao sucesso do transplante. Estas
diferentes reagBes pareceram, em grande parte, associadas ao estado de salde pds-transplante,
namero de intercorréncias e internacdes (Cole et al., 2004), assim como a personalidade dos pais
(Lewis & Wolkmar, 1993).

Mesmo com variagdes, de forma geral, tanto aqueles pais que continuavam enfrentando
intercorréncias, como aqueles cujos filhos ndo apresentaram problemas de salde posteriores ao
transplante, conseguiram de alguma forma adaptar a situacdo de transplante e estavam
retornando a uma vida proxima ao normal (Tarbell & Kosmach, 1998). Passado o periodo agudo
da doenca, os pais conseguiram, com relativa naturalidade, retomar suas vidas, também nos
aspectos saudaveis. Este retorno a rotina se deu mesmo quando alguma apreensdo em relacéo ao
estado de saude dos filhos permanecia. E provavel que a necessidade de investimento no trabalho
tenha ajudado, j& que fez com que 0s pais organizassem suas vidas ndo tanto em torno da
necessidade de cuidados com filho transplantado, da histéria de doenca e transplante, mas nos
aspectos de “uma vida normal”. Mesmo assim, tenderam a se sentir sobrecarregados em fungdo
da situacdo de transplante, considerada pelos mesmos como dificil e complexa, devido as
inimeras demandas de cuidado, preocupacdes, abdicacdes e adaptacBes que acarretava (Farley et
al., 2007; Simons et al., 2007; Wise, 2002).

Apesar de todo sofrimento descrito, 0s pais, quando questionados diretamente, tenderam
a negar a influéncia do transplante na paternidade e na relacdo pais-crianca, sendo que, em
relacdo a segunda, esta negacdo foi ainda mais intensa. Em relacdo a este topico, os pais,
inicialmente, tenderam a centrar seus discursos apenas nos aspectos positivos, tais como maior
afeto e proximidade deles com os filhos, com as esposas e com as familias de modo geral (Anton
& Piccinini, 2010a). Além disso, os pais referiram com muita satisfacdo o quanto os filhos
tendiam a expressar seu afeto amoroso para com eles, procurando agrada-los em diversas
situacGes. Apenas um pai considerou que sua relagdo com a filha era conturbada, citando
diversas fontes de conflito, principalmente associadas ao fato de considerad-la regressiva e
dependente, por ser superprotegida pela familia, em funcdo do transplante. Ja os outros pais,
tenderam a afirmar que a relacdo era maravilhosa e fonte apenas de alegrias, mesmo que, no

decorrer das entrevistas, descrevessem inumeras situacfes de conflito e frustracdo na relacéo
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com seus filhos. Assim, uma tendéncia a idealizacdo do filho e da relacéo foi verificada (Anton
& Piccinini, 2010a), ficando ainda mais evidente quando os pais compararam 0 amor que
sentiam em relacdo ao filho transplantado e aos filhos sadios.

Outro fator que se destacou foi a construcdo de uma relagcdo pais-crian¢a ndo tdo pautada
nos cuidados e preocupaces relativos a doenca e ao transplante, mas nos aspectos de vida. Neste
sentido, os pais afirmaram que, em funcdo de suas rotinas de trabalho, ndo estavam todo o dia
com os filhos. No entanto, 0s momentos em que se encontravam juntos, procuravam realizar
atividades que consideravam prazerosas, como aquelas de lazer ou relacionadas a ensinar
habilidades que consideravam importantes ou interessantes para os filhos. Além disso, pelo fato
das maes passarem o dia todos com os filhos, as atividades inerentes a introducdo de disciplina
ficavam mais centradas nas maes. Assim, 0 tempo que passavam juntos, tendia a ser menos
envolto em conflitos. Cabe ressaltar que apenas dois pais — exatamente aqueles que descreveram
uma relacdo pais-crianca mais conflituosa - consideraram que ndo dedicavam tempo suficiente
para brincar com os filhos, ja que chegavam cansados em casa e pouco dispostos a envolverem-
se nestas atividades. Contudo, todos os pais afirmaram sentirem-se extremamente gratificados
quando percebiam que os filhos estavam utilizando-os como modelo de identificagdo, parecendo
se sentir efetivos em seus papéis quando isto acontecia.

No que diz respeito aos momentos de separacdo pais-crianca, estes sempre foram
frequentes, tanto devido ao trabalho quanto, em muitos casos, a distancia de suas cidades de
origem do centro de tratamento médico. Assim, de forma geral, tanto os pais, quanto os filhos,
estavam mais habituados aos afastamentos, comuns e inevitaveis desde o inicio da doenca.
Mesmo assim, em algumas situacfes os filhos tendiam a chorar ou solicitar de forma verbal a
permanéncia dos pais. Estes, por sua vez, sofriam com os afastamentos mais prolongados,
principalmente em situagdo de internagdo ou mesmo ao irem para o trabalho, nas ocasites em
que os filhos apresentavam algum sintoma, ja que ficavam mais preocupados. No entanto, como
os afastamentos eram inevitaveis, parece que os pais lidavam de forma mais firme com os filhos,
que acabavam por aceitar estes momentos de separacao.

No que dizia respeito a deixar os filhos aos cuidados de outras pessoas, que ndo as
esposas ou familiares proximos, 0s pais mostraram apreensdo e inseguranca, associadas aos
cuidados pos-transplante e ao contato dos filhos com outras criancas fora de sua supervisao
(Adebéck et al., 2003). Este receio foi identificado inclusive naqueles pais que consideravam que
o filho ja havia adquirido certa capacidade de autocuidado. Isto incluia a escola, de forma que a
maioria dos pais preferia que os filhos permanecessem em casa por mais tempo, aos cuidados
das maes, pois assim sentiam-se mais seguros (Kosmach et al., 1998).

Este padrdo de relacionamento pautado na inseguranca em liberar os filhos para explorar

o mundo circundante, parece ter levado ao desenvolvimento ou a manutencdo de um
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comportamento mais regressivo e dependente das criangas (Mahler, 1979/1982; Winnicott,
1963/1983), identificado pelos pais, em diversas areas como: autonomia para alimentar-se e
realizar cuidados de higiene, dormir sozinho, vestir-se e tolerar as separacfes momentaneas dos
genitores. Mesmo assim, 0s pais tenderam, de uma forma geral, a considerar que os filhos
estavam se desenvolvendo bem, inclusive melhor do que esperavam em virtude do transplante.
Associada a esta expectativa de um desenvolvimento bastante atipico foi verificada certa
distorcao referente as aquisicOes esperadas para cada faixa-etaria e uma tendéncia dos pais de
considerar que era cedo para cobrarem atitudes menos regressivas dos filhos (Anton & Piccinini,
2011; A.Freud, 1952; Masi & Brovedani, 1999; Oliveira, 1999). Neste sentido, um pai falou com
muita propriedade do quanto o atraso inicial no desenvolvimento do filho em virtude da doenca
fez com que perdessem o pardmetro em termos do quanto incentivar a autonomia e do quanto
proteger e poupar o filho. Por outro lado, pelo menos um pai falou de sua preocupagdo no que
dizia respeito a forte dependéncia da filha principalmente na relacdo com a mae, considerando
que isto levava a um comportamento mais regressivo (Anton & Piccinini, 2011; A.Freud, 1952;
Masi & Brovedani, 1999; Oliveira, 1999) e atraso no desenvolvimento (Caropreso et al., 2008;
Fine et al., 2004; Gritti et al., 2001; Uribe et al., 2007).

Como pode ser visto, apesar de muitos pais afirmarem que o transplante ndo interferiu na
forma de manejo com os filhos, a analise dos relatos evidenciou uma tendéncia a permissividade
e dificuldade na imposicdo de limites (Anton & Piccinini, 2010a; A.Freud, 1952; Masi &
Brovedani, 1999; Simons et al., 2007; Uribe et al., 2007). Estas surgiam associadas a pena,
devido a tudo que os filhos ja haviam sofrido, assim como a uma tentativa de poupar a crianga de
mais situacdes frustrantes, além das ja vivenciadas em funcdo da doenca e do transplante (Anton
& Piccinini, 2010a; Biagi & Sugano, 2008; Castro & Moreno-Jiménez, 2005; Karrfelt et al.,
2000; Piccinini et al., 2003). Desta forma, muitos daqueles pais que inicialmente afirmaram
tratar o filho como uma crianga normal, mostraram dificuldade em fazer isso, cedendo diante das
expressdes de contrariedade ou sofrimento dos filhos. Além disso, alguns pais afirmaram dar-se
conta de que seus comportamentos ndo estavam de acordo com o que consideravam “correto”,
no entanto, ndo conseguiam agir de forma diferente, indicando a provavel existéncia de conflitos
inconscientes, permeando a relacdo (Freud, 1915/1969).

Neste sentido, pelo menos um dos pais revelou a gratificacdo que sentia ao ver o filho,
apos o transplante, tornando-se capaz de realizar inimeras atividades até entdo inimaginaveis.
Desta forma, a tendéncia inicial foi de incentivar as ac¢6es do filho, devido a gratificagdo que
representava, sem, contudo, reprimir aquelas desadaptativas (Uribe et al., 2007).

Apenas dois pais referiram que as filhas aceitavam limites com tranquilidade, sendo que

0s mesmos também ndo identificaram problemas de comportamento nas filhas. Outros pais, por
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sua vez, falaram de uma instabilidade dos filhos quanto ao aceitar ou ndo os limites impostos, o
que parecia associado a severidade da ordem dada pelos pais.

Outro aspecto revelado na analise dos relatos foi o quanto os pais sentiam-se
pressionados e julgados pelos outros, inclusive pelas esposas e demais familiares, quando
procuravam agir de forma mais severa. Isso porque a tendéncia da maioria das pessoas, descritas
pelos pais, era de considerar que a crianca transplantada deveria ser poupada de mais estes
sofrimentos, inerentes ao crescimento e a introducdo de disciplina (Castro & Piccinini, 2004;
Piccinini et al., 2003). Desta forma, parece que os conflitos individuais acabavam sendo somados
aos coletivos, alimentando a fantasia de que, ao serem firmes com os filhos, estariam

’

maltratando ou “sendo carrascos”, como muitos deles referiram. E importante ressaltar que,
estes receios paternos também foram verificados quando alguns procuraram questionar, ao final
das entrevistas, se poderiam e/ou deveriam ser mais firmes com os filhos, mostrando uma
necessidade de reasseguramento de que ao exigirem dos filhos, estavam tendo uma atitude
amorosa e ndo agressiva para com eles (Anton & Piccinini, 2010a; Piccinini et al., 2003). Isto
também pdde ser notado no relato de alguns pais, que conseguiam ser mais firmes com os filhos,
de uma forma geral, mas que, salientaram que esta forma de manejo havia sido anteriormente
orientada pela psicologa e pela equipe de forma geral.

Do ponto de vista tedrico, pode-se compreender que esta maior dificuldade de impor
limites esteja associada tanto a fatores conscientes, como inconscientes, envoltos em culpa,
tentativa de reparacdo e fantasias de destruicdo (Anton & Piccinini, 2010a; Masi & Brovedani,
1999). Estas Ultimas, muitas vezes surgiram associadas a ambivaléncia por ter gerado um filho
enfermo e pela frustracdo que isto representava, ndo apenas associada a ferida narcisica, mas as
diversas abdicacdes e modifica¢bes no estilo de vida que acarretaram (Anton & Piccinini, 2010b;
Brazelton & Cramer, 1992; Favarato & Gagliani, 2008; Lewis & Wolkmar, 1963). Estes afetos
ambivalentes tambeém puderam ser notados no momento em que a permissividade dos pais
chegava a ponto de, em alguns casos, permitirem que os filhos tivessem atitudes que o0s
colocavam em risco, como ndo respeitar uso de medicacgdo, intervalo de jejum e uso de méscara
dentro do hospital. Isto vai contra as necessidades da crianca transplantada que, desde muito
cedo, precisa conviver com situagdes em que os limites se impdem de forma concreta, devido a
doenca e ao tratamento (Biagi & Sugano, 2008). Além disso, conforme ressaltado pelos autores,
no caso da crianga transplantada, obedecer aos limites representa a diferenca crucial entre viver
ou morrer.

Estes comportamentos permissivos acabavam, muitas vezes, levando a uma baixa
tolerancia a frustracdo, assim como a problemas de comportamento e disciplina nas criancas,
como agitacdo e descontrole de impulsos, que se manifestavam ndo apenas em casa, mas nos

outros ambientes que, por ventura, freqientavam (Anton & Piccinini, 2011; Caropreso et al.,



132

2008; Fine et al., 2004; Gritti et al., 2006; Uribe et al., 2007). No entanto, os pais muitas vezes
tendiam a interpretar tais comportamentos como indicio de forca e persisténcia (Anton, 2007;
Anton & Piccinini, 2011). Pelo menos dois deles, em algumas situacdes, acabavam por projetar
as dificuldades no mundo exterior, considerando que 0s outros estavam sendo muito rigidos com
seus filhos. Isto, no entanto, acabava incentivando tais comportamentos infantis, levando a uma
maior sobrecarga paterna, mais conflitos relacionais e maiores dificuldades de manejo (Simons
etal., 2007; Wise, 2002).

A anélise dos relatos paternos mostrou ainda que os pais, de forma geral, procuravam
utilizar o manejo verbal e a barganha como principal forma de introdugéo de disciplina,
recorrendo por vezes ao castigo (Anton & Piccinini, 2010b). No entanto, diante da resisténcia, do
choro ou das crises de birra, tendiam a ceder, evitando o confronto e as expressdes de sofrimento
dos filhos (Uribe et al., 2007). Da mesma forma, em outras situagdes, procuravam desviar a
atencdo da crianca sobre o foco de conflito, omitindo informag6es ou até enganando os filhos,
sempre na tentativa de evitar confronto. Isto, contudo, parece ter levado a ainda mais conflitos, a
medida em que os comportamentos infantis acabavam sendo incentivados, quando as criancas,
através de tais atitudes, conseguiam manipular os pais e ter seus desejos atendidos (Anton, 2007;
Anton & Piccinini, 2011). Assim, em situacdes em que 0s pais realmente consideravam
importante reprimir atitudes dos filhos, acabavam tendo que recorrer a manejos considerados por
eles como mais severos (Uribe et al., 2007), como o castigo. Procuravam, contudo, evitar a
punicdo fisica, devido ao transplante (Piccinini et al., 2003). Excecao se deu com apenas um pai
que, de forma geral, era extremamente permissivo, apresentando muita dificuldade de impor
limites ao filho. Porém, quando realmente achava importante conté-lo, utilizava a punicéo fisica
a qual considerava a unica forma eficaz de educar uma crianca. Desta forma, os limites impostos
por eles variavam em duas dire¢des, conforme indicado por Uribe et al. (2007): rigidez, como
forma de protecédo ou extrema flexibilidade, como compensacao.

Cabe destacar que, aqueles pais que conseguiram ser mais firmes, ndo cedendo aos
desejos infantis e mantendo um manejo semelhante ao que tinham, ou julgavam que teriam, com
filhos sadios, procuravam pensar nas consequéncias que a permissividade teria para o futuro e o
desenvolvimento emocional de seus filhos transplantados (Anton & Piccinini, 2010a). Desta
forma, conseguiam minimizar o sentimento de pena ao pensarem que, Se nao tivessem estas
atitudes naquele momento, os filhos sofreriam ainda mais no futuro.

Outro aspecto que se evidenciou nas falas paternas foi o quanto tendiam a falar ndo
apenas do sofrimento deles, mas tambeém das esposas. Muitas vezes, ao serem questionados
sobre 0 impacto de determinada situacdo para eles, respondiam no plural, logo referindo o

quanto foi dificil para todos (Anton & Piccinini, 2010a). Desta forma, pode-se pensar que 0s pais
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tendiam a se sentir “acompanhados”, dividindo as experiéncias, o sofrimento e a sobrecarga com
suas esposas e familias.

Alguns pais destacaram ainda o0 amadurecimento e as mudancas do ponto de vista pessoal
relacionados ao sofrimento vivenciado com a situacdo de doenga e transplante (Anton &
Piccinini, 2010a). Além disso, falaram com bastante orgulho e emocdo sobre a gratiddo e
admiracdo que sentiam em relacdo as mées, pela dedicacéo incansavel aos seus filhos. Aqueles
cujas esposas foram doadoras mostraram estes sentimentos de forma ainda mais intensa, pelo
fato delas terem se submetido a um procedimento de risco, na tentativa de salvar a vida de seus
filhos.

Outro aspecto que se evidenciou na experiéncia daqueles pais cujas esposas foram
doadoras, foi a sobrecarga que representou para eles enfrentar o longo periodo de cirurgia
sozinhos e ainda terem que cuidar dos filhos e das esposas no pdés-transplante imediato
(Kroencke et al., 2006). Somado a isto, houve o receio de ndo dar conta das necessidades dos
filhos, sempre acostumados a serem cuidados pelas mdes, ainda mais em um periodo tdo
delicado e sofrido de suas vidas. Por outro lado, ao se perceberem capazes de cuidar de ambos no
pos-operatdrio, estes pais exprimiam orgulho, sentindo-se verdadeiramente importantes e
valorizados no exercicio de seu papel. Na relacdo pais-crianca, da mesma forma, consideraram
que cuidar dos filhos em um periodo tdo critico de suas vidas acarretou maior proximidade e
afeicdo, percebendo os filhos mais unidos a eles, pelo menos no momento inicial pos-transplante.
Assim, passaram a se sentir mais importantes e completos enquanto pais. Desta forma, pode-se
pensar que 0 sentimento de bem-estar, aumento na auto-estima e maior proximidade verificado
entre doador-receptor no transplante intervivos (Baron, 2010), se estenda, de alguma forma, a
todos aqueles familiares envolvidos no processo. Isto parece verdadeiro, pelo menos no periodo
inicial pos-transplante, ja que, pelo menos um dos pais notou que, com o passar do tempo, o filho
voltou a se tornar mais apegado a mae. Ja o Unico pai doador ndo pareceu vivenciar a
parentalidade e a relacdo com o filho de forma muito diferente daqueles ndo doadores. Pdde-se
notar, contudo, que sua participacdo em todas as fases do processo foi muito intensa. Em alguns
momentos também mostrou, de forma indireta, sentimento de perda ou castragcdo devido a
retirada de uma parte de seu corpo (Aberastury, 1972, A.Freud, 1952; Shibata et al., 2009;
Baron, 2010), assim como de ter se sacrificado em virtude da doacdo (Shibata et al., 2009;
Baron, 2010). No entanto, isto ndo se mostrou central em seu discurso, surgindo de forma mais
intensa quando descreveu a dor pds-operatoria e 0 mal-estar que por vezes ainda sentia (Coelho
et al., 2005; Forsberg et al., 2004; Kroencke et al., 2006), o que relacionava a um possivel mal
funcionamento do seu figado.

Em sintese, conforme mostraram os resultados do presente estudo, a situacdo de

transplante teve um forte impacto na vida de todos os envolvidos (Anton & Piccinini, 2010a;
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Farley et al., 2007; Simons et al., 2007). Isso se deu especialmente com os genitores, que tiveram
que lidar com o diagnostico de uma doenca potencialmente fatal, quando seus filhos ainda eram
pequenos, assim como com as repercussdes de um tratamento extremamente complexo, que se
estende ao longo da vida (Anton & Piccinini, 2010b; Farley et al., 2007; Moreira & Angelo,
2008; Stuber, 1996). Como se pode verificar, tanto as mées quanto os pais passaram por
situacOes de intenso sofrimento, 0 que acabou por afetar de forma bastante semelhante a relacédo
de cada um dos genitores com seu filho transplantado.

No que diz respeito a experiéncia da parentalidade, cabe destacar que ambos o0s genitores
vivenciaram questBes referentes ao luto pela perda do bebé idealizado na gestacdo, a ferida
narcisica, a culpa, a ambivaléncia e ao intenso medo da morte (Anton & Piccinini, 2010a;
Brazelton & Cramer, 1992; Brun, 1996; Favarato & Gagliani, 2008; Lewis & Wolkmar, 1993;
Szejer & Stewat, 1997). Isto fez com que se sentissem impotentes e muitas vezes fracassados no
exercicio de seus papéis parentais (Bowlby, 1989; Winiccott, 1956/2000). Ao mesmo tempo,
algumas diferencas entre os sentimentos e reac6es maternas e paternas foram identificadas, por
vezes associadas a questdes de género.

Os pais, por exemplo, enfocaram com mais intensidade que as maes, o sofrimento que
representava para eles verem os filhos sendo submetidos a procedimentos invasivos. Isso pode
ter se dado devido ao fato deles ndo estarem tdo expostos a esses procedimentos e, portanto,
menos habituados com tais situacGes do que as maes (Bonner et al., 2007). Além disso, os pais
podem ter apresentado mais dificuldade de lidar com o sentimento de castracdo e impoténcia, o
qual, segundo Freud (Freud, 1923b/1969) vai contra a postura ativa, considerada uma
caracteristica masculina. Por outro lado, os pais demonstraram uma maior objetividade nao
apenas na forma e conteudo de seus relatos - realizados, por vezes, de maneira crua, mas também
ao falarem de modo mais direto e claro do que as mées sobre a diferenca nos sentimentos
experimentados em relacdo ao filho transplantado e aos filhos sadios, assim como em relagdo a
ferida narcisica.

Esta objetividade apareceu ainda em relacdo as atitudes paternas, mais voltadas para o
incentivo a autonomia e a resolucdo de problemas (Simons et al., 2007). Isto incluia organizagéo
familiar, trabalho, cuidado dos outros filhos, questdes financeiras e de como viabilizariam o
tratamento (Bonner et al., 2007; Simons et al., 2007). J& as mdes, mesmo que por vezes negando
a gravidade da doenca e a necessidade de transplante, tenderam a se voltar totalmente ao cuidado
e a protecdo de seus filhos enfermos (Anton & Piccinini, 2010a; Castro & Piccinini, 2004). Desta
forma, parece que seus comportamentos de apego foram mais ativados, como funcédo de protecédo
(Bowlby, 1989). Da mesma forma, estas mées abriram mao de varios aspectos de suas vidas, o
que pareceu associado a uma ansiedade de separacdo elevada (Mahler, 1979/1982) e a uma
exacerbacao do que Winnicott (1956/2000) denominou de preocupa¢do materna primaria.
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Em relagdo a ansiedade de separacdo (Mahler, 1979/1982), esta pareceu mais forte nas
duplas maes-crianca do que pais-crianca, sendo que 0s proprios genitores indicaram haver
reacOes mais intensas dos filhos ao afastamento das maes. Da mesma forma, as maes
mostravam-se ainda mais inseguras do que os pais em deixarem os filhos transplantados aos
cuidados de outros, o que incluia parentes proximos e o préprio pai. J& os pais, diziam se sentir
seguros deixando os filhos com as mées, aceitando também o cuidado de outros parentes. A
apreensdo dos pais era verificada em relacdo a saida dos filhos do @mbito familiar.

Desta forma, a ida a escola foi sentida por ambos 0s genitores como algo perigoso e
assustador, devido aos cuidados pds-transplante (Kosmach et al., 1998). Porém, as mées também
referiram um intenso sofrimento relacionado a sensacdo de perda e vazio diante da separacdo que
a ida a escola ocasionava, o que nao foi verificado na maioria dos pais, provavelmente por nao
serem os cuidadores primérios. Esta diferenca pode ter se dado tanto em virtude de, para as
mdes, esta ser a primeira situacdo de separacdo mais prolongada, quanto a relacdo de maior
dependéncia desenvolvida na dupla mée-crianca (Anton & Piccinini, 2010a; Mahler, 1979/1982).

Neste sentido, cabe salientar que a maior parte das maes tendeu a abrir méao de diversos
aspectos de suas vidas ndo apenas durante o periodo agudo de doenca, no qual provavelmente tal
atitude fosse extremamente necessaria, mas a longo prazo (Anton & Piccinini, 2010a; Biagi &
Sugano, 2008; Castro & Piccinini, 2004; Moreira & Angelo, 2008; Stehl et al., 2008). Contudo,
ao abrirem mao de seus trabalhos, do cuidado dos outros filhos e de outros interesses pessoais,
acabaram por se privar de “situacdes normais de vida” e de diversas fontes de reabastecimento,
que poderiam contribuir para uma melhor preservacdo da salide mental, também por
funcionarem como “valvulas de escape” para as tensdes vivenciadas no dia a dia com o filho.

Outra diferenca importante indicada pelos resultados diz respeito ao tempo que as méaes e
0s pais passavam com os filhos transplantados e ao tipo de atividade desenvolvida com os
mesmos. As primeiras tendiam a permanecer em casa com os filhos durante todo o dia,
envolvendo-se quase exclusivamente com cuidados de saude/doenca, educacdo e afazeres
domésticos, desenvolvendo poucas ou nenhuma atividade de lazer. Viam-se, desta forma,
envoltas exclusivamente com tarefas consideradas por elas como exaustivas (Anton & Piccinini,
2010a; Moreira & Angelo, 2008; Stehl et al., 2008). Os pais, em contrapartida,
responsabilizavam-se pelo sustento da familia, de forma que, durante a maior parte de seu tempo,
estavam envolvidos com o trabalho (Anton & Piccinini, 2010a; Castro & Piccinini, 2004). No
entanto, nos momentos em que estavam em casa, procuravam envolver-se com atividades que
consideravam agradaveis, como brincar, passear ou ensinar novas habilidades aos filhos.

Pode-se pensar que esta diferenca de rotinas e estilos de vida talvez estivesse relacionada
ao fato dos relatos paternos terem evidenciado menos situacdes de conflito na relacdo pais-

crianga, do que os maternos. Além disso, as maes parecem ter realizado abdica¢fes maiores,
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mais freqlentes e duradouras do que os pais, abrindo mdo de muitos aspectos relativos a sua
prépria individualidade o que também gerava outra fonte de conflito (Anton & Piccinini, 2010a;
Castro & Piccinini, 2004). Pode-se pensar, por outro lado, que o fato dos pais terem ficado
responsaveis por manter o sustento da familia sozinhos, poderia ser vivenciado pelos mesmos
como uma grande sobrecarga. No entanto, além deste ainda ser um padréo socialmente aceito,
também parece ter se constituido em uma valvula de escape, ja que outras preocupacdes e fontes
de interesse, além do cuidado com o filho, eram mantidas. Desta forma, a relacdo pais-crianca
pareceu mais pautada em aspectos positivos e associados a vida, enquanto as maes parece que
voltavam seus olhares para a morte, passando a vivencia-la em todos os aspectos de suas vidas.
Assim, estas maes parecem ter criado uma forte identificacdo com os filhos, em termos do perigo
de morte que os assolava, parecendo elas também carregarem a morte consigo (Brun, 1996).

Dentro desta perspectiva, outro fator que se evidenciou foi uma tendéncia depressiva
bastante intensa nas mées (Manne et al., 2001), associada a um constante medo da morte, o que
parece ter se manifestado de forma menos intensa nos pais (Bonner et al., 2007; Simons et al.,
2007). Estes achados corroboram a literatura que indica indices maiores de depressdo nas maes,
relacionado ao fato destas, de forma geral, tornarem-se as cuidadoras primérias da crianga
doente, ficando mais expostas ao sofrimento (Bonner et al., 2007).

Os resultados mostraram ainda que 0s pais conseguiram preservar, mais que as maes,
sentimentos positivos, de esperanca e de vitoria, relacionados ao transplante. Desta forma, a
inseguranga vivenciada e o sentimento de risco de morte iminente, pareceu menos intensa
(Simon et al., 2007). Talvez isso tenha se dado pelo fato deles, ap6s o transplante, terem
retornado para suas rotinas de vida, que incluiam trabalho e manutencdo de outros interesses
pessoais, enquanto as maes permaneceram cuidando dos filhos transplantados e
responsabilizando-se pelos cuidados de salde dos mesmos, o que incluia a manutencdo da
medicacdo e cuidados diarios, assim como a realizagdo de consultas, exames medicos periodicos
de revisdo e, por vezes, internagdes, mantendo o contato intenso com a doenca e 0 risco de morte
(Bonner et al., 2007). Mesmo que em alguns momentos os pais também tenham referido a
sobrecarga que representou para eles cuidar de um filho transplantado, eles ndo centraram seu
discurso sobre este topico, como ocorreu com as maes. Isto leva a pensar que, apesar do
sofrimento e sobrecarga vivenciada, talvez os pais, por terem preservado outras fontes de
interesse e investimento, tenham se tornado menos exauridos, ja que até mesmo o trabalho e o
contato com outras situacfes fora de casa, serviam como fonte de reabastecimento psiquico e
investimento em aspectos de vida, descentrando suas rotinas e seus pensamentos da doenca e
risco de morte.

Independentemente destas diferencas relatadas, as formas de manejo de ambos 0s
genitores foram afetadas pela situacdo de transplante de forma bastante similar, sendo que a
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permissividade foi praticamente uma constante (Anton & Piccinini, 2010a; Masi & Brovedani,
1999; Simons et al., 2007; Uribe et al., 2007). Assim, muitas vezes acabou-se por criar um ciclo
vicioso, ja que a permissividade levava a problemas de comportamento na crianga e conflitos
relacionais importantes entre os genitores e os filhos (Anton & Piccinini, 2010a; Gritti et al.,
2006). Isto, por sua vez, aumentava a intensidade dos afetos agressivos e a dificuldade dos
genitores de manejarem os comportamentos dos filhos de forma adaptativa por receio de que a
agressividade viesse a tona nestes momentos (Anton & Piccinini, 2010a; Masi & Brovedani,
1999). O desgaste e sobrecarga dos genitores acabavam por se tornarem ainda maiores, pois
além de terem que lidar com as demandas de cuidado em funcdo do transplante (Farley et al.,
2007; Wise, 2002), acabavam tendo que manejar também problemas de comportamento dos
filhos, gerados e/ou intensificados pela permissividade e dificuldades de manejo (Caropreso et
al., 2008; Fine et al., 2004; Gritti et al., 2006; Jara & Hiero, 2007; Kérrfelt et al., 2000; Uribe et
al.,, 2007). Cabe salientar que alguns genitores, inclusive, identificaram comportamentos
provocativos nos filhos que testavam os limites impostos. Isto pode ser entendido também como
um pedido de ajuda destas criancas que, sozinhas, ndo conseguiam — como o esperado no inicio
do desenvolvimento — controlar seus impulsos (A.Freud, 1952).

Em relacdo as praticas utilizadas, pode-se verificar uma tendéncia maior ao uso do
manejo verbal, da barganha e da omissdo de informacdes, sempre na tentativa de evitar o
confronto e situaces de maior sofrimento para os filhos (Anton & Piccinini, 2010b). O castigo
foi utilizado por alguns genitores como a forma de puni¢do mais severa, sendo que praticamente
todos evitavam a punicgdo fisica, tendo em vista o sofrimento que os filhos ja haviam passado
(Piccinini et al., 2003). Os resultados ndo apontaram um manejo mais severo da parte dos pais,
do que das mdes. Pelo contrario, alguns genitores afirmaram que as médes eram mais severas, mas
isso ndo ficou muito evidenciado no relato do dia-a-dia destas familias. Os resultados do estudo
também n&o indicaram padrdes mais tipicos das mées do que dos pais, aparecendo variacGes
individuais e familiares, muito mais do que de género.

Além disso, 0s pais consideraram, em suas entrevistas, terem enfrentado todo o processo
de transplante com o auxilio e apoio de suas esposas, sentindo-se acompanhados em todas as
fases do processo. A maioria das mées, em contrapartida, tendeu a falar do seu sofrimento
individual, muitas vezes afirmando ndo terem se sentido suficientemente apoiadas pelos maridos
(Simons et al., 2007). Assim, muitas tiveram a sensacao de ter enfrentado o transplante sozinhas,
sentindo-se desamparadas e vulneraveis (Farley et al., 2007; Wise, 2002). Da mesma forma,
permaneceram se sentindo sobrecarregadas com a centralizacdo dos cuidados e abdicacdo de
suas vidas, no pos-transplante (Castro & Piccinini, 2004; Moreira & Angelo, 2008; Stehl et al.,
2008). Isto pode ter ocorrido em virtude de a maior parte das mées ter enfrentado as longas
internacOes hospitalares sem a companhia dos maridos e delas considerarem que as abdicagoes
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realizadas pelos maridos tivessem sido pequenas, perto das delas. Tudo isso acabou se tornando
mais uma fonte de conflitos para o casal e a familia ja tdo sobrecarregada (Anton & Piccinini,
2010a; Castro & Piccinini, 2004; Castro & Moreno-Jiménez, 2005; Farley et al., 2007; Stuber,
1996).

Em termos metodoldgicos, este estudo apresenta contribuicdes e desvantagens. Um
aspecto importante a ser destacado diz respeito ao fato de terem sido entrevistados tanto as méaes
quanto os pais das criancas transplantadas, j& que a maioria dos estudos publicados refere-se
apenas as maes (Anton & Piccinini, 2010a; 2010b; Bonner et al., 2007; Simon set al., 2007).
Além disso, contou com a participacao de todos os genitores das criancas pré-escolares, meninos
e meninas, filhos Unicos ou com irmao, atendidas pelo Programa de Transplante Hepatico
Infantil do HCPA, que haviam realizado transplante — cadavérico ou intervivos - pelo menos seis
meses antes da coleta de dados. Esta diversidade contribuiu para se aumentar a compreensao
sobre as inumeras particularidades associadas a cada uma dessas familias. A participacdo de
genitores doadores intervivos e ndo-doadores, também propiciou comparar as vivéncias maternas
e paternas nos dois tipos de transplante. As entrevistas semi-dirigidas, conduzidas sempre pela
autora desta tese, com experiéncia como psicologa clinica na area de transplante hepatico
pediatrico, ha mais de 8 anos, favoreceram o aprofundamento dos conteudos trazidos pelos
genitores, a medida que a mesma tinha dominio sobre o tema a ser investigado.

Em termos de limitacdes metodoldgicas pode-se destacar o fato deste ser um estudo
retrospectivo, de forma que a memoria dos genitores pode ter sofrido modificacdes com o passar
do tempo e as experiéncias podem ter sido ressignificadas. O desenvolvimento da crianga nédo
pdde ser investigado diretamente, uma vez que as mesmas ndo conseguiram responder aos
instrumentos propostos. Assim, apesar de algumas implicacdes emocionais e desenvolvimentais
do transplante terem sido apontadas neste estudo, corroborando a escassa literatura da area, seu
impacto nestes aspectos ndo foi extensamente analisado, de forma que novos estudos sé&o
necessarios nesta area. Outro aspecto a ser ressaltado é que a andlise priorizou as fala das mées e
pais separadamente, ndo tendo sido realizada analise integrada de cada casal, 0 que permitiria
identificar mais sistematicamente as consisténcias e inconsisténcias entre os genitores. Por fim,
algumas entrevistas com pais residentes em outros estados foram realizadas por telefone, o que
pode ter interferido na qualidade das mesmas, tendo em vista a falta de um setting adequado, o
que propiciaria maior proximidade e holding para a exposicao e aprofundamento de questdes tdo
complexas como as que envolvem a relagcdo pais-crianga no contexto de transplante. As
entrevistas conduzidas por telefone impossibilitaram a observacdo das reacfes nao-verbais, que
normalmente auxiliam na conducdo das entrevistas. De qualquer modo, alguns pais que residiam
em outros Estados, ndo tendo realmente a possibilidade de serem entrevistados pessoalmente,

valorizaram muito o fato serem incluidos no Estudo. Mostraram, inclusive, sentimento de



139

gratiddo, associado a um reconhecimento de seu sofrimento e da importéncia de sua participa¢ao
no processo. Para fins de outros estudos sugere-se 0 uso de uma avaliagdo sistematica da crianca
e da familia como um todo, e a repeticdo dessas avaliagcdes tanto no pré e pés-transplante, como
num seguimento envolvendo dois ou trés anos.

Apesar das limitacdes do presente estudo, acredita-se que os resultados tenham permitido
que se avance no sentido da compreensao dos inimeros aspectos associados a relagcdo genitores-
crianca, a parentalidade e o manejo parental com o filho no contexto do transplante hepatico.
Estes resultados apontam para a importancia de se oferecer psicoterapia em todas as fases do
processo envolvendo doenga cronica e transplante, como forma de dar suporte a estas familias
em situacdo de tanto sofrimento (Anton & Piccinini, 2010b; Biagi & Sugano, 2008; Stone et al.,
1997) e de trabalhar conflitos relativos a parentalidade e a relacdo genitores-crianca. Além disso,
destaca-se a importancia de se investir na rede de apoio a mde, pai e outros filhos, no periodo
pré-transplante, como uma forma de agir profilaticamente, diminuindo as fontes de tenséo e
desestruturacdo emocional destes genitores, que passam por situacdes tao sofridas na tentativa de

salvar a vida de seus filhos (Farley et al., 2007).



CAPITULO 111

ESTUDO I1: Contribuictes da Psicoterapia Breve Dinamica para a relacéo genitores-

crianca no contexto de transplante hepatico pediatrico

Como pode ser visto acima, a situacdo de doenca crbnica e transplante pode causar um
forte impacto na relagcdo genitores-crianga e na experiéncia da parentalidade, acarretando
dificuldades no manejo dos genitores com o filho e no desenvolvimento emocional da crianca
transplantada. Neste contexto, oferecer as familias Psicoterapia Breve Dinamica (PBD) pode ser
uma importante forma de diminuir os conflitos inerentes a relagdo genitores-crian¢a, assim como
aqueles relativos a parentalidade, facilitando o manejo parental com o filho transplantado e o
desenvolvimento emocional infantil.

Tendo em vista 0s artigos revisados e a experiéncia clinica da autora da presente tese, a
PBD com genitores de criancas pré-escolares transplantadas de figado pode ser uma intervencéo
necessaria e adequada, particularmente nos casos em que 0s mesmos estejam enfrentando
conflitos relativos a parentalidade e a relacdo genitores-crianga, com dificuldade de manejo com
os filhos. A proposta de realizar a PBD com 0s genitores das criancas transplantadas partiu da
premissa de que as dificuldades relacionais genitores-crianca podem estar associadas a conflitos
inerentes a parentalidade na situagdo de transplante (Anton & Piccinini, 2010a; Falkenstein,
2004; Farley et al., 2007; Simons et al., 2007), a ferida narcisica pelo nascimento de um filho
doente (Brazelton & Cramer, 1992; Favarato & Gagliani, 2008; Lewis & Wolkmar, 1963), a
culpa presente nessas situacdes e as mudancas na vida de cada membro da familia e da familia
como um todo, que comumente aparecem associadas a situacdo de transplante (Anton &
Piccinini, 2010a; Masi & Brovedani, 1999).

Tendo em vista todas esta conflitiva parental que muitas vezes transcende & crianga
transplantada, no presente estudo optou-se por realizar as sessOes de psicoterapia sem a presenca
da crianca, buscando preservé-las da exposicdo a conflitos maternos, paternos e do casal. Com
isso esperava-se facilitar o surgimento e/ou aprofundamento desses conteudos, o que talvez na
presenca da crianga ndo fosse possivel. Além disto, a literatura tem mostrado que, embora a
crianga seja muitas vezes a portadora de sintomas, freqiientemente € nos pais que se detecta o
mecanismo que tera maior influencia para que se obtenha uma melhora (Brazelton & Cramer,
1992; Cramer, 1993). Assim, intervir somente com 0s genitores pode, muitas vezes, ser
suficiente em situacdo de doencas grave/cronicas (Pai et al., 2006; Stuber, 1996), 0 que se espera

que também ocorra no contexto de transplante hepético.
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Cabe ressaltar que dificuldades na relagdo genitores-crianga e conflitos associados a
parentalidade no contexto de transplante tém sido identificados na atividade profissional da
autora desta tese, enquanto psicologa hospitalar do Programa de Transplante Hepatico Infantil do
HCPA. Em sua prética clinica, atendendo familias e criangas transplantadas, depara-se com as
inimeras demandas psicoldgicas destes pacientes e seus genitores, que muitas vezes apresentam
dificuldades ndo s6 pela complexa situacdo clinica do transplante em si, mas pelo sofrimento e
conflitos emocionais decorrentes do transplante. Destaca-se no presente estudo a situacdo do
pos-transplante, em que 0s genitores dessas criangas e 0s membros da equipe multidisciplinar
que os atende tém solicitado auxilio psicol6gico para estas familias, tendo em vista a freqliente
ocorréncia de dificuldade da relacdo genitores-crianca.

Assim sendo, 0 objetivo desse estudo foi de investigar as contribuicdes da PBD para a
relacdo genitores-crianca no contexto de transplante hepéatico pediatrico, em particular, os
sentimentos referentes a parentalidade e as formas de manejo com o filho. Buscou, ainda,
compreender as eventuais mudancas nestas dimens@es, ao longo da psicoterapia.

A expectativa inicial era de que a PBD levasse a compreensdo de conflitos relacionais
desencadeados e/ou intensificados pela situacdo de transplante, assim como de conflitos
inerentes a parentalidade na situacdo de transplante. Além disso, esperava-se que esta
compreensdo acarretasse diminuicdo dos conflitos, modificacbes na relacdo genitores-crianca e
no manejo dos genitores com o filho transplantado, levando ao alcance de formas mais

adaptativas de relacdo e a um desenvolvimento emocional infantil mais harmonico.
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METODO

Participantes

Participou do estudo uma familia, cuja menina transplantada estava com idade de quatro
anos, na época do inicio da coleta de dados e havia realizado transplante de figado cadavérico
eletivo héa trés anos e quatro meses. A mée tinha 28 anos de idade e, desde o nascimento da filha,
havia parado de trabalhar, dedicando-se exclusivamente aos cuidados da menina. O pai tinha 34
anos e era detento. Cumpria pena desde antes do nascimento da filha e, poucos meses antes do
inicio deste estudo, recebeu progressdo de regime, passando a cumprir pena em regime semi-
aberto. Tendo em vista a dificuldade de comparecer para as sessdes e 0 desejo materno de
realizar psicoterapia individualmente, o pai participou apenas da entrevista inicial, com
autorizacédo do diretor do presidio.

Com base nas entrevistas do Estudo I, pdde-se identificar que todas as familias, em algum
grau, apresentavam dificuldades na relacdo genitores-crianga, principalmente no que dizia
respeito ao manejo com o filho transplantado. Tais dificuldades parecem ter surgido, no geral,
associadas ao desejo de poupar o filho de qualquer outro sofrimento, além do j& vivenciado em
virtude do transplante. Foram convidadas a participar do Estudo Il as trés familias que residiam
em Porto Alegre ou cidades razoavelmente proximas e que, em virtude disso, a priori, teriam
condicdes de comparecer ao hospital para realizacdo de psicoterapia, com freqiiéncia semanal.
Estas trés familias apresentavam grandes dificuldades de relacdo e manejo com o filho
transplantado, sendo, de modo geral, extremamente permissivas com os filhos. Excecéo se deu a
um dos pais (P11) que procurava impor limites e ser exigente com a filha, sendo, no entanto,
desautorizado pela esposa. Nas trés familias havia discérdias em relacdo ao manejo com 0s
filhos, assim como importantes conflitos entre os casais, 0 que diminuia as fontes de apoio. Isto
parecia levar a mais conflitos na relacdo genitores-crianca, devido aos problemas de
comportamento desencadeados nos filhos, que ficavam sem parametros claros em termos de
limites e disciplina.

Inicialmente dois casais (M6/Pd6 e M11/P11) e uma mae (M5), aceitaram participar desse
estudo. No entanto, no momento de iniciar a psicoterapia, dois pais (Pd6, P11) e uma mae (M6)
mostraram-se resistentes, agendando diversas sessdes, sem comparecer a nenhuma delas. Uma
mée (M11) realizou duas sessdes, sempre trazendo o desejo de que o marido participasse da
psicoterapia. Como este alegou ndo poder vir ao Hospital para a realizacdo das sessdes em
funcdo do trabalho e a mée julgava que a participacdo do marido era essencial, devido aos
conflitos do casal em relacdo ao manejo e relacdo com a filha, a mée decidiu interromper a PBD.

Em funcdo das razdes expostas acima, a psicoterapia foi realizada somente com uma mae

(M5). Como exposto anteriormente, M5 expressou o0 desejo de ser atendida individualmente, ja
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gue o marido néo participava do dia-a-dia com a filha transplantada, nem do tratamento, havendo
inimeros conflitos conjugais. Além disso, pelo fato do pai cumprir pena em regime semi-aberto,
havia dificuldade para comparecer ao hospital semanalmente. Assim, 0 caso apresentado a seguir
refere-se uma familia composta de pai, mde e a filha transplantada, sendo que a PBD foi
realizada apenas com a mae. Cabe ressaltar que, como a mae néo tinha com quem deixar a filha
enguanto ia ao hospital para as sessdes de psicoterapia, C5 ficava aos cuidados de uma auxiliar
de pesquisa, com quem brincava em outra sala do hospital. A auxiliar de pesquisa era estudante

de psicologia, mas foi orientada a néo intervir psicoterapicamente com a menina.

Delineamento e Procedimentos

Foi utilizado um delineamento de estudo de caso Unico (Stake, 1994), de carater
longitudinal, a fim de investigar as contribuicbes de uma PBD para a relacdo genitores-crianca
no contexto de transplante hepéatico pediatrico. Em particular, os sentimentos referentes a
maternidade e as formas de manejo com o filho. Buscou, ainda, compreender as eventuais
mudancas nestas dimensdes, ao longo da psicoterapia.

O estudo envolveu trés fases. A Fase | seguiu 0s procedimentos ja descritos no Estudo I,
dos quais participaram ambos 0s genitores, que preencheram o Termo de Consentimento Livre
Esclarecido, a Ficha de Contato Inicial (GIDEP/NUDIF, 1998a) e responderam individualmente
as entrevistas iniciais sobre desenvolvimento da crianca transplantada, maternidade e
paternidade. Cada entrevista materna teve a duracdo de aproximadamente uma hora e meia. Ja as
entrevistas paternas, juntas, duraram cinquenta minutos, visto que o pai ndo sabia responder
muitas questdes, devido ao seu pouco convivio com a filha. Como destacado anteriormente, o pai
sO participou desta fase da pesquisa.

A Fase Il consistiu na realizacdo da PBD com a mée e na realizacdo de sessdes de
observacao da interacdo mae-crianca, filmadas em video. As sessdes foram realizadas a nivel
ambulatorial, em uma sala do HCPA destinada a atendimento psicolégico. Intercaladas com as
sessOes de psicoterapia, foram realizadas quatro sessdes de filmagem da interagdo mée-crianca.
A primeira delas se deu logo apds a primeira sessdo de psicoterapia e as demais ap0s a quarta,
oitava e décima segunda sessé&o.

A Fase |1l se deu uma semana ap6s o término da psicoterapia e consistiu na realizacéo da
Entrevista de avaliacdo da PBD (Anton & Piccinini, 2009b) com a mée, conduzida por outra

psicologa entrevistadora.

Instrumentos
Ficha de contato inicial (GIDEP/NUDIF, 1998a): Trata-se do mesmo instrumento que foi

descrito no Estudo 1. Copia no anexo A.
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Entrevista sobre o desenvolvimento emocional da crianca no contexto do transplante hepatico
infantil (Anton & Piccinini, 2006c): Trata-se do mesmo instrumento que foi descrito no Estudo

I. Copia no anexo B.

Entrevista sobre a experiéncia da maternidade e o relacionamento familiar no contexto do
transplante hepatico infantil (Anton & Piccinini, 2006b): Trata-se do mesmo instrumento que

foi descrito no Estudo 1. Copia no anexo C.

Entrevista sobre a experiéncia da paternidade e o relacionamento familiar no contexto do
transplante hepatico infantil (Anton & Piccinini, 2009a) Trata-se do mesmo instrumento que foi

descrito no Estudo I. Cdpia no anexo D.

Psicoterapia Breve Dinamica - PBD: Trata-se de uma intervencdo de curta duracdo e de
orientacdo psicanalitica, sendo baseada em diversos autores (Eizirik et al., 1998; Malan, 1983;
Malan & Selva, 2008; Mann, 1973; Sifneos, 1989), conforme exposto anteriormente. Esta
modalidade de psicoterapia implica na formulacdo de um foco desde o inicio do tratamento, para
o0 qual sdo direcionadas as intervencgdes do terapeuta. No contexto de psicoterapia com genitores
de criancas transplantadas de figado, a psicoterapia visa trabalhar conflitos inerentes a relacao
genitores-crianga e a parentalidade em situagcdo de transplante, envolvendo sentimentos
ambivalentes de culpa, pena, raiva e medo da morte (Anton & Piccinini, 2010a). Visa ainda o
reforco do ego dos genitores, a diminuicdo da ansiedade e a assuncdo do papel parental, nos seus
aspectos relacionais e educacionais.

No presente estudo esta intervencgéo foi realizada com a mée, em um setting propicio para
0 atendimento psicoterdpico. A intervencdo teve uma frequéncia semanal e duracdo de 12
sessdes de 45 minutos (cf. Eizirik et al., 1998; Malan & Selva, 2008; Mann, 1973; Sifneos,
1989). A psicoterapia foi realizada pela autora da presente tese, com treinamento e experiéncia
como psicologa hospitalar e psicoterapeuta de orientacdo psicanalitica. As sessdes foram
gravadas em audio e posteriormente transcritas para fins de analise. Anotacdes detalhadas sobre
0s aspectos nado-verbais e contratransferenciais foram feitas apds cada sessdo, a fim de
complementar as verbalizagdes transcritas.
Sessdo de observacédo da interacdo mée-crianca: Este procedimento consiste na filmagem da
interacdo mée-crianca, realizada em sala de atendimento psicologico, com uma caixa de
brinquedos a disposicdo da dupla. As sessdes tinham duracdo de 40 minutos e foram realizadas
ao final da 1?3 4?8 8% e 122 sessOes de psicoterapia. Mée e filha eram orientadas a brincar

livremente, enquanto a terapeuta, autora desta tese, permanecia na sala, de forma né&o
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participativa, como observadora. Durante estas sessdes a terapeuta-observadora s6 interveio
quando solicitada pela crianca ou pela mée, procurando logo remeter a dupla a interagcdo. Tais
sessOes tinham por objetivo observar a forma de interagdo mae-crianga, 0s comportamentos da
dupla em interacdo e 0 manejo materno com a filha. A repeticdo das observacbes ao longo de
quatro momentos da psicoterapia visava identificar possiveis modificacdes no padréo de relagéo
mée-crianca ao longo da PBD. Embora a terapeuta-observadora procurasse nao intervir, as
sessOes de observacdo podem ter um potencial terapéutico, pois o brincar é uma importante
forma de elaborar situagdes traumaticas (Aberastury, 1972; Winnicott, 1967/1975; 1971/1975).
Além disso, a propria sessdo de observacdo pode funcionar como intervencdo a medida que cria
um espaco de valorizacdo da interacdo, do olhar e do brincar, servindo como novos modelos de
identificacdo para a dupla. Da mesma forma, a presenca de um observador pode ter valor de uma
interpretacdo latente, conferindo ao genitor o direito de ocuparem-se verdadeiramente de seu
filho, utilizando suas potencialidades interativas, que podem estar inibidas por seus préprios

conflitos atuais e infantis (Siksou & Golsen, 1999).

Entrevista de avaliagdo da Psicoterapia Breve Dinamica - PBD (Anton & Piccinini, 2009b):
Esta entrevista foi desenvolvida com base em outra similar (NUDIF, 2007). Tem por objetivo
investigar a percepcdo dos genitores a respeito da intervencdo realizada, por meio de questdes
sobre a importancia da psicoterapia e sua contribuicdo para a relacdo genitores-crianca e a
interacdo com o filho transplantado, para os sentimentos relativos a ser mae ou pai em situagéo
de transplante, assim como para o desenvolvimento emocional da crianca transplantada. Esta
entrevista tem também o objetivo de examinar possiveis mudancas de atitudes parentais a partir
da intervencdo, além de criar um espaco para criticas e sugestdes. Trata-se de uma entrevista
estruturada, que foi realizada de modo semidirigido, sendo realizadas questdes adicionais quando

necessario. Copia no anexo E.

Considerac0es éticas

Esta pesquisa atende as diretrizes da Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude e
da Resolucdo 16/2000 do Conselho Federal de Psicologia, tendo sido aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa do HCPA (Protocolo N° 09-041).

O Estudo Il incluiu questdes éticas referentes a psicoterapia, realizada com genitores de
criangas transplantadas de figado. Este procedimento, realizado pela propria pesquisadora, com
treinamento e experiéncia como psicéloga hospitalar e psicoterapeuta de orientagdo psicanalitica,
pode trazer beneficios para os genitores e a propria crianga transplantada, a medida que a
intervencdo em PBD, realizada com as méaes e/ou os pais pode auxilid-los a elaborar conflitos

relacionais e emocionais, assim como a manejar de forma mais adaptativa com o filho. No caso
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apresentado, através do atendimento a mée, buscou-se auxiliar a familia como um todo, o que
incluiu a crianca e até o pai, apesar desse ndo ter participado da psicoterapia. Alem disso, apds o
término das sessdes, foi dada possibilidade de continuarem ou retornarem para psicoterapia, caso
necessario.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo F) foi assinado pela mée e pelo
pai no primeiro encontro. Nele foram explicados o0s objetivos da pesquisa, bem como o0 modo de
participacdo da mae, do pai e da crianca. Foram asseguradas confidencialidade e privacidade
tanto em relacdo aos dados obtidos quanto ao anonimato dos participantes. Além disso, foi dada
total liberdade para a participacdo ou ndo no estudo, assim como para interrupcdo em qualquer
fase do mesmo, sem que isso interferisse no tratamento médico e psicolégico prestado no

hospital.
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RESULTADOS E DISCUSSAO — ESTUDO I

O procedimento de analise do Estudo Il foi semelhante ao descrito no Estudo | e
envolveu a andlise dos contetdos manifestos e latentes das verbalizagdes dos genitores durante
as entrevistas e as sessdes de psicoterapia, assim como das sessdes de observacéo da interacdo
mée-crianca. O objetivo da analise foi de investigar as contribuicdes da Psicoterapia Breve
Dinamica (PBD) para a relacéo genitores-crianga no contexto de transplante hepatico pediétrico,
em particular, os sentimentos referentes a parentalidade e as formas de manejo estabelecidas com
o filho. Buscou, ainda, compreender as eventuais mudangas nestas dimensdes, ao longo da
psicoterapia.

Para fins de analise, foram utilizados os relatos derivados dos encontros com a mae e o
pai para realizagdo da avaliagéo inicial, o que englobou as entrevistas sobre a maternidade, sobre
o desenvolvimento infantil e sobre a paternidade, todas as sessdes de psicoterapia realizadas
somente com a mde, as sessbes de observacdo da interacdo mae-crianca e a entrevista de
avaliacdo da PBD com a mde, conduzida uma semana ap0s o término da psicoterapia. Para tanto,
todo este material foi transcrito pela propria autora desta tese, na mesma semana de sua
realizacdo. Este procedimento serviu para rever o material trazido nas sessdes e fazer anotagdes
sobre o tom afetivo das verbalizagbes maternas, sobre os sentimentos contratransferenciais
surgidos nas sessdes e na leitura do material, assim como permitiu anotar suas impressdes a
respeito dos aspectos ndo-verbais, assim como para rever suas proprias intervencdes antes da
realizacdo da sessdo seguinte. Contudo, a andlise geral dos resultados apresentada a seguir, se
deu somente ap6s a conclusdo da psicoterapia, seguindo os postulados de Freud (1912b/1969),
gue destacara que 0s casos em que 0s propasitos cientificos sdo trabalhados desde o principio,
sofrem em seu resultado. Desta forma, a conduta indicada ao psicoterapeuta-pesquisador seria de
evitar especulacdes de cunho cientifico durante 0 andamento do caso, submetendo o material a
um processo sistematico de analise, somente ap0s o tratamento ter sido concluido.

A andlise realizada ap6s o término da psicoterapia foi baseada em uma compreensdo
psicanalitica, seguindo os postulados de Freud (1912b/1969) e o modelo clinico psicodindmico
utilizado pela autora, que tem como pressuposto deixar emergir os conteudos a partir do material
trazido pelo paciente. Freud (1912b/1969) considerou que, quando deliberadamente
concentramos nossa atencao a procura de algo previamente estabelecido, outros pontos passam a
ser negligenciados, sendo seguidas apenas nossas proprias expectativas ou inclinagdes. Como
destacou Freud (1912b/1969): “Isto, contudo, ¢ exatamente o que ndo deve ser feito. Ao efetuar a
selecdo, se seguir suas expectativas, estara arriscado a nunca descobrir nada além do que ja sabe. E, se

seguir as inclinagOes, certamente falsificard o que possa perceber. Nao se deve esquecer que 0 que se

escuta, na maioria, sdo coisas cujo significado sé ¢ identificado posteriormente” (p.126).
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A andlise das entrevistas iniciais, das sesses de psicoterapia e da entrevista de avaliacdo
da PBD compreendeu os seguintes passos: 1) Primeiramente, com o material previamente
transcrito em maos, a autora escutou todas as entrevistas e sessdes, a fim de se reportar
novamente ao material trabalhado e ao clima da sessédo. Neste momento, realizou anotagdes de
novos sentimentos e impressdes. Além disso, foram realizadas eventuais corre¢fes no material
transcrito; 2) Foi realizada a leitura exaustiva de todo o material transcrito, a fim de identificar as
verbalizacbes associadas a relacdo genitores-crianca. Esta analise inicial dos contetdos
emergentes nas entrevistas e nas sessGes de psicoterapia mostrou ser possivel utilizar a mesma
estrutura basica de categorias de analise do Estudo I, apenas acrescida de algumas subcategorias
gue emergiram com a leitura exaustiva das sessdes. O material foi entdo categorizado de forma
semelhante ao realizado no Estudo I, utilizando o software N-Vivo, que auxilia na classificacdo
dos relatos em cada categoria, considerando as especificidades investigadas; 3) O terceiro passo
foi contextualizar o caso a partir dos dados coletados, descrevendo de forma breve a histéria da
familia. Para tanto, foram priorizadas as questdes relativas aos topicos de analise ou fatores
importantes para a compreensdo da situacao familiar e dos conflitos na relacdo genitores-crianca;
4) Por fim, as verbalizacdes relativas a relacdo genitores-crianca foram lidas novamente a fim de
revisar a categorizagéo e discutir os resultados.

Além da andlise das sessbes de psicoterapia, 0 material referente as sessbes de
observacdo da interacdo made-crianca, gravadas em video, também foi considerado a fim de
verificar aspectos da relacdo da méde com sua filha transplantada. A analise dos videos de
interacdo mae-crianca Seguiu 0s seguintes passos: 1) Os videos foram assistidos pela
pesquisadora, que relatou as interagdes observadas, assim como seus sentimentos e impressoes
sobre o gque ocorria naguela interacdo, associando com o momento da psicoterapia; 2) Os videos
foram assistidos novamente, juntamente com a transcricdo dos mesmos, buscando identificar
aspectos relativos a relacdo mée-crianca que fossem significativos para a compreensdo de cada
categoria de analise e do proprio caso; 3) Ao final, o material foi lido novamente visando
destacar passagens que ilustrassem as categorias de analise do estudo, com destaque para
eventuais mudancas ao longo da psicoterapia.

Durante as analises também se considerou as intervengfes da terapeuta relacionadas aos
temas investigados no presente estudo, assim como as associacOes livres da participante e 0s
aspectos transferenciais e contratransferenciais identificados pela terapeuta no decorrer das
entrevistas, das sessoes de psicoterapia e de observacao da interagcdo mée-crianga.

Tendo em vista que a anélise dos contelldos emergentes nas entrevistas e nas sessoes de
psicoterapia mostrou ser possivel utilizar a mesma estrutura basica de categorias do Estudo I,
conforme exposto anteriormente, e visando manter certa sincronia com o referido estudo, para

fins de andlise, foram considerados o primeiro eixo daquele Estudo | - Relagdo mée-crianga no
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contexto do transplante - e suas trés categorias'’. Contudo, com o objetivo de abarcar de forma
apropriada conteudos emergentes nas sessdes de PBD e o aprofundamento de determinados
temas durante o processo psicoterapico, mostrando de forma mais clara a sua evolucdo, no
Estudo Il alguns temas foram destacados em subcategorias, conforme descrito abaixo. Cabe
ressaltar que os temas abordados nestas subcategorias também surgiram no Estudo I, ainda que
com menor intensidade, de forma a, naquele estudo, ndo requerer a criagdo de subcategorias,
como ocorreu no Estudo 1.

A primeira categoria, denominada Precursores relacionais - A experiéncia da
maternidade em foco, refere-se a experiéncia subjetiva, consciente e inconsciente, de ser mae e
preencher papéis maternos, no contexto de transplante. Para fins de analise, neste estudo, foi
divida em trés subcategorias. A primeira delas, Autopercepcdo materna e sentimentos
relacionados a ser méde na situacdo de transplante, engloba a forma como a mée se vé no
exercicio de seu papel, sentimentos relacionados a maternidade na situacdo de transplante,
mudancas do ponto de vista pessoal. A segunda subcategoria, Centralizacdo dos cuidados e
sobrecarga materna, aborda a rotina de cuidado com o filho e a sobrecarga da mée no exercicio
de seu papel. J& a terceira subcategoria, Individualidade materna, enfoca a existéncia ou ndo de
um espaco reservado para interesses pessoais, autocuidado materno, preocupacdes consigo
mesma, assim como as abdicacOes realizadas em funcdo da situacdo de transplante.

A segunda categoria, O impacto do transplante na relacdo méae-crianca, refere-se a
influéncia da situacdo de transplante na relacdo das mées com os filhos transplantados e engloba
quatro subcategorias. A primeira, denominada Dependéncia-autonomia na relacdo mae-crianga,
inclui reacBes a separacdo, grau de dependéncia/autonomia da dupla na realizacdo de diferentes
atividades, assim como o impacto no desenvolvimento emocional da crianca. A segunda
subcategoria, Expressdo de afetos na relacdo mde-crianca, aborda a expressdo de afetos
amorosos e agressivos na relacdo mae-crianca, em diferentes situacdes, assim como a forma
como a dupla se relaciona, de forma geral. A terceira, chamada Comunica¢do méae-crianga no
contexto de transplante, diz respeito a qualidade e forma de comunicacdo mée-crianga, assim
como a capacidade da mée de identificar as necessidades de seu filho. Ja a quarta subcategoria,
Interacdo mdae-crianca no contexto do transplante, refere-se a formas de interacdo da dupla,
atividades desenvolvidas conjuntamente, o tipo de brincadeira desenvolvida e a capacidade
simbdlica representada no jogo.

Por fim, a terceira categoria, chamada Manejo materno no contexto do transplante,

refere-se & maneira como a mae lida com as situacbes do dia-a-dia do filho, a forma de

190 segundo eixo de analise do Estudo | - Relac&o pai-crianca no contexto do transplante - ndo foi considerado no
presente estudo, ja& que o pai ndo participou da psicoterapia e a relagdo pai-crianca ndo emergiu como foco nas
sessOes realizadas somente com a mée.
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introducdo de disciplina, capacidade de impor limite, permissividade, assim como as reagdes da
crianca neste contexto. Para fins de andlise foi dividida em trés subcategorias. A primeira,
denominada Capacidade de lidar com limites e reacdes maternas, aborda a forma como a
crianga lida com limites de forma geral, incluindo: obedecer ou ndo a normas e orientagdes dadas
pelos pais e/ou outras figuras de autoridade, respeito ao espaco dos outros, forma de lidar com
exigéncias do tratamento, como uso de mascara no ambiente hospitalar, utilizacdo de medicacbes
e manutencdo de jejum em horarios determinados, assim como as reacfes da mde em tais
situacBes. A segunda subcategoria, Formas de manejo com o filho transplantado, refere-se de
forma mais geral a maneira como a mae lidava com as questfes de disciplina, educacdo e
comportamentos do filho transplantado, englobando: manejo verbal, punicdo fisica e castigo,
entre outras. Ja a terceira subcategoria, chamada Reacdes a frustracdo e manejo materno, enfoca
a forma como a crianca lida com as frustragfes as quais esta exposta no dia a dia, assim como o
manejo da mae em tais situagoes.

Devido a complexidade e profundidade de um processo psicoterapico, muitos outros
conteddos surgiram no decorrer da psicoterapia. No entanto, foram contemplados
prioritariamente aqueles associados a relacdo mae-criancga, mais especificamente relacionados as
categorias de analise explicitadas acima e sua evolucédo ao longo da PBD.

Tendo em vista a importancia da relacdo terapeuta-paciente no processo psicoterapico e
na tentativa de propiciar ao leitor uma maior proximidade com o material exposto, o caso foi
apresentado na primeira pessoa do singular e no tempo verbal presente. Excecdo se deu apenas
ao descrever a historia da familia, na qual se respeitou o tempo verbal passado.

Na exposicdo que segue, inicialmente apresenta-se uma caracterizacdo geral do caso, com
uma breve descricdo dos dados de identificacdo e de histéria familiar. Caso o leitor deseje ter
uma noc¢do dos principais assuntos abordados durante a psicoterapia, no Anexo G, estes sdo
apresentados resumidamente, respeitando a sequéncia das sessdes. A exXposi¢do que segue
destaca as principais verbalizacbes maternas associadas as categorias e subcategorias
investigadas, assinalando os principais aspectos dindmicos do caso e a ocorréncia de mudangas

ao longo da PBD. Na discussdo dos resultados, os achados serdo discutidos a luz da literatura.

Apresentacéo do caso

O caso ndo sera apresentado a fim de preservar a privacidade dos participantes.



DISCUSSAO GERAL — ESTUDO Il

Os resultados deste estudo revelam que oferecer Psicoterapia Breve Dindmica (PBD) para
genitores de criancas transplantadas de figado se consistiu em uma importante forma de diminuir
os conflitos inerentes a relagdo genitores-crianga, assim como aqueles relativos a parentalidade,
facilitando o manejo com o filho transplantado e o desenvolvimento emocional infantil. Devido
ao fato de apenas uma mae ter participado da PBD e o foco do tratamento ter sido a relagdo méae-
crianca, os resultados apontaram, com mais clareza, beneficios para a mée e a filha, embora
tenha sido possivel identificar algumas mudancas paternas relacionadas. Em particular,
apareceram mudancas associadas a uma maior capacidade da mée de pedir auxilio ao marido e a
familia, procurando diminuir a sobrecarga sofrida e descentralizar os cuidados com a filha,
recorrendo também a pré-escola como fonte de apoio.

As expectativas iniciais do estudo foram pelo menos parcialmente atingidas, j& que ao
longo do processo psicoterapico péde-se compreender conflitos relacionais desencadeados e/ou
intensificados pela situagéo de transplante, assim como conflitos inerentes a parentalidade neste
contexto. Além disso, esta compreensdo levou a uma diminuicdo dos conflitos e a modificacdes
em alguns aspectos da relacdo genitores-crianca. Isto se deu principalmente na relacdo mae-
crianca, nos sentimentos relativos a maternidade e, em algum grau, no manejo materno com a
filha transplantada. Acarretou, ainda, alguma melhora no desenvolvimento emocional e no
comportamento da menina transplantada.

A proposta de realizar PBD apenas com 0s genitores partiu da premissa de que as
dificuldades relacionais genitores-crianca poderiam estar associadas a conflitos inerentes a
parentalidade na situacdo de transplante, a ferida narcisica pelo nascimento de um filho doente, a
culpa e a frustragdo devido as mudancgas na vida de cada um e do todo familiar, 0 que se
confirmou no decorrer do estudo. Assim, conforme proposto, as sessdes de PBD, sem a presenca
da crianca, puderam preserva-la da exposi¢do a conflitos maternos e do casal, 0 que pareceu ter
realmente facilitado o surgimento e aprofundamento de conflitos arcaicos, envolvendo, além dos
aspectos acima citados, privacgéo, rejeicédo, agressao e desejo de morte.

A seqguir, retoma-se sucintamente os principais achados do estudo para que possam ser
discutidos a luz da literatura. Para tanto, segue-se a mesma estrutura de categoria utilizada para
apresentacdo dos resultados. Como esta divisdo existe apenas para fins didaticos, ja que todas as
categorias e subcategorias de andlise estdo de alguma forma interligadas, ao final do capitulo
busca-se integréa-las numa analise mais global.

No que se refere aos precursores relacionais — a experiéncia da maternidade em foco a

analise dos resultados corroborou a literatura ao evidenciar que a experiéncia da maternidade
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tende a ser mais dificil na situacdo de transplante (Anton, 2007; Anton & Piccinini, in press;
Masi & Brovedani, 1999). A analise relativa a autopercepcdo materna e aos sentimentos
relacionados a ser mde na situacdo de transplante mostrou que o sofrimento desta mée foi
intenso em todas as fases do processo (Anton & Piccinini, 2010b). No periodo inicial, surgiu
associado ao impacto do diagndstico e da indicacdo de transplante, assim como com a
dificuldade de entendimento da doenca, do risco de morte e da complexidade do tratamento
(Anton & Piccinini, 2010b; Masi & Brovedani, 1999). A real gravidade do quadro clinico da
filha, contudo, so foi assimilada com a evolugdo da doenga, 0 acirramento dos sintomas e ao
acompanhar a trajetoria de outros pacientes que faleceram. Diante desta realidade, M5 preparou-
se para lidar com a morte, realizando um luto antecipatorio (Fonseca, 2004) pela perda de uma
filha que acabou por sobreviver. Neste contexto, modificar as fantasias em relacéo a esta filha,
anteriormente muito doente, se configurou um processo extremante complexo e sofrido,
conforme postulado por Brun (1996).

Além do medo da morte, o luto pela perda do bebé imaginario, se fez presente,
evidenciando uma grande decepcdo de M5 em relacdo ao bebé real - doente - que se apresentou
(Anton & Piccinini, in press; Brazelton & Cramer, 1992; Cramer, 1993; Favarato & Gagliani,
2008). Tais aspectos atingiram a auto-imagem da mée e o vinculo mée-crianca, corroborando a
literatura que aponta que a crianca doente, longe de ser uma fonte de orgulho para os genitores, é
sentida como prova do fracasso parental (Brazelton & Cramer, 1992).

Em funcéo disso, dificuldades no apego tenderam a ocorrer, ja que o nascimento de uma
crianga “defeituosa” acarreta um impacto emocional e pde a prova a capacidade de apego dos
genitores (Brazelton & Cramer, 1992). O medo da morte também pode ter influenciado na
capacidade e/ou disponibilidade materna de se vincular a sua filha, ja que nestas situacdes o
conflito entre a necessidade/desejo de se vincular ao bebé e a resisténcia em fazé-lo pelo medo
de perdé-lo, tende a se fazer presente (Favarato & Gagliani, 2008).

O apego a uma “crian¢a decepcionante”, para Brazelton e Cramer, (1992), s6 pode se
desenvolver se 0s genitores conseguirem curar a ferida infligida a sua auto-imagem, o que muitas
vezes sO ocorre mediante auxilio terapéutico. Tal dificuldade de elaboragdo pode também estar
associada a obstaculizacdo do luto devido a constante presenca da crianga doente, que
sistematicamente remete a perda do filho ideal (Lewis & Wolkmar, 1993). Este processo de
elaboracdo parece ndo ter sido atingido por M5, até o momento do inicio da PBD, j& que
mostrava uma forte dificuldade em relacdo & maternidade e o vinculo com a filha. Com base nos
relatos maternos, pode-se pensar que, devido ao fato do processo de luto ndo ter se resolvido de
maneira adequada, a ambivaléncia e o fantasma do bebé saudavel continuaram presentes mesmo

anos ap6s o transplante e com a melhora no quadro de salde da menina, interferindo na
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experiéncia da maternidade em situacdo de transplante, considerada por M5 como muito sofrida
e complexa (Anton & Piccinini, in press; Castro & Piccinini, 2004).

Cabe salientar que, em virtude de todo o sofrimento envolto na situacdo de transplante,
M5 considerou-se traumatizada (Farley et al., 2007; Stuber, 1996), revelando fantasias de morte
em relacéo a ela mesma e a menina, como possivel solucdo para os problemas enfrentados (Brun,
1996). Por outro lado, todos estes sentimentos ambivalentes, de rejeicdo e desejo de morte,
geravam culpa, aumentando ainda mais as problematicas advindas da doenca (Favarato &
Gagliani, 2008; Lewis & Wolkmar, 1993). Associado a isto, foi identificada uma auto-imagem
materna denegrida, com a percepcao de falha muito grande enquanto mae (Anton & Piccinini, in
press; Bowlby, 1989; Brazelton & Cramer, 1992; Szejer & Stewart, 1997). Para Brazelton e
Cramer (1992), é comum que em situacfes de doenca infantil haja um colapso repentino e
traumatico da auto-estima dos genitores, jA que, segundo suas percepg¢des inconscientes, 0s
defeitos da crianga vém revelar os defeitos ocultos deles mesmos. E como se os defeitos do bebé
evidenciassem para a sociedade uma grande inadequacédo dos genitores.

Todos os aspectos acima destacados contribuiram para que sentimentos e sintomas
depressivos se manifestassem nesta mde, com bastante intensidade (Bonner et al., 2007; Manne
et al., 2001; Simons et al., 2007). Tais dificuldades também eram identificadas através da
contratransferéncia (Heiman, 1950), na qual eram despertados intensos sentimentos de desanimo,
angustia, pena e impoténcia. O clima das sessfes era extremamente pesado, devido ndo apenas
aos intensos conflitos expressos de forma verbal e ndo-verbal por M5, mas também pela postura
apatica e de desisténcia que esta mde apresentava, 0 que denunciava a pulsdo de morte (Freud,
1920/1969).

Ao longo da PBD estes fatores acima relatados tornaram-se ainda mais claros, ja que M5
conseguiu falar mais diretamente sobre sua decepcdo em relacdo a filha, sua ambivaléncia e
impulsos agressivos (Cramer, 1993; Winnicott, 1950/2000), assim como sobre o sentimento de
ndo ser uma boa mae (Brazelton & Cramer, 1992; Winnicott, 1987/1999). A intensidade da
expressdo destes afetos foi se tornando cada vez maior no decorrer do tratamento. Isto ocorreu
possivelmente associado ao estabelecimento de uma alianca terapéutica e de uma relacdo de
confianca (Gomes, 2005), ja que M5 mostrava sentir-se entendida e contida pelo holding
estabelecido na sessdo (Winnicott, 1986/2001). Desta forma, a atuacdo de impulsos agressivos
reprimidos (Freud, 1915/1969; 1923a/1969) pode ser identificada antes da quarta sessao, quando
M5 percebeu que vinha errando a dosagem de medicacdo da filha h& alguns meses. Cabe
ressaltar que M5 pbde perceber este erro, somente apds conseguir expressar de forma verbal,
durante as sessdes, 0 0dio que sentia em relacdo a filha, que Ihe frustrava em inimeros aspectos
(Winnicott, 1947/2000; 1950/2000). Assim, ao tornar consciente 0 que antes era inconsciente,
pdde deixar de atuar seus impulsos (Freud, 1914/1969). Isto favoreceu também o processo de
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elaboracdo dos conflitos, que diziam respeito ao amor e 6dio em relagdo ao mesmo objeto, sendo
que, em um primeiro momento, o édio parecia dominar a relacdo (Cramer, 1993; Winnicott,
1947/2000; 1950/2000).

No decorrer da PBD, os conflitos relativos a maternidade na situacdo de transplante, a
ferida narcisica e aos sentimentos de rejeicao em relagdo a este “bebé defeituoso e demandante”
(Brazelton & Cramer, 1992; Favarato & Gagliani, 2008) puderam ser compreendidos e, em
algum grau, elaborados, propiciando uma melhora na auto-estima materna e no vinculo mae-
crianga (Bowlby, 1989; Brazelton & Cramer, 1992; Winnicott, 1987/1999). M5 conseguiu
também entrar em contato com os afetos amorosos que estavam dominados pelos agressivos,
mostrando o desejo de cuidar da filha apropriadamente e uma postura de reparacdo (Cramer,
1993; Winnicott, 1950/2000). Contudo, preocupacdes em relacdo ao futuro da filha e a angustia
relacionada a sensacdo de ndo ser capaz de dar conta de tamanha demanda ainda se fizeram
presentes. Estes sentimentos podem ser entendidos como seu temor de néo ser capaz de reparar 0
mal que, em sua fantasia, acreditava ter causado a filha doente (Brun, 1996).

Da metade do tratamento em diante, pbde-se identificar com mais intensidade as
modificagdes na autopercepcdo materna. M5 passou a valorizar suas qualidades enquanto mée,
assim como sua imensa dedicacdo a filha transplantada, havendo uma melhora na auto-estima
materna (Anton & Piccinini, in press; Brazelton & Cramer, 1992). Da mesma forma, M5
conseguiu diminuir o grau de exigéncia em relacdo a si mesma e a onipoténcia, passando a
considerar-se uma mae suficientemente boa (Winnicott, 1956/2000). Percebeu também que o
fato de ndo conseguir dar conta de toda a demanda de cuidados sozinha, ndo a denegria enquanto
méde, ja que esta € uma dificuldade que pode ser enfrentada inclusive na experiéncia da
maternidade de maes de bebés sem problemas de salude (Bowlby, 1989).

Desta forma, nas Ultimas sessdes, assim como na entrevista de avaliagdo da PBD, p6de-se
identificar modificacGes nos sentimentos em relacdo a maternidade em situacdo de transplante.
Esta passou a ser sentida como menos penosa ao haver diminuigcdo dos afetos agressivos e um
resgate dos amorosos, 0s quais inicialmente eram pouco identificados (Cramer, 1993; Winnicott,
1950/2000). Esta maior integracdo dos afetos amorosos e agressivos, assim como as tentativas de
reparacao, indicam a evolucdo do tratamento (Etchegoyen, 2004;Winnicott, 1950/2000). Estes
fatores parecem ter surgido também amparados em um vinculo estabelecido durante o processo
psicoterapico, através do qual pode sentir-se amparada e fortalecida (Cordioli et al., 1998; Eizirik
et al., 1998). Assim, com a melhora no seu bem-estar geral, pdde também mostrar uma melhor
compreensdo sobre as proprias dificuldades, mostrando-se mais aliviada e fortalecida para a
maternidade, cumprindo-se assim alguns dos objetivos da PBD (Malan & Selva, 2008; Penna,
2010; Sifneos, 1989). Tais fatores foram também identificados na transferéncia (Etchegoyen,
2004; Freud, 1912a/1969; Tyson & Eizirik, 2005) e na contratransferéncia (Etchegoyen, 2004,
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Heinam, 1950). Inicialmente, M5 sentia-se perseguida e cobrada, projetando na terapeuta um
superego sadico e exigente. Posteriormente, pode ver-se sendo ajudada e compreendida, mesmo
quando eram trabalhados pontos nefralgicos. Na contratransferéncia, os sentimentos despertados
também foram sofrendo modificagdes ao longo do processo, sendo que ao término da PBD
estavam presentes sentimentos amorosos e de esperanga, vinculados a um resgate da
maternidade.

Conteldos associados a centralizacdo dos cuidados e a sobrecarga materna também
foram bastante enfatizados por M5, desde as entrevistas iniciais, tendo em vista as diversas
demandas do transplante (Falkenstein, 2004; Farley et al., 2007; Simons et al., 2007) e a falta de
apoio familiar, que dificultava sua adaptacdo (Anton & Piccinini, 2010a; Bowlby, 1989). Em
funcdo disto, M5 tornou-se ndo apenas a cuidadora primaria, como comumente ocorre em
situacBes de doenca crbnica e transplante (Bonner et al., 2007), mas a Unica cuidadora de C5.
Assumiu sozinha a assisténcia a filha em todos os sentidos, j& que nem o marido, nem outros
familiares, iam as consultas ou internacdes hospitalares, ndo convivendo com a menina e ndo
sabendo também administrar as diversas medicacGes. Isto contribuiu para um aumento no
desgaste materno, corroborando a literatura que indica uma correlagdo entre sobrecarga materna
e a qualidade da relacéo de apoio do casal (Anton & Piccinini, 20104, in press), assim como a
ocorréncia de maiores niveis de estresse em maes que vivem sem companheiros (DeMaso et al.,
1991), como era o caso de M5, apesar de ser casada.

Tudo isto acabou levando a um sentimento de exaustéo, pois sua vida passou a girar em
torno da filha, ja que M5 ndo se permitia deixa-la aos cuidados de mais ninguém (Anton &
Piccinini, 2010a, in press; Piccinini et al.,, 2003), sacrificando outros interesses pessoais
(Bowlby, 1989). Contudo, de acordo com P5, a esposa ndo solicitava auxilio por se sentir mais
segura assumindo tais cuidados. Desta forma, parecia haver, por um lado, uma falta de interesse
e disponibilidade do marido, que se fazia pouco presente, como ele mesmo afirmou; por outro,
uma recusa implicita da mae em aceitar ajuda dos outros (Anton & Piccinini, 2010a; Castro &
Piccinini, 2004), o que incluia o marido, a familia e a pré-escola. Assim, a centralizagdo dos
cuidados também pode ser considerada uma necessidade materna, motivada provavelmente por
uma finalidade reparadora que, segundo Brun (1996), ndo consegue ser satisfeita, uma vez que se
encontra envolta em fantasias.

Este sentimento de sobrecarga acarretado pela centralizag&o dos cuidados foi trazido com
ainda mais intensidade nas primeiras sessdes de psicoterapia, sendo agravado por uma
preocupacdo constante de M5 a respeito da doenca e do tratamento (Anton & Piccinini, 2010a;
Bradford, 1991). Nas sessOes foram identificados ainda comportamentos hipervigilantes,
respostas de sobressalto e dificuldade de dormir (Farley et al., 2007; Wise, 2002). M5 referia

sensacdo de que poderia até morrer por ndo aglientar tamanha presséo, a qual era somada com as
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onerosas dificuldades econdmico-sociais enfrentadas. Tudo isso desencadeou sentimentos de
desamparo e vulnerabilidade (Anton & Piccinini, 2010a; Farley et al., 2007; Wise, 2002), assim
como sintomas de Transtorno de Estresse Pos-Traumatico (DSM-1V, 2002) corroborando o
entendimento do transplante como um potencial trauma para genitores de criangas transplantadas
(Farley at al., 2007; Stuber, 1996).

Na PBD foi sendo trabalhado, desde o inicio, 0s motivos conscientes e inconscientes para
a centralizacdo materna dos cuidados, assim como a necessidade de descentraliza-los a fim de
preservar sua salde mental, conforme postulado por Bowlby (1989). O autor ressalta que cuidar
de uma crianga ndo € tarefa para uma pessoa sO. E necessario compartilhamento para que o
cuidador principal ndo seja levado a exaustdo. No entanto, M5 mostrava-se extremamente
resistente a solicitar ajuda, considerando-se a Unica capaz de cuidar adequadamente da filha
(Anton & Piccinini, 2010a; Castro & Piccinini, 2004). Apo6s trabalhar estas questdes, associando
este sentimento a culpa pelo nascimento de uma filha doente (Favarato & Gagliani, 2008; Lewis
& Wolkmar, 1993), as tentativas de reparacdo (Winnicott, 1950/2000), assim como a defesas
obsessivas de controle e onipoténcia (A.Freud, 1946/1990), M5 comecou a apresentar mudancas
em seu comportamento. Desta forma, a partir da quarta sesséo, iniciou um movimento de buscar
fontes de apoio, considerando que delegar parte dos cuidados a outros seria positivo e até
necessario para a sua salde mental (Bonner et al., 2007; Bowlby, 1989). Na transferéncia,
também aparecia 0 desejo de que a terapeuta pudesse ajuda-la concretamente fora do setting,
como uma amiga, que tivesse disponivel todo o tempo (Etchegoyen, 2004; Freud, 1912a/1969;
Tyson & Eizirik, 2005). Mostrava, entdo, o quanto sentia que os outros faziam pouco, tendo em
vista sua enorme caréncia e necessidades. Ao mesmo tempo, denunciava seu sentimento de ser
incapaz de dar conta das demandas de cuidado da filha, o que era trabalhado em psicoterapia.

Os fatores inconscientes associados a dificuldade de descentralizar os cuidados puderam
vir a tona de forma mais clara na nona sessdo, quando se pdde identificar a ocorréncia de
importantes insight. M5 conseguiu perceber o quanto também foi responsavel por tamanha
centralizagéo, devido ao medo de que o0s outros ndo soubessem cuidar de sua filha de forma
apropriada, rejeitando ajuda (Anton & Piccinini, 2010a, in press; Castro & Piccinini, 2004). Na
transferéncia, foi trabalhado o fato de ali ter podido contar com o auxilio da terapeuta,
desenvolvendo uma relacdo de confianca que foi paulatinamente sendo estendida ao mundo
exterior (Freud, 1912a/1969; Tyson & Eizirik, 2005). Com a proximidade do término do
tratamento, conforme esperado, surgiram sentimentos de abandono e vulnerabilidade, sendo
trabalhados também na transferéncia a ansiedade e o sentimento de perda que ficava (Freud,
1912a/1969, 1937/1969; Luz, 2005). Desta forma, M5, mesmo que com algum receio, conseguiu

de maneira mais efetiva buscar fontes de apoio, resolvendo conflitos familiares e exigindo do
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marido e da familia que auxiliassem, pelo menos em parte, com a menina, exigindo
compartilhamento (Bowlby, 1989).

O estabelecimento de uma relacdo de confianca e a capacidade de trabalhar suas
angustias na psicoterapia, também foram citados por M5 na entrevista de avaliacdo da PBD, na
qual destacou a importancia do espaco de escuta proporcionado no tratamento, para a sua vida.
Considerou que ali pbde dividir seus sentimentos e conflitos mais intimos, sentindo-se
compreendida e amparada (Winnicott, 1986/2001). Isto, por sua vez, auxiliou para que pudesse
elaborar conflitos (Freud, 1914/1969), mudando alguns de seus comportamentos onipotentes e
centralizadores, buscando fontes de apoio externas e também internas, ao iniciar um processo de
resgate de objetos bons internalizados e de internalizacdo da funcdo terapéutica. Através do
processo psicoterapico, ao longo do qual M5 pode “estar s6 na presenga de alguém” (Winnicott,
1958b/1983), retomou a base desta capacidade, mostrando-se, ao término do tratamento, capaz
de dispensar a presenca real da terapeuta, estabelecendo um “meio interno”, no qual a terapeuta
estava presente/internalizada.

No que diz respeito a individualidade materna, M5 trouxe nas entrevistas iniciais e ao
longo da PBD um enorme sofrimento em virtude das diversas abdica¢fes que realizou para dar
conta da filha transplantada, o que incluiu interesses pessoais, trabalho, autocuidado (Anton &
Piccinini, 2010a, in press; Castro & Piccinini, 2004). Assim, logo ap6s o nascimento de C5,
deparou-se com a instabilidade de uma vida invadida por uma doenca cronica e potencialmente
fatal (Moreira & Angelo, 2008). Isto gerou uma série de conflitos, que foram aparecendo com
ainda mais intensidade ao longo da PBD.

Ja nas primeiras sessdes se evidenciou uma intensa frustracdo em virtude das abdicacdes
realizadas, o que gerava muita raiva (Winnicott, 1947/2000; 1950/2000). Neste sentido, pode-se
pensar que os “defeitos” do bebé parecem ter inviabilizado “o formidavel desprezo da mae” por
suas proprias necessidades narcisistas. Isto impediu que se desenvolvesse de forma apropriada a
capacidade de tolerar o enorme egoismo do bebé, a qual se da quando a mée consegue sentir-se
gratificada cuidando-o, ja que assim naturalmente também alimenta suas proprias necessidades e
desejos egoisticos (Brazelton & Cramer, 1992).

A enorme frustracdo das necessidades narcisicas maternas levou esta mde a sentir que o
sacrificio havia sido extremo, considerando que estava “enterrando sua vida” em funcdo da
filha, ja que “ndo vivia mais”, “sé pensava na filha” e se sentia sem direito a individualidade
(Anton & Piccinini, 2010a, in press). Em suas verbalizages, no entanto, percebia-se que as
abdicacdes realizadas iam além das realmente necessarias em fungdo do transplante,
evidenciando-se conflitos pessoais envolvidos, possivelmente associados a culpa pelo fato de ter
gerado uma crian¢a doente (Bowlby, 1989; Favarato & Gagliani, 2008; Lewis & Wolkmar,
1993).
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Neste sentido, ao longo da PBD foi mostrado para M5 o quanto ela projetava na filha as
responsabilidades por situacdes que ela mesma se impunha, vendo no mundo exterior
caracteristicas que pertenciam a ela mesma (A.Freud, 1946/1990; Brazelton & Cramer, 1992;
Cramer & Palacio-Espasa, 1993). Assim, a filha era transformada em um objeto transferencial,
no qual eram projetados sentimentos inconscientes desta mae (Brazelton & Cramer, 1992).
Inicialmente, no entanto, M5 mostrou-se bastante resistente as intervencdes psicoterapicas, ndo
conseguindo acessar conflitos inconscientes a ponto de obter insight (Freud, 1915/1969). No
decorrer da PBD, contudo, M5 conseguiu abordar os sentimentos de rejeicdo em relagdo a filha e
0 desejo de “se livrar” da menina, como forma de fugir “do problema”. Assim, ao projetar em
sua filha a causa de todo o mal que lhe afligia, a transformava no objeto persecutério do qual
precisava fugir (Freud, 1926[1925]/1969). Apesar da intensa contratransferéncia sentida
(Etchegoyen, 2004; Heiman, 1950), a terapeuta procurava manter uma postura continente e de
holding (Winnicott, 1986/2001), evitando atitudes superegdicas, como forma de M5 continuar
trazendo para as sessdes seus sentimentos e conflitos. Concomitantemente, pdde-se perceber o
desenvolvimento de uma transferéncia materna, na qual M5 mostrava o desejo de ser cuidada, ao
invés de apenas cuidar (Freud, 1912a/1969; Tyson & Eizirik, 2005).

Assim, no decorrer da PBD, houve uma diminuicdo da projecdo na filha das
responsabilidades pelas abdicacbes que ela mesma realizava. Desta forma, aspectos antes
egossinténico, tornaram-se egodistdnicos, surgindo um desejo de mudanca (A.Freud, 1946/1990;
Brazelton & Cramer, 1992). Juntamente com isto, pode-se perceber uma maior apropriagdo de
M5 sobre sua vida, assumindo, pelo menos parcialmente, as responsabilidades por suas escolhas,
ou, pelo menos, tendendo a responsabilizar menos a filha pelas mesmas. A partir dai, conseguiu
desenvolver uma postura mais ativa, mostrando o desejo de reinvestir em sua vida,
reorganizando-se a fim de criar um espago maior para sua individualidade e diminuir a
sobrecarga. Cabe salientar que a diminuicdo das projecdes e a modificacdo dos investimentos
maternos na filha, descritos como um dos objetivos da psicoterapia pais-bebé (Cramer &
Palécio-Espasa, 1993), também puderam ser alcancados atendendo-se individualmente a mae,
com foco na relagdo mée-crianga, conforme proposto neste estudo.

Ao final do tratamento e na entrevista de avaliagdo da PBD, M5 mostrou uma melhora
muito grande no autocuidado e no cuidado com a filha, inclusive no que dizia respeito a
aparéncia fisica. POde-se perceber também a utilizacdo da terapeuta como modelo de
identificacdo e resgate dos objetos bons internalizados (Winnicott, 1958b/1983). Assim, M5
passou a sentir-se mais fortalecida, conseguido também reorganizar alguns aspectos de sua vida,
que possibilitaram um maior espaco para sua individualidade. Desta forma, conseguiu se

permitir “receber coisas boas”, mostrando uma diminui¢do da culpa e do direcionamento da
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pulsdo de morte contra si mesma, assim como um aumento do investimento libidinal nela e na
filha (Freud, 1920/1969).

Como pbde ser verificado, a relacdo mae-crianca no contexto de transplante sofreu um
forte impacto em todas as areas. Desde as entrevistas iniciais, M5 mostrou preocupagao no que
se referia a dependéncia-autonomia na relacdo mae-crianga, principalmente nos aspectos
concernentes ao comportamento regressivo da filha (Anton & Piccinini, 2011; A.Freud, 1975;
Masi & Brovedani, 1999). A angustia, o choro, o tom e os conteudos das verbalizacdes de M5
evidenciavam sua enorme frustracdo, ndo apenas por ter uma filha doente, mas pela fantasia de
que, além do transplante, havia algum outro problema ou distirbio com a menina, devido ao
atraso em seu desenvolvimento emocional (Anton, 2007; Anton & Piccinini, 2011). Em
contrapartida, foi identificada uma forte ambivaléncia materna em relacdo ao crescimento da
filha, que era temido e sentido como uma perda (Anton & Piccinini, 2011; Brazelton & Cramer,
1992; Masi & Brovedani, 1999). Isto levava a um comportamento materno inseguro,
hipervigilante e cerceante (Adebéack et al., 2003; Anton & Piccinini, 2010a; Farley et al., 2007,
Wise, 2002), o que também acabava por interferir no desenvolvimento da menina (Anton &
Piccinini, 2011; Biagi & Sugano, 2008), na diferenciagéo self-objeto, na integracdo do ego
(Winnicott, 1962/1983) e no processo de separagéo individuacdo (Mahler, 1979/1982).

Cabe ressaltar que esta ambivaléncia para com a crianc¢a “curada” de uma enfermidade
grave é fator importante postulado por Brun (1996), sendo que a dificuldade dos genitores em
acreditarem na continuidade da vida do filho e em permitirem que 0 mesmo assuma seu lugar na
comunidade escolar e social, sdo fatores comuns nestas situagcdes (Anton & Piccinini, 2011;
Brun, 1996). Neste contexto, a representacdo de crianca saudavel precisa ser resgatada. Quando
isto ndo ocorre, mesmo com a esperanca de vida devolvida a crianca, ela tende a continuar sendo
vista como um eterno objeto de cuidados, tornando a histéria de doenca uma referéncia
obrigatdria, um modelo insuperavel, que aprisiona a crianca e sua familia (Brun, 1996).

Na primeira sessdo de psicoterapia, a decepcdo de M5 com o desenvolvimento e
comportamento da filha, assim como por considera-la diferente das outras criangas, surgiu com
ainda maior intensidade do que nas entrevistas iniciais (Bowlby, 1989; Brazelton & Cramer,
1992; Favarato & Gagliani, 2008; Lewis & Wolkmar, 1993). Suas verbalizacGes a respeito deste
tema eram realizadas em tom de muita angustia e impoténcia (Anton & Piccinini, 2010b), sendo
que M5 parecia acreditar que a filha “ndo cresceria nunca, por ter algum disturbio”. Na
contratransferéncia, a intensidade desta angustia também era comunicada, sendo o clima da
sessdo sempre tenso e desgastante (Heiman, 1950).

O atraso no desenvolvimento infantil também foi identificado nas sessfes de observacao
da interacdo mae-crianca. Nestas, evidenciou-se fraca interacdo da dupla, um comportamento

infantil mais regressivo e dependente do que o esperado para a idade (Anton & Piccinini, 2011;
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A.Freud, 1975; Masi & Brovedani, 1999), assim como uma indiferenciacdo self-objeto
(Winnicott, 1962/1983). Cabe salientar que estas sessfes de observacdo da interacdo mée-
crianca, mesmo que nao envolvendo intervencdes psicoterapicas, também mostraram um carater
terapéutico (Siksou & Golse, 1999), a medida que a mae pode perceber como a filha se portava
em outro contexto. Segundo Siksou e Golse (1999) a presenca de um observador neutro e
benevolente pode ter valor de uma interpretacdo, conferindo aos genitores o direito de ocuparem-
se de seu filho e utilizarem suas potencialidades interativas, as quais podem estar inibidas por
suas proprias dificuldades e probleméaticas advindas da infancia. Assim, neste contexto
observacional, M5 pode perceber que, ao ser olhada, C5 brincava e se comportava de forma mais
harmonica. Tais resultados corroboram as afirmacdes de Winnicott (1967/1975), que indicou ser
o olhar da mée o espelho da crianca, que reflete seu valor, dando significado a sua existéncia.
Nestas sessfes, C5 mostrou, entdo, um potencial maior do que anteriormente imaginado pela
mde, sendo possivel sair de um estado em que ndo brincava, para outro no qual se mostrava
capaz de brincar, indicando progndstico terapéutico positivo (Winnicott, 1971/1975). Com isso,
M5 conseguiu perceber o quanto havia outros conflitos envolvidos no atraso do desenvolvimento
da menina, modificando, pelo menos parcialmente, sua visdo de “patologia” da filha. Pbde
também alterar alguns comportamentos seus, dedicando mais tempo a filha e mostrando-se mais
esperangosa quanto a evolucao da menina.

De acordo com os contetdos trazidos pela mée nas sessdes de PBD, pode-se verificar, no
entanto, que esta mudanca de comportamento materno ndo perdurou. Associado a isto houve
uma oscilagcdo importante também na forma da filha agir, j& que muitas vezes sua maior
dependéncia parecia ocorrer também por falta de estimulo e na tentativa de receber atencdo da
mée (A.Freud, 1975, Lewis & Wolkmar, 1993). Apesar de muitas vezes M5 perceber tais
aspectos trabalhados na psicoterapia, mostrava-se queixosa e resistente a estas intervencgdes, por
sentir-se sobrecarregada com as solicitacdes da filha e sem condic¢des psiquicas de agir de modo
diferente (Eizirik et al., 1998; Freud, 1923a/1969; Sifneos, 1989). Ao mesmo tempo, ao longo do
processo, M5 continuou trazendo conteldos referentes a este tema, sendo que, na sétima sessao,
conseguiu obter insight ao relacionar a situacdo de doenca e transplante com sua inseguranca,
atitudes cerceantes e superprotetoras, que contribuiram para a relacdo de dependéncia mutua da
dupla (Anton & Piccinini, 2010a; Mahler, 1979/1982). Para Brazelton e Cramer (1992),
praticamente todas as acgdes superprotetoras por parte dos genitores sdo resultados do medo,
consciente ou inconsciente, da morte. Nas sessfes seguintes, M5 seguiu associando a
superprotecdo com as rigidas e minuciosas orientacfes de cuidado pés-transplante e com 0 medo
da morte (Anton & Piccinini, 2010a; Biagi & Sugano, 2008; Brazelton & Cramer, 1992). Assim,
reafirmou que a historia de doenga interferiu no processo de aquisicdo de autonomia e de

desenvolvimento emocional da filha, por vé-la como um bebé extremamente fragil, que
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precisava ser mantido “em uma redoma de vidro” para sobreviver (Anton & Piccinini, 2010a;
2011; Masi & Brovedani, 1999). Corroborando tais resultados, Térngvist et al. (1999) sugeriram
que a baixa competéncia nas criancas transplantadas pode ser explicada pelas restrices
parentais, ansiedade e superprotecdo, que podem retardar a capacidade da crianca para
desenvolver habilidades apropriadas para sua idade. Além disso, Anton e Piccinini (2011)
verificaram que ndo apenas a postura da mée diante do filho, mas as suas fantasias e temores
influenciam a forma como a crianga se desenvolve. Assim, segundo os autores, a doenca cronica
e o transplante comumente trazem a tona temores de morte e separa¢do muito intensos, afetando
0 processo de separacgéo-individuagcdo (Mahler et al., 1975/1993), dificultando a aquisicdo pela
crianca de um funcionamento mais autbnomo, rumo a independéncia (Winnicott, 1963/1983).

Durante a PBD foi sendo ainda trabalhada a percep¢do materna da filha como alguém
extremamente fragil e incapaz e suas expectativas de um desenvolvimento atipico em virtude do
transplante, o que acabava por dificultar o investimento afetivo na menina (Favarato & Gagliani,
2008). Assim, a funcdo do olhar da mde como um espelho da crianca acabava refletindo, ao
invés de admiracdo e incentivo (Winnicott, 1967/1975), decepcdo e morte (Brun, 1996). A partir
de um insight materno houve modificagfes nos comportamentos de M5 que buscou criar espacos
individualizados para si mesma e para a filha, assim como investir e incentivar a menina,
procurando nao trata-la tanto como uma crianca doente (Ferreira et al., 2000; Kosmach et al.,
1998).

J& nas ultimas sessdes de psicoterapia, M5 considerou que havia uma maior tolerancia da
dupla aos momentos de separacdo, aparecendo aspectos de aquisi¢do da consténcia objetal
(Mahler, 1979/1982). Isto tornou possivel deixar a menina ao cuidado de outras pessoas, como a
pré-escola e os familiares. Tais aspectos também foram verificados na Ultima sessdo de
observagao da interacdo mae crianca, na qual a menina apresentou atitudes menos dependentes e
mais organizadas no brinquedo, mostrando também um menor grau de ansiedade (Winnicott,
1963/1983; Mahler, 1979/1982). Da mesma forma, a mae relatou, na entrevista de avaliacdo da
PBD que estava conseguindo mudar paulatinamente suas atitudes com a filha, incentivando a
autonomia da menina, por estar acreditando mais em suas capacidades. Assim, no decorrer da
PBD, M5 po6de sentir-se mais segura, mostrando maior disponibilidade de encorajar a filha a
tomar atitudes rumo a independéncia, o que € extremamente importante para uma individuagédo
saudavel (Brazelton & Cramer, 1992; Mahler, 1979/1982; Winnicott, 1963/1983).

J& a anélise da expressdo de afetos na relacdo mée-crianca evidenciou conflitos intensos,
com predominio da expressdo de afetos agressivos na relacdo da dupla (Freud, 1920/1969;
Winnicott, 1950/2000). Nas entrevistas iniciais, M5 relatou o quanto tendia a se sentir atacada e
sobrepujada pela filha, que, segundo descricdo da mée, tendia a apresentar comportamento
opositor: gritando, xingando, exigindo espago e atencdo. Este padrdo de comportamento infantil
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foi identificado em outros estudos (Bradford, 1991; Figueiredo & Schermann, 2001; Gritti et al.,
2006), muitas vezes associado a permissividade e superprotecdo parental (Anton & Piccinini,
2011; Masi & Brovedani, 1999). No caso investigado, contudo, as préprias brincadeiras de C5
eram entendidas pela mae como agressivas, parecendo identificar esta qualidade de afeto em
todos os aspectos da relacdo com a filha. Assim, parecia ndo conseguir equilibrar as inevitaveis
identificacbes projetivas que ocorriam na relacdo mée-crianga, com uma leitura objetiva dos
sinais individuais proferidos pela filha. Tais identificacdes distorcidas, conforme esperado, eram
contraproducentes para a sintonia e contingéncia da dupla (Brazelton & Cramer, 1992), sendo
que sua percepcdo sobre a filha parecia bastante influenciada pela projecdo de seus afetos
agressivos. Esta dindmica, por sua vez, diminuia a culpa materna devido ao édio na relacdo
(Winnicott, 1947/2000; 1950/2000) e aos desejos de morte (Brun, 1996), ja que M5 passava a
ver em comportamentos da filha a origem de sua prdpria agressao e rejeicao.

Os impulsos agressivos maternos eram de tamanha intensidade na época das entrevistas
iniciais que M5 mostrou-se muito assustada, temendo perder o controle e machucar severamente
a menina (Winnicott, 1947/2000), evidenciando o que Freud (1920/1969) denominou pulsdo de
morte (Brun, 1996). Ao mesmo tempo em que expressava a agressdo com tamanha intensidade,
relatava toda a dedicacdo que sempre tivera a filha, na tentativa de salvar sua vida, mostrando
também dificuldade de separacdo elevada (Mahler, 1979/1982), revolta e traumatizacdo (Farley
et al., 2007). Cabe ressaltar que inumeros estudos apontaram a ocorréncia de ansiedade de
separacdo e comportamento superprotetor na tentativa de encobrir sentimentos agressivos
inconscientes (Anton & Piccinini, 2010a; Castro & Piccinini, 2004; Masi & Brovedani, 1999).
Esta agressdo também pode estar relacionada a projegdo de aspectos “maus” dos pais na crianga
cujo “defeito” é visivel, tendendo a vé-la como um vildo (Brazelton & Cramer, 1992). Por outro
lado, segundo os autores, a crianca também pode desenvolver tracos que confirmem as
projecdes, como parece ser o caso de C5, cujas atitudes tendiam a reforcar as projecoes
maternas.

Nas primeiras sessOes de psicoterapia, da mesma forma, evidenciava-se a intensidade da
agressdo e o0 medo da perda do controle (Winnicott, 1947/2000), assim como uma tentativa de
negar os afetos agressivos, que acabavam por ser atuados (Freud, 1914/1969). Nas sessoes de
observacdo da interacdo mée-crianca, Similarmente, o comportamento da dupla era
desconectado. Havia apatia e irritabilidade por parte da mae e aparente desinteresse da menina,
evidenciando-se dificuldades de vinculo (Bowlby, 1989; Brazelton & Cramer, 1992).

No processo psicoterapico procurou-se fazer intervencdes a fim de trazer a consciéncia o0s
conflitos inconscientes associados aos afetos agressivos emergentes (Freud, 1923/1969;
Winnicott, 1947/2000). Assim, M5 comecou a falar de seu desejo de “se livrar” da filha,
associado a ferida narcisica e a frustracdo devido as restrigdes e dificuldades de uma vida
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invadida pela doenga (Anton & Piccinini, 2010a; Moreira & Angelo, 2008). Pode-se entender
que muito da sua raiva, conforme postulado por Winnicott (1950/2000), provinha da frustracado
vivenciada, de forma que impulsos agressivos eram voltados ao objeto frustrante: sua filha. Cabe
ressaltar que os relatos maternos eram, muitas vezes, assustadores, causando angustia e medo na
contratransferéncia, tamanha intensidade da agresséo expressa (Winnicott, 1947/2000). Este
temor identificado na contratransferéncia (Heiman, 1950), indicou, em varias sessdes, a
necessidade de avaliar o risco iminente de atuacdo por parte de M5 (Winnicott, 1947/2000). No
entanto, ao conseguir expressar verbalmente seus sentimentos, no setting terapéutico, sendo
acolhida através de uma postura de holding, M5 aliviava-se, mostrando condi¢des de conter seus
impulsos, através do auxilio terapéutico (Winnicott, 1986/2001). A terapeuta, em contrapartida,
em virtude da intensa contratransferéncia, sentia muita angustia e desanimo, saindo das sessdes
muitas vezes exaurida e com sentimentos depressivos. Tais sentimentos contratransferenciais
precisavam ser, entdo, analisados e digeridos, dentro e fora da sessdo, a fim de tornar possivel a
PBD (Heiman, 1950).

No decorrer da PBD, com o desenvolvimento de transferéncia positiva e de uma relagédo
de confianca (Freud, 1912a/1969; Tyson & Eizirik, 2005), M5 pbde trazer com cada vez mais
intensidade seus conflitos para as sessdes ao sentir-se acolhida e auxiliada (Etchegoyen, 2004;
Gomes, 2005). Revelou, entdo, situacbes em que perdia o controle, batendo na filha. Nestas
ocasides, além de trabalhar os conflitos relacionais, também foram adotadas posturas mais ativas
postuladas pela PBD (Malan, 2008; Sifneos, 1989), orientado manejo, devido ao risco de
agressao fisica (Winnicott, 1948/1997). Assim, muitas vezes durante o processo psicoterapico foi
necessario avaliar o limiar entre manter uma postura receptiva, ndo superegoica e de holding
(Winnicott, 1986/2001), que permitisse a expressdo cada vez maior dos afetos agressivos na
sessdo e a necessidade de intervencgdes ativas que visassem a protecdo da menina (Zimerman,
1999). Neste sentido, algumas intervengdes de clarificacdo, confrontacdo e sugestdo (Malan,
2008; Sifneos, 1989; Soares, 2005) foram utilizadas, orientando o uso de contencdo ao invés da
punicdo fisica, visando um manejo mais adaptativo por parte de M5 (Winnicott, 1948/1997).

Além dos aspectos ja citados, conforme exposto anteriormente, foram trabalhados ainda
conteudos referentes a necessidade de uma rede de apoio, a fim de diminuir outras fontes de
conflito (Anton & Piccinini, 2010a; DeMaso et al., 1991). No decorrer da psicoterapia, ao sentir-
se acolhida e ndo julgada, houve uma diminuicdo da resisténcia (Etchegoyen, 2004; Freud,
1923a; Zimerman, 1999). Desta forma, M5 pdde trazer seus conflitos e compreender suas
origens (Freud, 1914/1969), relacionadas a uma historia traumatica de doenga, transplante,
abandono, abdicacdes, frustracdes e sobrecarga (Anton & Piccinini, 2010a; Farley et al., 2007).
Lentamente pode também comegar a entrar em contato com os afetos amorosos existentes na

relacdo, os quais fizeram com que lutasse para salvar a vida de sua filha (Cramer, 1993,;
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Winnicott, 1950/2000). Em alguns momentos conseguia empatizar com a filha, tornando-se mais
compreensiva com a mesma (Zimerman, 1999). Em outros, mostrava uma intensa decepcéo,
relacionada a ferida narcisica, as abdicacGes que realizou em sua vida e ao sentimento de que as
marcas deletérias da relacdo nunca se extinguiriam (Anton & Piccinini, 2010a; Castro &
Piccinini, 2004; Moreira & Angelo, 2008). Tais achados corroboram a literatura que aponta que
a crianca que tem sua vida ameacada por uma doenca potencialmente fatal, mesmo que curada,
tende a ndo ser mais vista como a crian¢a do desejo, sendo as marcas da doenca fregiientemente
carregadas ao longo da vida (Brun, 1996). Assim, conforme a autora, o fato da morte ter sido
evitada ndo significa que as promessas de vida ndo tenham sido destruidas com a doenca. Desta
forma, as consequiéncias psiquicas permaneceram, sendo mantida viva a imagem de uma crianca
dada por morta.

Todos estes fatores, inevitavelmente, levaram a dificuldades no vinculo que se
evidenciavam ao longo da psicoterapia (Bowlby, 1989 Brazelton & Cramer, 1992). Foi entéo
trabalhado nas sessdes a necessidade da menina de ser olhada e de sentir-se realmente vinculada
de forma afetiva a méae (Bowlby, 1989; Winnicott, 1967/1975). No entanto, inicialmente M5
mostrou muita dificuldade de aceitar tais intervencdes, sentindo-se atacada e exigida,
considerando que ja fazia demais pela filha. Ndo conseguia perceber, contudo, que o fato de
permanecer sempre com sua filha, ndo significava que estivessem apropriadamente vinculadas
(Bowlby, 1989 Brazelton & Cramer, 1992). Além disso, tendia a se sentir rejeitada pelos
comportamentos da filha que, provavelmente, na tentativa de tornar ativo aquilo que sofria
passivamente, a mandava embora e a xingava (Aberastury, 1979/2008). No tratamento, se
procurou trabalhar também o quanto ambas tinham atitudes rejeitantes e agressivas, sendo que a
filha parecia testa-la para ver o quanto era desejada. A partir deste momento, surgiram, de forma
mais constante, atitudes amorosas e protetoras, descrevendo de forma afetiva situagdes
vivenciadas. Da mesma forma, M5 passou a considerar que as abdicacdes que fez em sua vida,
assim como a centralizagdo dos cuidados com a filha, foram realizadas por escolha propria e
desejo de permanecer préxima a menina (Anton & Piccinini, 2010a; Castro & Piccinini, 2004),
diminuindo a utilizacdo da projecdo como defesa (A.Freud, 1946/1990; Brazelton & Cramer,
1992). Ao longo do processo psicoterapico, M5 passou a expressar mais afetos amorosos, mesmo
quando descrevia algumas dificuldades sistematicas na relagdo. Passou a perceber o quanto
alguns comportamentos da filha tinham relagdo com modelos de identificagdo proporcionados
por ela mesma e pelo marido (Winnicott, 1963/1983), assim como com a historia de doenga e
transplante, que causou impacto em ambas, dificultando a vinculagdo mée-crianca (Brazelton &
Cramer, 1992; Favarato & Gagliani, 2008).

Nas sessOes de observagédo da interagdo mae-crianca, por sua vez, mesmo que ainda de

maneira apatica, M5 passou a prestar atencdo aos comportamentos da filha e a forma de
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interacdo da menina com a terapeuta, parecendo buscar ela mesma um modelo de identificacdo
(Winnicott, 1963/1983), pelo olhar de admiracdo que lancava sobre a filha. Ao final do
tratamento referiu ainda mudangas nas atitudes da filha, que procurava formas de reparacéo,
depois de agir de maneira agressiva com a mae (Winnicott, 1950/2000). Assim, nas Ultimas
sessOes de observacdo, mostraram-se mais afetivas e alegres, evidenciando a melhora na relagdo
referida por M5 durante as sessdes de psicoterapia. Na Ultima sessdo de observacédo a dupla, pela
primeira vez, interagiram de forma harmonica, despertando sentimentos amorosos e de
esperanga, na contratransferéncia (Heiman, 1950).

Na entrevista de avaliacdo da PBD, M5 considerou que a psicoterapia auxiliou na
melhora da relacdo da dupla. Ressaltou o qudo importante foi para ela poder falar tudo o que
sentia, sem censurar-se e ser censurada. Percebeu-se aliviada de poder dividir sentimentos que
considerava que ndo revelaria para mais ninguém (Gomes, 2005). Assim, na psicoterapia, pode
expressar seus medos, preocupacfes, ddvidas e ambivaléncias. Conforme postulado por
Brazelton e Cramer (1992), tornou sua comunicacdo terapéutica, sentindo tremendo alivio
guando a terapeuta permitiu que expressasse seus medos/desejo de morte, abordando sua
ambivaléncia em relacéo ao tratamento médico e a propria filha. Desta forma, pode-se identificar
a importancia do vinculo terapéutico e da relagdo de confianca que se estabeleceu, a qual
propiciou que se conseguisse abordar de forma profunda seus conflitos (Gomes, 2005).

A analise da subcategoria comunicacdo mae-crianga no contexto do transplante mostrou,
desde as entrevistas iniciais, a existéncia de uma dificuldade na comunicacdo mae-crianca,
possivelmente associada a um vinculo fragil da dupla (Bowlby, 1989 Brazelton & Cramer,
1992). Os afetos agressivos pareciam contaminar a forma de M5 interpretar as comunicacfes
verbais e ndo-verbais da filha, entendidas pela mae como provocacdes, desinteresse ou agressao
(Winnicott, 1947/2000; 1950/2000).

Tal tendéncia continuou surgindo durante as sessfes de psicoterapia, nas quais outras
formas de entendimento foram trabalhadas, assim como os conflitos vinculares e as defesas
maternas, tais como cisdo e projecdo de seus proprios impulsos agressivos na filha (A.Freud,
1946/1990; Brazelton & Cramer, 1992; Cramer & Palacio-Espasa, 1993). Estes conteudos
evidenciavam-se ndo apenas nos relatos de M5, mas também nas sessdes de observacdo da
interacdo mae-crianca. Nestas, C5 procurava chamar atencdo da mée de diferentes formas, sendo
que muitas vezes suas atitudes eram rechacadas, por serem compreendidas por M5 como
provocacao ou agressdo. Nestas sessdes se evidenciava ainda uma falta de harmonia da dupla, ja
gue ndo conseguiam se engajar em uma mesma atividade, nem atender uma a solicitacdo da
outra (Bowlby, 1989). Observava-se também uma dificuldade da mée de ajustar-se as atividades
ludicas da filha, o que, segundo Winnicott (1971/1975) seria importante na construcdo de um

espaco potencial, que auxiliaria no desenvolvimento da menina. No caso da mae, a dificuldade
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de conectar-se com a filha e identificar seus desejos e necessidades, chamava ainda mais
atencdo, ja que esta seria uma capacidade esperada no desempenho do papel materno (Bowlby,
1989; Winnicott, 1956/2000; 1987/1999). Neste sentido, conforme afirmado anteriormente,
mesmo nao realizando intervengdes psicoterapicas, as sessdes de observacdo da interagdo mée-
crianga acabaram adquirindo um papel terapéutico (Siksou & Golse, 1999), ja que M5 pdde dar-
se conta da mudanca de comportamento de C5, ao ser exclusivamente olhada, assim como do
qudo pouco ela, enquanto mée, olhava para sua filha (Winnicott, 1967/1975). Associou esta
dificuldade a pouca disponibilidade devido a sobrecarga sofrida, na medida em que assumia
todos os cuidados da filha (Anton & Piccinini, 2010a; Castro & Piccinini, 2004; Masi &
Brovedani, 1999; Piccinini et al., 2003).

Durante a PBD, M5 pdde perceber os aspectos acima citados e fazer movimentos de
mudanca, procurando prestar mais atencdo em sua filha e reservar momentos para se dedicar
exclusivamente a ela. No entanto, como o esperado em uma psicoterapia (Freud, 1914/1969), o
comportamento materno sofreu oscilacbes ao longo do processo. Assim, pdde-se identificar
momentos de maior disponibilidade materna, em que conseguia se aproximar e observar a filha,
conectando-se com ela, e outros momentos de distor¢do e dificuldade de comunicagdo, quando
se encontrava inundada pelos afetos agressivos (Winnicott, 1947/2000). Pdde-se trabalhar
também o quanto os conflitos familiares, do casal e os problemas psicossociais somavam-se a
esta problematica, levando M5 a tornar-se novamente menos disponivel e mais agressiva. Ao
longo da PBD procurou-se trabalhar ainda o impacto que as vivéncias do dia a dia e os modelos
de identificacdo fornecidos pelos genitores tinham nas atitudes de C5 (Winnicott, 1963/1983).
Desta forma, M5 pdde perceber que a filha ndo ficava a parte destas relagdes, sendo que muitas
das atitudes que considerava agressivas por parte da mesma refletiam a realidade dos conflitos
familiares e dos modelos de identificagdo fornecidos por ela e pelo marido, ao longo da vida
(Winnicott, 1963/1983).

Nas ultimas sessdes de psicoterapia e de observacdo da interagdo mae-crianca pode-se
identificar uma maior proximidade e melhor capacidade de comunicacdo da dupla, evidenciando
uma melhora no vinculo (Bowlby, 1989 Brazelton & Cramer, 1992). Assim, M5 mostrou-se mais
conectada afetivamente com a filha, percebendo-a de forma menos distorcida pelos proprios
conflitos e impulsos agressivos (Cramer, 1993; Winnicott, 1950/2000). Conseguiu compreender
alguns fatores desencadeadores da desorganizacdo emocional da filha, mostrando-se mais
empatica, ainda que com dificuldade de manejo (Winnicott, 1948/1997). Esta dificuldade surgia
também associada ao receio de que, dando muita atencdo, estivesse incentivando
comportamentos mais regressivos da filha.

Ao término da PBD pdde-se identificar ainda um processo de internalizagdo da fungéo

terapéutica, a medida em que M5 procurava analisar suas atitudes e sentimentos tanto no
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tratamento, quanto fora dele. Assim, ela mostrou melhores condicbes psicolégicas e maior
contato com a realidade (Freud, 1937/1969). J& na entrevista de avaliacdo da PBD, M5
considerou que a psicoterapia lhe auxiliou a compreender melhor a filha, suas necessidades e
desejos, tornando a relagdo mais harménica (Bowlby, 1989).

No que se refere a interagcdo mée-crianca no contexto do transplante, desde as entrevistas
iniciais evidenciou-se uma intensa dificuldade, ja que M5 revelou ndo conseguir brincar com a
filha ou engajar-se em outras atividades de lazer e descontracdo, o que tornava a relacao ainda
mais conflituosa (Winnicott, 1971/1975). Mostrou, nestas entrevistas, 0 quanto tendia a investir
quase exclusivamente nos cuidados de saude da menina (Anton & Piccinini, 2010a; Piccinini et
al., 2003), deixando em segundo plano a interacdo. Isto pode ter ocorrido devido ao risco
iminente de morte, sofrido no passado, que dificultou a vinculacdo mae-crianca (Collins et al.,
1997; Favarato & Gagliani, 2008) e levou a uma preocupac¢do extrema com os cuidados de saude
necessarios para a sobrevivéncia da filha, tornando toda e qualquer outra questdo secundaria
(Anton & Piccinini, 2010a; Brun, 1996).

Além disso, como esperado, a agressividade envolta na relacdo mae-filha, oriunda de
conflitos maternos muitas vezes relacionados a ferida narcisica e as abdicagdes realizadas em
funcdo da doenca (Anton & Piccinini, 2010a; Castro & Piccinini, 2004; Moreira & Angelo,
2008; Winnicott, 1950/2000), acabava por interferir na interacdo. Nas entrevistas iniciais, M5
referia, em tom pejorativo, que a filha ndo brincava, apenas destruia os objetos. Mostrava, assim,
uma percepg¢do contaminada por seus afetos agressivos (Cramer, 1993; Winnicott, 1950/2000), ja
que tais comportamentos infantis ndo foram identificados nas sessdes de observagao da interagao
mée-crianca, na qual evidenciou-se muita dificuldade de interacdo, mas ndo comportamentos
destrutivos por parte da menina. Tais dificuldades eram ainda mais evidentes no que se referia ao
brincar, area na qual M5 pareceu apresentar certo bloqueio, mostrando-se bastante concreta, ndo
conseguindo engajar-se em tais atividades com a filha. Desta forma, o brincar criativo de C5 néo
era incentivado e nem mesmo autorizado pela mée, o que levava a consequéncias maléficas e
dificuldades no desenvolvimento da menina. Era inviabilizado, assim, uma das formas de
elaboracdo das experiéncias traumaticas, que poderia ser utilizada pela menina (Aberastury,
1979/2008; Winnicott, 1971/1975). Mesmo assim, conforme indicado anteriormente, esta
primeira sessdo de interacdo teve um carater terapéutico. A partir dela, M5 identificou o
potencial de filha, assim como sua pouca disponibilidade para tais atividades, diminuindo a
projecdo (A.Freud, 1946/1990) e tentando modificar suas atitudes conforme também postulado
pelas psicoterapias pais-bebé (Cramer & Palécio-Espasa, 1993). Desta forma, M5 conseguiu,
inicialmente, dedicar mais tempo para a interacdo com a filha, observando, com orgulho e
esperanca, as brincadeiras simbdlicas desenvolvidas pela menina (Aberastury, 1979/2008;
Winnicott, 1971/1975).
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No decorrer da PBD, no entanto, a disponibilidade materna sofreu flutuagdes, ja que os
momentos de interacdo eram conseguidos somente a partir de um esforco materno ativo, para o
qual M5 nem sempre se mostrava disponivel. Assim, procurava incentivar a filha, comprando
brinquedos, mas esperava que a menina brincasse sozinha, entendendo as solicitagGes de
interacdo da filha como comportamentos desadaptativos, regressivos e dependentes. Dificultava
assim, o estabelecimento de um espaco potencial, no qual a filha poderia criar e se desenvolver,
ja que o brincar facilita o crescimento  (Winnicott, 1971/1975). Tais aspectos eram
constantemente trabalhados nas sessdes, procurando mostrar as capacidades da menina, a busca
de interagcdo com a mae e a tendéncia a indisponibilidade da mesma, por sentir-se sobrecarregada
(Anton & Piccinini, 2010a; Bradford, 1991; Castro & Piccinini, 2004) e desmotivada, o que
acarretava piora no comportamento da filha. Em muitos momentos M5, mostrava-se resistente as
interpretacfes que visavam trabalhar a necessidade de resgatar o vinculo inicial mae-bebé
(Bowlby, 1989). Este parecia ter se perdido meio a historia de doenca, transplante e risco de
morte (Brazelton & Cramer, 1992; Collins et al., 1997; Favarato & Gagliani, 2008). Assim, M5
tendia também a desvalorizar o seu papel, por considerar-se incapaz de suprir as necessidades da
filha, a0 mesmo tempo em que percebia a melhora de C5 quando conseguia investir mais na
filha.

Ao longo da PBD, tais representacdes maternas foram sofrendo modificacdes, associadas
a diminuicdo das projecbes, que permitiram que M5 percebesse a filha de forma menos
contaminada por seus préprios conflitos (A.Freud, 1946/1990; Brazelton & Cramer, 1992;
Cramer & Palécio-Espasa, 1993). Assim, péde perceber que, quando apropriadamente olhada,
C5 melhorava amplamente na relagdo e no comportamento, passando a existir como um ser
viavel e passivel de ser amado (Winnicott, 1967/1975). No decorrer do processo psicoterapico,
M5 pode perceber ndo apenas sua falta de disponibilidade emocional, por considerar tais
atividades mais uma sobrecarga entre tantas outras devido a doenca e ao tratamento (Anton &
Piccinini, 2010a; Bradford, 1991; Castro & Piccinini, 2004), mas também as potencialidades da
filha. Modificou assim sua fantasia a respeito de um desenvolvimento atipico em virtude do
transplante. Tais resultados corroboram Winnicott (1971/1975) que considerou o brincar
essencial, j& que nele o sujeito manifesta sua criatividade e somente sendo criativo pode
descobrir o seu eu.

Ao final da PBD pdde-se verificar, entdo, modificagdes na forma de interacdo da dupla, o
que também era visualizado nas sessdes de observacdo da interacdo mée-crianca. Nestas, foram
representados, de forma simbolica, o proprio processo psicoterapico e a evolugdo do tratamento
(Aberastury, 1979/2008; Winnicott, 1971/1975). Nas primeiras sessdes, mde e filha nao
interagiam e praticamente ndo se olhavam, evidenciando uma dificuldade de vinculo (Bowlby,

1989; Brazelton & Cramer, 1992). J4, na Ultima sessdo, conseguiram interagir de maneira
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harmonica, brincando pela primeira vez de forma integrada e mostrando afetos amorosos,
raramente visualizaveis nas sessdes iniciais. Terminaram a sessdo juntas, pegando pela primeira
vez 0s bonecos da familia terapéutica, a qual exploraram alegremente, dando énfase especial ao
bebé de colo, resgatado e observado pela mde com admiracdo e um brilho no olhar. Pode-se
pensar, entdo, no quanto houve, no decorrer do processo psicoterapico, o resgate dos aspectos
amorosos antes rechacados, necessarios para o desenvolvimento de um vinculo saudavel mae-
crianca (Bowlby, 1989; Brazelton & Cramer, 1992). Contratransferencialmente, o0 mesmo
“brilho” foi sentido pela terapeuta que teve despertado, durante essa ultima sessdo de
observagdo, sentimentos amorosos, de admiracdo e esperanca (Heiman, 1950). Estes aspectos
foram reafirmados pela mée na entrevista de avaliacdo da PBD, na qual ressaltou o alcance de
uma interacdo mae-filha mais harmonica e prazerosa. 1sso mostra uma melhora da dupla, com
conseqiiéncias positivas para o desenvolvimento emocional da menina e uma melhora na
comunicagdo mée-crianca (Winnicott, 1971/1975).

A analise dos resultados também evidenciou dificuldades importantes na relacdo mae-
crianca e no manejo materno no contexto de transplante. No que se refere a capacidade de lidar
com limites e reagGes maternas, foram identificados intensos conflitos, principalmente
relacionados a permissividade dos genitores (Anton & Piccinini, 2010a; Masi & Brovedani,
1999; Piccinini et al., 2003; Sokal, 1995) e a um funcionamento infantil guiado pelo principio do
prazer (Freud, 1920/1969). Ja nas entrevistas iniciais, M5 abordou sua enorme angustia devido a
falta de limite da filha que, segundo descrevia, tinha atitudes invasivas e inapropriadas, ndo
diferenciando seu espaco e dos outros, colocando-se inclusive em situagdes de risco. Neste
sentido, Winnicott (1950/2000) afirmou que quando o ambiente mostra-se falho ou ndo é
suficientemente bom, o ser humano ndo pode diferenciar-se, interferindo no desenvolvimento
normal. Apesar de ficar evidente no discurso materno a dificuldade de impor limites,
inicialmente, M5 tendia a considerar que tais problemas deviam-se a algum distarbio da filha, em
conseqiiéncia do transplante ou do tratamento medicamentoso, mostrando uma expectativa de
um desenvolvimento atipico em virtude do transplante. N&o percebia, contudo, a relacdo dos
mesmos com sua dificuldade de lidar com limites, devido a culpa e a pena por todo o sofrimento
vivenciado pela filha durante o auge da doenca (Anton & Piccinini, 2011; Castro & Piccinini,
2004; Masi & Brovedani, 1999). Esta negacéo das dificuldades causava angustia e impoténcia na
terapeuta, assim como uma sensacgéo de que a PBD néo funcionaria adequadamente nesse caso.

No decorrer do processo psicoterapico evidenciou-se ainda mais a tendéncia da mée a
atitudes permissivas, como forma de poupar a filha de outros sofrimentos e compensa-la em
virtude do transplante (Anton & Piccinini, 2011; Castro & Piccinini, 2004; Masi & Brovedani,
1999). Além disso, uma tendéncia a lidar com a menina como alguém eternamente fadada a

morte, também foi identificada (Brun, 1996), aumentando ainda mais a permissividade,
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associada a fantasia de que esta filha ndo sobreviveria. Da mesma forma, os conflitos relacionais
dificultavam o manejo materno, uma vez que M5 significava a colocacdo de limites com
“maldade” ou expressao de agressividade para com a filha (Winnicott, 1947/2000; Winnicott,
1948/1997), sendo que tais fantasias eram abordadas na psicoterapia. Em alguns momentos, M5
mostrava-se mais fortalecida, capaz de impor limites e de manejar adequadamente com a filha,
entendendo seu papel materno como amoroso e protetor (Bowlby, 1989; Winnicott, 1948/1997).
Em outros, considerava-se carrasca, tornando-se novamente mais permissiva, devido a culpa que
sentia. Esta falta de constdncia materna, por sua vez, acabava contribuindo para o
comportamento desorganizado e a dificuldade de disciplina, expressas através de condutas
desafiadoras, opositoras e descontrole de impulsos da crianca (Anton & Piccinini, 2011;
A Freud, 1952).

Durante a PBD surgiram fantasias maternas relativas a uma possivel “transmissdo
genética” de caracteristicas de personalidade paternas, que, segundo M5 acreditava,
impossibilitariam a mudanca de comportamentos da filha através do manejo (Winnicott,
1948/1997). Além disso, conforme destacado por DeMaso et al. (1991) as experiéncias
associadas a doenca e ao tratamento podem ter interferido na habilidade materna para sentir-se
capaz de controlar e influenciar o desenvolvimento de seu filho. Estas fantasias, somadas a
tendéncia a permissividade, faziam com que M5 se sentisse impotente e incapaz de lidar com a
filha, obstaculizando a melhora da dupla. Tais sentimentos também eram despertados com
intensidade na contratransferéncia, levando novamente a terapeuta a vivenciar 0 mesmo
sentimento da mae de que a PBD também ndo auxiliaria (Heiman, 1950). Estes contetdos
referentes a dificuldade de impor limites, assim como sentimento de impoténcia e a tendéncia a
desisténcia foram foco constante do tratamento, ja que apareceram com muita intensidade,
durante todo o processo psicoterapico (Zimerman, 1999).

Mais para o final da PBD, pdde-se identificar alguma melhora no comportamento da
menina que comegou a mostrar um processo de internalizacdo de regras e limites, assim como
sentimento de culpa, vergonha e tentativas de reparacdo, indicando o provavel alcance do estagio
de concernimento (Winnicott, 1950/2000; Winnicott, 1958a/1983). Por sua vez, M5 pbde
perceber que suas dificuldades de impor limites tambem estavam associadas a historia de doenca
e transplante, que levou a ela e a familia a sentirem pena da filha (Anton & Piccinini, 2010a;
Masi & Brovedani, 1999; Piccinini et al.,, 2003; Sokal, 1995), assim como a admirarem e
permitirem alguns comportamentos desadaptativos, entendidos como expressdo de salde e
personalidade forte (Anton, 2007; Anton & Piccinini, 2011). Associado a isto, evidenciou-se
sentimento de desamparo e vulnerabilidade materna (Anton & Piccinini, 2011; Farley et al.,

2007; Wise, 2002), assim como um desejo de que a filha conseguisse se conter sem a sua



261

intervencdo. Desta forma, questfes referentes ao papel materno (Bowlby, 1989; Winnicott,
1956/2000) também precisaram ser trabalhadas na PBD, a fim de fortalecé-lo.

Nas ultimas sessfes, assim como na entrevista de avaliacdo da PBD, M5 considerou que
houve uma melhora significativa na capacidade da filha de lidar com limites. Referiu, contudo,
haver oscilagdes, o que apareceu associado a dificuldades maternas de manter manejo firme e
constante, como comumente ocorre em situacdes de transplante (Anton & Piccinini, 2010a; Masi
& Brovedani, 1999). Tais aspectos também ficaram evidenciados na sessdo de observagdo da
interacdo mée-crianga, na qual C5 passou a obedecer ao limite dado pela mée, quando esta era
firme, ndo obedecendo quando M5 mostrava-se ambivalente na ordem dada. 1sso sugere que a
PBD deveria ser estendida, a fim de alcangcar mudancas mais duradouras, conforme fora sugerido
para M5.

Na entrevista de avaliacdo da PBD, M5 também referiu melhora do comportamento
infantilizado da filha em outros ambientes que fregiientava. Desta forma, comegou a se sentir
mais segura em sair com a filha sem temer que a mesma tivesse comportamentos extremamente
inadequados e invasivos, como ocorria quando iniciou a psicoterapia. M5 mostrou também uma
maior capacidade de avaliar os dados de realidade, considerando que, apesar da melhora
alcancada, ainda havia muito que evoluir no que dizia respeito a capacidade da filha de lidar com
limites e dela de impé-los (Anton & Piccinini, 2010a; Mais & Brovedani, 1999). Além disso, sua
fantasia em relacdo ao fato da filha ter algum distdrbio, que levava a problemas de
comportamento e a ndo entender os limites, pareceu ter se dissipado, passando a considerar que a
filha era uma crianga normal, que precisa apenas de disciplina. Estas mudangas nas
representacdes maternas também foram pautadas nas sessGes de observacdo da interacdo mae-
crianca, ja que nestas sessbes M5 pdde realmente olhar para a filha e percebé-la de forma menos
distorcida por seus proprios conflitos (Siksou & Golse, 1999; Winnicott, 1967/1975). Este pode
ser considerado um passo importante para a evolucdo do tratamento, ja& que estas novas
representacdes maternas sobre a filha podem levar a mudancas mais consistentes e duradouras,
mesmo com o término do tratamento. Tais achados sdo corroborados por Brazelton e Cramer
(1992) que afirmaram que o progndstico das criangas doentes depende em grande parte de como
0s genitores percebem, vivenciam e lidam com os “defeitos” do filho.

A dificuldade no manejo materno com o filho transplantado foi um dos aspectos trazidos
com énfase por M5, desde as entrevistas iniciais, nas quais mostrou sentir-se perdida e sem
parametros de como educar (Anton & Piccinini, 2010a; Castro & Moreno-Jiménez, 2005; Masi
& Brovedani, 1999; Piccinini et al., 2003). Nestas entrevistas, considerou que ja havia tentado
todas as formas de manejo possiveis, sem sucesso (Winnicott, 1948/1997). Referiu conversar,
barganhar, colocar de castigo, gritar, ameacar e bater, ndo conseguindo se fazer respeitar de

nenhuma maneira. No entanto, ndo percebia que se mostrava fragil e pouco firme, nas diferentes
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formas de manejo que utilizava, conforme comumente ocorre em situacdo de transplante (Anton
& Piccinini, 2010a; Castro & Moreno-Jiménez, 2005; Masi & Brovedani, 1999). Em
conseqiiéncia disto, pdde-se verificar uma desorganizacdo comportamental da menina, que, ao
ndo ser devidamente contida pela mée, tendia a atuar seus impulsos, colocando-se em risco
(Winnicott, 1948/1997). Isto se evidenciava inclusive nas questdes de salde, uma vez que 0S
cuidados por vezes acabavam sendo falhos, ja que M5 ao nao conseguir conter a filha, deixava
de seguir algumas orientacGes pos-transplante.

A angustia de M5 diante de tais dificuldades era imensa, sendo que muitas vezes acabava
“desligando-se” e ignorando as atitudes da filha, na tentativa evitar confronto. Ao falar de muitas
destas situacOes, dava risadas de forma descontextualizada, o que contratransferencialmente
causava angustia, mal-estar e sentimento de impoténcia, ja que parecia ndo ter critica sobre a
gravidade da situacdo descrita (Heiman, 1950). Estas dificuldades, em alguma medida, pareciam
reforcadas por questdes socio-econdmicas-culturais, assim como pelo fato de M5 ver-se muito
sozinha, assumindo tais tarefas sem apoio do marido e de rede de apoio de forma geral. Em
funcdo de tudo isso, mostrava-se desgastada e com tendéncia a desisténcia, devido aos seus
sintomas depressivos (Zimerman, 1999) e a sobrecarga que representava lidar com a introducéo
de disciplina e cuidar de uma crianga enferma (Anton & Piccinini, 2010a; Masi & Brovedani,
1999; Piccinini et al., 2003).

Durante o processo psicoterapico, pbde-se identificar ainda que a dificuldade de manejo
surgia associada ao cansaco e ao Gdio intoleravel que muitas vezes sentia em relacdo a filha, o
que a paralisava, por medo de atuar a agressao (Winnicott, 1947/2000; Winnicott, 1948/1997).
Isto fazia com que se tornasse permissiva em excesso, aumentando ainda mais as problematicas
advindas da doenca (Anton & Piccinini, 2011; A. Freud, 1952). Da mesma forma, aumentava as
fontes de conflito, ao facilitar a ocorréncia de comportamentos desadaptativos por parte da
crianga (Anton & Piccinini, 2010a; Masi & Brovedani, 1999; Piccinini et al., 2003). Estes
aspectos foram trabalhados desde as primeiras sessdes, assim como a origem de sua raiva,
associada a ferida narcisica, a frustracdo por ter uma filha doente e por ter abdicado de varios
aspectos de sua vida em funcdo do cuidado com a filha (Anton & Piccinini, 2010b; Collins et al.,
1997; Favarato & Gagliani, 2008). Assim, procurou-se ainda desmistificar a relacdo mée-crianca,
ao trabalhar com naturalidade os sentimentos hostis em relagéo a filha, assim como 0s amorosos
(Cramer, 1993). Além disso, as formas de manejo utilizadas nos momentos de descontrole e fora
deles, foram foco das sessdes (Winnicott, 1948/1997). Em algumas situa¢Bes fez-se necessario
utilizar intervencGes mais ativas, tais como clarificacdo, confrontacdo e sugestdo, a fim de
desestimular os manejos desadaptativos e que colocavam a menina em risco, enquanto eram
trabalhados os conflitos subjacentes (Aguiar, 1998; Malan, 2008; Sifneos, 1989; Soares, 2005).

M5 respondia a tais intervencdes, procurando utilizar outras formas de manejo, como 0 castigo,
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mas ndo conseguia ser firme na manutencdo do mesmo, mostrando novamente tendéncia a
desisténcia (Zimerman, 1999).

Nas primeiras sessfes de observacdo da interacdo méae-crianca estes aspectos também
eram visualizaveis. M5 mostrava-se extremamente permissiva, aparentemente desinteressada e
com dificuldade de manejo, ndo conseguindo fazer com que a filha obedecesse as suas
solicitagbes (Winnicott, 1948/1997). Tendia também a ceder frente a qualquer comportamento
opositor de C5 (Anton & Piccinini, 2010a; Masi & Brovedani, 1999; Piccinini et al., 2003),
mostrando o impulso a desisténcia, identificado na psicoterapia (Zimerman, 1999).

A contratransferéncia, durante praticamente todo o processo psicoterapico, era intensa a
ponto da terapeuta sentir-se inundada e impotente (Heiman, 1950). Tais aspectos, identificados
através da contratransferéncia, eram interpretados para M5, que muitas vezes mostrava-se
irritada, sentindo-se mais uma vez sobrecarregada, cobrada e ndo compreendida. Nestes
momentos, atraves da transferéncia, parece que M5 tendia a ver a terapeuta como uma mae ma,
punitiva e exigente, assim como ela mesma se percebia quando tentava exercer um manejo mais
firme com a filha (Freud, 1912a/1969; Tyson & Eizirik, 2005). Novamente, identificava-se o
quanto os conflitos devido a ambivaléncia na relagdo com a filha se sobrepunham a funcéo
materna. Isto dificultava o exercicio de seu papel, por temer que, ao manejar de forma firme com
a filha, colocando limites e frustrando-a, estivesse sendo agressiva ao invés de amorosa
(Winnicott, 1947/2000). Tais fantasias também eram reforcadas a medida em que, ao tentar
impor limites, M5 recorria a punicdo fisica severa ou a ameaca, 0 que acabava representando,
pelo menos em algum grau, a concretizagdo dos impulsos agressivos.

Durante o processo psicoterapico procurou-se alcancar o equilibrio entre ndo ser
permissiva, nem punitiva em excesso. Para tanto, foi interpretada a dificuldade de M5 lidar com
os impulsos agressivos dela mesma e da filha, assim como a necessidade de tolerar ser odiada
pela filha quando a frustrava (Winnicott, 1969/1975). A competicdo com o marido que, segundo
M5, permanecia no papel daquele que somente gratificava, também foi foco das sessdes. Na
transferéncia, o fato da terapeuta sobreviver as reacGes raivosas de M5, quando esta sentia-se
cobrada, também mostrava o quanto “uma mae” poderia ser firme e frustrar o filho, ser atacada,
sobreviver e manter-se constante na relacdo, de forma ao amor prevalecer sobre o ddio
(Winnicott, 1950/2000). Assim, M5 pdde comecar a conter, de forma mais apropriada, seus
préprios impulsos agressivos e os da filha, mostrando-se uma “mae suficientemente boa”, capaz
tanto de frustrar e ser frustrada, quanto de gratificar e se sentir gratificada (Winnicott,
1969/1975; 1987/1999).

No decorrer da psicoterapia, entdo, pdde-se verificar uma mudanca na postura materna, ja
gue M5 passou a intervir de forma mais sistematica e firme, utilizando formas mais variadas,

afetivas e efetivas de manejo (Winnicott, 1948/1997). Neste sentido, pdde-se entender que, com
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a diminuicdo dos afetos agressivos envoltos na relacdo da dupla e o resgate dos amorosos,
manejar e frustrar a filha tenha se tornado menos penoso e ameacador (Cramer, 1993; Winnicott,
1969/1975). Desta forma, o manejo de M5 pdde ser mais tranqgiilo e efetivo, significando
cuidado e ndo agressdo, como anteriormente ocorria (Winnicott, 1947/2000; Winnicott,
1948/1997). Tais achados corroboram Winnicott (1971/1975) que considerou que um bebé pode
até ser alimentado sem amor, mas um manejo desamoroso ou impessoal fracassa em fazer da
crianga um ser humano novo e auténomo.

Cabe ressaltar que esta melhora no manejo materno com a filha transplantada, mesmo ao
término do tratamento, ndo parecia bem consolidada. Isto porque ainda havia fortes oscila¢fes na
qualidade do manejo e na efetividade do mesmo (Winnicott, 1948/1997). P6de-se verificar que,
nos periodos em que M5 conseguia trabalhar de forma mais aprofundada seus conflitos,
tornando-se menos ambivalente na relagédo com a filha, eram evidenciadas melhoras no manejo
materno e no comportamento infantil. Em outros momentos, quando a situagéo familiar, social
ou de relacdo com a filha tornava-se mais conflituosa, M5 desorganizava-se e voltava a utilizar
padrdes arcaicos de relacdo, pautados em afetos agressivos e descontrole de impulsos
(Winnicott, 1947/2000). Mesmo assim, houve uma melhora ja que, préximo ao final da PBD, M5
descreveu com mais frequéncia situagdes em que a filha obedecia, mostrando-se mais
disciplinada. Além disso, C5 por vezes, mesmo antes de ser punida, tinha atitudes de reparacéo,
mostrando um processo de internalizacdo de regras e limites e o alcance do estagio de
concernimento (Winnicott, 1950/2000). Estes aspectos também puderam ser identificados na
ultima sessao de observacdo da interagdo mae-crianca na qual C5 mostrou comportamento mais
organizado e capacidade de lidar com limites, assim como vergonha de algumas atitudes,
evidenciando um superego mais atuante (Freud, 1923b/1969). Na entrevista de avaliacdo da
PBD, tais mudangas foram reafirmadas, sendo que M5 ressaltou o fato de ter se sentido muito
ajudada durante a PBD, considerando ter ocorrido mudancas substanciais nos aspectos acima
citados. Apesar desta avaliagdo positiva, realizada pela mée, considera-se que M5 se beneficiaria
ainda mais com a continuidade do tratamento, como foi proposto ao disponibilizar-se
psicoterapia para ela e/ou a filha, ndo mais como parte do presente estudo, mas como rotina de
assisténcia a pacientes do Programa de Transplante Hepatico Infantil do HCPA. No entanto, M5
considerou importante “fazer uma parada”, para, posteriormente, caso sentisse necessidade,
procurar ajuda. Foi combinado entdo que voltaria ao atendimento quando considerasse mais
adequado ou viavel.

No que tange as reacgdes a frustracdo e ao manejo materno, a analise dos resultados
evidenciou, especialmente no inicio da PBD, uma baixa tolerancia a frustracdo por parte da
crianga (Anton & Piccinini, 2011) e uma intensa angUstia materna diante disto. Conforme

exposto anteriormente, ao descrever os comportamentos da filha, M5 dava risadas extremamente
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ansiosas e descontextualizadas, que causavam uma contratransferéncia de irritacdo, devido a
inadequacdo ao afeto a situacéo vivenciada (Heiman, 1950).

Nas entrevistas iniciais, M5 afirmou, em tom pejorativo, que a filha era chorona, teimosa
e facilmente irritavel. Evidenciou, assim, sentimentos de raiva e rejeicdo (Winnicott, 1947/2000),
corroborando a idéia de que a relagcdo mée-crianca pode provocar dor e 6dio, ao invés de amor e
prazer (Cramer, 1993). Da mesma forma, estes afetos foram identificados ao referir, de forma
queixosa, que acabou se isolando socialmente, devido a vergonha que sentia em relacdo ao
comportamento da filha e a sua dificuldade de maneja-lo (Winnicott, 1948/1997). Isto acabou
gerando mais uma fonte de conflito, j& que M5 considerava ter realizado abdicagdes demais em
favor do cuidado da filha transplantada (Anton & Piccinini, 2010b; Collins et al., 1997; Favarato
& Gagliani, 2008). Nestas entrevistas surgiu ainda, como exposto anteriormente, uma fantasia de
que os manejos maternos ndo funcionavam por haver algum tipo de sequela do transplante ou
efeito adverso do tratamento, que levava a dificuldade de lidar com a frustragdo e a crises de
birra. Isto interferia na maneira que M5 percebia e se relacionava com a filha, ja que projetava no
mundo externo dificuldades que também diziam respeito a relacdo da dupla (A.Freud,
1946/1990; Brazelton & Cramer, 1992; Cramer & Palécio-Espasa, 1993). Estes achados
corroboram Brazelton e Cramer (1992) que consideraram que quando a descri¢cdo do genitor a
respeito do filho parece exagerada, por ser revestida de qualidades, defeitos e intencdes que nédo
condizem com uma crianga e/ou, quando atribuem ao filho intencbes muito agressivas e
motivacgdes que s6 poderiam pertencer a um adulto, € muito provavel que haja desarranjos sérios
na relacdo genitores-crianga.

Durante a PBD pode-se trabalhar ainda conteudos referentes a frustracdo materna em
relacdo a esta filha, muito diferente do bebé idealizado na gestacdo (Brazelton & Cramer, 1992;
Cramer, 1993; Favarato & Gagliani, 2008; Szejer & Stewart, 1997). Tais intervencdes visavam
também auxiliar na elaboracdo do luto pela perda do bebé ideal, cujo fantasma continuava
presente, dificultando o vinculo mae-filha (Brazelton & Cramer, 1992; Castro & Piccinini, 2004;
Lewis & Wolkmar, 2003), 0 manejo materno e, conseqiientemente, a toleréncia a frustracdo da
crianga (Anton & Piccinini, 2011; Masi & Brovedani, 1999). Associada a esta dificuldade de
elaboracdo do luto pela perda do bebé idealizado na gestagéo, ficava evidenciada a existéncia de
sintomas depressivos na mée, envolvendo apatia, desanimo, comportamento passivo, dependente
e desistente (Zimerman, 1999). Isto contribuia para que M5 considerasse qualquer mudanca
inviavel. Todos estes fatores faziam com que se tornasse ainda mais dificil lidar com a baixa
tolerancia a frustracdo da filha e as crises de birra da mesma, ja& que as expressdes de
contrariedade da menina eram sentidas como mais uma sobrecarga materna.

Durante a PBD verificou-se uma grande oscilagdo nos comportamentos de C5, com
periodos de maior tolerancia a frustracdo e outros de intensificacdo dos conflitos e das crises de
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birra. Tais mudangas foram relacionadas com oscilagdes no préprio comportamento materno,
sendo que, quando M5 se mostrava mais disponivel e fortalecida, conseguindo manejar melhor a
filha e dar mais atencdo a ela, havia melhora no comportamento da menina. Tais dificuldades
também foram identificadas nas sessdes de observacdo da interacdo mée-crianca, nas quais a
baixa toleréncia a frustracéo de C5 e as dificuldades de manejo materno também se evidenciaram
(Anton & Piccinini, 2011; Masi & Brovedani, 1999). Nas sessdes de psicoterapia,
posteriormente, tais aspectos foram trabalhados, ja que o ato de avaliar o0 comportamento dos
genitores e das criangas, colocando-os em palavras pode ser considerado um poderoso agente de
mudanca (Brazelton & Cramer, 1992), o que também se evidenciou no presente estudo. Assim, a
importancia do papel materno de auxiliar a filha a conter seus impulsos, através do manejo firme,
impondo limites e colocando parametros claros (Winnicott, 1948/1997), foi foco da PBD em
inimeras sessdes, conforme anteriormente mencionado. Neste sentido, foi possivel trabalhar a
dificuldade de M5 assumir tal papel, devido aos conflitos subjacentes, relacionado a sua prépria
impulsividade e ao medo de mostrar-se agressiva e rejeitante com a filha (Cramer, 1993;
Winnicott, 1950/2000).

Ao final da PBD, M5 mostrou-se capaz de compreender os comportamentos da filha néo
mais como conseqiéncia de algum disturbio em virtude do transplante, mas como caracteristicas
pessoais. Percebeu ainda, o quanto a sua propria forma de agir influenciava C5, devido aos
modelos de identificacdo fornecidos (Winnicott, 1963/1983), diminuindo a projecdo (A.Freud,
1946/1990; Brazelton & Cramer, 1992). Isto levou a modificagfes nos sentimentos maternos,
uma melhora no manejo e conseqlientemente na relacdo da dupla, no desenvolvimento
emocional da filha e na capacidade da menina de tolerar frustragdes.

Nas sessdes de observacdo da interacdo mae-crianca, M5 comecou a mostrar-se mais
ativa e firme em suas coloca¢6es. Da mesma forma, na entrevista de avaliacdo da PBD, M5
referiu maior capacidade da filha de tolerar frustracdo, diminui¢do nas crises de birra, assim
como a maior tendéncia da menina de comunicar suas necessidades e desejos verbalmente, sendo
escutada pela mée. Isto, por si s6, representou um grande avango na relacao da dupla.

No que se refere aos aspectos mais gerais do processo psicoterdpico, cabe salientar que
M5 referiu, na segunda sessdo, ter havido uma melhora importante que englobava todas as
categorias e subcategorias analisadas. Esta melhora, contudo, tendeu a ndo se manter constante
nas sessdes seguintes, nas quais os conflitos iniciais voltaram a aparecer. Conforme o esperado,
uma evolucdo mais consistente, com elabora¢do pelo menos parcial de alguns conflitos foi
alcancada apenas ao longo do processo psicoterapico, mais especificamente da metade do
tratamento em diante. Houve também, como comumente ocorre, uma piora temporaria com a
proximidade do término do tratamento, devido a ansiedade desencadeada pelo mesmo, o que foi
trabalhado durante a psicoterapia (Freud, 1937/1969; Luz, 2005).
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Tendo em vista a complexidade da situacdo de transplante, somada as inimeras outras
importantes dificuldades enfrentadas por esta familia, que incluiam miséria, residéncia em local
violento e de risco, falta de rede de apoio e conflitos conjugais, pode-se considerar que a PBD
auxiliou na relacdo de M5 com sua filha, embora algumas limitagcbes possam ser destacadas. As
12 sessOes propostas originalmente no estudo, seguindo os postulados de Mann (1973),
pareceram ndo ter sido realmente suficientes para se chegar a uma dinamica relacional mae-
crianca mais saudavel, tendo em vista a complexidade da problematica apresentada. Isto porque,
diante de tantas demandas relevantes, que geravam enorme ansiedade e desorganizagédo por parte
de M5, muitas vezes tornava-se dificil manter o foco do tratamento na relagdo com a filha no
contexto de transplante e nos demais conflitos relacionados a este tema. Por mais que a terapeuta
procurasse sempre remeter M5 ao foco da PBD (Eizirik et al., 1998; Malan & Selva, 2008), em
muitas ocasifes era inevitdvel que a paciente passasse parte da sessdo falando ansiosamente
sobre sua angustia relacionada aos infortlnios psicossociais ocorridos em sua vida, para sO
posteriormente conseguir focar-se na relagdo com filha. Em muitas destas sessbes, a
problematica da filha, apesar de enorme como visto acima, parecia configurar-se em uma infima
parte de seus problemas, ao mesmo tempo em que todos estes fatores mostravam-se
intensificadores dos conflitos existentes na relagdo mae-crianca. Cabe ressaltar que, ainda que na
avaliacdo inicial esta familia ndo apresentasse contra-indicacbes para a PBD, poder-se-ia
considerar que esta ndo era uma familia ideal para este tipo de intervencdo. Isto porque,
conforme exposto acima, ao longo do processo psicoterdpico foram identificadas indmeras
outras importantes dificuldades psicossociais, as quais inviabilizaram, em muitos momentos, a
manutencdo do foco de tratamento. Assim, mesmo tendo sido evidenciadas mudancas
importantes na relacdo méae-crianca, com elaboracdo pelo menos parcial de inimeros conflitos,
sem duvida nenhuma esta mae se beneficiaria ainda mais com a continuidade do tratamento, que
poderia consolidar as mudancas ocorridas, algumas das quais se mostravam incipientes. Como
salientado acima, essa continuidade ficou disponibilizada a paciente como parte de seu
atendimento da psicologia junto ao Programa de Transplante Hepatico Infantil do HCPA.

Além disso, apesar de ter-se conseguido acessar e trabalhar importantes conflitos
inconscientes, relacionados a rejei¢do, agressdo, desejo de morte e culpa, um maior nimero de
sessOes provavelmente viabilizaria trabalha-los com mais sistematicidade, promovendo
mudancas ainda mais profundas e duradouras. Mesmo assim, foi possivel para esta mae dar-se
conta do quanto sua relagdo e dificuldade de manejo com a filha estavam permeadas por tais
conflitos. No entanto, talvez seu insight tenha chegado ao nivel de perceber a culpa por todo o
sofrimento que a doenca e a situacdo de transplante causou a menina, assim como pela raiva que
ela sentia da filha, mas ndo pelo fato de ter gerado uma crianca doente e pelo desejo de morte
que, em algum grau, permaneceu inconsciente. Esta dificuldade de identificacdo da culpa
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também pode se dar pelo fato desta se situar na intencdo inconsciente ou na realidade interna
(Winnicott, 1958a/1983), a qual é dificil de acessar em poucas sessdes. Talvez tenha se
alcancado estes conteldos apenas parcialmente, ja& que as representacdes infanticidas estdo
fadadas a censura, ao recalcamento e a rejeicdo, tendendo a vir a tona somente através dos
pensamentos e preocupagdes conscientes relativos a morte potencial da crianca (Brun, 1996).

Cabe ressaltar ainda que, na entrevista de avaliacdo da PBD, M5 revelou que,
inicialmente, pensou em desistir do tratamento, considerando que o mesmo nao a ajudaria. No
entanto, este desejo surgiu concomitante com a mobilizacdo afetiva atingida com as sessoes,
conforme ela mesmo apontou. Pode-se pensar, entdo, que o desejo de abandonar o tratamento
tivesse relacdo com o medo de enfrentar seus proprios fantasmas e conflitos, corroborando a
literatura que aponta que, com freqliéncia, estas maes preferem afastar-se do terapeuta, como
forma de defesa, por ndo conseguir expulsar de suas vidas a imagem da crianca dada por morta
(Brum, 1996). Assim, tornam ativo aquilo que sofreram passivamente, transformando-se elas
mesmas no agente da separacdo ao invés de serem as vitimas: ja que correm o risco de serem
abandonadas pelos filhos doentes, reservam-se o direito de abandonar o terapeuta, tentando
assim, fugir de sua dor.

Por fim, cabe fazer algumas consideracdes sobre 0s aspectos metodoldgicos do presente
estudo que apresentou vantagens e desvantagens. Em relacdo aos pontos positivos, destaca-se o
fato de ter investigado as contribuicfes da PBD com genitores no contexto do transplante, tema
ainda muito pouco estudado (Beale, 2006; Cummings & Wittenberg, 2008; Deakin & Nunes,
2008; Stehl et al., 2008). O delineamento longitudinal e o fato de tratar-se de um estudo
envolvendo psicoterapia permitiu o aprofundamento dos tdpicos investigados, assim como a
analise de fendbmenos como resisténcia (Etchegoyen, 2004; Freud, 1923a/1969; Zimerman,
1999), transferéncia (Freud, 1912a/1969; Tyson & Eizirik, 2005) e contratransferéncia (Heiman,
1950). Também cabe destacar a cuidadosa analise de todas as transcri¢es das sessdes, assim
como a realizacdo de observacgdes filmadas da interagdo mae-crianca, em quatro momentos da
PBD. Esta ultima permitiu acompanhar as mudancas durante o processo psicoterapico, além de
por si so ja ter se configurado em uma situacao terapéutica.

Contudo, a auséncia da propria crianca na PBD, por sua vez, teve pontos positivos e
negativos. Entre os positivos pode-se considerar o maior aprofundamento de conflitos maternos,
associados a ferida narcisica pelo nascimento de uma filha doente, a ambivaléncia materna e a
forte carga de agressdo na relagdo da dupla. Estes temas foram trabalhados intensamente durante
0 processo psicoterdpico, mantendo-se a crianga protegida da exposicéo a tais conteudos. Este
procedimento é corroborado por Cramer (1999) que também considerou que para algumas maes
muito rejeitantes o tratamento conjunto ndo esta indicado, pois a revelagdo de seu dio a crianca

pode ser prejudicial. Segundo o autor, o atendimento individual também se faz necessario em
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situacGes em que a mée e/ou a crianga ndo suportam revelar seus conflitos na presenca do outro.
Por outro lado, a participacdo da crianca em pelo menos algumas sessdes da PBD poderia ter
facilitado principalmente o trabalho referente a dificuldades de vinculo méae-crianca e 0 manejo
materno, ao propiciar intervencdo direta na interacdo da dupla, fornecendo também novos
modelos de identificagdo, como acabou acontecendo, em algum grau, nas sessdes de observacao
da interacdo mée-crianca (Brazelton & Cramer, 1992; Cramer & Palacio-Espasea, 1993; Prado et
al., 2009; Trad, 1997).

Outra limitacdo do presente estudo, encontra-se no fato de apenas uma mée ter
participado da PBD o que ndo permitiu avaliar o impacto desse procedimento em outras familias.
Além disso, como ja foi referido, o pouco tempo de duracdo da PBD, especialmente
considerando os inumeros conflitos envoltos em uma situacéo de transplante, assim como a nédo-
participagdo do pai na PBD, se constituem em limitacdes importantes. Também cabe destacar
que as sessdes de psicoterapia s6 foram gravadas em audio, ao invés de se utilizar o video, como
ocorreu nas sessdes de observacao da interacdo mae-crianca, 0 que teria permitido a analise de
diversos aspectos ndo-verbais presentes na interacdo da mée com a terapeuta. Outro aspecto que
ndo foi analisado aprofundadamente no estudo, foi o fato da C5 ter vindo ao hospital,
acompanhando a mae, em todas as sessoes de psicoterapia. Nestas ocasides, ficava aos cuidados
da auxiliar de pesquisa que brincava com ela em outra sala do hospital. Mesmo que a auxiliar
ndo fizesse intervencdes psicoterapicas, este era um momento em que C5 ficava sendo
exclusivamente olhada por alguém que estava ali para cuidar dela, com quem brincava e que lhe
dava atencdo integral, o que pode também ter contribuido para os avancos na relacdo mée-filha,
apontados acima. O proprio fato de C5 saber que a mée estava tratando assuntos referentes a ela
pode ter tido um caréater terapéutico, assim como o brincar. Paralelo a tudo isso, deve-se destacar
que, de forma geral, sua mée saia das sessdes de psicoterapia menos angustiada, mais disponivel
e amavel, projetando menos na filha a responsabilidade por seus conflitos, o que tendia a
melhorar a relagdo, ainda que temporariamente.

Assim sendo, apesar das limitacOes do presente estudo, acredita-se que ele permitiu uma
melhor compreensdo da relacdo mae-crianca no contexto do transplante hepéatico pediatrico.
Obviamente avangos precisam ser feitos, entre eles pode-se sugerir a sele¢do de participantes que
apresentem uma problematica mais pontual, a inclusdo dos pais no processo, assim como a
filmagem das sessdes de psicoterapia, 0 que poderia sistematizar a analise dos aspectos nao-
verbais presentes nas sessGes. Além disso, a realizacdo de um ndmero maior de sessdes, tais
como sugerido por alguns autores (Eizirik et al., 1998; Malan & Selva, 2008), poderia propiciar
um aprofundamento ainda maior dos conflitos, assim como o alcance de mudancas mais

duradouras.



CAPITULO IV

CONSIDERACOES FINAIS

Analisando-se conjuntamente os resultados dos dois estudos apresentados nesta tese,
verifica-se que a relacdo genitores-crianga é impactada de maneira profunda pela situacédo de
transplante a curto, médio e longo prazo. Desde o diagnostico existem conflitivas especificas,
sendo que o fantasma da doenca e 0 medo da morte sdo problematicas complexas, verificadas ao
longo de todo o processo. A ferida narcisica pelo nascimento de um filho doente foi uma
constante, tanto para as maes, quanto para os pais, levando muitas vezes a dificuldades no
vinculo inicial genitores-crianca, que, em alguns casos, se estendeu mesmo passado muitos anos
do transplante.

Os resultados do presente estudo apontaram ainda uma estreita relacdo entre as trés
categorias que pautaram as analises do Estudo | e Il: Precursores relacionais — A parentalidade
em foco; O impacto do transplante na relacdo genitores-crianca; Manejo parental no contexto
de transplante. Quest@es referentes ao luto pela perda do bebé idealizado na gestacdo, a ferida
narcisica, a culpa, a ambivaléncia e ao intenso medo da morte, que permearam a experiéncia da
parentalidade, parecem ter estado intimamente associadas aos conflitos e dificuldades relacionais
encontradas em ambos os estudos. Da mesma forma, as dificuldades de manejo dos genitores
com seus filhos e os conseqlentes problemas de comportamento identificados nas criangas,
apareceram associados aos conflitos acima relacionados.

O sofrimento parental revelou-se tao intenso a ponto do desejo de morte em relacéo a eles
mesmos ou aos filhos vir a tona de forma direta ou indireta, na expectativa de p6r fim a tamanha
dor. Em alguns casos, inclusive, tal desejo tendeu a ser atuado através de falhas gerais nos
cuidados pds-transplante e erros em relacdo & medicacao, como foi verificado nas verbalizagdes
de alguns participantes do Estudo | e do Estudo II. Nesse ultimo estudo, durante a realizagédo da
Psicoterapia Breve Dinamica (PBD) pdde-se verificar que a manutencdo da dosagem errada da
medicacdo perdurou quase trés meses, sendo identificada pela mde ao longo do processo
psicoterapico, apos ter conseguido tomar consciéncia do 6dio que muitas vezes sentia em relagdo
a filha e de seu impulso para atua-lo. Cabe ressaltar que, em algumas situacdes, a atuacdo dos
impulsos agressivos e do desejo de morte, através de atos falhos ou “pequenos descuidos”, pode
ter efeito fatal. Isto parece ter acontecido com um dos pacientes que era acompanhado pelo
Programa de Transplante Hepatico Infantil do HCPA, cujos pais eram potenciais candidatos para
participarem tanto do Estudo I, quanto do Il, devido a importantes dificuldades relacionais e de
manejo identificadas nas consultas de rotina do ambulatério multidisciplinar do programa, no

qual era feita a selecdo dos participantes. No entanto, antes de comparecerem para as entrevistas
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do Estudo I, 0 menino, de trés anos de idade, veio a falecer em sua propria residéncia. Segundo
0s pais, a morte se deu por asfixia devido a ingestdo de peixe, alimento ao qual era sabidamente
alérgico. Este alimento foi dado a crianca pelos préprios pais, conforme afirmaram, por
considerarem ser o processo alérgico irrelevante.

Tendo em vista todos os conflitos envolvidos em uma situagdo de transplante, assim
como o sofrimento vivenciado pelos genitores, é fundamental que se ofereca acompanhamento
psicoldgico tanto as criancas transplantadas, como as maées, pais e demais familiares. Este, sem
duvida, deve iniciar no periodo diagndstico e estender-se ao longo de todo o processo, 0 que
inclui ndo apenas o periodo de espera pelo érgdo e o pos-transplante imediato, mas também o
tardio. Isto porque, como se evidenciou nesta tese, mesmo meses ou anos apos o transplante,
ainda podem ser verificadas conflitivas relacionadas a este complexo procedimento, as quais
impactam o relacionamento familiar e o desenvolvimento da crianca ao longo dos anos. Além
disso, com o tempo transcorrido apds o transplante, novos conflitos tendem a surgir, seja
associados as adaptacdes necessarias para o “retorno a uma vida normal”, seja a frustragdo
devido as intercorréncias pos-transplante. No primeiro caso, mesmo com uma satisfacdo intensa
associada ao fato de verem os filhos mais saudaveis ap6s a cirurgia, resquicios de uma vida
invadida pela doenca foram identificados. Estes diziam respeito ao fantasma da doenga e ao
medo da morte, que tenderam a acarretar em uma dificuldade parental para libertar os filhos para
explorarem o mundo circundante, como provavelmente fariam no caso de uma crian¢a saudavel.
Assim, de uma forma geral, uma tendéncia ao cerceamento e a um estado de alerta constante, foi
constatada nos relatos dos genitores, causando sofrimento para todos os envolvidos, mesmo com
a superacdo da doenca. Ja naqueles casos em que intercorréncias pds-transplante ocorreram, o
fantasma da doenca e da morte se fez ainda mais presente, levando os genitores a um estado
hipervigil e a viverem suas vidas em torno da doenga e do tratamento. Nestes casos, O
investimento em outros aspectos da vida se tornou praticamente inviabilizado, principalmente
para as maes, que acabaram abdicando de sua individualidade, na tentativa constante de salvar a
vida de seus filhos. Os pais, ap6s o periodo do auge da doenga, conseguiram, de alguma forma,
manter uma vida mais semelhante com a que tinham antes do diagnostico. Mesmo assim, toda a
familia fora afetada pelo transplante.

Assim, tendo em vista os cuidados indispensaveis para a sobrevivéncia do filho e a
necessidade de manutencdo das condigOes de vida familiar, que envolvem o acompanhamento
dos outros filhos, o sustento financeiro, etc., diversas adapta¢des no estilo de vida de cada um e
do todo familiar foram necessarias. Neste sentido, o estresse emocional proprio de uma situacédo
tdo grave, acaba sendo potencializado ndo apenas pelas questbes psiquicas dos envolvidos -
criangas, maes, pais e familia de modo geral - , mas também pelo contexto psicossocial que cerca

essas familias.
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Cabe ressaltar que, dadas as complexas demandas de uma situacdo de transplante, estas
mudancas na organizacdo e dinamica familiar sdo inevitaveis e, em certo grau, até necessarias e
adaptativas. As agOes superprotetoras por parte dos genitores, por sua vez, parecem Ser 0O
resultado inevitavel do medo da morte, muitas vezes reforcado pelas rigidas e minuciosas
orientacbes de cuidado pos-transplante, que podem levar a um cerceamento da crianga, na
tentativa de manter sua vida. Isto, contudo, tende a afetar a aquisicdo de autonomia e o
desenvolvimento emocional infantil, na medida em que estas criancas tendem a ser criadas como
bebés extremamente frageis, que precisam ser mantidos “em uma redoma de vidro” para
sobreviver. Neste sentido, muitos genitores mostraram dificuldades e dividas em relacéo a como
manejar seus filhos e introduzir a disciplina, temendo exigir demais de uma crian¢a muito fragil
ou sobrecarrega-las com mais uma fonte de sofrimento. Tudo isto, contudo, apesar de esperado
em uma situacdo de transplante, leva ao incremento das fontes de sofrimento para todos 0s
envolvidos — mades, pais, criancas transplantadas e familia de modo geral. Neste sentido, a
psicologia pode ter um importante papel, na medida em que busca trabalhar os inevitaveis
conflitos associados a problematicas reais do transplante, assim como as fantasias a elas
agregadas, as quais agem de forma intensa aumentando ainda mais as problematicas advindas da
doenca e as fontes de sofrimento.

Além disso, as fontes de apoio a estas maes, pais e criangas que passam por situacdo de
tamanho sofrimento precisam ser reforcadas. Neste sentido, os resultados desta tese apontaram o
quao importante se torna o equilibrio na divisdo das tarefas, com a participacdo de ambos os
genitores no cuidado com o filho transplantado, na organizagdo familiar e na atencéo aos filhos
sadios. Assim, mesmo quando os cuidados diretos com o filho transplantado permanecem
centrados na mde, a participacdo do pai em todos estes aspectos, que incluem o sustento
financeiro, o cuidado dos outros filhos, e 0 apoio emocional a esposa e ao filho transplantado,
mesmo que muitas vezes a distancia, se torna fundamental. Nesta tese, a participacdo intensa e
ativa de alguns pais marcou um diferencial em termos da manutencdo da saude mental dos
envolvidos. Especificamente a sobrecarga materna tendeu a diminuir com a maior participacao
do pai em todo o processo, levando também a uma diminui¢do do sofrimento e melhora na
qualidade de vida de todos. Assim, 0 apoio muatuo entre o casal mostrou-se extremamente
importante na situacdo de transplante, levando a melhor adaptacdo e gerenciamento do
sofrimento de cada um e do grupo familiar como um todo.

Neste complexo contexto que envolve o transplante, a equipe médica e multidisciplinar
também tem importante papel. Sua intervencdo conjunta tem efeito profilatico, contribuindo para
que estas familias, que enfrentam situacbes de tanta dor, consigam se restabelecer
emocionalmente e se reestruturar concretamente para dar conta de tamanha demanda. Mesmo

com todas estas fontes de apoio e investimento realizados, os resultados apresentados nessa tese
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apontaram que a psicoterapia, nas diferentes fases do processo, mostra-se de suma importancia e
contribui para a diminuicdo e/ou melhor gerenciamento do inevitavel sofrimento que envolve
uma situacdo de transplante. Assim, é importante que os genitores possam ser cuidados, para
melhor cuidar do filho.

A fim de viabilizar tal proposta, contudo, existem algumas barreiras que necessitam ser
transpostas. Uma delas diz respeito ao fato da maioria das familias atendidas no HCPA ser
proveniente de cidades distantes, incluindo outros Estados, 0 que muitas vezes inviabiliza a
realizacdo de psicoterapia com profissionais habilitados e conhecedores da realidade de
transplante. Soma-se a isso as fortes resisténcias de algumas familias que afirmam preferir passar
por toda essa situacdo sem o auxilio da psicoterapia, por sentirem-se fragilizados ao falar sobre o
sofrimento vivenciado. Estas dificuldades ja haviam sido identificadas anteriormente na pratica
clinica da autora da presente tese e foram confirmadas no Estudo Il, no qual verificou-se a ndo
disponibilidade de algumas familias para participarem da PBD oferecida. Cabe ressaltar que
algumas familias ndo se mostraram disponiveis para participar da psicoterapia, a despeito das
importantes dificuldades identificadas no Estudo I. Mesmo aquelas familias que residiam em
Porto Alegre ou cidades proximas mostraram-se resistentes a participar do Estudo Il. Cabe
ressaltar que esta resisténcia pareceu ainda maior nas familias que mais dificuldades
apresentavam na relacdo genitores-crianca e no manejo com o filho transplantado. Em uma
delas, inclusive, 0 menino havia sofrido internacdes no periodo de coleta de dados, devido a um
processo de rejeicdo do enxerto por ma adesdo ao tratamento. Segundo os genitores, eles ndo
conseguiam fazer com que 0 menino respeitasse o intervalo de jejum necessario para a boa
absorcdo do imunossupressor, sendo extremamente permissivos com o filho. Inicialmente,
mostraram-se interessados em realizar a PBD, mas marcaram diversas sessdes, sem conseguir
comparecer a nenhuma.

Como pode ser visto, a analise integrada dos resultados dos Estudos | e Il indicou que,
mesmo nas situagdes que os genitores identificavam dificuldades importantes, a resisténcia em
realizarem psicoterapia tendeu a ser intensa. Este fenbmeno resistencial pareceu associado a
certa negacdo das dificuldades ou do real impacto das mesmas na vida dos filhos e da familia de
forma geral, assim como ao desejo de distanciar-se da situacdo de transplante, procurando nédo
pensar mais sobre tal evento traumatico, em uma tentativa desenfreada de evitar o sofrimento.
Pbde-se verificar, por vezes, que 0s genitores agiam como se, ndo falando, ndo sofressem. Com
isso, sem saber, acabavam por inviabilizar o tratamento, uma das formas mais eficazes de
amenizar o sofrimento: elaborando os conflitos que o geram.

Destaca-se o0 fato de que todos estes conflitos, se ndo trabalhados e elaborados, podem
levar a dificuldades ainda mais importantes ao longo dos anos, conforme também identificado no

Estudo II. Tais dificuldades dizem respeito & parentalidade, a relacdo genitores-crianca, as
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relacfes familiares de forma mais ampla e ao desenvolvimento emocional infantil. Este Gltimo
pode ser afetado de forma profunda, gerando ainda mais conflitos e dificuldades relacionais da
crianca transplantada que se estendem para fora do ambito familiar, ao longo da vida. Com o
auxilio psicoterapéutico, por outro lado, tais conflitos podem ser elaborados, liberando a energia
psiquica necessaria para 0 continuo investimento na vida, propiciando o alcance de relagGes
interpessoais e um desenvolvimento infantil mais harmonico.

Os resultados apresentados nesta tese mostraram ainda que alguns destes beneficios
acima relatados foram alcancados com a PBD proposta no Estudo Il. Conforme exposto
anteriormente, a PBD realizada apenas com a mée, trouxe importantes contribui¢des, sendo
identificadas melhoras na relacdo mae-crianca, nos sentimentos relativos a maternidade e
também nas formas de manejo com a filha transplantada. No entanto, apesar da melhora
evidenciada, o processo de elaboracdo de alguns conflitos ainda pareceu incipiente, indicando
que esta mae se beneficiaria ainda mais de um tratamento de longa duracdo, conforme proposto a
ela, apds o término da pesquisa. Talvez diante de situacbes tdo complexas e de tamanho
sofrimento, uma psicoterapia de longa duracdo seja realmente necessaria.

Assim, tendo em vista a complexidade da situacdo de transplante - que engloba um
diagnostico de doenga grave/cronica, realizado muitas vezes nos primeiros dias ou meses de vida
das criancas, e uma realidade de tratamento complexo que se estende por toda a vida — €
necessario questionar se a PBD proposta nesta tese é suficiente. Tais aspectos, contudo,
necessitam ser melhor investigados, ja que, além do Estudo 11 ter sido realizado apenas com uma
made de crianga transplantada, haviam outras importantes dificuldades econémicas e psicossociais
envolvidas, neste caso em particular, que dificultavam a manutencdo do foco e a prépria
evolucdo do tratamento. Esta era uma familia que apresentava indmeras outras dificuldades
importantes, que ndo diziam respeito a relacdo genitores-crianca, mas que influenciavam na
relacdo com a filha e na propria disponibilidade para o tratamento. Além disso, o pai ndo
participou da PBD, tornando a intervencdo com a mée a Unica forma de acesso a esta familia,
através da qual se procurou, em algum grau, atingir a todos. Desta maneira, torna-se dificil
identificar se a PBD, devido a sua curta duracdo e a complexidade da situacdo de transplante,
torna-se insuficiente ou se uma selecdo mais criteriosa dos candidatos & PBD garantiria
resultados ainda mais profundos e efetivos do que os ja identificados neste estudo.

Em sintese, os resultados dos Estudos | e Il indicaram um imenso grau de sofrimento
associado a situacdo de transplante, sendo eminentemente necessdria a realizagdo de
intervencdes psicoterdpicas neste contexto. Esta pode incluir a crianca transplantada, as maes,
pais ou a familia como um todo. No caso de criangas pré-escolares, € provavel que a intervencéo
somente com os genitores seja suficiente, ja que, conforme apontaram os resultados do Estudo I,
muitas das dificuldades apresentadas podem estar associadas a conflitos em relagdo a
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parentalidade na situagdo de transplante. Assim, a realizacdo da psicoterapia somente com 0s
genitores pode favorecer a abordagem destes aspectos, sem expor a crianca a afetos agressivos e
rejeitantes, envoltos na relacdo. Pode ainda propiciar a elaboracdo de conflitos relativos a
parentalidade na situacéo de transplante, associados a culpa e raiva pelo nascimento de um filho
doente, diminuindo a ambivaléncia na relacdo e, desta forma, auxiliando o estabelecimento de
um vinculo genitores-criangca mais harménico. Da mesma maneira, a diminui¢do dos conflitos
relacionais e o aprimoramento do vinculo genitores-crianca pode levar a uma melhora no manejo
parental, ao torn&-lo menos envolto em culpa, pena e fantasias de reparacdo. Este manejo mais
harménico e semelhante ao de uma crianca saudavel pode favorecer o desenvolvimento
emocional infantil, trazendo beneficios também para a crianca e sua familia como um todo.
Desta forma, espera-se que um retorno a vida, depois do transplante, seja alcancado ndo apenas
no sentido fisico, mas também emocional, levando a uma verdadeira gratificacdo para estes

genitores, pela luta ardua na busca da sobrevida de seus filhos.
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ANEXO A
Ficha de contato inicial
(GIDEP/NUDIF, 1998a)

Nome da crianga:

Data de nascimento: Idade:

Frequenta creche ou escola? ( ) ndo () sim - Desde Quando?

Diagnostico médico: Idade do (nome) na época do diagndstico:
Data do transplante: Idade do (nome) na época do transplante:
Tipo de transplante: Evolucdo/ Neinternagdes pos-THI

Durag&o das internacdes: Motivo:

O (nome) é teu Unico filho? () sim () ndo Quantos irmaos? De que idade?
Nome da mde: Idade:
Data nascimento: Escolaridade (ano concluido):

Trabalhas fora? ( ) sim ( ) ndo ( ) Desempregada. Desde quando?

O que fazes (ias)? Quantas horas por semana?

Estado civil: ( ) casada ( )separada ( )solteira ( )viGva ( ) com companheiro

Moras com o pai do (nome): ( ) sim ( ) ndo. Desde quando?

Quem mais mora na casa?

Tens outros filhos?

Religido: Praticante? () sim () ndo () as vezes
Nome do pai: Idade:
Data nascimento: Escolaridade (ano concluido):

Trabalha fora? ( ) sim ( ) ndo ( ) Desempregado. Desde quando?

O que ele faz (ia)? Quantas horas por semana?

Estado civil: ( ) casado ( ) separado ( )solteiro ( )viGvo ( ) com companheira

Tem outros filhos?

Religido: Praticante? () sim () ndo () as vezes
Endereco:
Telefone: Celular:

Data da entrevista:
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ANEXO B
Entrevista sobre o desenvolvimento emocional da crianca no contexto de transplante
hepatico infantil
(Anton & Piccinini, 2006c¢)

1. Eu gostaria que tu falasses sobre o/a (nome da crianca).

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

Como estéa o desenvolvimento/crescimento do/a (nome)?

O que o/a (nome) faz que mais te chame atengdo? Em que momentos tu percebes isso?

- Como tu descreverias o jeito do/a (nome)?

- Com quem tu achas que ele/a € parecido (fisica e emocionalmente)?

- Que coisas o/a (nome) mais gosta de fazer? Que coisas ele/a menos gosta?

- Que tipo de coisas ele/a faz que te agradam? Como tu reages?

- E ele/a como fica ao perceber que te agradou?

- E que coisas ele/a faz que te desagradam? Como tu reages?

- E ele/a como fica ao perceber que te desagradou?

- Que tipo de coisas ele/a faz que agradam e que desagradam ao [genitor do sexo oposto]? Como o
[genitor do sexo oposto] reage?

- E o/a (nome) como se sente/fica ao perceber que agradou ou desagradou [genitor do sexo oposto]?

- E com os irmdos, que coisas ele/a faz que agradam ou desagradam ao/os irméo/s? Como ele/s reage/M?

- E o/a (nome) com se sente com isto?

2. Eu gostaria que tu falasses um pouco sobre:

a) Alimentacdo do/a (nome)
(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias falar um pouco mais sobre...

- Como foi o0 desmame? Quando comegou? Como foi para ti?

- Como tem sido a hora das refei¢des para o/a (nome)?

- Ele/a tem se alimentado sozinho/a?

- Como é o comportamento dele/a ao alimentar-se/ser alimentado?

- Ele/a tem horério regular para comer?

- Quem de vocés participa mais da hora das refei¢fes do/a (nome)?

- Tu achas que a alimentagdo do/a (nome) foi afetada pela doenga?

- E depois do transplante, tu percebeste alguma mudanca do/a (nome) em relacdo a alimentagao?

- Ele/a ainda mama na mamadeira? Em que momentos?

(Se ndo mama) Quando ele/a largou a mamadeira?

- (Se ainda mama) Tu tens intencdo de que ele/a largue a mamadeira? Quando?

- Tu achas que o uso da mamadeira foi afetado pela doenca? E pelo transplante?
[Como tu te sentes?]

b) Uso do bico/chupeta
(Caso néo tenha mencionado): Tu poderias falar um pouco mais sobre...

- Ele/a ainda usa bico/chupeta? Em que momentos?

- (Se ja parou) Quando parou de usar? Como foi?

- (Se ainda usa) Tu tens intencao que ele/a largue o bico/chupeta?

- Tu achas que o uso do bico/ chupeta foi afetado pela doenga? E pelo transplante?
[Como tu te sentes?]

¢) Linguagem/fala do/a (nome)
(Caso néo tenha mencionado): Tu poderias falar um pouco mais sobre...
- Como é a fala do/a (nome)? (Ele/a fala de maneira correta? E manhoso/a para falar?)
- Como tem sido a comunicagdo com o/a (nome)?
- Tu achas que a fala dele/a foi afetada pela doenga? E pelo transplante? [como te sentes]
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d) O sono do/a (nome)
(Caso néo tenha mencionado): Tu poderias falar um pouco mais sobre...
Ele/a tem horério regular para dormir?
Como tem sido a hora de dormir do/a (nome)? Ele/a consegue pegar no sono sozinho/a?
Quem de vocés participa mais deste momento? Por qué?
Ele/a tem um quarto s para ele/a ou dorme com alguém?
Como ¢ o sono dele/a (comportamento quando esta dormindo)?
Na hora de dormir, ele/a costuma usar algum objeto (bico, mamadeira, fraldinha, cobertor, travesseiro,
brinquedo...)?
- Tu achas que o sono do/a (nome) foi afetado pela doenca? E pelo transplante?
[Como tu te sentes?]

e) O controle do xixi e do cocd do/a (nome)
(Caso néo tenha mencionado): Tu poderias falar um pouco mais sobre...
- Como ¢ o controle do xixi e do cocd do/a (nome)?
- Quando tirou as fraldas? Como foi? Quem ajudou neste processo?
- E de noite como esta?
- Como tem sido o uso do banheiro por ele/a? Como se comporta?
- Tu achas que o controle do xixi e do cocd foram afetados pela doenca? E pelo transplante?
[Como tu te sentes?]

f) Cuidados e higiene pessoal: hora do banho, troca de roupa, escovacéo de dentes
(Caso néo tenha mencionado): Tu poderias falar um pouco mais sobre...

- Como tem sido estes momentos para o/a (nome)? Como ele se comporta?

- Quem de voceés participa mais destes momentos?

- Ele/a realiza alguma destas atividades sozinho/a? (se sim) Qual? Desde quando? Como foi esse
processo?

- Tu achas que a realizag&o dessas atividades foi afetada pela doenca? E pelo transplante?

[Como tu te sentes?]

g) A motricidade do/a (nome)
(Caso néo tenha mencionado): Tu poderias falar um pouco mais sobre...

- Quando ele/a comegou a caminhar? Como foi? Ele/a engatinhou antes?

- Ele/a caia com frequiéncia ou se machucava? E hoje?

- Nestes momentos, ele/a procura ajuda? De quem?

- O que tu achas da coordenagdo motora dele/a (p.ex., uso de talheres, tesoura, lapis, brincadeiras)?
- Ele/a costuma te pedir ajuda nessas atividades?

- Tu achas que a realizagdo dessas atividades foi afetada pela doenca? E pelo transplante?

[Como tu te sentes?]
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h) O choro do/a (nome) e medos
(Caso néo tenha mencionado): Tu poderias falar um pouco mais sobre...

- Em que momentos ele/a chora? [Como tu te sentes?]

- Quem o/a acalma? Como esta pessoa o/a acalma?

- Tu achas que o choro dele/a foi afetado pela doenca? E pelo transplante?

- Ele/a costuma apresentar algum tipo de medo? Qual? Quando comegou?

- Tu achas que esses medos dele/a foram afetados pela doenca? E pelo transplante?
[Como tu te sentes?]

i) Tolerancia a frustracGes
(Caso ndo tenha mencionado): Tu poderias falar um pouco mais sobre...

- Como o/a (nome) reage quando é contrariado/a?

- Como o/a (nome) lida com limites? (aceita, ndo aceita, briga?)

- Como o/a (nome) fica quando recebe um ndo? Como ele/a reage?

- Ele/a tem crises de birra? (Se sim) Em que situa¢6es? Como tu lidas com isso? E o [genitor do sexo
oposto]?

- E tu, como tu te sentes nessas situa¢des? E o [genitor do sexo oposto] como se sente?

- Como tu lidas quando o/a (nome) ndo quer fazer algo que é necessario? E o [genitor do sexo oposto]?

- O que fazes quando o/a (nome) faz algo que consideras errado? E o [genitor do sexo oposto]?

- Como o/a (nome) fica quando faz algo “errado”?

- Como ele/a reage frente a dificuldades e desafios?

- Ele recorre muito a outras pessoas para resolver os problemas por ele/a?

- Tu achas que a maneira como o/a (nome) reage nessas situagdes foi afetado pela doenca? E pelo
transplante?
[Como tu te sentes?]

3. Eu gostaria que tu falasses um pouco sobre as brincadeiras do/a (nome).

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

Qual a brincadeira preferida dele/a?

Como ele/a se comporta enquanto brinca (corre, fala, irrita-se facilmente, etc.)?
Ele/a costuma brincar sozinho/a? Em que momentos?

Ele/a costuma brincar com outras criangas?

Tu costumas brincar com ele/a (nome)? De qué? Como te sentes?

Como ele/a reage as tuas brincadeiras? Como tu te sentes?

Tu achas que as brincadeiras dele/a foram afetadas pela doenca? E pelo transplante?
[Como tu te sentes?]

4. Eu gostaria que tu falasses um pouco sobre algum objeto preferido do/a (nome).
(Caso néo tenha mencionado): Tu poderias falar um pouco mais sobre...

- Qual é este objeto? (Caso ndo seja um objeto) Seria uma parte do corpo (da crianca/mée/pai?)

- Em que momentos o/a (nome) procura este objeto? E o que ele/a faz?

- Tu lembras quando isto apareceu?

- Tu achas que a maneira como o/a (nome) lida com este objeto foi afetado pela doenca? E pelo transplante?
[Como tu te sentes?]
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5. Eu gostaria que tu falasses um pouco sobre os momentos de separac¢éo de vocés.

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

Quais tém sido estes momentos? Como ele/a reage? E tu, como te sentes?

Como s&o 0s momentos em que VOCés se reencontram?

Como ele/a reage? E tu, como te sentes?

E nos momentos em que ele/a estd longe do [genitor do sexo oposto], como o/a (home) reage? Como o/a
(nome) se sente?

Com que pessoas ele/a se sente mais seguro quando esté longe de ti? E tem mais alguém?

Com gquem ele/a é mais agarrado? E tem mais alguém? Em que momentos tu percebes isso?

Tu achas que as reacOes dele/a em relagdo aos momentos de separacdo foram afetadas pela doenga? E
pelo transplante?

[Como tu te sentes?]

6. O/a (nome) vai para a escola/creche?

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

(Se a crianca foi para a escola/creche):

Com que idade ele/a iniciou?

Como foi a adaptacéo dele/a?

E a adaptacéo a creche, tu acha que foi afetada pela doenca? E pelo transplante?

O que levou vocés a escolheram coloca-lo/a na escola/creche?

Como tu te sentes em relacdo a escola/creche?

Quem o/a leva para a escola/creche?

Como ele/a reage ao afastamento de ti para ir a escola/creche?

E atualmente, como esta 0 (nome) na escola?

Como esté sendo a aprendizagem do/a (nome)?

Como é a relacdo com os colegas? E com as professoras?

Ele/a apresentou alguma dificuldade? Que tipo?

Tu achas que a vida escolar do (home) tem sido afetada pela doenca? E pelo transplante?
Tu participas de alguma forma das questdes escolares do/a (nome)? De que forma? E o [genitor do sexo
oposto]?

(Se a crianga n&o vai a escola/creche)

Vocé ja pensou em colocar o/a (nome) na escola/creche? Como foi a decisdo de ndo coloca-lo/a?

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

Como tu imaginas que vai ser? Como tu te sentes?

E o [genitor do sexo oposto], como tu imaginas que vai reagir? Como imaginas que [genitor do sexo
oposto] vai se sentir?

Como tu achas que o/a (nome) vai reagir? Como tu achas que ele/a vai se sentir?

Tu achas que a doenga afetou a decisdo de vocés em relagdo a colocar o/a (nome) na escola/creche? E o

transplante?

[Como tu te sentes?]

7. Tu gostarias de acrescentar alguma coisa a tudo isso que a gente conversou?
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ANEXO C
Entrevista sobre a experiéncia da maternidade e o relacionamento familiar no contexto do
transplante hepatico infantil
(Anton & Piccinini, 2006b)

1. Eu gostaria que tu me falasses um pouco sobre a tua experiéncia de estar sendo mée do/a (nome da
crianga).
(Caso nédo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

- Como tu estas te sentido como mae neste momento?

- Que dificuldades especiais tens encontrado?

- Como tu te descreves como mée?

- Que coisas tu costumas fazer com o/a (nome)?

- Quais as atividades que tu mais gosta de fazer com o/a (nome)? Por qué? (explorar mais de uma
situacao)

- E quais as que tu menos gostas? Por qué? [idem]

- Tu vivenciaste alguma situacdo ou periodo particularmente estressante desde o inicio da doenca? Como
foi?

- E depois do transplante, vivenciaste alguma situa¢éo ou periodo estressante? Como foi?

- Tu achas que a doenca do/a (nome) interferiu na tua experiéncia de ser mée? E o transplante? (Se sim):
Em que aspectos? (Se ndo): Por qué? [Repetir abaixo onde aparece *]

- Tu achas que a doencga do/a (nome) interferiu na relacdo de vocés dois?*

- Tu percebeste alguma mudanca na relacdo do/a (nome) contigo desde o transplante?*

- E a maneira de tu lidares com o/a (nome) foi afetada pela doenca? E depois, pelo transplante? Como te
sentes?

- Tu tens outros filhos? (Se sim): Como é ser mée do (nome do transplantado) e do (outro/s filho/s)?

2. Eu gostaria que tu falasses um pouco sobre o pai do/a (nome).
(Caso néo tenha mencionado): Tu poderias falar um pouco mais sobre...
- Como tu o descreverias como pai do/a (nome)?
- Como é o jeito dele lidar com o/a (nome)?
- Que coisas ele costuma fazer com o/a (nome)?
- Que atividades ele mais gosta de fazer com o/a (nome)?*
- Que atividades ele menos gosta de fazer com o/a (nome)?*
- Que tipo de apoio ele tem oferecido para atender/cuidar do/a (nome)?
Vocés dois tém alguma discordancia com relacdo aos cuidados do/a (nome)? Em qué? Como vocés as
resolvem?
Tu achas que a doenca do/a (nome) interferiu na experiéncia de ser pai do teu marido? E o transplante?*
Tu achas que a doenga do/a (nome) interferiu na relacio dele/a com o pai?*
E depois do transplante, tu percebeste alguma mudanca na relagdo do/a (nome) com o pai dele/a?*
E a maneira do pai lidar com o/a (nome) foi afetada pela doenga? E depois, pelo transplante?*

3. Eu gostaria que tu falasses um pouco sobre o relacionamento do/a (nome) com os/as irmaos/as.
(Caso nédo tenha mencionado) Tu poderias falar um pouco mais sobre...

- Tu achas que a doenca do/a (nome) interferiu na relagdo dele/a com os/as irmaos/as?*

- E depois do transplante, tu percebeste alguma mudanca na relacdo do/a (nome) com os irmédos?*

- E amaneira dos irméos lidarem com o/a (nome) foi afetada pela doenga? E depois, pelo transplante?*

4. Eu gostaria que tu falasses um pouco sobre o relacionamento do/a (nome) com os parentes e
amigos.
(Caso néo tenha mencionado) Tu poderias falar um pouco mais sobre...
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Tu achas que a doenga do/a (nome) interferiu na relacao dele/a com os outros familiares e amigos?*

E depois do transplante, tu percebeste alguma mudanca na relacdo do/a (nome) com os familiares e
amigos?*

Tu achas que os parentes lidam com ele/a de maneira diferente das outras criancas da familia?*

5. Eu gostaria que tu falasses um pouco sobre a familia de vocés.
(Caso néo tenha mencionado): Tu poderias falar um pouco mais sobre...

- Como a doengca e o transplante do/a (nome) tem afetado a vida da familia de vocés como um todo? Como
tu te sentes com isso?

- E agora, ap6s o transplante como ficou a vida familiar de vocés?

- Tu achas que a doenca do/a (nome) interferiu no relacionamento teu com o teu marido? Como tu te
sentes?*

- E depois do transplante, tu percebes alguma mudanga no relacionamento de vocés dois?*

- E hoje, como esté o relacionamento de vocés?

- Vocés tém algum momento s6 para vocés dois? Com que freqliéncia isto acontece? O que VvOCés
costumam fazer?

- Como é um dia tipico da tua familia?

- Como sdo 0s momentos em que estdo todos juntos? O que mudou desde o inicio da doenga?

- E depois do transplante, como ficou?

- Como é um dia tipico de fim de semana da tua familia? O que mudou desde o inicio da doenca?

- E depois do transplante, como ficou?

6. Tu gostarias de acrescentar alguma coisa a tudo isso que a gente conversou?
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ANEXO D
Entrevista sobre a experiéncia da paternidade e o relacionamento familiar no contexto do
transplante hepatico infantil
(Anton & Piccinini, 2009a, baseada em Anton & Piccinini, 2006b)

1. Eu gostaria que tu me falasses um pouco sobre a tua experiéncia de estar sendo pai do/a (nome da
crianga).
(Caso nédo tenha mencionado): Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

- Como tu estas te sentido como pai neste momento?

- Que dificuldades especiais tens encontrado?

- Como tu te descreves como pai?

- Que coisas tu costumas fazer com o/a (nome)?

- Quais as atividades que tu mais gosta de fazer com o/a (nome)? Por qué? (explorar mais de uma
situacao)

- E quais as que tu menos gostas? Por qué? [idem]

- Tu vivenciaste alguma situagdo ou periodo particularmente estressante desde o inicio da doenca? Como
foi?

- E depois do transplante, vivenciaste alguma situacdo ou periodo estressante? Como foi?

- Tu achas que a doenga do/a (nome) interferiu na tua experiéncia de ser pai? E o transplante? (Se sim):
Em que aspectos? (Se nao): Por qué? [Repetir abaixo onde aparece *]

- Tu achas que a doenca do/a (nome) interferiu na relacdo de vocés dois?*

- Tu percebeste alguma mudanca na relagdo do/a (nome) contigo desde o transplante?*

- E a maneira de tu lidares com o/a (home) foi afetada pela doenca? E depois, pelo transplante? Como te
sentes?

- Tu tens outros filhos? (Se sim): Como é ser pai do (nome do transplantado) e do (outro/s filho/s)?

2. Eu gostaria que tu falasses um pouco sobre a mae do/a (nome).
(Caso néo tenha mencionado): Tu poderias falar um pouco mais sobre...

- Como tu a descreverias como mae do/a (nome)?

- Como é o jeito dela lidar com o/a (nome)?

- Que coisas ela costuma fazer com o/a (nome)?

- Que atividades ela mais gosta de fazer com o/a (nome)?*

- Que atividades ela menos gosta de fazer com o/a (nome)?*

- Que tipo de apoio ela tem oferecido para atender/cuidar do/a (nome)?

- Vocés dois tém alguma discordancia com relacdo aos cuidados do/a (home)? Em qué? Como vocés as
resolvem?

- Tu achas que a doenga do/a (nome) interferiu na experiéncia de ser mae de tua esposa? E o
transplante?*

- Tu achas que a doenca do/a (nome) interferiu na relacdo dele/a com a mae?*

- E depois do transplante, tu percebeste alguma mudanca na relagdo do/a (nome) com a mae dele/a?*

- E a maneira da mé&e lidar com o/a (nome) foi afetada pela doencga? E depois, pelo transplante?*

3. Eu gostaria que tu falasses um pouco sobre o relacionamento do/a (nome) com os/as irmaos/as.
(Caso nédo tenha mencionado) Tu poderias falar um pouco mais sobre...

- Tu achas que a doenca do/a (nome) interferiu na relagdo dele/a com os/as irmaos/as?*

- E depois do transplante, tu percebeste alguma mudanca na relacdo do/a (nome) com os irmdos?*

- E a maneira dos irméos lidarem com o/a (nome) foi afetada pela doenca? E depois, pelo transplante?*

4. Eu gostaria que tu falasses um pouco sobre o relacionamento do/a (nome) com os parentes e
amigos.
(Caso néo tenha mencionado) Tu poderias falar um pouco mais sobre...
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Tu achas que a doenca do/a (nome) interferiu na relacdo dele/a com os outros familiares e amigos?*

E depois do transplante, tu percebeste alguma mudanca na relacdo do/a (nome) com os familiares e
amigos?*

Tu achas que os parentes lidam com ele/a de maneira diferente das outras criancas da familia?*

5. Eu gostaria que tu falasses um pouco sobre a familia de vocés.
(Caso néo tenha mencionado): Tu poderias falar um pouco mais sobre...

- Como a doengca e o transplante do/a (nome) tem afetado a vida da familia de vocés como um todo? Como
tu te sentes com isso?

- E agora, ap6s o transplante como ficou a vida familiar de vocés?

- Tu achas que a doenca do/a (home) interferiu no relacionamento teu com a tua esposa? Como tu te
sentes?*

- E depois do transplante, tu percebes alguma mudanga no relacionamento de vocés dois?*

- E hoje, como esta o relacionamento de vocés?

- Vocés tém algum momento s6 para vocés dois? Com que freqliéncia isto acontece? O que VOCés
costumam fazer?

- Como € um dia tipico da tua familia?

- Como sdo 0s momentos em que estdo todos juntos? O que mudou desde o inicio da doenga?

- E depois do transplante, como ficou?

- Como é um dia tipico de fim de semana da tua familia? O que mudou desde o inicio da doenca?

- E depois do transplante, como ficou?

6. Tu gostarias de acrescentar alguma coisa a tudo isso que a gente conversou?
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ANEXO E
Entrevista de Avaliagéo da Psicoterapia Breve Dinamica - PBD
(Anton & Piccinini, 2009b, adaptada de Nudif, 2007)

1. Eu gostaria que tu me falasses sobre como esta tua relacdo com teu/tua filho/a neste momento?
(Caso néo seja mencionado) Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

— Tu achas que a psicoterapia ajudou na relacdo com teu/tua filho/a? Em que ajudou?

— Pensando em como era antes, 0 qué mudou com a psicoterapia?

— Como estés te sentindo hoje com o fato de teres um filho/a transplantado/a?

— Tu achas que a psicoterapia modificou teus sentimentos em relacdo ao fato de teres um filho
transplantado? Em que aspectos?

— Pensando em como te sentias antes da psicoterapia, 0 qué mudou com a psicoterapia?

— Tu esperavas alguma outra contribuigdo da psicoterapia para tua relagdo com teu/tua filho/a?

2. Eu gostaria que tu me falasses sobre o teu jeito de lidar com o teu/tua filho/a no dia-a-dia.
(Caso néo seja mencionado) Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

— Tu achas que a psicoterapia te ajudou ho manejo com o teu/tua filho/a? Em que ajudou?

— Pensando em como era antes, 0 qué mudou com a psicoterapia?

— Tu esperavas alguma outra contribuigdo da psicoterapia com relacdo ao manejo com teu/tua filho/a?

3. Eu gostaria que tu me falasses sobre como tu estas participando do cuidado da satde do teu filho.
(Caso néo seja mencionado) Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

— Tu achas que a psicoterapia te ajudou quanto aos cuidados de salde com teu/tua filho/a?Em que
ajudou?

— Pensando em como era antes, 0 qué mudou com a psicoterapia?

— Alguma coisa mudou no teu jeito de lidar com a doenca e o tratamento do teu/tua filho/a? O qué?

— Tu esperavas alguma outra contribui¢do da psicoterapia com relacdo a tua participacdo nos cuidados de
satide com teu/tua filho/a?

4. Eu gostaria que tu me falasses sobre como esta a tua vida pessoal neste momento.
(Caso ndo seja mencionado) Tu poderias me falar um pouco mais sobre...
— Alguma coisa mudou quanto aos cuidados contigo mesmo depois da psicoterapia? O qué?
— Alguma coisa mudou em relacdo ao tempo que dedicas para ti mesmo/a ap6s a psicoterapia? O qué?
— Tu achas que a psicoterapia te ajudou quanto aos cuidados contigo mesmo? Em que ajudou?
— Pensando como era antes, 0 qué mudou com a psicoterapia?
— Tu esperavas alguma outra contribuicdo da psicoterapia para tua vida pessoal?
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5. Eu gostaria que tu me falasses sobre como esté a tua relagdo com teu/tua marido/esposa neste
momento.
(Caso ndo seja mencionado) Tu poderias me falar um pouco mais sobre...

— Tu achas que a psicoterapia ajudou na tua relacdo com teu/tua marido/esposa?

— Em que ajudou?

—Pensando em como era antes, 0 qué mudou com a psicoterapia?

—Tu esperavas alguma outra contribuicdo da psicoterapia para tua relacdo com teu/tua
marido/esposa?

6. Eu gostaria que tu me falasses sobre como esté a tua relacdo com familiares e amigos.
(Caso ndo seja mencionado) Tu poderias me falar um pouco mais sobre...
— Tu achas que a psicoterapia ajudou na tua relagdo com os teus familiares e amigos?
— Em que ajudou?
—Pensando em como era antes, 0 qué mudou com a psicoterapia?
— Tu esperavas alguma outra mudanga?

7. Eu gostaria que tu me falasses sobre como esta a tua relacdo com a equipe multidisciplinar.
(Caso néo seja mencionado) Tu poderias me falar um pouco mais sobre...
— Tu achas que a psicoterapia ajudou na tua relagdo com a equipe?
— Em que ajudou?
—Pensando em como era antes, 0 qué mudou com a psicoterapia?
— Tu esperavas alguma outra mudanga?

8. Por fim, Eu gostaria que tu me falasses 0 que tu achaste da psicoterapia.
(Caso néo seja mencionado) Tu poderias me falar um pouco mais sobre...
— Como te sentiste durante as sessdes de psicoterapia?
— O que tu mais gostaste na psicoterapia?
— O que tu menos gostaste na psicoterapia?
— Tem alguma coisa que tu esperavas conseguir com a psicoterapia e acabou nao conseguindo?
— O que tu achas que poderia ter sido diferente na psicoterapia?
— Tu consideras gque a psicoterapia te ajudou?
(Se sim): - Em que te ajudou? (Caso ndo mencione)
(Se n&o): - O que achas que poderia ter sido diferente?
—O que tu esperavas da psicoterapia? Tu terias alguma sugestdo ou critica em relagdo a
psicoterapia oferecida, para que a gente pudesse melhorar o atendimento?

9. Tu recomendarias este tipo de psicoterapia para outras maes/pais de criancas transplantadas?
(Se sim) Por qué? (Se n&o) Por qué? (Talvez) Por qué?
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ANEXO F

Termo de consentimento livre e esclarecido

Vimos por meio deste termo convida-los a participar de uma pesquisa que tem como objetivo
investigar como se d& a experiéncia da maternidade, da paternidade e o desenvolvimento emocional da
crianga no contexto do transplante hepatico infantil. Além disso, busca identificar as contribuicBes da
psicoterapia breve dindmica com pais/maes que estejam apresentando dificuldade de lidar com seus filhos
transplantados de figado.

Este trabalho esta vinculado ao Servico de Psicologia do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(HCPA) e a Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS). Participam do projeto a psicéloga
Marcia Camaratta Anton (pesquisador responsavel), contratada deste hospital e doutoranda em Psicologia
na UFRGS, e o prof. Dr. Cesar Augusto Piccinini.

A primeira fase do projeto consistira no preenchimento da ficha de identificacdo pelos pais e pelo
preenchimento individual pelo pai e pela mde de um questionario sobre comportamento da crianga
transplantada (Child Behavior Checklist - CBCL). Ap0s serdo realizadas entrevistas individuais com o
pai e a mde, que abordardo temas como: desenvolvimento emocional de seu filho/a transplantado/a,
maternidade, paternidade e relacGes familiares no contexto de transplante. A participa¢do do seu filho
consistird na realizagdo de uma sessdo de interacdo/brinquedo mée-filho/a ou mée-pai-filho/a, filmada em
video e na realizagcdo de uma avaliacdo psicoldgica, através do Teste das Fabulas (TF) e do HTP. Estes
sdo testes adequados para criancas, aplicados em uma sessdo de aproximadamente 20 minutos, cada. A
segunda fase consistira na participacdo daqueles pais/maes que estejam apresentando dificuldade de lidar
com o filho transplantado em aproximadamente 12 sessfes de psicoterapia, nas quais serdo abordados
temas de sua necessidade, relacionados a vivéncia de ser pai e mde no contexto de transplante. Nesta
segunda etapa serdo realizadas também mais trés sessdes de filmagem da interacdo/brinquedo mée/pai-
filho/a. As filmagens serdo realizadas a cada quatro sessbes de psicoterapia. Apds o término dos
atendimentos, sera realizada entrevista individual de avaliacdo da psicoterapia com o pai e a mae. Todos
0s encontros serdo gravados em dudio. Serdo garantidos anonimato e confidencialidade aos participantes.
Todos os dados da pesquisa ficardo arquivados no Instituto de Psicologia da UFRGS e serdo utilizados
unicamente para fins cientificos.

A sua participagdo é voluntaria e podera ser interrompida em qualquer etapa do projeto, sem que
isto interfira no atendimento médico e psicolégico que estd sendo prestado no Hospital de Clinicas de
Porto Alegre. Quaisquer duvidas relativas a pesquisa poderdo ser esclarecidas pelo pesquisador

responsavel pelo telefone 33598507.

LU TR , aceito participar desta
pesquisa, de forma voluntaria, e autorizo a participacdo de meu filho/a. Declaro estar ciente tanto dos

procedimentos que estdo sendo propostos, quanto da possibilidade de desistir da pesquisa a qualquer
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tempo, se assim o desejar. Para tanto, assino este termo em duas vias, das quais uma ficard em minha

posse.

Porto Alegre, ......... (0 [T de 2010.
Marcia Camaratta Anton (nome do participante)
Pesquisadora responsavel Participante
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ANEXO G

Sintese geral das sessdes de psicoterapia

A sintese das sessOes de psicoterapia ndo sera apresentada aqui, a fim de manter o sigilo.
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