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RESUMO

Este estudo discute a possibilidade de criangas portadoras de patologias fisicas cronicas se
constituirem como individuos emocionalmente saudaveis a partir de uma articulagio entre
diferentes abordagens teodricas, dados obtidos a partir de observagdo e analise de casos
clinicos em unidades de pediatria e dados obtidos em um estudo de campo com familiares ¢

criangas.

O estudo de campo foi realizado em unidades do Sistema Unico de Saude entre 1996-
2000, utilizando-se uma abordagem metodolégica qualitativo-quantitativa. No curso da
pesquisa, foram realizadas 75 entrevistas semi-estruturadas com os familiares e 30
entrevistas semi-estruturadas com criangas portadoras de patologias fisicas cronicas.
Todas as entrevistas foram registradas em fitas € submetidas 4 andlise de discurso e,
posteriormente. a uma quantificagdo das categorias predominantes, sendo analisadas em

reunides semanais com a equipe de pesquisa.

Os resultados apontam para a possibilidade de um desenvolvimento emocional saudavel,na
dependéncia de condigdes ambientais que o favorega, entre as quais se destacaria a

qualidade de atendimento oferecido &s criangas e seus familiares nas unidades de saude.

Palavras chave
Crianga, doenga-cronica,desenvolvimento emocional, familia, relagdo médico-paciente-

familiar



ABSTRACT

This study debates the possibility of children who carry chronic physical pathologies being
able to become emotionally healthy individuals as from an articulation among distinct
theoretical approaches, data acquisition through observation and case study analysis in
paediatric units, and a field study with family members and children. The field study was
carried out in the Sistema Unico de Safide (governmental health care clinic) branches
between the years of 1996 — 2000, through a qualitative-quantitative methodological
approach. In the course of the research, 75 semi-structured surveys were conducted with
family members and 30 others were conducted with children who carried chronic physical
pathology. All surveys were registered on tape and undertaken a speech analysis and later, a
quantification of predominant categories, being analysed in weekly meetings with the
research crew. The results pointed towards the possibility of a healthy emotional
development, as long as the environment conditions promote help; of which the quality of
service granted to children and family members in the heath clinic branches would stand

out.
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APRESENTACAO

Se os passaros da tristeza pousarem na sua

cabega, ndo deixe que eles fagam ninho.

Iniciar um texto com uma epigrafe como esta aponta ao leitor uma forma preferencial
de dialogar com temas de sofrimento e perda. Subjacente a muitas outras falas corriqueiras, a
proposta deste antigo provérbio chinés parece familiar exatamente pelo reconhecimento de
que, ao lidarmos com perdas, podemos tomar diferentes dire¢des. Podemos olhar para um
copo e vé-lo metade cheio, ou vé-lo metade vazio. Da mesma forma, segundo os versos de
uma cangdo de Veloso (1972), ha momentos em que se poderia abrir as portas que ddo para
dentro e percorrer labirinticos corredores. Nestes momentos, abrir as janelas € uma opgao.

Cabendo, inevitavelmente, a pergunta: mas, o que nos faz abrir janelas?

Abrir as janelas, buscar a satide: nem sempre isto é feito pelos profissionais da area psi,
os quais ficam presos a temdtica da dor, valorizando a doenga e seus efeitos devastadores.
Debrugam-se sobre as conseqiiéncias das perdas, dramatizando-as e, eventualmente,
aprisionando a si e a seus pacientes num circulo de giz. Quando, por tantas vezes, teria sido
possivel embrenhar-se por outros caminhos, buscando a saide.

Buscar a saide. Nesta proposta, estd embutido um estilo de exercicio da atividade
clinica. Entrevistar, avaliar, diagnosticar, propor, buscando a saide. Ndo perdendo de vista os
elementos reconstrutores que possam estar contidos nas informagdes passadas por nossos
pacientes, porque serd através deles que poderemos estender pontes: que nio se busque a
doenga; que se busque a saide.'

Dentro desta perspectiva, este trabalho pretende discutir a possibilidade de criangas

portadoras de patologias fisicas cronicas se constituirem como individuos emocionalmente

' Aqui, caberia uma mengdo de reconhecimento 4 professora Monique Rose Aimée Augras. Em que pesem os
ensinamentos de tanto outros professores, fundamentais em minha formagdo, a adverténcia da professora “é
preciso buscar a saide”, durante a apresentagdo de um caso clinico atendido por mim em 1971, ainda estudante
de graduagio, ficou como um marco indelével em minha trajetéria profissional.



10

saudaveis. E resultante de anos de trabalho com estas criangas, seus familiares e as equipes
que as acompanhavam em unidades do sistema de saide e propde uma articulagdo entre
diferentes abordagens teoricas, dados obtidos a partir da observagdo ¢ analise de casos
clinicos em unidades de pediatria ¢ dados obtidos em um estudo de campo com familiares e

criangas.

Grande parte da bibliografia disponivel sobre aspectos psicolégicos de criangas com
doengas crénicas tem se concentrado nas conseqiléncias do sofrimento, sugerindo pelo menos
duas ordens de fatores a serem considerados. Por um lado, a convivéncia cotidiana com rotinas
limitantes, procedimentos de exame e terapéuticos dolorosos, ou restrigdes na mobilidade do
grupo familiar. De outro, questdes diretamente ligadas 4 esfera do subjetivo: para os pais, a
perda de um projeto narcisico ligado a imagem de um filho ideal, 0 sentimento de menos-
valia por ndo terem gerado um filho saudavel, o segredo, a ambivaléncia frente a fragilidade
da crianga, ou frente A culpa derivada da idéia de que houve falhas importantes na
administra¢do de cuidados & crianga. Para as cniangas, a percep¢do de sua diferenga, mais ou
menos marcada no seu corpo, mais ou menos presente em cada gesto, em cada olhar, em cada
fala que a identificariam como uma crianga doente (Barpal, 1961; Plank, 1966; Cramer et al,
1979; Raimbault, 1979; Chiattone, 1988; 1996; Breton, & Turgeon-Krawczuk, 1993; Lino,
1994; Brun, 1996; Giannotti, 1996; Barbieri & Gobbi, 1999; Carvalho, 1999; Santos e
Miyazaki, 1999).

Ultimamente, entretanto, tém sido abertos espagos a compreensio de que a doenga
fisica ndo seria. em si, um impedimento ao desenvolvimento psico-social da crianga. Estudos
realizados com criangas portadoras de doengas cronicas apontam para a auséncia de correlagdo
direta entre a presenga de quadros orgénicos ¢ a existéncia de distirbios psicolégicos. Tudo
levaria a crer. segundo estes estudos, que o grau de comprometimento psicoldgico da crianga
ndo dependeria da afec¢do em si, mas da forma como os familiares ou outras figuras
significativas proximas lidam com a crianga doente. Por exemplo, permitir que a crnanga
tenha maior ou menor autonomia, sendo capaz de auto-regulagio. O que pode ser
compreendido como incentiva-la a se responsabilizar pelo cumprimento da dieta exigida,

tomar a medica¢@o na hora certa ou respeitar os limites fisicos impostos. Em conseqiléncia, as
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criangas disporiam de recursos que iriam diminuir o impacto da doenga orgénica sobre seu
cotidiano, permitindo que se desenvolvessem sem maiores prejuizos emocionais (Salk,1972;
Kreisler et al. 1981; Kong et al, 1986; Doka, 1988; Wasssermann, 1992; Brown, 1993;
DeMASO et al, 1991; 2000; Lewis & Wolkmar, 1993; Perin, 1993, Brazelton, 1994,
Novaes,1997; Wamboldt et al, 1998; Kreisler, 1999)

Tais resultados indicam novas tendéncias na compreensdo sobre as possibilidades € os
recursos de desenvolvimento emocional destas criangas, 0 que me parece particularmente
interessante e bastante proximo de minha experiéncia: a oportunidade de lidar com criangas
que sofriam de patologias fisicas cr6nicas constituiu-se numa das fatias mais caras e
produtivas de minha vida, obrigando-me a re-significar muitas questdes da clinica. E, entre as
imensuraveis ligdes cotidianas aprendidas, foi possivel observar que, a despeito de seus limites
pessoais e familiares, ou a despeito das condigdes precarias de nosso sistema de sadde, e até
do aniquilamento progressivo destas condi¢Ges tdo freqiientemente relatado, nossas criangas
resistiam.

Nossas criangas, criangas atendidas em diferentes unidades do Sistema Unico de
Saude, as quais acompanhei direta ou indiretamente’, eram, em sua maioria, criangas alegres e
resistentes. Nossas criangas e suas familias, nossas criangas e seus pediatras, seus enfermeiros,
ou quem mais que as cuidassem. Traziam, efetivamente, os sinais de uma luta que se
desdobrava ha algum tempo. Mas, lutar pela vida ndo as tornaram particularmente contidas,
doidas ou severas: surpreendiam-nos com sua energia e surpreendiam-me com sua esperanga.
Seriam o que hoje se convencionaria chamar resilientes, porque seu desenvolvimento apontava
para a saide. Buscavam as possibilidades de vida e lutavam por estas condigdes.

E, ¢é a estas possibilidades, ou a estas condigdes, que este estudo pretende referir.

Naturalmente, uma primeira questdo que se impde seria determinar o que viria a ser um
individuo emocionalmente saudadvel. Primeira e grande questdo, tdo grande quanto arriscada:
em tempos sem paradigmas, propor um conceito de saude emocional é, no minimo,um
desafio. Quem ousa dizer o que vem a ser saide emocional, ndo se arriscando a ser acusado de

normativo?

? Como terapeuta, supervisora de alunos de graduagdo e especializagio, ou pesquisadora.
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Entretanto, como escreveram alguns autores, nenhuma atividade clinica podera ser
exercida se ndo ousarmos nos posicionar frente as queixas trazidas por nossos pacientes, ou
por seus familiares. Se for amplo o escopo das varia¢gSes individuais, se sio muitas as
possibilidades de ser no mundo, ¢ preciso estar atento para o sofrimento embutido nestas

possibilidades (Augras, 1978; Sticker, 1997).

Adultos ou criangas, a consciéncia da dor emocional pode ser algo que se faz presente
de maneira intensa, sendo lembrada ao longo da vida, mesmo que seja como o motor de gestos
criativos e reparadores. Era disso que falava Dolto, j4 uma psicanalista internacionalmente
conhecida, sempre que se referia a seu desgjo infantil de ser “médica da educagfio” para tratar
as criangas de seus sentimentos de dor (Dolto,1986;1990). Mas, principalmente, era a isso que
se referia a menina Frangoise, a crianga que Dolto fora, em cartas escritas a seus familiares a
partir de 1913 e publicadas apds sua morte. Mal e mal alfabetizada nas primeiras cartas, numa
letra de principiante, a futura “médica da educagdo” escreve que esta triste, que chorou por ter
mentido. Outra vez - muitas outras vezes - mostra sua preocupagdo com ser ou n3o ser uma
boa menina, prometendo se esforcar para ser melhor, a fim de que possa ser amada
(Dolto,1991).

Frente a uma eventual observagdo de que a memoria da psicanalista poderia té-la
traido, acrescentando elementos que ndo teriam estado sempre presentes, de que tudo se
tratava de uma memoéria construida, pode-se contra-argumentar que os escritos da menina
Frangoise nos serviriam como testemunho de suas dores de crianga. As criangas sabem
distinguir entre o sentimento de bem-estar e o de sofrimento emocional. O que nos levaria a

reafirmar a importéncia de saber distinguir e valorizar a presenga de indicadores de saide.

Um olhar retrospectivo ird nos mostrar que, em todas as sociedades, sempre nasceram
criangas com pouca resisténcia, portadoras de anomalias, ou acometidas por doengas crdnicas:
algumas vezes, sindromes genéticas como hemofilia; outras, patologias congénitas como
varios tipos de insuficiéncia cardiaca.

O nascimento de tais criangas e suas possibilidades de desenvolvimento serdo
determinados, ainda mais do que no caso de criangas fisicamente normais, pelo

posicionamento da sociedade: em tempos primitivos, e até os primordios da Europa Moderna,
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myitas sociedades optavam por eliminar os bebés que nascessem com problemas. Seja ppraye
tais sociedades ndo podiam arcar com os cuidados necessarios para garantir a subsisténcia de
seus membros mais frageis, considerando-os um 06nus, ou porque viam no nascimento de
criangas com defeitos um sinal da codlera divina, era comum que estes bebés fossem
eliminados sumariamente.’ Tempos mais tarde, passam a serem deixados de lado, para morrer
sem nenhum cuidado; praticas, estas, que incluiam aspectos ritualisticos de expia¢do (Mead,
1963; Sticker, op. cit.).

A disseminagdo dos valores judaico-cristdos, que condenam o infanticidio, somada ao
pensamento iluminista ¢ ao desenvolvimento tecnologico das sociedades, ira modificar esta
compreensdo. Individuos fragilizados, deficientes, ou enfermos também teriam direito a vida:
todos deveriam ser habilitados a partilhar as benesses que a sociedade, particularmente através

da medicina, ofereceria (Boswell, 1988; Thomson,1997; Cunigham, 1998).

As conquistas da medicina ocidental moderna irdo acirrar as mudangas nas formas das
sociedades lidar com estes individuos. Antes, morria-se muito mais € muito mais cedo, seja
por diferentes quadros infecciosos, seja pela auséncia de recursos para lidar com doengas
conhecidas desde a antiguidade, mas carentes de medidas eficazes para enfrentd-las. Agora,
diminuida a agdo devastadora das infecgdes e somando-se a isso o refinamento das condutas
clinicas e cirGrgicas, sabe-se que as doengas cronicas sdo as predominantes nos paises

desenvolvidos, chegando a pesar substancialmente em seus orcamentos de saide®.

Lado a lado destes avangos, crescem os desafios que os profissionais preocupados com
0s aspectos psico-sociais dos doentes cronicos tem de enfrentar. Porque, em que pese a forga
de penetragio dos valores judaico-cristios que falam do direito 4 vida, ou dos valores
iluministas, que vdo reforgar a concepgdo de igualdade entre os individuos, tudo isto somado

aos avangos tecnologicos da sociedade ocidental, a forma como a sociedade os assimila, passa

 Em alguns casos, tais criangas eram vistas como sagradas. O que, entretanto, niio as livrava do mesmo destino
de sacrificio reservado s criangas que, ao nascer, eram vistas como um sinal da célera divina,

* Ainda que nio se possa oferecer uma definico precisa de doengas cronicas, ha certo consenso em torno de que
seriam doengas que se desenvolvem por longos pertodos de tempo, na maior parte das vezes sem perspectiva de
cura e com uma sobrevida diretamente proporcional 4 obediéncia do tratamento proposto. Assim, a doenga
cronica obrigaria os portadores de tal condigdo - bem como seus familiares - a reorganiza¢des que vdo atingir
muitos e significativos aspectos de seu plano vital.
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pela forma como a sociedade os compreende. Dito em outras palavras: do quanto uma
comunidade ira estender sua concepgdo de normalidade, ou dos discursos produzidos sobre os
enfermos. Dai, pode-se afirmar que nem as possibilidades de desenvolvimento, nem os
direitos destes individuos estardo garantidos, 2 menos que a sociedade possa pensa-los como
capazes de viver de forma autdnoma: eles dependem nio somente das condigdes objetivas de

diagnostico e tratamento, mas, também, das representagdes de satde feitas pela sociedade.

Entre os autores que trouxeram uma contribuicdo mais significativa a esta discussdo,
deve-se destacar Canguilhem (2000), cuja formulagio sobre as anomalias introduz um lugar
para a diferenga € um lugar para a compreensdo de que o sofrimento ¢ determinado a partir do
proprio individuo.

Para Canguilhem n#o existe fato normal ou patologico em si: a normalidade advém da
normatividade. O que significa que o fato patolégico ndo existiria per si, seria produto do
reconhecimento humano do sofrimento: é a queixa que vai nos falar da normalidade de um
estado de vida.

Canguilhem vai recorrer, entdo, ao conceito de anomalia de Saint-Hilaire, a partir do

qual se afirmava que:

“qualquer desvio do tipo especifico, ou em outras palavras, qualquer
particularidade orginica apresentada por um individuo se comparado com a
grande maioria dos individuos de sua espécie, de sua idade, de seu sexo,
constitui o que se pode chamar uma Anomalia.” (Saint-Hilaire, apud

Canguilhem, op. cit. 102).

Tomada neste sentido, a anomalia teria a ver com algo puramente estatistico, ndo
implicando em patologia: a diversidade nfio € doenga; a anomalia nio implica
obrigatoriamente em sofrimento e, portanto, o andémalo néo € obrigatoriamente patologico.

A formulagdo de Canguilhem abre-se para o reconhecimento de que existirdo muitas
formas de ser no mundo e que entre as existéncias diferentes ~ andmalas — e a existéncias

atravessadas pelo sofrimento — o pathos — as fronteiras seriam estabelecidas pelo proprio
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individuo. Sé € preciso lembrar que, para fazer a marcagdo destas fronteiras, os individuos irdio

depender das ferramentas que lhes serfio oferecidas pela sociedade.

A verdade é que a discussdo sobre o que viriam a ser as condigdes de satide emocional
for retomada um sem nimero de vezes por autores que propuseram um olhar sobre as
condi¢des de existéncia do individuo. Afinal, para quem quer que lide com questdes humanas,
¢ inevitavel que esta pergunta se imponha: muitas vezes, mesmo, esta questdo sera trazida a
tona a partir da constatagdo de que individuos que teriam tudo para entrar em colapso
emocional, seja pela historia de vida, seja por circunstincias traumaticas vividas, nfdo entram
em colapso. E, nfio s6 ndio entram em colapso, como se mostram surpreendentemente capazes
de lidar com diferentes situagdes.

Recentemente, tem-se conveniado falar destes individuos como resilientes, ou
portadores de resiliéncia, conceito tomado emprestado as ciéncias fisicas € que diria respeito a
capacidade do individuo resistir aos sucessivos impactos que a vida lhe impde, sem perder sua
capacidade de integragiio’.

Alguns autores chegam a se perguntar se este conceito seria totalmente novo, ou
apenas uma nova modalidade de se referir a recursos pessoais (Manciaux, 1999). De
qualquer forma, seria possivel dizer que, talvez, ndo importe tanto como a capacidade de
resistir seja denominada. Recursos pessoais; pulsdo de vida; capacidade de criar; capacidade
de re-significar as perdas; estratégias de sobrevivéncia do ego: um percurso através de obras
escritas nos ltimos cinqiienta anos nos familiariza com as diferentes expressdes utilizadas
para designar a capacidade do ser humano fazer frente a adversidade.O importante ¢ perceber
que muitos autores procuram tangenciar os elementos de vida na vida, buscando, no ato de

lamber as feridas para cicatriza-las(Estés, 1994), as possibilidades da sobrevivéncia emocional.

Introduzida a compreensio de que haveria muitas formas de nomear as condi¢des de
saude emocional, no segundo capitulo privilegiamos dois autores que irdo nos falar sobre a

construgdo destes recursos: Donald Winnicott € Frangoise Dolto.

5 Resiliéncia - [Do ingl. resilience.]S. f. 1.Fis. Propriedade pela qual a energia armazenada em um corpo
deformado € devolvida quando cessa a tens3o causadora duma deformaglo elistica. 2. Fig. Resisténcia ao
choque(Buarque de Holanda,1986:1493).
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Na selecdo destes autores, foi considerada a abertura a idéia de que o desenvolvimento
emocional nio teria uma definicdo univoca e que seria dependente de um meio provedor, o
qual pode ser ativado durante toda a vida, bem como a abertura a idéia de que criangas com
patologia fisicas crOnicas poderiam ter um desenvolvimento emocional sadio. Como um
adendo a justificativa da escolha, caberia mencionar que, a par de suas atuagdes como
psicanalistas, Winnicott e Dolto mantiveram-se fiéis a seu comego de carreira como pediatras,
trabalhando com criangas doentes durante toda sua trajetoria clinica.

Na realidade, antes mesmo do exercicio da pediatria, a doenga fisica se apresenta para
ambos como um fator que teria impulsionado a escolha profissional. No caso de Winnicott,
aparece o relato de um episodio, datado do inicio de sua juventude, quando fora obrigado a
guardar o leito do hospital da escola por ter quebrado a clavicula. Na ocasifo, teria percebido
que dependeria de um médico a qualquer momento na vida em que adoecesse. O que o faria
vislumbrar, como saida, a alternativa de se tornar, ele mesmo, um médico (Winnicott, 1990).

Quanto a Dolto, a doenga e morte de sua irmd mais velha, seguidas pelo luto jamais
elaborado por parte da mée, teriam sido os fatores determinante da escolha. A longa doenga de
Jacqueline, seguida por sua morte, abre questGes que Frangoise s6 ira resolver muito
posteriormente; mas, faz com que ela, ainda menina, visualize no exercicio desta medicina a
possibilidade de desempenhar as tarefas de consolo que, efetivamente, tera oportunidade de
exercer ao longo de sua vida (Ledoux, 1990).

Embora os textos de Dolto ou de Winnicott ndo se detenham nas particularidades do
acompanhamento de criangas com doengas cronicas, sendo necessario rastrear o que pensam a
respeito através de uma leitura mais atenta, criangas doentes e seus familiares, enfermeiros ¢
médicos, todos sio protagonistas de muitas historias em suas obras. E, em ambos os casos,
supbe-se a possibilidade do desenvolvimento de um individuo emocionalmente higido na
presenga da doenga orgdnica precoce. Tudo depende, dirio ambos, do que sera oferecido a
cada um através de seus cuidadores, ou através dos cuidados de que os préprios cuidadores
irdo dispor.

Admitindo-se, como o fazem Winnicott e Dolto, que o desenvolvimento de uma
crianga depende de como ela seré investida por seus familiares, ou pela equipe que cuida dela,
pela rede de significagSes tecida em torno dela e considerando que estes autores admitem a

importdncia dos outros como fontes de apoio, € facil estabelecer um elo que nos permita
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refletir sobre ¢ impacto de diferentes fontes na constituigdo do sujeito com doenga cronica.
Assim, podemos dizer que a saide emocional da crianga doente crdnica ird depender
daquilo que ira sendo dito a ela e sobre ela: através de sua mie, de seus familiares, de seu
médico, professores, colegas. De seus vizinhos, de sua comunidade mais proxima, de seu pais.
Evidentemente. cada uma destas falas ira se interpenetrar, cruzando-se com outras falas. O
individuo € construido a partir do que se diz sobre ele. Ou, a partir do que vai se atualizando
em situagdes concretas, em medidas de protegdio, em recursos investidos, em leis garantindo

seus direitos a inclusfio social.

Aqui, vale introduzir a contribuigdo que Erving Goffman (1982; 1987) pode oferecer
a esta discussdo, a partir da analise das proposi¢des feitas pela sociedade ocidental sobre o
doente: seja ao considerar sua apresentag@o social, seja pela andlise das instituigdes onde sdo
cuidados.

Criticado por uns e por outros, que, alternadamente, o acusavam de se alinhar com os
estruturalistas- ndo avaliando adequadamente a importincia das interagdes cotidianas- ou com
os interacionistas simbolicos - nfio dando a devida aten¢do aos aspectos macro-sociais -, o
lugar ocupado por Goffman no horizonte sociolégico estaria sendo reavaliado, admitindo-se
que Goffman seria um “socidlogo plural”. Esta seria a posi¢do de Corcuff (1995), ou de
Winkin (2001): ambos assinalam que Goffman valoriza a importancia das interagdes entre os
individuos, mas que reconheceria, também, a existéncia de estruturas anteriores ao inicio da
interagfo dos individuos.

Winkin (op. cit.) ird afirmar que, se uma leitura mais rapida de Goffman poderia deixar
transparecer que ele, como outros interacionistas simbolicos, proporia uma visdo da sociedade
em que a interagdo seria a pedra angular do social, o aprofundamento de sua obra ird mostrar

que:

“(...) de bom grado Goffman poderia fazer sua a afirmagido de Bourdieu:
<<[...] a verdade da interagdo ndo estd, jamais, totalmente presente na

interagdo.>>" (idem:18, minha trad.).
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Autor de clareza impar e referéncia comumente encontrada em estudos sobre criangas
doentes e hospitalizadas, o entendimento de Goffman como um sociélogo que vé o limite, mas
também considera a possibilidade de negociagdes que ultrapassem o limite, ampliaria a
compreensio de seus textos sobre as instituigdes totais, ou de seus estudos sobre o estigma.
Conceitos como identidades deterioradas, individuo desacreditado ou desacreditavel, estojo de
identidade e mecanismos de mortificagdo do eu, ao lado de sua formulagdo sobre os
ajustamentos secundarios sfo, indiscutivelmente, instrumentos que irdo nos auxiliar na
discussdo sobre a possibilidade da crianga com doen¢a crénica constituir-se como um

individuo emocionalmente saudavel, sendo apresentados e discutidos no terceiro capitulo.

A medida que foram sendo introduzidos, os subsidios teéricos foram sendo cotejados
com dados oriundos de observagdes e de relatos clinicos, baseados em apontamentos feitos a
partir do trabalho direto com criangas doentes e seus familiares, ou da supervisdo ao trabalho
de estagidrios. na ocasiio em que estes atendimentos foram feitos. Tais apontamentos
constituem um acervo de casos clinicos acompanhados durante hospitalizagdes ou consultas
ambulatoriais, registro de sessdes didrias de ludoterapia em grupo, registros de interconsultas,
ou registro de reunides semanais com residentes de pediatria. Grande parte destes registros foi
feita durante o periodo 1978-1985, mas ha, igualmente, registros datados de periodos
posteriores e que obedeceram 2 mesma sistematica de serem coletados durante o periodo dos
acompanhamentos.

Alguns destes relatos foram apresentados em congressos, palestras ou seminarios e
muitos outros vém sendo utilizados como base para discussdes clinicas na disciplina
Psicologia e Satde, administrada no Departamento de Psicologia da PUC-RIO desde 1985.
Evidentemente, em todos os casos citados, os nomes das criangas foram alterados por razdes

éticas.

De posse destes subsidios, que nos permitem entender melhor as questdes das criangas
portadoras de patologias fisicas cronicas, nos capitulos seguintes sio apresentados os
resultados de um estudo de campo, realizado em unidades do Sistema Unico de Saude entre

1996-2000. Os dados foram coletados em dois momentos da mesma pesquisa, na qual se
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procurava entender melhor quem seriam estas criangas, cujas vidas tinham sido tdo

precocemente atetadas por patologias na major parte das vezes genéticas ou congénitas.

Na primeira parte desta pesquisa, ouvimos os familiares. Na segunda parte, as criangas.
Em ambas, foi utilizada uma abordagem metodolégica qualitativo-quantitativa.

No curso da pesquisa, foram realizadas 75 entrevistas semi-estruturadas com os
familiares e 30 entrevistas semi-estruturadas com criangas portadoras de patologias fisicas
cronicas. O material foi registrado em fitas e submetido 2 analise de discurso e, posteriormente,
a uma quantificagfio das categorias predominantes.

Durante todo o periodo da pesquisa foram realizadas reunides semanais com a equipe,
constituida pela pesquisadora e alunos de graduagiio do Departamento de Psicologia da PUC-
RIO. Trabalharam na pesquisa quatorze alunos, sendo oito durante os dois anos da primeira
etapa (“4 dindmica da relagdo familia-crianga na presenga da doenga crénica”, 1996/1998), e
seis alunos ao longo dos dois anos da segunda etapa (“4 Crianga ¢ a Doenga Crénica”,
1998/2000). A pesquisa contou como disciplina curricular para todos os alunos, que receberam
créditos pelo trabalho, sendo atribuida uma bolsa PIBIC-CNPq a um dos alunos durante sua
realizag3o.

A sintese e a discussdo destes resultados foram apresentadas, respectivamente, nos

capitulos 4 (entrevistas com familiares) e 5 (entrevistas com as criangas).

Nas consideragdes finais, procurou-se integrar as questdes levantadas no trabalho.
Como pressentiamos ao iniciar a pesquisa, em fungfo de todos os anos de escuta das criangas,
de seus familiares ¢ das equipes que atuavam com as criangas, é possivel dizer que o
levantamento realizado fala de uma realidade mais promissora do que freqiientemente se
espera, quando se pensa em criangas com patologias cronicas. O ser humano, teria apontado
Winnicott, seria uma espécie que deu certo. Acreditar na possibilidade de que estas criangas
possam dar certo, também, € dar o primeiro passo para entendé-las e, quem sabe, aplainar seus

caminhos.
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CAPITULO 1 - UMA DISCUSSAO SOBRE SAUDE EMOCIONAL: DELIMITANDO
O PROBLEMA

A mim, se me perguntassem, de forma casual, o que seria um individuo
emocionalmente saudavel, eu diria que um individuo emocionalmente saudavel é aquele
capaz de aproveitar o que ambiente lhe oferece para conseguir um maximo de bem-estar.

Evidentemente, esta definicio € muito simples; possivelmente, influenciada por
leituras, entre outros autores, do proprio Winnicott. De qualquer forma, suponho, passivel de
ser compreendida e aceita por pessoas comuns.

Todavia. quando ndo estamos frente a pessoas comuns — e, algumas vezes, ndo

estamos — € necessdrio um esforgo para justifica-la.

Em primeiro lugar, ¢ preciso desmembrar a proposicio feita; poderiamos comegar por
dizer que um individuo emocionalmente saudavel € um individuo capaz de atuar criativamente
sobre 0 meio. Portanto, estamos partindo da suposicdo de que este individuo seria alguém
dotado de recursos pessoais, recursos dos quais pode langar mdo para aproveitar o que o
ambiente lhe oferece, transformando-o. Ao mesmo tempo, estariamos determinando que ele
esta num ambiente dotado de coisas a lhe oferecer; excluindo-se, assim, a idéia de que alguém
pudesse se retroalimentar, indefinidamente, dos recursos pessoais ja adquiridos.

A partir deste encontro, de um individuo capaz com um meio capacitado, seria
possivel obter 0 maximo de bem-estar. Maximo de bem-estar que iria variar segundo uma
medida pessoal: voltando a contribuigdo de Canguilhen (idem), € importante lembrar que os
organismos vivos podem apresentar ampla variagdio, ¢ que as medidas do bem-estar seriam
individuais, da mesma forma que as fronteiras do sofrimento, ou pathos, irdo vanar de

individuo para individuo.

Mas, serd que alguém ja ndo teria dito isto antes?

Possivelmente, sim. Mas, cabe lembrar que as teorias sobre o desenvolvimento do

individuo poderiam ser vistas como uma variagio em torno da méxima de Lavoisier: na
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natureza nada se perde, nada se cria, tudo se transforma. Assim, ao longo de séculos, antes
mesmo que a Psicologia fosse uma disciplina isolada, filosofos, poetas e escritores formularam
teorias sobre o desenvolvimento humano, as quais acabam se resumindo a busca de respostas

que os homens fazem a umas poucas questdes essenciais.®

A primeira destas questdes, implica um posicionamento do autor frente a discussdo
sobre a influéncia da hereditariedade x meio no desenvolvimento humano, a tdo famosa
discussdo nature X nurture. Somos 0 que somos, por que carregamos os tracos de nossa
espécie? Por que o ambiente nos fez assim? Ou, pela atualizagdo de um potencial filo e
ontogenético, que cada homem traz desde sua concepgdo, mas que sera modificado no
encontro organismo/meio? Como aquelas plantas conhecidas — a jibdia seria um bom exemplo
— que tanto poderdo crescer em grandes touceiras ao ar livre, como num pequeno vaso, sobre

a mesa de uma sala quase sem luz. Com resultados absolutamente distintos.

Uma segunda questdo teria a ver com a idéia de um periodo critico de
desenvolvimento. Na hipdtese de admitirmos a atualizagdo de um potencial em seu encontro
com as forcas do ambiente, haveria um periodo de imprinting’, apés o qual estariamos
marcados para sempre? O que seria traduzido numa concep¢do algo dramatica, do tipo:

“aquilo que €, €. O que ndo foi, ndo sera jamais”.

¢ Segundo McDermont, a afirmativa de Dewey “de fato, o progresso intelectual geralmente ocorre com abrupto
abandono de questdes, junto com ambas alternativas ai implicadas : um abandono que resulta de sua decrescente
vitalidade e uma mudanga de interesse muito forte. No podemos resolvé-las: passamos adiante.” (Dewey , apud
McDermott, 1981: 31 minha trad.), é particularmente interessante, ¢ de certa forma, anteciparia o trabalho de
Thomas Kuhn. Entretanto, para sermos absolutamente coerentes com a posi¢dio de que nio existem verdades
absolutas, é preciso admitir, também, que qualquer quest3o pode ser retomada. Ou, de acordo com a posigio de
Lakatos, admitir que “um programa de pesquisa degenerativo, que foi abandonado ¢ suplantado por outro, pode
sempre ser reabilitado de forma a suplantar seu rival, desde que alguns cientistas continuem trabalhando nele.
Assim, qualquer programa de pesquisa pode passar por fases degenerativas e fases progressivas alternadamente,
sem que se possa dizer quanto tempo teremos de esperar para que um programa inverta sua tendéncia progressiva
ou degenerativa — afinal, varios séculos se passaram até que uma previsdo de Copérnico(a paralaxe das estrelas
fixas) fosse corroborada” (Alves-Mazzotti & Gewandsznadje, 2000: 38)

” a noglo de imprinting é oriunda da Etologia, disciplina que estuda a relagio dos animais com o seu meio; para
o0s tedricos do imprinting existe um tempo ideal para que determinadas fungdes, como a linguagem, por exemplo,
se desenvolvam. Dos estudos divulgados, um dos mais conhecidos €, sem divida, o de Konrad Lorenz (apud
Bowlby, 1989) que dizia que pequenos gansos seguiriam as figuras imediatamente vistas ao nascer: no caso seria
feito um elo com estas figuras. Os registros do autor ddo contam que ele era, realmente, seguido pelos
gansinhos.
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Seriam reais, ou indeléveis, as marcas dos primeiro anos e até das primeiras horas,
sobre as quais discorreram psicologos e psicanalistas, muitas vezes, atemorizando, mais do
que qualquer outra coisa, pais e educadores? (Klauss & Kennell, 1982). Marcas que alguns
autores chamaram de “mito dos primeiros trés anos” e que tém sido questionadas (Rutter,
1974; 1979; Bruer, 1999); mas, que outros pesquisadores, no caso de eventos traumaticos
precoces, afirmam que deixariam verdadeiras cicatrizes no cérebro (Lee et al, 2002; Teicher,
2002).

Ou, serd que o processo de desenvolvimento supde um movimento continuo, com o
indissolivel encontro organismo/meio abrindo e fechando possibilidades desde 0 momento da
concepgdo até 4 morte?Cada etapa resolvida, ampliando o desenvolvimento individual; mas,

apenas, ampliando; nunca, garantindo (Erikson,1971; Lidz,1983; Rutter,1992; Deleau, 1999).

Finalmente, uma terceira questdo diz respeito ao conhecimento em si: 0 que e quanto
podemos conhecer? Questdo que introduz, também, o problema do método. Nas discussdes
sobre o conhecimento humano, o que é dito sobre as formas de construgio deste
conhecimento?

A partir da tradigdo que valoriza a experiéncia sensorial, 0 conhecimento empirico,
chega-se a complexas formulagdes sobre como coletar, ou processar os dados obtidos.
Algumas vezes, a formas de dificil apreensdo: como, por exemplo, no caso daqueles estudos
epidemiologicos que ndo poderiam ser realizados sem que se lance mio de procedimentos
estatisticos altamente sofisticados.

Por outro lado, sempre havera autores que irdo desconsiderar tais estudos. Nada que os
dados empiricos nos revelam teria valor: o que importa sfio as construgdes tedricas. Aquelas
construgdes feitas a partir de pensamentos complexos, pensamentos que devem ser enunciados
e submetidos a regras estritas: desde a caverna platdnica até a formulagiio heidggeriana
sobre a caverna de Platdo transcorreram séculos, mas ainda se continua a discutir as

faculdades da mente e a possibilidade e os limites do conhecimento (Marcondes, 2000).

Na tentativa de responder a estas questdes, observa-se um vai-e-vem de idéias e

autores, como se fosse uma ciranda: uma destas dan¢as de roda — encontradas em tantas
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culturas - em que os dangarinos vdo evoluindo com movimentos alternados para frente e para
tras.

Para alguns, isto poderia ser identificado com o dialogismo, ou a compreensdo de que
a autoria individual € relativa, o que ird enfatizar o carater coletivo ou social da produgdo de

idéias e textos(Jobim e Souza, 1995). Dentro deste ponto de vista,

2

“O proprio humano é um intertexto, ndo existe isolado, sua
experiéncia de vida se tece, entrecruza-se ¢ interpenetra o outro. Pensar em
relagio dialdgica € remeter a um outro principio — a ndo autonomia do
discurso. As palavras de um falante estio sempre e inevitavelmente
atravessadas pelas palavras do outro: o discurso elaborado pelo falante se
constitui também do discurso do outro que o atravessa, condicionando o

discurso do eu.” {Lukianchuki, 2001: s/n)

De qualquer forma, nem sempre fica claro quando, e porque, um pensador ou uma
determinada visdo do mundo foram alijados, seguindo-se um tempo de ostracismo, até que,
por alguma razio, sdo reabilitados. O que nos remeteria a interrogar contextos € movimentos

da histdria, para entendermos o que aconteceu.

Em 1964, no calor das discussdes americanas sobre os movimentos de direitos
humanos, foi publicado o livro Principios de Psiquiatria Preventiva. O autor, Gerald Caplan,
um psiquiatra pouco conhecido entre nés pelo que fez antes e depois da publicagio deste
livro®, tomou emprestado o pensamento de alguns autores préximos e enunciou alguns
pontos para determinar 0 que seria importante para garantir a satde mental dos individuos: a
saide mental, postulava, supde uma adequada e continua provisdo de suportes ao longo de
toda a vida.

Quanto 4 natureza dos suportes, eles deveriam ser fisicos, psico-sociais e socio-

culturais. Os fisicos diriam respeito as necessidades materiais: alimento; estimulagfo

* Gerald Caplan foi professor da Universidade de Harvard e da Universidade de Jerusalém, tendo publicado 23
livros, a maioria deles sobre consultoria em saiide mental. Atualmente, dirige um centro de consultoria em salde
mental em Jerusalém.
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sensorial; um teto para se proteger; programas de saude pré-natal que protejam as criangas
de nascer com sifilis,ou que administrem acido félico a dieta das gestantesg; sisternas de
saneamento para evitar que se contraiam doengas como a esquistossomose. Os de natureza
psico-social teriam a ver com as relagdes face a face: as relagdes que um individuo mantém,
ao longo de sua vida, com figuras significativas em sua familia, escola ou trabalho. E,
finalmente, os de ordem socio-cultural, dizem respeito as providéncias que uma sociedade
determina para garantir o respeito d cidadania: licengas maternidade, por exemplo, sio
necessarias para facilitar a disponibilizagdo das mées frente a seus bebés, um ponto sobre o
qual a maioria dos autores concorda. Leis anti-racismo favorecem que minorias raciais
possam pensar-se, a0 menos em principio, como individuos iguais e respeitados cm seus

paises.

Uma outra idéia que o texto sugeria era a compreensio de que emprestamos
significados a realidade social, nos apoiando nestes significados para saber quem somos, 0 que
devemos fazer. ou como nos devemos nos comportar. Quando estes significados ndo dio
conta das mudangas as quais devemos fazer frente, perdemos nossos esteios. Sera preciso,
entdo, que sejam produzidos novos significados. Caso contrario, aquilo que se compreenderia

como satide mental seria afetado.

Subjacente a esta compreensdo, estava a formulagdio de Erikson (op. cit.) sobre o
ciclo vital: a vida humana, ou a vida do homem ocidental de sua época, seria marcada por
pontos de mutagdo, aos quais ele chamou de idades. Em cada um destes momentos, seria
necessario re-significar nossa forma de estar no mundo, devendo ser produzidos novos
significados. Nesta tarefa, os individuos seriam geralmente apoiados pelo seu meio,
suficientemente competente para lhes oferecer “pistas” sobre estes trabalhos de re-
significagdo. Algumas das melhores expressGes destas “pistas” poderiam ser reconhecidas
nas ceriménias dos ritos de passagem, o que, entre nds, poderiam ser representadas por

cerimbnias como formaturas, batizado, vestibular, casamento, festas de quinze anos, bar

% Estudos recentes tém associado o déficit de acido folico na gestagdo com algumas patologias do feto como
mielomelingocele ¢ anencefalia. Recentemente, o Ministério da Salde, através da Resolugdo n® 344/2002 da
Agéncia Nactonal de Vigilincia Sanitdria, delerminou que seja acrescentado acido félico &s farinhas de trigo e
milho como uma forma auxiliar na prevengio destas palologias.
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mitzvah, chas de panela — acrescidos, atualmente, dos chas de bebé -, e tantos outras mais.
(Azevedo, 1987).

A proposta de Erikson sobre a existéncia de pontos de mutagdo previsiveis para os
membros de cada sociedade foi ampliada pela contribuigdo de Lindemann (1944), um outro
psiquiatra americano que introduziu o conceito de crise acidental : algumas vezes, mudangas
inesperadas exigem que tenhamos de re-significar nossas vidas de formas muito répidas e
intensas. Destas vezes, sem que o ambiente possa prever mecanismos de sustentagdo a priori
que nos ajudassem a lidar com tais mudangas: sio as chamadas mudangas ou crises

imprevisiveis.

Partindo desta formula, aparentemente tdo facil de entender e tdo dificil de contestar,
Caplan tomou emprestados conceitos oriundos da saude publica e se enredou em complexas
propostas de programas de prevengdo primdria, secunddria e tercidria. Complexas,
inexeqiiiveis e insustentaveis: uma leitura critica dos incontéaveis programas sugeridos em seu
livro apontaria uma contradi¢do absoluta entre, por exemplo, a constatagio de que nem
sempre oS sistemas sociais garantiam a necessaria provisio de suportes, € os programas
sugeridos para oferecé-los. Como se aspectos identificiveis com o que chamamos de
“vontade politica”, ou ideoldgicos fossem meros detalhes sem quaiquer importancia.

Por estas razdes, e talvez por algumas outras mais, que diriam respeito ao lugar
ocupado por Erikson entre a corrente americana dos psicanalistas do ego, Caplan foi
intensamente criticado, assinalando-se que suas propostas estariam apoiadas em idéias de
adaptabilidade e normalizagdo do ser humano (Birman & Costa Freire, 1994; Ferreira Filho,
1987).

Desta forma, Gerald Caplan, cujo Modelo de Psiquiatria Preventiva conhecera breves
momentos apotedticos'®, foi destituido do lugar de um autor que estaria propondo um

modelo holistico de saiilde mental. E, aparentemente, condenado a ser lembrado como

' O modelo foi referendado pela Organizagdo Pan-americana de Saide em 1969, num congresso onde se
reuniram alguns dos principais profissionais de sailde latino-americanos, ¢, em seguida, foi adotado por paises
como o Chile de Salvador Allende ou, em tese, pelo Brasil de Machado de Lemos, paises que viviam momentos
politicos absolutamente opostos. No Brasil, a idéia de uma politica de saitde que se atualizasse em programas de
prevengdo primdria, secunddria e tercidria foi oficialmente abolida em 1974, com a saida do ministro da saide
Machado de Lemos. Posteriormente, as idéias de Caplan foram sendo cada vez mais contestadas, até que teriam
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alguém que, caso seja novamente referido, o sera de forma contestatoria (Delgado, 1997,
Tenério, 2001).

No entanto, seria possivel dizer que, travestida com outras roupagens, a compreensio
de que o individuo deve contar com uma adequada e continua provisdo de suportes fisicos,
psico-sociais e socio-culturais para ndo sofrer transtornos mentais foi ocupando espagos. E
continua presente, aparecendo nas formulagdes que consideram o homem como um ser que
deve ser contemplado em suas necessidades bio-psico-sociais, as quais freqlientemente
aparecem nos predmbulos de politicas e/ou programas de salide: na base da compreensido de
muitos autores sobre o que € necessario para a sobrevivéncia emocional, estd a idéia de que ¢
preciso uma adequada e continua provisio de suportes de diferentes naturezas e a idéia de que,
quando estes suportes faltam, o individuo pode se tormar incapaz de re-significagoes e
sucumbir. O que reafirmaria a importincia de um ambiente que sustente e auxilie o ser

humano em seu trabalho de re-significagGes.

Alguns autores que se preocuparam com o entendimento do que seria necessario para
que um individuo pudesse ser visto como emocionalmente sauddvel utilizaram uma
abordagem longitudinal em seus estudos, como € o caso do trabalho da psicanalista Ilse
Hellman “Des bébés de la guerre aux grands-méres: quarante-huit ans de psychanalyse”
(1999).

Na primeira parte do trabalho, a autora fala do seguimento, ao longo de vinte anos,
de criangas precocemente separadas de suas mdes e acompanhadas por ela, inicialmente uma
professora, numa creche que Anna Freud e Doroth Burlinghan mantiveram em Londres
durante a 2° guerra mundial.

A autora comeg¢a por retratar o cotidiano destes internatos, descrevendo as rotinas
adotadas para que os efeitos da separag@io fossem os menos severos. Em seguida, avalia o
desenvolvimento de algumas cnangas, escolhidas entre as que pareciam ter sido mais

prejudicadas no momento da internag#o, o que foi feito através de entrevistas catamnésias.

recebido um “golpe de misericordia” com a divulgag3o do Relaldrio Oficial do 2* Congresso de Psicopatologia
Infanto-Juvenil promovido pela APPIA em 1976.
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Na avaliagdo de uma destas criangas, Hellman da especial destaque aos processos de
re-significagdo das perdas que a menina fez, & medida que os anos se passaram. Tendo
perdido, pouco depois da internagdo um gatinho de pano - que funcionava como um objeto
transicional'' — aos nove anos, ela diz que gostaria de criar “um lar para os gatinhos
perdidos”; na entrevista seguinte, aos dez anos, expressou seu desejo de ser cirurgid-
veterinaria quando crescesse; um ano depois, reconsidera sua decisdo, dizendo que gostaria de
fundar um orfanato para as criangas que ficam muito tristes quando separadas de suas mies
(op. cit.: 47-48). Ao longo de todo este tempo, a menina cuida de animais de estimagdo
proximos, sendo considerada especialmente habil. Aos doze anos, a mie, para cuja companhia
ela voltara, se casa novamente com um vilivo que tem um filhinho de cinco anos e que ¢la
assume com cuidados verdadeiramente maternais.

A oportunidade de cuidar desta crianga, € de ter um lar estavel teriam funcionado
como clementos naturalmente terapéuticos para esta menina, que, posteriormente, desiste da
idéia de cuidar “de gatinhos separados de suas mées”, tornando-se uma jovem adulta integrada
¢ benquista em seu ambiente de trabalho.

Na segunda parte do trabalho, destaca-se um depoimento de Hellman, agora uma
analista de oitenta anos, sobre a rara oportunidade que teve de observar o desenvolvimento
dos individuos € o sentido de integridade do eu: algumas das criangas que originalmente eram
“os bebés da guerra”, e com as quais ainda mantinha contato, eram, agora, as avos as quais o

titulo do livro se refere (idem: 213).

Outro estudo longitudinal que tem sido considerado como de especial importincia ¢ o
Werner e Smith (1992), no qual foram acompanhados 505 sujeitos do periodo pré-natal até os
32 anos de idade, procurando-se avaliar o impacto de fatores de risco biolégicos ¢ psico-

sociais € de eventos estressores sobre o desenvolvimento dos sujeitos da pesquisa.

"0 conceito de objeto transicional, introduzido por Winnicott, refere-se a um objelo eleito pela crianga, ao
qual ela se apega fortemente e que costuma solicitar em momentos de maior ansiedade, ou quando vai dormir, A
fun¢die bdsica do objeto transicional seria o suprimento de uma dose suplementar de seguranga, quando a mie ou
cuidadores se afastam. Em geral s3o objetos macios — fraldas, um brinquedo de pelicia, uma chupeta - e, i forga
do uso, adquirem um odor préprio que é importante para que seja identificado pela crianga. Em geral, tais
objetos s3o esquecidos em algum canto em torno dos irés ou quatro anos, ou quando as criangas aprendem a
dominar melhor seus medos e fantasias.

CB/C REDE SIRIUS / UER]
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Originalmente planejada para analisar os prejuizos que as condigdes de risco trariam
para o desenvolvimento das criangas, a partir do momento em que foi percebido que a maioria
dos sujeitos se desenvolvia sem maior prejuizo, a pesquisa muda seu foco ¢ passa a considerar
a qualidade de resiliéncia dos sujeitos: o interesse passa a ser os “fatores de protecdo” que
permitiriam que criangas nascidas em ambientes especialmente vulneraveis, por condigdes de
extrema pobreza, doenga mental ou uso de drogas, pudessem se desenvolver bem. Ao mesmo
tempo, haveria a preocupagdo de identificar os fatores de resiliéncia: flexibilidade, capacidade
de imaginagdo. criatividade, consci€ncia critica e a percep¢do da crianga de que a familia tem
grande expectativa em relagdo a seu desempenho.

A presenca de pelo menos um adulto significativo na vida da crianga parece ser
igualmente importante, sendo este adulto, em geral, encarnado por um professor que
vislumbra um potencial particular naquela crian¢a. Algo similar a0 que ouvimos contar em
biografias como a de Albert Camus: nascido na Argélia, em um meio muito pobre, teria
despertado a atengdo de um de seus professores do liceu que procurou protegé-lo ¢ garantir

que chegasse a universidade.

Muitos outros estudos também té€m usado a denominagio resilientes para denominar
individuos que atravessaram situagdes de privagdes ou perdas, nfo sofrendo maiores danos
emocionais.

Como ja foi dito anteriormente, a no¢fio de resiliéncia foi tomada emprestada as
ciéncias fisicas e diria respeito & capacidade do individuo resistir a situagdes que poderiam ser
vistas como traumaticas, sem maior prejuizo emocional. Muito pelo contrério: algumas vezes,
as provas a que sdo submetidos ampliariam seu campo existencial, tornando-os mais fortes.

O conceito de resiliéncia ndo seria totalmente novo: hd pelo menos duas décadas, tem
sido utilizado por autores de lingua inglesa, desde que foi introduzido por Michaell Rutter, em
1979, para se referir 4 capacidade de resisténcia das criangas frente 4 adversidade (Kotliarenco
et al 1997; Cyrulnik, 1999-a). Dai em diante, foram se multiplicando os estudos, os titulos ¢
as fundagbes que apdiam pesquisas nesta 4rea, principalmente nos ultimos
anos.(Bernard,1991; Lifton, 1993; Vaillant, 1993; Taylor & Wang, 2000)

O interesse por estes estudos levou-os para além da fronteira de paises de lingua

inglesa. Este seria, por exemplo, o caso da Franga onde comegam a aparecer , a partir de 1999,
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publicagdes sobre os fatores de resiliéncia (Cyrulnik, 1999-a; 1999-b; 1999-c; 2000; 2001;
2003; Giafrancesco, 1999; 2001; Poilpot, 1999; Ravoisin et al, 2000; Vanistendael, & Leconte,
2000; Brissiaud. 2001; Tychey, 2001).

Entre varios trabalhos que mereceriam ser citados, Baddoura discute os efeitos da
guerra do Libano sobre adultos jovens. De acordo com o autor, os resultados de uma pesquisa

realizada com 100 jovens entre 16/17 anos, que cresceram nos anos da guerra,

“....indicariam que a maior parte (dos jovens) pode ultrapassar o traumatismo
da guerra ¢ levar uma vida normal de acordo com sua idade” (1999-b: 86,

minh. trad.).

Numa tentativa de explicar estes resultados, o autor faz referéncia ao sistema de
relages familiares extensas, tipico do pais: quando uma crianga perde um familiar, seria
comum haver um parente que se faz cargo dela, responsabilizando-se pela manutengio dos
vinculos familiares.

Outra razdo considerada teria a ver com o sistema religioso local, cujos ritos de luto
incentivam o compartilhamento do pesar decorrente das perdas, favorecendo que os familiares
iniciem um trabalho de re-significagdo: sdo previstas cerimOnias em que se pode falar e/ou
chorar pelos mortos, algumas vezes de forma muito intensa o que teria um efeito catartico.
Segundo o autor, tais condigdes permitiriam que os lutos sejam melhor elaborados.

Num outro trabalho, Haynal (1999: 45) vai insistir sobre a capacidade de criangas 6rfas
triunfarem sobre a adversidade. Em particular, refere um estudo longitudinal realizado por
Gilbert (agpud Haynal, op. cit.). Neste estudo, foram analisadas as historias de 732 sobreviventes
da segunda guerra mundial, na época adolescentes de 12 a 14 anos, que teriam vivenciado
inominaveis sofrimentos fisicos e mentais. Através da leitura de seus depoimentos seria
possivel, ao mesmo tempo, compreender e se admirar face 3 sua inacreditavel capacidade de

sobrevivéncia.

Num texto do proprio Cyrulnik, ¢ estabelecida uma correlagio entre resiliéncia e a

possibilidade da narrativa pessoal sobre os fatos vividos. Narrativa que nem sempre identifica
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o narrador como o protagonista: ndo importa o que se diz sobre si mesmo, mas aquilo que se
diz sobre si mesmo, contando uma histéria, a histéria de um suposto outro.

Algumas experiéncias limitrofes, como a institucionalizagio, o abuso sexual ou o
campo de concentragdo sdo experi€ncias que representam, para aquele que as viveu, uma
imensa dramaticidade. E dificil lembrar, mas seria impossivel esquecer (Costa, 2002): ha o
desejo de comunicar, de contar com detalhes, as vezes, todo o sofrimento, ou a impoténcia
frente a situagdo vivida. E, ha, em especial, o desejo de contar como ¢ que se conseguir
escapar: quais 0s recursos que teriam permitido manter a integridade do eu, guardando as
fronteiras da sanidade fisica ou mental.

Alguns relatos lembram a ajuda proporcionada pelo meio externo, admitindo a
existéncia de um outro significativo, como foi citado no caso de Albert Camus. Outras vezes,
ha o apelo a recursos internos: autores que tém estudado criangas que se desenvolvem em
situagdes especiais, como criangas institucionalizadas, 6rfis de guerra, ou vitimas de maus-
tratos, assinalam que estas criangas aprendem a usar a fantasia em seu préprio beneficio.
Pequenos nadas ganham outras dimensdes: um papelzinho qualquer, no bolso de um casaco,
seria a carta de um familiar, a certeza de que nio foi abandonado: em algum lugar, alguém me
quer e vira me buscar... Na auséncia de lembrangas anteriores, ¢ possivel crid-las; por
exemplo, no caso de uma crianga precocemente institucionalizada, que contava e recontava a
uma boneca como eram sua casa € seus pais, antes de ser adotada. (Lemay, 1999).

Ao falar de suas experiéncias, ao contar sua histéria, sem especificar os fatos vividos
por ele mesmo, o individuo estaria se preservando de uma interpreta¢dc que poderia
desqualificar os argumentos com que defende suas posigdes: “vocé diz isso, vocé defende
estas idéias, porque foi preso... Vocé diz isso, porque ¢ judeu... Nao fosse isso, ndo teria este
ponto de vista!” Frente a este risco, a maioria dos individuos conta a sua histéria, sem se
identificar como sujeito.

Entretanto, haveria um momento em que o sujeito pode resgatar sua autoria: na maior
parte das vezes, quando ja se sente livre de qualquer risco. Quando, por ter se afirmado como
um sujeito capaz de produzir, de ter dado sua contribuigdo & sociedade, ser respeitado, j& ndo
ha o medo da desqualificagdo. E, ent3o, que 2 historia pode ser, finalmente, contada de outra

forma: isto sobre ¢ que eu falo, aconteceu comigo. Eu, era aquela crianga que me sentia
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assim... Eu, fui aquele homem que sofreu um processo quando adolescente, mas isto nio me

impediu de ser um cidaddo digno (Cyruinik, 2000; 2003).

Mito ou realidade, modismo ou novo construto? O que haveria realmente de
significativo na idéia de resiliéncia, conforme se pergunta o professor Manciaux? (op. cit.). De
acordo com e¢ste mesmo autor, numa publicagdo organizada pelos professores Lebovici,
Diaktine e Soulé (1999), o termo résilience nio aparece sequer uma vez no indice remissivo
de uma obra de mais de 3000 paginas.'? Interrogado sobre a questdo, o professor Soulé teria
observado que os atributos contidos no termo résilience estariam referidos pelos autores sob

outra denominagdo: recursos pessoais.

Garro & Mattingly, autoras que também valorizaram o relato oral como uma fonte

privilegiada para a construgdo e reconstrugfo das experiéncias, afirmam que:

“a narrativa € um recurso humano fundamental para dar sentido &

experiéncia.” (2000: 1, minh. trad.).

Recurso que ja tem sido utilizado desde longa data entre os antropélogos, que se
habituaram a recolher e analisar histérias em suas diferentes formas: mitos, cangdes,
provérbios, relatos de vida. E que tem ganho mais e mais importancia como um instrumento
de pesquisa, na medida em que autores de outras dreas se debrugam sobre estes relatos,
acrescentando contribuigdes de dreas como a lingiiistica, a psicologia cognitiva, a filosofia,
a teoria literaria. Ou, procurando avaliar o quanto as narrativas tém um efeito pragmatico, na
medida em que vio sugerir novos padrdes de agdo social. (Garro & Mattingly, op. cit.).

Pollack (1990) e Marris (1996a, 1996b) também irfo valorizar a narrativa como um
recurso que permitiria  re-significar as situagdes, o que seria fundamental em processos de
mudangas. Pollack faz seu estudo a partir de entrevistas com mulheres sobreviventes de

campo de concentragdo; Marris estuda grupos que sofreram diferentes tipos de perdas:

'2 publicada pela primeira vez em 1985, atvalizada e republicada em julho de 1999, o Nouveau traité de
psychiairie de I'enfance et de {'adolescence (Lebovici, Diatkine e Soulé, op.cit. ) deve sua importincia nio
somente ao peso de seus organizadores dentro do cendrio da psicandlise e psiquiatria infantil francesa, como &
multiplicidade de temas e de autores, exper!s dentro de seus campos especificos, que assinam os artigos.
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mulheres que enviuvaram, ou populagdes faveladas transferidas para locais que pareciam
oferecer melhores condigdes de moradia, mas nos quais se sentem desenraizados. Para ambos
os autores, a possibilidade de encontrar novas modalidades de compreender ou lidar com tais
situagles € que permite a superagio das perdas.

No trabalho de Pollack, fica evidente como, recorrendo 4 meméria do cotidiano vivido,
os internados procuravam manter os lagos com seu passado, atribuindo algum sentido a
experiéncia, Para além da tragédia do dia a dia no campo, ficaram os vinculos construidos e as
coisas aprendidas. Como exemplo, o autor se refere a encontros durante os quais as mulheres
internadas trocavam receitas culindrias, pautando-se na idéia de que, um dia, aquilo poderia
ser util. Mais tarde,chegava 0 momento de executar as receitas aprendidas, permitindo dar

diferentes significagGes & experiéncia anterior."

Da mesma forma, Peter Marris, um soci6logo americano que atuou em inimeros
programas com populagdes vitimas de perdas, reafirma o lugar da re-significagio na
elaboragio dos lutos,

Numa de suas primeiras obras, publicada originalmente em 1974, Marris (1996-a)
analisa a forma como se dariam as mudangas que sucedem a importantes perdas para os
individuos.Comega falando de uma pesquisa junto a mulheres londrinas que tinham perdido
seus maridos. na qual conclui que a varidvel determinante para o desenvolvimento de
condi¢Oes depressivas seria a possibilidade de re-significar seu pertencimento a comunidade:
no caso em que as mulheres podiam fazer isto, em fun¢do da idade ou de facilitadores
ambientais, elas ndo desenvolviam uma condigdo depressiva.

Num outro estudo, Marris analisa o desencadeamento de estados depressivos entre
populagdes removidas de suas casas para conjuntos habitacionais. Os habitantes moravam
originalmente em locais muito precdrios, sendo esperado que pudessem aproveitar as

condigdes que lhes teriam sido oferecidas: dgua encanada, instalagfes sanitarias adequadas e

YUma vez, comentando sobre esta passagem do livro de Pollack com um amigo francés, ele se lembrou de um
caderno de notas pertencente a um engenheiro amigo de seu pai. Seria um minusculo caderno, cheio de formulas
matematicas aprendidas e registradas por este homem quando jovem, durante sua estadia num campo de
concentragio na segunda guerra mundial. Ele estudara a partir deste caderninho — de reduzido tamanho, porque
era dificil conseguir papel naqueles tempos - prestando seus exames para a carreira de engenharia ao final da
guerra. E continuara utilizando o caderninho ao longe da vida, como um elemento que resgatava, em certo
sentido, um pouco do horror de sua experiéncia de interno.
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muitos outros confortos. Para surpresa dos administradores que desenvolveram o programa.
entretanto, nada disso parecia ser suficientemente bom e muitas mulheres, especialmente as
mulheres idosas, comegaram a desenvolver sintomas depressivos.

Uma investigagio sugerida pelo escritério que determinara o programa de
transferéncia, levou os pesquisadores a delimitar algumas importantes perdas para aquelas
mulheres: os vizinhos de longo tempo, ou de toda a vida, os habitos de cultivar um jardim e
outras coisas mais, que lhes pareciam realmente importantes. As melhorias previstas pelos
administradores ndo lhes pareciam compensar as perdas sofridas e ndo puderam auxilia-las em

seus trabalhos de re-significagdo.

Outra autora que parece estar falando de processos resilientes, também sem designa-
los desta forma, seria a psicanalista francesa Ginette Raimbault. Autora de varios livros sobre
criangas acometidas por diferentes patologias fisicas, Raimbault (1973; 1979; 1982; 1999)
também ird se perguntar o que sustentaria o desenvolvimento de criangas acometidas por
quadros muito graves, as quais, em alguns casos, foram hospitalizadas muito precocemente,
sendo privadas de cuidados matemos e objeto de procedimentos médicos invasivos. De acordo
com a autora. a constatagdo de que ha criangas que passam longas temporadas em unidades de
cuidados intensivos e que, posteriormente, ndo so se apresentam curadas do ponto de vista
orginico, mas. surpreendentemente bem do ponto de vista emocional, obrigaria a reflexdo, a
interrogar as teorias existentes sobre o desenvolvimento emocional.

Marcando certa diferenga do que preconizaram muitos autores que problematizaram o
desenvolvimento de criangas precocemente afastadas de uma figura matemna uUnica e
amorosamente voltada para a satisfagdo de sua necessidades (Bowlby, 1995; Spitz,1996),
Raimbault (1982) assinala que tais criangas se desenvolvem a partir do que rd chamar
“maintenance e introduz uma pergunta: serd que aquio que ela estd chamando de
“maintenance” é 0 que Winnicott chamaria de “holding?. O que, seguindo o pensamento de
Raimbault, nos obriga a repensar as teorias disponiveis para respaldar a sobrevivéncia

emocional de criangas como Ana, paciente de um hospital da rede publica no Rio de Janeiro.
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Interna desde os primeiros dias, em virtude de mas-formagdes que
impediriam sua existéncia sem os cuidados hospitalares, Ana foi crescendo
no ambiente de uma enfermaria pedidtrica de vinte e cinco anos atras. Por
conta de um defeito de estrutura Ossea que a impossibilitaria de andar,
periodicamente, a partir dos seis meses, suas perninhas eram quebradas para
diminuir o arco que apresentavam, e engessadas para que se consolidassem.
Além disso, ndo tendo anus ou genitdlia externa, precisou realizar varias
cirurgias reconstrutoras, que a tornassem apta a viver de forma independente.

Parte de seu primeiro ano de vida, Ana passou no bergo do hospital, com
as pernas imobilizadas em traves ortopédicas e impossibilitada de fazer
movimentos. Na ocasido, comegara a funcionar uma equipe de Psicologia no
hospital, mas questdes administrativas impediam que fosse feito um
atendimento sistematico a Ana: o convénio entre a universidade, responsavel
pelo trabalho, ¢ o hospital em questdo, era com a enfermaria de Pediatria
Clinica. Ana era paciente da Cirurgia Infantil, ndo havendo autoriza¢do para
seu acompanhamento regular.

Como acontece tantas vezes, o tempo foi modificando as coisas. Entre o
momento inicial das visitas meio fugidas a Ana, oficialmente proibidas, mas
toleradas pela enfermagem, e¢ o fortalecimento do trabalho de Psicologia
dentro do hospital, obteve-se o dircito de atender , também, s criangas da
Cirurgia Infantil. Em torno dos trés anos, quando Ana comegou a andar mais
solta, “fugia” de sua enfermaria, correndo pelo corredor que abrigava os dois
servigos, para brincar, ou ser acarinhada, também pelo pesscal da Pediatria
Clinica.

Registrada como menina, de acordo com um procedimento regular
quando nasce um bebé sem genitdlia externa," Ana foi crescendo. Com seus
cabelinhos muito curtos e sempre vestida com um pijama hospitalar, na
fantasia dos profissionais que lidavam com ela, Ana seria, geneticamente,
um menino. O que, algumas vezes era falado em tom de lamento, como se

estivéssemos frente a um erro basico. Um erro de nomeagio.

' No momento em que Ana foi acompanhada, nio se dispunha ainda de uma série de recursos que permitem
avaliar o sexo genético de um bebé. A opg¢lo pelo registro civil como sexo feminino, entretanto, continua. A
justificativa é que, na impossibilidade de construir uma genitélia masculina funcional, a solugfio seria optar pela
construgio de uma vagina, registrando a crianga como de sexo feminino,
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Quando Ana tinha em torno de cinco anos, foi programada uma ultima
cirurgia para construgio de uma vagina, fechando o ciclo das multiplas
intervengdes a que a crianga foi submetida. Foram realizadas algumas
entrevistas com Ana, com o objetivo de prepara-la para a cirurgia, ocasido
em que ela trouxe sua guestio - menino ou menina? - através de material
grafico. O que falava de suva capacidade de apreender o mundo a sua volta e
de recolocd-lo através da expressdo simbolica, de uma forma absolutamente
compativel com o esperado para uma crianga de sua idade.

Durante a cirurgia, foi constatado que Ana era, efetivamente, uma
menina com o aparetho genital completo; o que lhe abriria, inclusive, a
possibilidade de ter filhos. A equipe comemorou a descoberta com troca de
comentdrios, onde se evidenciava sua alegria por Ana. E dias depois, sem que
se pudesse identificar o responsavel pelo gesto, Ana aparecia com um

brinquinho na orelha, gque parecia atualizar a alegria de toda a equipe.

Historias como as de Ana, hoje uma adulta, sdo facilmente reportadas na crénica
cotidiana de uma enfermaria hospitalar. Sabe-se que ha pacientes que atraem mais atengéio da
equipe. E sabe-se, que, geralmente, quanto mais a equipe se envolve, mais possibilidades de

um desenvolvimento emocional saudavel,

E possivel que a idéia de reconstrugdo do sujeito, ou de resiliéncia, faga parte do
imaginario humano. O que se poderia ver, por exemplo, na mitologia grega através da figura
de Hefestos, o filho defeituoso de Hera. Nascido com os pés tortos, Hefestos teria sido
projetado do Olimpo ao oceano pela propria mde, sendo criado por Téstis e Eurinome,
divindades dos oceanos. Ao crescer, consegue retornar ao Olimpo, € assumir um lugar de
prestigio junto a seu pai Zeus; para tanto, une sua criatividade a extraordinéria habilidade
manual. Caberia acrescentar que Hefestos é descrito como uma divindade especialmente
generosa e preocupada em administrar os conflitos entre os outros deuses, como se a
necessidade de ultrapassar os limites o tivesse munido de uma dose suplementar de tolerdncia

com o Qutro.
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De qualquer forma, a grande questio que parece subjacente a estas discussdes seria o
lugar demarcado para os eventos traumaticos atuais. Num trabalho recente, onde propde uma
discussdo sobre os quadros depressivos, Mendlowizcz (2003), vai discutir o lugar dos fatores
atuais nas perdas vividas pelo sujeito. Segundo a autora, para dar conta de eventuais
desequilibrios do sujeito frente as situagdes traumaticas vividas, o pensamento psicanalitico —
bem como outras correntes tedricas - teria privilegiado a forma como cada individuo
organizou suas experiéncias infantis.

A autora lembra que explica¢gdes similares teriam sido estendidas a distdrbios
psicopatoldgicos deflagrados pela vivéncia da primeira guerra mundial, primeiramente
considerados como neuroses traumaticas € depois compreendidos como neuroses de pensdo:
0s sintomas poOs-traumaticos passaram a ser encarados como psicogénicos, admitindo-se que
so seriam deflagrados pelo desejo de fugir a guerra, com o paciente passando a ser
responsabilizado por sua condi¢io morbida. Posteriormente, outros autores recorreriam ao
mesmo tipo de explicagio em relagdo a situagfes vividas durante a 2* guerra mundial. Entre
outros Bettelheim, que interpretaria os sintomas desenvolvidos por ele, apds sua estadia num
campo de concentragfio, como indicadores de uma analise incompleta. E a autora continua,

assinalando que:

Grande parte dos autores psicanalistas rejeita qualquer explicagdo para os
traumas que n3o esteja ancorada ou nos conflitos da sexualidade infantil,
ou numa infincia povoada de injurias narcisicas. Ora , nada pode
garantir a felicidade psiquica, nem uma andlise bem terminada, nem
uma infincia bem acolhida. O méaximo que se pode conseguir € uma
disposi¢do para o equilibrio psiquico, mas como ja foi observado  este

equilibrio é sempre instdvel. (op. cit.: 161)

A formulagdo de Mendlowizcz parece abrir espago para que voltemos 2 idéia de que
sdo necessarios suportes fisicos, psico-sociais ou sdcio-culturais. Talvez, dando um lugar de
destaque aos suportes psico-sociais; ou, demarcando o lugar que ocupam em nossas vidas, por

toda as nossas vidas, figuras especialmente significativas.
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O que poderia apontar para uma outra formulagdo sobre o que seria saiide emocional :
seria a capacidade de aproveitar os recursos que o ambiente oferece, para realizar os trabathos
de re-significa¢do que a vida nos exige. Sem que se tenha desenvolvido recursos pessoais, 0s
individuos nio poderdo aproveitar o que lhes € oferecido, como Balint tio bem sinaliza ao
falar dos pacientes que parecem vivenciar uma “falha basica” (1993). Mas, sem que o
ambiente continue realimentando estes recursos pessoais, através das muitas formas pelas
quais passa a compassividade humana, também ndo se poderia falar de um individuo
emocionalmente saudavel.

Isto posto, poderiamos continuar com novas perguntas: € como se constroem estes
recursos pessoais? Como sdo criadas as condigdes para o desenvolvimento emocional

saudavel do ser humano.?
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CAPITULO 2 - SUBSIDIOS TEQORICOS SOBRE O DESENVOLVIMENTO
EMOCIONAL PRECOCE

O desejo de compreender como se daria o desenvolvimento do individuo parece ser
uma questdo humana desde longa data. Assim, muitos livros de psicologia irdo contar uma
mesma historia. talvez uma fabula: durante a Idade Média, na Europa, um certo Frederico II
se interessou por saber se haveria uma lingua inata, falada por bebés que ndo tivessem sido
expostos as linguas maternas. Com o objetivo de estudar o problema, mandou isolar algumas
criangas saudaveis, logo depois do nascimento, sendo contratadas mulheres para tomar conta
destes bebés. As amas foram orientadas a prover todos os cuidados fisicos basicos, mas a
abster-se de qualquer palavra ou manifestagdo de afeto. Gradativamente, todos os bebés teriam
morrido, apontando para a necessidade de que o cuidado do bebé humano seja mesclado com

palavras e afeto (Sacks, 1990; Raimbault, ]982).”

Quer esta pequena histéria seja verdadeira ou ndo, apenas indicando um certo saber
ingénuo sobre 0 que seria necessario ao desenvolvimento do bebé humano, desde que Freud
propde uma teoria do desenvolvimento psico-sexual do individuo, inimeros autores tém
escrito sobre a natureza das relagdes iniciais. Assim, das reflexdes de Freud em 1905, aos
trabalhos de Berry Brazelton & Bertrand Cramer (1990), Danie! Stern (1992), ou Bernard
Golse (1999) - para citar apenas alguns dos “especialistas em bebés” que vém ampliando seus
espagos ultimamente - a preocupagdo sobre o desenvolvimento do individuo tem sido matéria
de muita discussido, dando origem a um sem niimero de publicagdes.

Entre estes autores, haveria algumas diferengas importantes, seja nas concepgdes
colocadas, ou nas abordagens metodoldgicas. Do trabalho de reconstituigdo da experiéncia de
pacientes submetidos a tratamentos psicanaliticos, proposto por Freud e outros precursores da

teoria psicanalitica, passando pelos estudos pioneiros de Charlotte Biihler (1979) ou Piaget

1 Segundo outra autora, a mesma curiosidade € atribuida a muitos outros reis reis: James IV, um dos farads do
Egito, um imperador mongol, outro Frederico 1I; o resultado sempre teria sido a morte das criangas(Mme Muller,
apud Raimbault. 1982} .
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(1967), vai-se avangando, cada vez mais, na dire¢io de estudos observacionais. Cabe lembrar
que muitos destes estudos se apdiam em referenciais teoricos psicanaliticos € acabam

fortalecendo - de uma forma ou outra — os conceitos de onde partiram.

Alguns destes estudos foram marcos importantes, como os trabalhos de René Spitz

(1996), Margaret Mahler (1977), ou Mary Ainsworth (1978), leia-se John Bowlby.

E possivel dizer que qualquer trabatho que focalize o desenvolvimento emocional de
bebés ndo deveria esquecer o estudo de Spitz sobre o primeiro ano de vida. Inegavelmente o
primeiro grande estudo observacional, o trabalho de Spitz mostra um raro cuidado em sua
execugdo, tanto pelo nimero de casos observados, quanto pela metodologia utilizada, onde se
cruzavam dados obtidos a partir de diferentes procedimentos: observa¢Ses dos sujeitos,
entrevistas com mies e cuidadoras, aplicagdo de escalas de desenvolvimento e incontaveis
horas de filmagem; um surpreendente nimero de horas de filmagem, especialmente se
considerarmos o custo ¢ a dificuldade de se obter este tipo de registro na década de 30.

Entre os sujeitos observados encontravam-se bebés hospitalizados, criangas que
viviam com suas familias de origem, criangas adotadas, internadas em orfanatos e, alguns
poucos casos. criangas indigenas que viviam num povoado, contabilizando um total de 366
criangas, durante periodos que variaram entre seis meses (256 criangas), pelo menos trés
meses (50 criangas), ou menos de trés meses (60 criangas).

A preocupagdo que tinha com as observagdes fez com que propusesse observagdes
semanais alternadas: numa semana, os bebés eram vistos por mulheres, noutra por homens.
Isto porque, assinala Spitz, uma mulher observando um bebé podera ver coisas diferentes das
que um homem veria. Preocupagio metodologica que parece muito sensivel, principalmente
se considerarmos que, naquele momento, a maioria dos autores ainda defendia o carater
neutro da ciéncia, nfo admitindo a possibilidade de que diferengas de género interferissem nas
observagdes.

Ao cabo deste periodo, Spitz propde alguns indicadores do desenvolvimento normal no
primeiro ano de vida, aos quais chama “indicadores da construgdo do eu” e que irdo
sinalizando para a mie, ou cuidador, o processo de individualizagdo do bebé. Evidentemente,

estes indicadores tém o status de postulados: nfo se pode garantir que sejam os pontos nodais
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do desenvolvimento do bebé. Entretanto, caberia observar que estes indicadores sio
facilmente observaveis por qualquer pessoa.

O primeiro indicador do processo de organizagio do eu sdo os sorrisos do bebé. Nio
mais aquelas leves contragdes musculares, aparentes sorrisos, que os familiares, um tanto ou
quanto ansiosos e apressados, vdo chamar de sorrisos: em torno de dois ou trés meses, a
maioria dos bebés humanos responde ativamente a tentativa de se estabelecer uma interagdo
com ele, fixando o olhar, sorrindo ¢, a0 mesmo tempo, emitindo sons que se costuma chamar
de “gorjeios”.

Em seguida, temos a reagdo a estranhos, que Spitz chamou de “anglstia do oitavo
més”: de repente, o bebé que era tdo calmo, tdo dado, passa a estranhar as pessoas que nido
fazem parte de seu cotidiano.

Grande parte das mées comuns ndo compreende este processo € nio gosta disso:
orgulhosas de seus bebés sorridentes, ficam constrangidas quando o bebé passa a estranhar os
desconhecidos, procurando justificar este comportamento com as desculpas que lhes véem a
cabeca de imediato. “E por causa dos dentinhos, que estdo nascendo™; “esta noite, ele nio
dormiu direito”; “é por causa do calor”. Ou do frio; do barulho; ou, de qualquer outra coisa.
Para acalma-las, sera preciso que alguém mais experiente lhes explique que isto faz parte do
desenvolvimento do bebé. Ndo é um retrocesso, € um avango.

Finalmente, haveria o “nfio”, que aparece geralmente acompanhado com o movimento
de cabega caracteristico, ¢ que Spitz chama de ‘“terceiro organizador do eu”, indicando,
definitivamente, que a crianga € possuidora de um desejo préprio. O que parece ser
percebido, intuitivamente, pelos familiares e/ ou cuidadores da crianga.

Algumas vezes, mesmo, a partir do momento em que percebem que a crianga é capaz
de dizer ndo, ha um certo gosto em contraria-la, somente para se deliciar com este movimento
de afirmagdo do eu. Como no caso de um jovem casal, observado por cerca de uma hora
durante uma viagem de trem, que se divertia em provocar o “nfo” de seu bebé de 13 meses'®.
Ofereciam alguma coisa ao bebé : biscoitos, a mamadeira de agua, qualquer outra coisa mais.
Outras vezes, tentavam tirar do bebé um objeto pelo qual ele se interessara, O bebé dizia

“nAo!” enfaticamente , ficando um pouquinho impaciente. Entdo, eles riam e abragavam o

'* Em outro momento da viagem, foi possivel conversar com os pais do bebé , interrogar sobre sua idade e
atestar o orgulho que aqueles pais tinham em relagio ao bebé.
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bebé. acalmando-o. Esperavam um pouco, e recomegavam. Algum tempo depois,
aparentemente fatigados com a brincadeira, bebé e pais acabaram adormecendo.

Para quem contemplava a cena, parecia que oS pais extraiam um enorme prazer deste
jogo, onde um afirmava sua vontade, e os outros usufruiam o sentimento de se perceberem
bons pais, de serem responsaveis por aquela bela crianga, tdo pequena e tdo capaz de afirmar
sua vontade. De qualquer forma, este seria um tipo de jogo que pode ser facilmente observado
no cotidiano, pelo fascinio que exerce sobre os pais. Jogo este que, a bem da satide mental da

crianga, sO se pode esperar que ndo seja jogado muito freqiientemente.

Um outro estudo em que se buscou aliar o rigor metodoldgico com conceitos de base
psicanalitica foi o de Margareth Mabhler (op. cit.). Para a autora, muitas coisas sobre a
patologia dos individuos adultos poderiam ser explicadas se estudassemos in loco o
desenvolvimento de diades mies-bebés. Para tanto, planeja um trabatho cuidadoso trabalho de
observagdo, mais tarde publicado num livro intitulado O nascimento psicoldégico da crianga:

simbiose e individuagdo.

A pesquisa de Margaret Mahler teve recursos e requintes que s estudos
subvencionados por instituicdes americanas costumam ter. Para realiza-la, foram feitas
adaptagdes na estrutura fisica de um Centro de Saide e utilizados incentivos paralelos, que
funcionaram como um atrativo para se obter o aceite das mies: a participagdo no grupo de
pesquisa garantiria as mies uma vaga na creche do Centro para um outro fitho.

Estabelecido o contrato, foram determinadas as condigdes da pesquisa: foram
disponibilizadas quatro manhds por semana para o funcionamento do grupo de pesquisa; as
mdes deveriam escolher duas destas manhfis para comparecer com seus bebés, sendo
observados através de uma sala de espelhos especialmente construida para esse fim.

Inicialmente previsto para durar cinco anos , o estudo de Mahler se prolongou
durante um periodo de quinze anos, o que permitiu que fossem estudados um niimero bem
maior de casos. Ao final do estudo, Mahler e seus colaboradores, Fred Pine e Anni Bergman,
caracterizaram diferentes etapas no processo de construgdo de vinculos: todo bebé partiria da
auséncia de relagdes objetais até o estabelecimento de relagbes simbidticas com a figura

materna. As etapas seguintes implicariam num processo de desligamento progressivo da
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figura materna, com idas ¢ vindas sob o ponto de vista de condutas de afastamento e
aproximagio, culminando no que ela chama de etapa de individuagdo, em tormo do terceiro
ano de vida: neste momento, o bebé estard pronto para fazer suas incursdes no mundo sem

nenhum prejuizo.

Finalmente, caberia mencionar o trabalho de Mary Amnsworth. Ela, uma autora que tem
ficado relativamente esquecida, embora tenha sido apontada, como tantas vezes referiu John
Bolwby (1989), como a verdadeira criadora do conceito de base segura .

Quando se fala da obra de Bowlby, particularmente em textos escritos no Brasil, ha
uma tendéncia a focalizar a monografia patrocinada pela Organizagio Mundial de Saide no
inicio da década de cinqiienta. Nesta obra, traduzida em diferentes linguas e leitura obrigatoria
para qualquer autor que escreva sobre o desenvolvimento de criangas em instituigbes, a
preocupagdio central eram os efeitos da privagdo de cuidados maternos (Bolwby, 1995).

Caberia, entretanto, lembrar da contribuigdo de Bowlby subseqtiente a publicagio deste
livio que ndo se resume a relatar os efeitos da privagdo observados em criangas
institucionalizadas, ou nas que ndo dispunham de um bom padrio de cuidados maternos.
Interessado pelo tema — talvez, ndo fosse exagero afirmar “obcecado™ pelo tema — Bowlby vai
se aproximar de autores de diferentes linhas e compreensdes tedricas até chegar a formulagéo
do conceito de apego. Uma formulagdo que pode ser vista como original e particularmente
interessante, mas que o teria isolado de um circulo de pensadores ligados & psicandlise,
condenando-0 a um ostracismo que sO mais recentemente estaria por terminar.

Conforme relato do proprio Bowlby (1989), tudo comegou com sua aproximagio de
Harlow, um etologista que vinha trabalhando sobre a natureza dos vinculos estabelecidos por
filhotes de macacos rhesus a suas mies. Numa observagio registrada em filmes — e que vale a
pena ser vista - Harlow mostra como, em situagdes estressantes, os filhotes buscavam
seguranga em mées-bonecas macias e ndo nas mies de arame que os alimentavam. O que
poderia por em questdo a tradicional visdo da psicanalise, de acordo com a qual os vinculos se
estabeleceriam a partir da gratificago oral.

Seguindo a linha dos etdlogos, Bowlby prop6e um novo paradigma para o
estabelecimento das relagGes mie-bebé, num trabalho onde discute a natureza dos vinculos

estabelecidos pelo bebé com sua m3e. Em primeiro lugar, os vinculos afetivos nfio seriam
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secundarios a gratificagdo oral: todos os bebés nasceriam com a prontiddo para formar
vinculos. Este seria um trago da espécie humana; portanto, um trago de carater filogenético,

estando relacionado a necessidade de seguranga dos bebés humanos.

O trabalho de Bowlby acaba ganhando mais for¢a a partir das pesquisas de Mary
Ainsworth, psicéloga canadense que vivia nos EUA e com a qual mantém um estreito
contato durante anos. O que, provavelmente, determinou uma deferéncia toda especial entre
eles: segundo Bowlby (op. cit.), Ainsworth € a responsavel pelo conceito de base segura,
chave para o entendimento do conceito de apego. Segundo Ainsworth (op. cit.), sem as
questdes levantadas por Bowlby, ela nunca chegaria a planejar seus estudos sobre a qualidade
do apego dos bebés a suas mies. De qualquer forma, o trabalho dos dois se complementava de
uma forma muito particular, uma vez que cabia a Ainsworth traduzir as formulagbes de
Bowlby para um design experimental rigoroso €, portanto, mais aceito em alguns circulos
académicos. Enquanto isso, Bowlby sentia-se incentivado a ir mais adiante, uma vez que suas
questdes podiam ser traduzidas numa outra linguagem.

Nio importando quem seria o verdadeiro dono do conceito, importa assinalar que ele
traz alguma coisa de novo e significativo no estudo da questdo do vinculo. Assim, o apego
diria respeito a um trago filogenético, a partir do qual todos os seres humanos tendem a
estabelecer lagos afetivos com determinadas figuras, percebidas como capazes de satisfazerem
suas necessidades de afeto e seguranga: as figuras de apego. Facilmente observavel em
criangas pequenas, nio deve ser compreendido como dependéncia: adultos normais vivenciam
rela¢des de apego ao longo de toda sua vida.

A observagdio de criangas ira levar a4 classificagdo de diferentes formas de apego.
Inicialmente o apego seguro: a crianga € atendida em suas necessidades e é capaz de escolher
uma figura de apego principal e outras secundarias. Tera tido, entdo, a oportunidade de
estabelecer uma relagdo de apego segura e levard com ela este padrio de relacionar-se ao
longo da vida: na maioria das vezes, serd& um adulto capaz de buscar suas fontes de
reasseguramento de forma apropriada, identificando as pessoas que estariam disponiveis para
ele.

A auséncia de uma situagfo satisfatoria podera redundar em duas diferentes formas

de apego inseguro: o apego ansioso-resistente, no qual a crianga busca a proximidade das



44

figuras significativas, ou figuras de apego, de forma insistente. Em geral, o apego ansioso-
resistente poderia estar ligado a situagdes de separagdo precoce das figuras de apego, ou
perdas sucessivas destas figuras. Pensar sobre os desdobramentos deste tipo de apego na idade
adulta faria lembrar de adultos que buscam ser consolados, ou re-assegurados, por individuos
inabilitados para cumprir este papel. O que, na maioria das vezes, desemboca em situagdes
frustrantes.

QOutra possibilidade de desdobramento de situacdes de apego insatisfatorias, seria o
apego ansioso-evitante: a dificuldade de ser satisfeita em suas necessidades primarias pelos
adultos, que a atendem mas ndo a discriminam como um sujeito desde cedo, podera tomar a
crianga incapaz de pedir ajuda. Pensando em termos de adultos, teriamos individuos incapazes
de buscar apoio em momentos cruciais: algumas vezes, mesmo, poderiam trabalhar bem com
grupos e pedir ajuda em situagdes corriqueiras. Em momentos cruciais, ou frente a processos
de dificil resolu¢io, entretanto, serfo indbeis ou incapazes de pedir ajuda. Como o préprio
Bowlby refere. o apego ansioso-evitante seria proximo do conceito de falso self de Winnicott.

Dentro desta categoria, poderia ser colocado o problema do desapego: originalmente, a
crianga teria vivido uma situagdo de apego seguro. A quebra destes lagos, de uma forma
abrupta, ou sem reconstrugdo posterior, fard com que a crianga desenvolva um padrdo de
desconfianga, proximo daquelas que nunca conseguiram estabelecer relagdes de apego
satisfatorias.

No rastro destas formas basicas, estaria o0 apego desorganizado, observado em criangas
que alternam um comportamento de busca de proximidade com comportamentos de evitagio:
alguns estudos relacionam o comportamento destas criangas com mdes ou cuidadoras

portadoras de transtornos bipolares.

Nos tGltimos anos, os estudos observacionais s6 foram se multiplicando. Cada vez mais
refinados, ou, cada vez apurando mais a arte de fazer boas perguntas aos bebés, como assinala
Stern (op. cit.).

De acordo com Stern, esta teria sido uma das questdes cruciais nos estudos de
desenvolvimento durante muito tempo: visto que bebés ndo falam, como fazer perguntas a
partir das quais se possa obter respostas? Como saber, por exemplo, 0 quio precocemente um

bebé podera reconhecer a voz ou o cheiro do leite materno?
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O desenvolvimento de recursos técnicos os mais variados, que vio desde a

possibilidade de colocar elétrodos em bebés recém-nascidos de apenas dois dias e verificar
que o ritmo cardiaco se altera significativamente ao escutar a voz materna, a sofisticagdo de
pesquisas realizadas a partir da ultra-sonografia, como o estudos de Piontelli (1995), foram
fortalecendo tais tipos de metodologias. Assim, ainda que possamos encontrar estudos onde os
leitores devem fazer quase um auto-de-fé as inferéncias de seus autores sobre o
desenvolvimento precoce, ha uma acentuada valorizagio do trabalho de pesquisadores que se
preocupam com designs consistentes.
E importante notar que, para além das escolhas metodologicas, ficam as diferentes
compreensdes sobre as condigdes em que se verifica aquilo que chamamos desenvolvimento
emocional: hd. por exemplo, os que falam de complexas teias familiares, que precedem o
nascimento € poderdo se inscrever no corpo fisico do bebé muito precocemente, ou mesmo
antes do nascimento, eventualmente atuando de uma forma patoldgica e redundando em
lesGes. Assim. a doenga orgédnica que um bebé apresenta poderia ter relagdo com uma trama
familiar antiga. constituindo um tecido que poderia vir sendo engendrado ha trés geragbes
{Guir, 1988).

Ha os que ddo extrema importancia aos meses que se seguem ao nascimento, ja que o
bebé se encontraria na posi¢@o esquizo-parandide e precisaria de cuidadores particularmente
sensiveis para ajuda-lo a lidar com as fantasias hostis em relagdo ao meio ambiente (Segal,
1975). Ha os que falam de uma figura tUnica, exclusiva, geralmente a mie, que se
responsabilizaria por facilitar este processo (Bowlby, 1989). Outros, defensores do imprinting,
enfatizam a importancia das horas, ou dias que se seguem ao nascimento, momentos criticos
para que uma mie reconheca seu bebé (Klauss & Kennell, 1982; Cramer, 1993). H4, também,
os que falam da necessidade de que a crianga estabelega uma relagdo de apego nos dois
primeiros anos de vida, devendo discriminar uma figura preferencial no estabelecimento
destas relagdes. E, condigdo fundamental, percebendo-se como especial para esta figura

(Ainsworth et al, op. cit.; Bowlby, 1989).

Considerando toda esta diversidade de posigdes, impunha-se selecionar um ou mais

autores que pudessem oferecer subsidios para o desenvolvimento deste trabalho. No caso, a
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escolha recaiu sobre dois autores, cujo pensamento ¢ apresentado por ordem de entrada na
cena tedrico- clinica: Donald Winnicott e Frangoise Dolto.

As razdes desta escolha foram simples: como motivo maior, o fato de serem autores
que valorizam o potencial do bebé comum em diregdo a vida, desde que para isso conte com
um meio provedor de suas necessidades de cuidado fisico ¢ emocional. Um segundo motivo €
porque afirmam a possibilidade de que uma crianga possa se desenvolver de forma saudavel
mesmo na presenga de doengas hereditarias ou congénitas. E, finalmente, pelo fato de terem
sido fiéis a sua formagdo pediatrica, nunca tendo s¢ afastado de suas “bases” ao longo suas
vidas: Donald Winnicott, permanecendo no Paddington Green Children Hospital, de 1923 a
1963; Frangoise Dolto, apés um tempo de pratica num sanatério para criangas com disttirbios
psiquidtricos, ingressa no servigo de pediatria onde permanece até bem perto de sua morte.

Esta 1itima razio poderia ser vista como uma razdo menor, ou até dispensavel. Mas,
caberia lembrar a importancia da observagdo, a qual se deveria creditar um lugar de especial

no desenvolvimento do conhecimento.

Tanto Winnicott quanto Dolto apontam, através de seus escritos, um mesmo amor 2
observagdo como forma de construir conhecimento. Winnicott é mais explicito: numa
conferéncia sobre a possibilidade do estudo da natureza humana, em 1945, Winnicott fala da
influéncia que Darwin exercera sobre ele: entre outros aspectos, fora a partir da leitura de
Darwin que aprendera a valorizar a observagdo como um método de conhecimento. Com
Darwin, ele aprendera a importincia de observar que as coisas vivas poderiam ser examinadas
cientificamente. Além disto, aprendera, também, que as lacunas no conhecimento ndo
deveriam ser preocupantes: aquilo que ndo se sabe hoje, serd sabido depois. Segundo
Winnicott, esta idéia teria um efeito de redugiio de tensdo, liberando energia para que a busca
do conhecimento se tornasse um processo criativo e agradavel (Winnicott, 1997).

Quanto a Dolto, a importéncia atribuida a observagdo € enfatizada durante toda sua
vida. Observem, estejam atentos, avaliem as circunstincias: os consethos de Dolto, a partir de
seus casos, ndo colocam nenhuma divida quanto A importancia que da 4 observagdo como
fonte de conhecimento.

Enfim. foram trés as razdes de escolha: a valorizagdo da saude, a admissdio de que

criangas portadoras de patologias fisicas podem chegar a saide ¢, finalmente, a possibilidade
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de terem confrontado suas teorias com observagdes por toda a vida. Trés razdes. A meu ver,

trés razoes “suficientemente boas”.

2.1 - A preocupac¢io materna primaria ou o conceito de um meio suficientemente bom:

leituras do pensamento de Winnicott

Em 1931. quando publicou seu primeiro livro Clinical notes on disorders of
childhood, Donald Winnicott ainda era tio somente um pediatra, embora seu interesse pela
psicanalise fosse cada vez maior: a curiosidade e o entusiasmo com a psicandlise, despertados
a partir de algumas leituras comeg¢adas enquanto estudante de medicina, o levaram a buscar
uma analise pessoal realizada com James Strachey durante dez anos e, mais tarde, a busca de
formagdo analitica na Sociedade de Psicanalise Inglesa(1990).

Ao mesmo tempo, sua experiéncia em pediatria jd era suficiente para ter notado a
profusdo de casos de doengas infantis onde as queixas ndo tinham um substrato orgénico: eram
provenientes de miltiplas razdes, derivadas de condi¢Ges emocionais.

Segundo Winnicott, isto tornaria a pratica pediatrica bem mais complexa, implicando
em que os médicos recém-formados se vissem as voltas com o enfretamento de verdadeiras
“situagdes de choque” em sua rotina de trabalho {(1931:1) O que reforgaria a importincia de
que os pediatras em formacdo estivessem atentos para as sutilezas diagndsticas envolvidas em
nestes casos.

Para tanto, um excelente ponto de partida seria a valorizagdo do procedimento de
coleta de dados. Primeiramente, pela preocupagdo com uma histdria do caso bem construida.
Em seguida, deveria ser feito um cuidadoso exame fisico, durante o qual o médico ficaria
atento para a dificuldade da crianga em se deixar examinar. Tal dificuldade seria manifestada
principalmente por criangas negativamente sensibilizadas, a partir de exames fisicos
anteriores, nem sempre bem conduzidos por seus pediatras. Seria preciso, entdo, um pouco de
paciéncia, suficiente para mostrar a crianga que o doutor real ndo era o perigoso doutor que
habitava sua fantasia. E verdade que nem sempre isto seria possivel, como no caso em que 0s
exames fisicos devem ser realizados com urgéncia. Mas, nfo se tratando de tais situagdes, o
tempo que se gasta adquirindo a confian¢a da crianga é um tempo largamente recuperado pela

facilidade de acesso a crianga.
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Tais cuidados seriam fundamentais para distinguir os casos onde a doenga teria,
efetivamente, um substrato orgénico, casos que Winnicott enumera na introdugdo de seu livro.
Ha doengas congénitas, oriundas de alguma anomalia do ovulo ou do espermatozéide, por
algum problema no desenvolvimento intra-uterino, ou por alguma questdo mecénica na hora
do parto. Haveria, ainda, uma lista de doengas provocadas por causas fisicas, incluindo as
resultantes de virus, bactérias, ou dos “act of God” (idem: 3), onde se agrupam toda sorte de
quadros acidentais como fraturas, queimaduras, envenenamentos, etc. Estas ultimas, ndo

devendo ser compreendidas como doengas, sendo apenas quadros sintomdticos.

Aparentemente, Winnicott via uma utilidade didatica nesta diferenciagdo: ela ¢
mantida nos apontamentos dos cursos sobre Crescimento e Desenvolvimento Humanos, que
ofereceu regularmente na Universidade de Londres de 1936 até o ano de sua morte em 1971.
Conforme Claire Winnicott assinala na introdug@o do livro que reline estes textos, durante os
anos em que administrou este curso, Winnicott refez e¢ aprimorou suas notas de aula,
publicadas pela primeira vez em 1954, mas manteve a mesma estrutura do texto. Sua
preocupagdo era apresentar seu pensamento de uma forma clara e didética, tornando acessiveis
suas notas de aula para os alunos que o assistiam diretamente, bem como disponibilizar suas
reflexGes sobre a natureza humana a outros interessados nesta discussdo.

Desta torma, seria possivel fazer uma distingdo entre doengas do soma e da psique,
ainda que, na pratica, seja dificil de separar estas duas condi¢des morbidas. Assim, mantendo
as linhas da classificagdo apresentada em seu primeiro livro, Winnicott considera como
doengas somdticas as hereditarias, as congénitas, as resultantes de deficiéncias por falta de
aportes nutricionais, as acidentais, as resultantes de infecg¢des ou infestagdes e, outras,
assinaladas como “ainda nfio compreendidas” tais como neoplasias € outras doengas,
provavelmente infecciosas (1990: 37:42).

Seria interessante notar que Winnicott viveu num momento em que a tradicional
divisdo cartesiana era ainda muito utilizada. Entretanto, sua sensibilidade para a interagéo
entre os processos do soma e os da psique o levara a cunhar o termo psicossoma, parecendo
antecipar uma visfo atual, a partir da qual se considera a integragfio entre estes processos

(Dejours, 1998; Campos, 2001).
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Apesar de sua intensa atividade clinica e grande produgdo bibliografica, Winnicott nio
escreveu muito sobre criangas com doengas fisicas cronicas. Talvez, exatamente, por
reconhecer que eram criangas capazes de um desenvolvimento sadio, se tivessem as mesmas
condi¢Ges de desenvolvimento que preconizava para as outras criangas. Assim, € preciso

rastrear sua obra para encontrar referéncias sobre criangas com doengas crénicas.

Num capitulo sobre doengas cardiacas no ja referido Clinical notes on disorders of
childhood, Winnicott sugere que criangas nascidas com cardiopatias congénitas deveriam ser
tratadas da forma mais comum possivel, avaliados os limites decorrentes de sua condi¢do
especifica. Sd3o apenas algumas poucas linhas, logo passando ao que lhe interessava mais:
casos em que os pediatras ndo conseguiam perceber que os fatores que produziam os sintomas
ndo tinham um substrato orgénico.

Winnicott ndo volta a escrever sobre o desenvolvimento de criangas com patologias
cardiacas congénitas: em outros escritos, reafirma que o que teria a dizer sobre criangas com
patologias cardiacas congénitas ja fo1 dito na obra citada. Dai para a frente, seu interesse
volta-se para aqueles casos onde a presenga de sintomas fisicos poderiam estar mascarando
disturbios de formato histeriforme. Sua maior preocupagdo seria com o fato de que, muitas
vezes, tais crian¢as seriam inadequadamente avaliadas como padecendo de problemas
cardiacos reais e submetidas a um sem numero de limitagdes — exatamente as limitagdes que
ele preconizava que deveriam ser reduzidas ao minimo, mesmo na presen¢a de condigdes
cardiacas. O que teria como conseqii€ncia a superposicio de outras ¢ mais complicadas
condi¢des de patologia emocional.

Em um texto sobre as condi¢es de criangas nascidas com fissuras labio-leporinas,
enfatiza a possibilidade de que cuidadores sensiveis possam oferecer um padréo

suficientemente bom de atengéo:

"Existem muitas e variadas combinages entre o fisico e o psicoldgico.
Um exemplo bastante comum ¢é o da crianga com um palato fendido
congénito, incapaz de usufrvir normalmente o prazer da alimentag3o,
necessariamente submetida a repetidas cirurgias e separagdes da mde. O

desenvolvimento emocional ¢ afetado, mas ndo necessariamente ao ponto de
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mutilagdo, porque o médico e a enfermeira podem facilmente perceber o
sentimento da crianga , e conseqiientemente agir de modo a contrabalangar os

efeitos negativos do ambiente” (1988: 40).

Em outro trabalho, onde relata o caso de uma adolescente que nascera com um quadro
de espinha bifida. Winnicott se refere a uma consulta que teve com esta paciente, a pedido da
assistente social que a acompanhava regularmente. A doenga determunara multiplas
intervengdes corretivas, as quais resultaram numa seqiiela na perna. A marcagfo desta consulta
foi feita num momento em que ela vivia um processo de reclusdo social, acreditando que seu
defeito a tormava alguém menos atraente e a impossibilitava de ter uma vida normal.
(Winnicott, 1994).

Winnicott diz que, nesta consulta, procurou ir além dos sentimentos da adolescente
frente a seu defeito. Procurou focar o que mais a constituia como sujeito, além do fato de ter
um problema nas pernas, embora este fato nio tenha sido negado ao longo da entrevista.
Descobre que a adolescente tinha um bom conhecimento de arte, sendo estudante da Escola de
Belas-Artes. E ¢ sobre isso que fala, numa longa conversa da qual a adolescente volta como
transfigurada, segundo comentario posterior da mae a assistente social que a encaminhara, e
que foi transmitido a Winnicott.

Winnicott nunca mais viu esta adolescente, embora tivesse continuado a saber de seus
progressos pela assistente social, com quem se corresponde sobre a evolugdo do caso, até
dois anos depois daquela consulta. Tais progressos incluiam ter ampliado seu grupo de
amigos, passar a usar saias e retomar seus estudos para obter um diploma de segundo grau. Em
seu comentario sobre o caso, Winnicott diz que o que lhe pareceu mais importante era ter dado
uma chance para que a adolescente falasse sobre ¢la, a partir de sua identidade positiva, € nio

dos aspectos fragilizados:

"Ao final desta consulta Hannah foi embora achando, penso eu, que ndo
tinhamos estado debatendo uma deformidade fisica, mas uma pessoa, ela
propria, estudante de uma faculdade de artes, e alguém que tinha toda a
inteng3o de ganhar a vida por si prépria. Se obteve alivio foi da maneira um

tanto inusitada, através da qual chegamos a seu ressentimento com a
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injustiga pertinente ao fato dela haver nascido com uma deformidade

congénita do tipo grave”. (op. cit.; 214)

A partir destes exemplos, parece ficar claro que Winnicott ndo fazia uma
discriminagdo entre a possibilidade de desenvolvimento de criangas acometidas de patologias
no soma, ou criangas que ndo tivessem nascido sem algum comprometimento. O importante,
no caso, seria avaliar qual o tipo de cuidados primarios oferectdos ao desenvolvimento dos
individuos. Seriam estes cuidados que determinariam, em ultima analise como se daria este
processo.

Ao escrever sobre estas condigdes, Winnicott lembra que o corpo € o ponto de partida.
No inicio, existe 0 soma, ¢ é a partir do tipo do cuidado administrado ao soma que se
construira a psique.

Embora totalmente dependente deste cuidado do soma durante muito tempo, o bebé
humano sera capaz de se adaptar a diferentes modalidades de cuidado. Entretanto, a qualidade
deste cuidado ¢ muito importante: se for a partir deste cuidado que ira se formando a psigue, a
experiéncia de um bom padrdo de cuidados iniciais podera aumentar o quantum de saide
mental.

Para explicar 0 que garantiria este padrio de cuidados, Winnicott vai lan¢ar mio do
conceito de “preocupagio materna primdria”, que se refere a capacidade da mie se colocar em

sintonia com seu bebé:

A fim de compreender 0 papel desempenhado pela mde, ¢ necessario
ter um conceito tal como 0 que descrevi em Preocupagdo  Materna
Primaria:  tentei mostrar que podemos esperar uma maternagem
suficientemente  boa das maes de todo o mundo, e das eras passadas, por
causa de algo que acontece as mulheres durante a gravidez, algo que dura
algumas  semanas apds o nascimento do bebéa  menos que um
distirbio psiquidtrico na mde impega que esta mudanga temporiria

em sua natureza ocorra” (1994:197).

Ao escrever sobre este concetto pela primeira vez, em 1956, Winnicott assinala que a

maioria das mulheres teria uma capacidade natural de maternar seus bebés, € que esta
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preocupacdo materna primaria seria de tal ordem, que ja comegaria a se fazer presente durante
o ultimo trimestre da gravidez em fun¢do de uma disposi¢do endocrina. (Winnicott, 1978).
Assim, com excecdo de raros casos em que estariam psiquiatricamente comprometidas, todas
as mulheres desenvolveriam esta sensibilidade. Ninguém ensinaria a uma mae,
psicologicamente normal, o que fazer com seu bebé: elas o saberiam, a partir de um
conhecimento instintivo. Conhecimento que afloraria facilmente quando e¢la se defrontasse
com um bebé em particular, j4 que cada bebé ¢ um bebé: algumas mées poderiam desenvolver
esta preocupagio materna primaria em face de um filho, mas nio de um outro filho, ou de
outros filhos. Ao mesmo tempo, nenhuma outra pessoa que nio a mie poderia se desempenhar

3o bemn desta tarefa:

A negligéncia com relagdio a esses aspectos pode provocar  uma
grande confusio. E verdade, como assinala Anna Freud, que as técnicas sdo
as coisas mais importantes que afetam o bebé no inicio. Mas, a simplicidade
e a constancia da técnica podem ser dadas apenas por um pessoa que esteja
agindo naturalmente . Provavelmente, ninguém podera fornecer isto melhor
que a mie, a ndoser uma mae adotiva aceitavel, que se responsabiliza
pelo cuidado do bebé desde o inicio. Mas, a mée adotiva geralmente falta a
inclinagdo para a maternidade, um estado especial que necessita de um

periodo preparatério inteiro de nove meses (1990: 132).

Literalmente tomadas por esta preocupag¢io primaria, em particular nas primeiras
semanas que sucedem o nascimento de seu bebé, as mies seriam capazes de se identificar com
seus bebés e administrar-lhes os cuidados de sustentagio, de manuseio ¢ de apresentagio dos

objetos indispensaveis a seu desenvolvimento.

Quando fala de sustentagdo, Winnicott se refere & forma de segurar um bebg,
assinalando que ¢ importante que isto seja feito com seguranga. Numa exposi¢do a

pediatras, Winnicott (1996-b) exemplifica a importdncia desta sustentagdo (holding),
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lembrando o retlexo de Moro'”: recém-nascidos normais apresentam um reflexo de sobressalto
toda vez que nio sdo sustentados adequadamente. Dai, recém-nascidos submetidos a uma
sustentagdo insegura estardo sujeitos a ativagdo muito freqliente destes reflexos, podendo
desenvolver, no futuro, um padrdo sobressaltado de ser.

Um segundo ponto importante seria 0 manuseio do bebé (handling). Para Winnicott, a
forma como se cuida de um bebé, tocando-0 com movimentos seguros, mas delicados, €, em
especial, falando com ele, sera fundamental no seu desenvolvimento posterior.

Finalmente, a apresentagdo do objeto. A mie serd a responsavel pela apresentagdo dos
objetos do mundo real ao bebé. A mie suficientemente boa ndo tentara dar conta de tudo,
permitindo que o bebé desenvolva um espago de criagdo. Para tanto, sera preciso que ela
apresente o objeto — o seio, por exemplo - no momento em que 0 bebé esta reclamando o
objeto, ¢ pronto para imaginar que o objeto existe porque ele o criou. Isto proporcionara a
crianga “‘um suprimento basico da experiéncia de onipoténcia” essencial 4 continuidade de
seu desenvolvimento (grifo do autor, 1996b; 18).

Sempre que este processo € feito num padrdo suficientemente bom para cada bebé em
especial, o que implica a idéia que deve haver alguma frustragdo, seria possivel acreditar num
processo de integragdo em marcha. Na sua auséncia, poderdo se desenvolver varias patologias,
desde as mais graves, até o amadurecimento prematuro.

Quando uma crianga € obrigada a ativar prematuramente mecanismos necessarios a
suprir as caréncias do cuidado materno, ela se tornaria hiper-excitada, necessitando se manter
num estado de vigilia € nfio podendo se permitir o repouso proprio das etapas iniciais de
desenvolvimento. Nestes casos, ela acabaria por amadurecer antes do tempo devido, passando

a funcionar a partir de se/f que ndo corresponde a seu verdadeiro self Seria o falso self

Mas, como se poderia pensar no desenvolvimento de criangas como Ana, a menina
precocemente hospitalizada e vitima de tantas manipulagdes intrusivas a que nos referimos no
capitulo anterior, se ficarmos presos a idéia de uma figura tnica, biologicamente predisposta a

realizar esta tarefa? Internada desde os primeiros dias de nascida, pela vida de Ana passaram

"7 O reflexo de Moro, um dos sinais que todos os bebés normais apresentam ao nascer implica distensdo dos
mitsculos da cabega e mios. O bebé ndo sabe que precisa se agarrar: tenta se agarrar. Com o desenvolvimento,
bebés normais perdem este reflexo.
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muilas figuras. Muitas rotinas, muitas vozes, muitas formas de exercer as tarefas de holding,
ou handling, ou de apresentagio de objetos. Se nos ativéssemos 4 idéia de que seria preciso
uma figura matema Wnica, absolutamente voltada para atender as necessidades de Ana desde

seu nascimento. como explicar seu desenvolvimento?

Ao longo de toda sua vida, Winnicott utilizou a observagio como uma fonte
privilegiada de informag3es: seja a partir da observagfo das criangas com as quais partilhava
seu dia-a-dia no hospital, ou da experiéncia ligada ao programa de evacuagdo de criangas
inglesas, durante a segunda guerra mundial, Winnicott teve um lugar privilegiado para
acompanhar o desenvolvimento de criangas em diferentes situagdes. O que, talvez, o tenha
levado a pensar em alternativas para a idéia de que s6 a mie biologica ¢ capaz de desenvolver
uma preocupagio materna primaria Timidamente, a principio: comega por admitir que, em
casos de bebés recém-nascidos, algumas mes adotivas poderiam desenvolver esta
preocupagdo.'® Freqiientemente, em textos mais tardios, ficando clara a idéia do substituto
materno, ou da importancia do meio como fonte de apoio para a mae.

Num dos primeiros textos a apontar a dificuldade do exercicio da maternidade.
Winnicott assinala que, apesar da maioria das mulheres estar preparada para atualizar o
potencial de maternagem que teria em si, algumas vezes, isto nfo € possivel. Neste momento,
poderia entrar em cena uma boa enfermeira de saide publica ajudando-a a desenvolver esta
capacidade. Fica introduzida, assim, a idéia do meio como provedor para a mie, rompendo
com a formulagdo de que a maternagem seria um fato preponderantemente biolégico, quase
instintivo, para o qual a maioria das mulheres nfo psiquiatricamente comprometidas estaria
apta.

A medida que o tempo passa, Winnicott vai ampliando sua galeria de personagens
habilitados a realizar as tarefas de maternagem. Ji nfio seria apenas a mie biologica, ou
algumas mies adotivas: nos primeiros textos, Winnicott considera que a fungio basica do pai
seria de apoio. para que mae pudesse se entregar a sua preocupagdo materno primaria; em
textos posteriores, entretanto, ele admite que alguns pais desempenham fungfes maternas,

introduzindo a id€ia do “pai que € uma mae”. Em 1970, Winnicott escreve que usou:

"* Winnicott define o conceito de preocupagdo materna- primaria pela primeira vez num texto de 1956,
acrescentando, numa nota de pé de pagina, ¢sta observagio sobre mdes adotivas.
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"0 termo preocupagdo materno primaria para descrever o que acontece com as
mies (¢ os pais)ha milhdes de anos e que pode ser encontrado em certa extensdo

nos ledes gatos e pingiiins” (1997: 236).

E. entdo. chega a vez dos pediatras: Winnicott (1996-b) reserva palavras
particularmente lisonjeiras aos pediatras durante uma conferéncia, assinalando que, em geral,
os pediatras teriam um dom especial na arte da sustentagio dos bebés. Sendo este dom, talvez,

uma das razdes da escolha pela pediatria entre outras especialidades médicas.

A abertura para a possibilidade de que multiplas figuras possam ser sensiveis as
necessidades da crianga introduz uma abertura para a compreensdo de que o verdadeiramente
significativo € que seja garantido um cuidado sensivel as necessidades do bebé. Naturalmente,
¢ possivel que este cuidado seja mais facilmente exercido, quando se trata de uma mée e de
seu bebé. Mas. ndo ¢ impossivel que diferentes cuidadores exergam este cuidado sensivel. O
importante ¢ que o bebé tenha suas necessidades atendidas, 0 que o capacitara a criar um
espaco de 1lusdo, espaco de confianga em si.

Caberia notar que Winnicott nunca renuncia a idéia da importincia da preocupagio
materna primaria no processo de desenvolvimento. Mas, vai introduzindo elementos que
permitem novas leituras do que seria necessario para que a preocupagdo materna primaria se
manifeste: do carater restritivo desta preocupacdo, desenvolvida pela mie nos trés witimos
meses da gravidez, passamos a idéia de que é possivel que adultos cuidadores proporcionem
uma aten¢do suficientemente boa aos bebés. Também as mdes adotivas, no periodo que
antecede o recebimento de seu bebé, poderdo desenvolver este sentimento de disponibilidade.
Ou, os casais. Ou, 0s pediatras. Ou as enfermeiras. Enfim, abrem-se os horizontes e ganham as

criangas.
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2.2 - De um esquema corporal fragilizado a possibilidade de uma imagem do corpeo

sadia: Francgoise Dolto

Representante de uma linhagem psicanalitica marcadamente ligada a Freud, Frangoise
Dolto insiste em dois aspectos fundamentais para o desenvolvimento do sujeito: de um lado,
nenhum ser humano sobrevive sem uma boa qualidade de cuidados iniciais, onde as palavras
pronunciadas, que Dolto vai chamar de “fala linguageira”, ganham um lugar especial. Ao
mesmo tempo, ¢ preciso que se introduzam cortes, as castragfes simboligénicas.

“Fala linguageira”, seriam as palavras que se fala em torno do ber¢o de um bebé.
Palavras ditas com sua melodia propria, com o tom adocicado com que as mies falam com
seus bebés.'® Palavras ditas desde os primeiros momentos de vida, quando ndo é, ainda, o
conteido que importa: Dolto afirma que o afeto que esta linguagem traduz pode ser
compreendido pelo bebé, sendo registrado de forma indelével pelo individuo, o que permite
que sirva de alento mesmo num futuro longinquo.

Este seria o caso, por exemplo, de uma paciente com céncer de coluna ja em processo
de metastase ¢ acometida por muitas dores, a quem Dolto acompanhava em psicoterapia. Um
dia, esta paciente relata a Dolto um sonho, no qual sentia um imenso bem-estar; acordando,
lembra-se de uma palavra, da qual diz desconhecer o significado.

Sabedora que esta paciente vivera seus dois primeiros anos na Indonésia, onde fora
cuidada por uma jovem baba nativa, descrita pelos pais da paciente como muito afetuosa, e
curiosa sobre o significado da palavra, Dolto sugere que a paciente procure o departamento de
linguas hindus na Sorbonne, sugestdo aceita pela paciente. L4, € atendida por um estudante de
linguas, do qual obtém a informaciio de que a palavra lembrada no sonho significava
“queridinha dos olhos de estrela”, sendo freqilientemente utilizada pelas mies ao ninar os
bebés (Dolto, 1995).

Aparentemente, a vivéncia de bem estar, produzida pelas palavras ditas em sua
primeira infancia podia, ainda, ser recuperada tantos anos depois. Isto, porque esta fala teria

sido como que impressa na carne, ou carnalizada, segundo um neologismo da autora que nio

' Alguns autores falam do “manhés™, uma linguagem tipica que mies, ou adultos cuidadores, usam com bebés
e que vai se modificando gradativamente, 3 medida em que a crianga cresce. (Dan Slobin, apud Bee & Mitchell,
1984)
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hesitava em criar novas palavras, quando as disponiveis ndo davam conta da amplitude de suas

idéias.

Sdo estas palavras que irfo introduzir o individuo na comunidade humana: tal como
Winnicott, Dolto supde que as primeiras relagdes estabelecidas com os bebés sfio o alicerce de
um desenvolvimento emocional sadio; ao mesmo tempo, assinala a importincia de que o bebé
vivencie frustragdes do ambiente para que possa se desenvolver. As quais, honrando sua
filiagdo freudiana. vai chamar de castragbes simboligénicas.

Desta forma, a crianga devera vivenciar varios momentos de corte, que Dolto relaciona
as etapas de desenvolvimento psico-sexual freudianas. O primeiro deles seria o da castragfio
oral: em algum momento o bebé serd desmamado, sendo o seio, ou a mamadeira, o primeiro
dos objetos a que devera renunciar.

Do prazer obtido através das mamadas no seio, ou mesmo na mamadeira, o bebé ira
ampliando sua gama de prazeres orais: quem quer que tenha observado um bebé, sabe que é
através da boca que ele comega o exercicio da tdo humana voca¢do de busca do conhecimento.
Gostos, temperaturas ou texturas: doce/acre, quente/ frio, macio/ resistente. E levando a boca
0s objetos nomeados pela mie — ou cuidadores - que o bebé vai sendo inserido em outro
universo de prazer oral: o prazer das palavras, da satisfag@o que advém de identificar os signos
que nomeiam cada pedago do mundo que o cerca. Ao mesmo tempo, vai sendo inserido no
universo das regras dos homens, que envolve desde a necessidade de discernir o que é
comestivel do que faria mal, até o reconhecimento da regra basica: cada coisa tem seu nome.

Em seguida, sera a vez da castrag¢dio anal, ou da castragdo edipica. Para cada momento,

a atribui¢do de perdas e ganhos:

“a castragio tem efeitos simboligénicos, na medida em que permite as
pulsdes expressar-se de outra forma que ndo pelo gozo imediato do corpo.

Portanto, ela é repressiva enquanto ato, mas promove a humanizagido do

sujeito” (Ledoux, 1990: 237).

De qualquer forma, ¢ importante notar que a castra¢do simboligénica, que permite o

crescimento, supde a atuagdo de alguém que funcione como um modelo de autoridade
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amigavel mas firme, colocando obstaculos a satisfagdo imediata, o que facilitara o

deslocamento da pulsio.

No que diz respeito a criangas nascidas com patologias fisicas, ou muito precocemente
acometidas de doengas fisicas, como poliomielite, Dolto considera a possibilidade de que haja
um desenvolvimento sadio, desde que sejam garantidas as mesmas condigdes basicas, relativas
a provisio de cuidados iniciais e a castragdo simbélica.

Num exemplo que ilustra seu ponto de vista, Dolto cita o caso de uma crianga que
tinha problemas motores congénitos € que apresentava dificuldades escolares. A crianga
parecia bastante desorganizada, chegando-se a aventar a hipdtese de psicose.

Segundo Dolto (1982: 46} o principal problema da crianga seria a falta de limites, ou
auséncia de castragdo simboligénica, problema muito comum em criangas que tém algum
limite fisico, uma vez que os pais tentam compensar seus sentimentos de culpa frente a crianga
sendo exageradamente permissivos.

Recebida em terapia, o trabalho com esta crianga consistiu em estabelecer limites
durante as consultas, fazendo com que compreendesse o porque destes limites: por exemplo,
fazé-la entender que um objeto que a crianga solicitava durante uma das sessdes teria, na
verdade, o status de um falso consolo, seria um substitutivo para o que ela desejaria realmente,
ou seja, poder andar como as outras criangas.

Uma outra possibilidade aventada por Dolto ¢ quando a familia recusa 3 crianga ©
direito a falar sobre sua patologia, mantendo um problema qualquer no stafus de um segredo.
Dolto relata a histéria de uma crianga que nascera sem um dos bragos € cuja mie se recusava a
falar sobre isso. Numa entrevista com a crianga, ela conta a Dolto como todos na escola
queriam ver o coto do brago defeituoso, o que a incomodava muito, mas nio falava nada em
casa , porque a mie ndo sabia que ela ndo tinha um dos bragos. O espanto da psicanalista faz
com que tente conversar com a mie sobre a situagdo da crianga em presenga desta (itima;
mas, isto s evidencia o panico da mée, que argumenta com Dolto sobre a inadequagfio de se
falar sobre este assunto. Finalmente, a mie acaba se retirando com a crianga, enraivecida com

a insisténcia da psicanalista sobre a necessidade da crianga saber 0 que se passara com ela.
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Para entender melhor as  consideragbes de Dolto, é interessante recorrer 2
diferencia¢do que ela faz entre esquema corporal e imagem corporal.

A no¢io de esquema corporal foi introduzida inicialmente por Bonnier (apud Schilder,
1980), num estudo sobre vertigem, e diz respeito a experiéncia diretamente ligada ao
equipamento somatico. Sensagdes, percepgdes, experiéncia motora, movimentos cenestésicos:
tudo aquilo que depende diretamente do corpo e que ira sendo integrado para possibilitar que
os individuos percebam seu corpo no mundo.

E importante notar que a nogdio de esquema corporal € construida gradativamente, 2
medida que se processa a maturagdo dos centros nervosos superiores, juntamente com a
vivéncia de sensa¢des tateis, oculares ou auditivas. E importante lembrar, também, que o
esquema corporal vai sendo renovado ao longo do processo vital, possibilitando novas

sinteses.

Em 1935, Schilder introduz o conceito de imagem corporal. Segundo o autor, é
evidente que a forma como nos colocamos no mundo depende ndo s6 das informagoes
recebidas pelos nossos orgdos sensoriais, mas, também, pela representagdo que temos de nosso
corpo. Assim, um equipamento sensorio-motor apto a informar corretamente nio ira impedir
que haja distor¢des de imagem, que estariam subordinadas a problemas de uma representagio
problematica do corpo. O que poderia se estender desde leves distor¢des, até formas psicoticas
de distorgdo.

Para Schilder, a imagem corporal estara sempre mudando, o que nos obrigaria a fazer
modifica¢gdes nem sempre conseguidas. No caso de adolescentes, por exemplo, 0 esquema
corporal muda rapido e significativamente, havendo dificuldades de acomodar a imagem
corporal. Mesmo que, num primeiro momento, seja possivel se atrapalhar com o novo
tamanho de bragos e pernas, os adolescentes terdo de se ajustar: serd impossivel passar por
uma porta que, de repente, ficou mais baixa que a prépria cabega, etc. Outra coisa € aceitar as
transformacdes de sua imagem. Como no exemplo de Levisky, onde um paciente adolescente
de dezesseis anos, ainda ndo familiarizado com os novos contormos de seu proprio rosto,

comenta sobre o estranhamento de seu rosto barbado no espelho:
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“Vocé sabe o que é acordar todos os dias, se olhar no espelho e encontrar

um homem diante de vocé?!” (1995:36).

Apesar da obra de Schilder ser considerada um marco, 0 conceito de imagem corporal
que inclui, a0 mesmo tempo, representacdo e percepgdes acabaria ficando demasiadamente
extenso. Por exemplo, no caso da amputagdo de uma perna, € possivel que um paciente tenha
dificuldade de refazer sua imagem corporal. Poderd sonhar consigo tendo as duas pernas;
poderd mesmo, eventualmente, cair, ao se levantar precipitadamente, a partir de uma memona
de duas pernas. Mas, ao andar, tera de ajustar seu esquema corporal ao fato de nfo ter mais as
duas pernas.

Para Dolto, a extensdo do conceito ndo parece a melhor compreensdo. Assim, ela vai
diferenciar os conceitos de esquema e imagem corporal. O esquema corporal diz respeito as
sensagBes € percepcdes que dependem diretamente ao equipamento somdtico. Uma crianga
portadora de uma cardiopatia congénita vai apresentar limitagdes relativas a seu esquema
corporal, que podem aparecer sob a forma mais fragilidade, impossibilidade de fazer esforgo,
cansago facil, etc. Entretanto, se ela tiver uma mae que exerga um papel de cuidador em que
se incluam, ao mesmo tempo, o cuidado humanizado e a preocupagdo com o corte

simboligénico. esta crianga podera ter uma imagem do corpo ndo prejudicada (Dolto, 1992).

Um relato que permitiria ilustrar esta diferenca entre esquema e
imagem corporal seria o caso de Lia, paciente de 8 anos do sexo feminino,
portadora de mielomelingocele” ¢ hospitalizada por uma ferida plantar
perfurante, persistente hd quatro anos. Em virtude da doenga, ndo tinha
sensibilidade no pé - dai, a ferida - tinha problemas de locomogido e ndo

adquirira controle esfincteriano. No momento da hospitalizag3o, a ferida

20 «3 afeccio mielomeningocele ¢ uma doenga congénita, provocada por mé formagdo associada da coluna

vertebral e sistema nervoso. E decorrente de defeito embriondrio, supostamente ligado a fatores genéticos ¢
ambientais. A extensdo dos prejuizos fisicos ¢ ampla e varidvel, de acordo com a posigdo e 4rea afetada na
coluna vertebral, podendo acarretar paralisia e auséncia de sensibilidade dos membros inferiores, descontrole dos
esfincteres, ou complicagdes cerebrais como a hidrocefalia, evidenciando implicagdes ortopédicas, uroldgicas e
neuroldgicas e, por conseguinte, exigindo o acompanhamento destas especialidades, através de um trabalho se
ndo inter, multidisciplinar, que vise integrar as sua dimensdes.” - em Prestes , Daniela e Santos, Christianne
Almeida - “Aruacdo do Servigo de Psicologia no Ambulatério de Mielomeningocele do Hospital Infantil
Pegueno Principe -Curitiba” trabalho apresentado no Congresso de Psicologia Hospitalar, 1997.
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estava infectada e cogitava-se a possibilidade de amputagio do pé, caso os

curativos n3o pudessem debelar a infecgdo.

Lia era uma menina de oito anos pequena € magrinha, com voz de uma
crianga menor. Ficou decidido que teria um atendimento individual, seja
pela possibilidade da cirurgia de amputagio do pé, seja pela forma regredida
como Lia se expressava através de seus desenhos, ou pelo contelildo de suas
falas.

No inicio da primeira entrevista, Lia parecia assustada, mas, & medida
que as entrevistas transcorreram, foi ficando menos inibida. Fala de sua
casa, dos pais e dos irmdos. Ja falou para sua mie que n3o gosta que eles a
ajudem na hora de ir ao banheiro e de tomar banho.?! Nio gosta dos
curativos também: as enfermeiras parecem que estdo zangadas®. Diz que
queria aprender a ler e brincar como os irm&os, mas ela ndo podia andar. Em
casa, ajuda a mle e gosta de desenhar, ou escrever as letras num caderno.
Perguntada se queria fazer um desenho, L. diz que sim. Desenha uma casa.
O detalhe particular é que a casa tem um recorte sombreado na lateral
inferior esquerda, como se fosse um casco. A estagiaria de Psicologia acha
interessante o desenho ¢ solicita que ela faga outros. Lia desenha duas
Arvores, uma menina e um menino, aparecendo o mesmo recorte sombreado
na parte inferior esquerda do tronco das arvores e no pé esquerdoe do
menino e da menina. Perguntada sobre o que seria aquilo, diz que ndo sabe.
Como mais um dado interessante, haveria ainda , o desenho de um pénis
nas figuras da menina e do menino. Diz que o menino gosta de jogar bola e

ir 4 escola; sobre a menina diz que:

“é Lia. Ela tem oito anos; ela queria ter um peru; ela queria ir a escola e

brincar”.

! Lia manifestava um processo de puberdade precoce, com crescimento de mamas e aparecimento de pelos
pubianos, ¢, desde entfio, passara a se incomodar em ser ajudada pelos irmios em sua higiene pessoal. Por sua
vez, 0s irmios também passaram a manifestar resisténcia a ajuda-la nestas atividades, o que nos pareceu um dado
?zositivo sobre a dindmica familiar.

A ferida infectada exalava um odor muito desagradavel e havia, efetivamente, certa dificuldade para a
enfermagem fazer os curativos. A percep¢do da crianga estava correta.
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Durante o periodo da internagdo de Lia para revascularizagdo do pé, foi
feito um trabalho de acompanhamento terapéutico, objetivando que ela
pudesse reavaliar sua auto-imagem. De acordo com o registro da estagiaria

responsavel pelo caso, numa das sessoes,

“(...) Lia desenha uma menina, (acentuada pela presenga dos seios), sem
bragos nem pernas. Diz que a menina queria jogar bola. Perguntei : como
iria jogar bola? Efa desenha retas como se fossem bragos e pernas, mas sem
defini¢io de mios e pés. Perguntei, novamente, como iria segurar a bola . L.
fez as mios. Perguntei se estava faltando alguma coisa ainda, ela respondeu:
os pés. Perguntei se ndo iria fazé-los. Nio, ela respondeu. Quero fazer outro

desenho.”

Noutra sessdo, continua o relato da estagiaria:

“.... apés fazer um desenho, Lia pediu para brincar com o play-mobil™.
Pegou um dos bonecos e disse que ele estava doente, com o pé quebrado e
que iria ter de fazer uma cirurgia. Perguntei com quem ele estava e ela
respondeu que sozinho. Disse que precisaria de alguém para me dar
informagdes sobre o boneco. Respondeu que ela seria a mi3e, me contando
que o boneco se chamava Roberto, que tinha quatro anos de idade e que
tinha furado o pé com uma pedra. Disse que ele iria fazer uma cirurgia para
limpeza e que depois iria cortar o pé para colocar um pé novo de plaqueta..
Perguntei o que seria um pé de plaqueta. Ela n3o soube responder, apenas
disse que iria colocar um pé novo e que poderia andar depois da cirurgia e

fez com que o boneco andasse logo.”

Paralelamente ao acompanhamento terapéutico, a equipe de
enfermagem ensinou 4 Lia como ela poderia fazer sua higiene pessoal,
permitindo-lhe maior autonomia. Foi feito, também, um trabalho com a mie

de Lia, com o objetivo de re-significar sua fantasia de que Lia teria nascido

2 material ladico que consistia em bonequinhos de plastico com diferentes apetrechos. No hospital, usivamos
o play-mobil médico, que incluia uma cama ciriirgica, bonecos vestidos de verde como cirurgides, etc.
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assim pelo tanto que ela teria querido uma menina, ndo aceitando a vontade
de Deus, que lhe teria quatro filhos do sexo masculino anteriormente ao
nascimento de Lia.

Lia permaneceu internada alguns meses, ao longo dos quais o
acompanhamento psicoldgico foi mantido. Numa das ultimas sessGes
de Lia, foi solicitado que ela fizesse novos desenhos para uma
reavahagdo grafica. Os desenhos nfio apresentavam mais os recortes
sombreados, bem como a figura feminina ja ndo tinha mais o pénis,
parecendo indicar alguma reconciliagio com sua imagem corporal,
ainda que o esquema corporal ainda tivesse subordinado as mesmas

condi¢des anteriores.

Frangoise Dolto foi uma analista incomum: em seu percurso, parte de uma analise
pessoal ortodoxa com o Professor René Laforgue, um dos introdutores da psicandlise
freudiana na Franca; embora privilegie a relagdo mie-bebé como base de todo o
desenvolvimento, sempre fez referéncias a importincia de outros cuidadores; mantendo-se
fiel ao arcabougo tedrico freudiano, transforma seu desejo de ser “médica da educagdo™ no
exercicio da psicandlise de criangas, na qual suas orientagdes tedricas sobre o lugar do
analista sdo bastante rigorosas. Por exemplo, insiste no fato de que a relagdo terapéutica
estabelecida com a crianga tem como objetivo permitir que ela possa reconhecer seu desejo,
atualizando-o e, assim, tornando-se sujeito.

Por outro lado, € interessante avaliar textos escritos por Dolto a partir de suas
interven¢fes clinicas: sfo textos em que parece ir além de suas formulagdes tedricas,
mostrando a importincia do meio como uma fonte de suporte para o individuo. Para além das
relagbes estabelecidas na primeira infincia, que modelariam as relagGes estabelecidas com o

outro, a sustentagdo do meio pode ser um fator que modifique os padrdes relacionais.

M £ importante notar queé freqilente as criangas representarem a propria patologia em seus desenhos.
Por exemplo, uma crianga com pirpura desenha manchas vermelhas nos bragos de sua figura. Qutra
crianga, com um tumor, faz um desenho com um circule negro circundando o olho que apresenta o tumor
(Cruz, 1996).
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[sto fica nwito evidente num caso relatado por Dolto (1995), que se passou durante a
segunda guerra mundial. Uma mulher tivera um bebé, tendo se revelado, num primeiro
momento, uma promissora nutriz. O que era muito importante, naqueles dias, face a situagao
de pentiria que se atravessava, ndo havendo leite disponivel.

Um dia pos o nascimento do bebé, a puérpera para de produzir leite €, a uma
enfermeira que tentou entender o que se passava, diz que ndo seria capaz de amamentar seu
bebé: ela propria fora abandonada por sua mie.

Quando a enfermeira relata a historia, Dolto teria feito comentado sobre a influéncia
das emog¢des anteriormente vivenciadas sobre o momento atual Mas, na seqiiéncia da
histéria, a enfermeira tem um gesto surpreendente: prepara uma mamadeira e, se aproximando
da mie, envolve-a em seus bragos, dizendo que ali estava uma mamadeira, que tinha sido
preparada para ela, a mie do bebé; que ela tinha tido um bonito bebé; que ela, provavelmente,
também fora um bonito bebé e que a sua mie deve té-la amado; que, se tivera de deixa-la,
deve ter havido motivos muito fortes; e, finalmente, que ela seria capaz de amar e amamentar
seu proprio bebé. A autora continua contando que a mae toma a mamadeira toda entre
lagrimas, acarinhada pela enfermeira.

Na mesma noite, a mie volta a produzir leite, e, no dia seguinte, Dolto é recebida com
euforia pela equipe que lhe conta o caso. Posteriormente, a mulher consegue amamentar o seu,
¢ mais um outro bebé, que a mie ndo conseguiu amamentar.

Dolto recomenda que se guarde este caso “na memoria do coragdo”, assinalando que
esta tinha sido uma interven¢do absolutamente transgressora. Uma interven¢do que um
psicanalista — preso a suas regras técnicas - provavelmente nunca faria e que, talvez,
condenasse. Mas, que uma enfermeira, munida apenas de suva sensibilidade, e de sua

capacidade de compaixido humana, foi capaz de levar a cabo.

Entre a jovem psicanalista da segunda guerra, que nio teria ousado transgredir as
regras técnicas, € a Dolto dos altimos anos, muita coisa mudou. Nfo a partir de grandes
reformulagdes de seus textos tedricos: na apresenta¢do destes trabalhos vai se conservar
bastante fie] 3 doutrina freudiana. Por exemplo, continua insistindo que o trabatho de um

analista com seu paciente ndo tem como objetivo estabelecer uma relagdo de amizade: ndo
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trato a crianga para que ela goste de mim, afirma em uma de suas incontaveis conferéncias
(1998). A crianga estd em tratamento para entender o recalcado, nfo para que se lhe dé
explicagbes sobre o momento atual, ou para vivenciar uma relacdo afetuosa durante o
tratamento. Assim, faria uma diferenga entre o que chamaria de psicanalise da crianga ¢ outras
formas de terapia. E importante, entdo, uma definigdo clara das regras do setting analitico. Por
exemplo, ¢ estabelecido um contrato com a crianga, que a tornaria responsavel pelo
pagamento simbolico da consulta analitica: poderia pagar com pedrinhas coloridas, uma
folhinha, um selo usado, um objeto que lhe chamou atengdo. Qualquer coisa, algo que
evidencie que ela sofre com seu sintoma e que ela deseja o espago analitico, que ela ndo esta

ali por imposi¢do familiar.

Mas, ha uma Dolto que parece ampliar o espago de trabalho para muito além das
regras que ela mesma sugere para as sessdes de analise; uma Dolto que parece apontar outros
caminhos. Renovando e surpreendendo, até onde nio se poderia imaginar. E do convivio com
esta Dolto que falam Nasio (1995) ou Szejer (1999).

Descrevendo as sessdes realizadas no consultorio que Dolto continua mantendo na rua
de Cujas, Paris, mesmo depois que a doenga ndo lhe permitia mais exercer atividades no
hospital, ambos falam de um grupo selecionado de psicanalistas em formagdo, que
participavam das sessdes de psicanalise infantil realizadas por Dolto. Participavam ativamente,
intervindo quando a crianga se dirigia a alguns deles, ou cantando Au clair de la lune®’ para a
crianga, por solicitagdo de Dolto. Cantando em coro, as vezes s6 de vozes masculinas, as
vezes, de vozes mistas. Ou, ainda, sendo solicitados a fazer alguma interpretagfo, quando estas
ndo ocorriam a propria Dolto. Interpretagées que ela ora agradecia, ora criticava.

Os relatos de Szejer e Nasio sfio praticamente idénticos, €, em ambos os casos,
terminam se referindo a uma das vezes em que tinham tido a oportunidade de conduzir Dolto,
ja gravemente doente, até sua casa; ficando evidente, também nesta finalizagdo do texto, o
sentimento de privilégio dos autores ao receber um pouco da atengdo individualizada de Dolto.

O que nos coloca uma questdo. Em parte de sua obra, Dolto, teoricamente presa a idéia

que a cura na psicandlise viria da nomeagdo do recalcado, insistia que o espago terapéutico

B Au clair de la fune & uma canglo infantil muito conhecida da Franga.
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seria um espago para que a crianga pudesse falar sobre estes contendos, recebendo a
interpretagdo . Entretanto, seria possivel ndo dar importancia ao afeto que envolvia aquelas
crian¢as durante as sessdes descritas por Szejer e Nasio? Afinal, o que seria verdadeiramente
atuante: a nomeagdo do afeto, ou a soma das palavras com o0 ambiente? Um ambiente cuja
carga de afeto ¢ nitida na descri¢do dos dois autores, psicanalistas de renome, tantos anos
passados. O que. por si s6, marcava diferengas, e teria um poder de re-significagdo para
aquelas criangas. em sua maioria provenientes de institui¢ées e carentes de um olhar que as
individualizasse. Uma vez por semana, ali estava a velha senhora e mais todos os jovens
psicanalistas que a cercavam, olhando, falando e, por que ndo conjeturar, acariciando — ou
narcizando - com o olhar e com palavras.

E necessario dizer que esta questdo ndo & tdo simples: muitas discussdes em torno do
trabalho de Frangoise Dolto estdo presas a insisténcia dela quanto & capacidade de
compreensio de criangas muito pequenas. O que faz com que alguns autores defendam a idéia
que um bebé compreenderia qualquer coisa que se diga a ele, alguma vezes justificando
procedimentos que beiram o fantdstico. Em oposi¢do, outros autores, defendendo a idéia de
que bebés ndo seriam capazes de produzir significados, fecham-se a avaliar a importancia
pragmatica da contribuicdo de Dolto para o atendimento de bebés, ou criangas muito
pequenas. O que € uma pena, visto que as criangas tratadas por Dolto, ou por alguns de seus

seguidores, efetivamente, melhoravam.

O mais importante, talvez, seria admitir que tanto Dolto quanto Winnicott foram se
abrindo, ao longo de anos de prética, para uma compreensdo que supde que o reconhecimento
das necessidades da criancga seria o fator fundamental para o desenvolvimento. Ndo se tratana,
mais, de discutir o quanto a possibilidade deste reconhecimento seria uma prerrogativa da
mie: o que importaria seria a possibilidade de que este reconhecimento se processasse. O que
finalmente, aproxima as teorias de Frangoise Dolto e Donald Winnicott de muitas outras
compreensoes sobre o que seria necessario para o desenvolvimento humano.

Seria este o segredo? Na década de sessenta, em plena discussdio sobre o lugar da boa

mide desencadeada pela monografia de Bowlby?, pelo livro de Chodorow (1990), ou pelos

% Os cuidados maternos e a saiide mental, 1951. Publicada por solicitagio da Organizagio Mundial de Satde a
obra é considerada um marco na discussdo sobre os efeitos da privagio materna no desenvolvimento emocional
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debates feministas, Margareth Mead (op. cit.) escrevera um texto em que falava das
diferentes formas de maternagem existentes em sociedades primitivas. Segundo a autora, em
muitas sociedades, ndo haveria mies exclusivas: sfo as adolescentes, ou mulheres idosas que
cuidam das criangas mais novas.

No caso das sociedades primitivas, nem sempre todos os bebés eram aceitos. Como ja
referimos anteriormente, algumas vezes, bebés mais fragilizados, ou defeituosos, eram
sacrificados. Entretanto, assinala Mead, quando uma sociedade primitiva escolhia ficar com
seus bebés, cuidava individualmente de seus bebés. N&do havia valores judaico-cristdos
orientando estas sociedades e dizendo a seus membros que todos teriam direito a vida, que nfo
se podia abandona-los. Mas, também, ndo havia instituiges que aceitassem estas criancas ¢
nfio respeitassem suas necessidades de acolhimento, como ¢ tdo comum em nossa sociedade.
O direito a vida significava o direito a uma grande familia, dentro de um modelo de familia

extensa.

Vale notar que praticas similares foram constituintes na tradigdo da familia rural
brasileira. Podendo, inclusive, ser encontradas até bem pouco tempo atras: muitos de nés,
brasileiros em torno da meia-idade, terdo conhecido — ou sabido —de um ou outro caso de
familias com quinze ou mais filhos, onde as criangas mais novas eram perfilhadas por uma das
irmds mais velhas, chamadas de “dindas” e que assumiam um Jugar de mies substitutas. A
relagdo que se estabelecia entre estas “dindas” e seus afilhados era muito forte. Algumas
vezes, a0 se casarem € preocupadas com os efeitos da separagdo, as “dindas” levavam os
afilhados para uma temporada,. Temporadas que se estendiam e que, muitas vezes, ndo tinham

retorno. A crianga acabava ganhando um status de filho (a) primogénito(a) do novo casal.

E possivel que seja esta a chave para a compreensdo do desenvolvimento humano: os
modelos sdo multiplos, as formas de cria¢fio as mais diferentes (Stork, 1999). Mas, para que o
individuo possa se desenvolver seria preciso que fosse reconhecido na sua humanidade e no
direito 4 fala como um recurso de escolha e de afirmaclio de desejo. Dentro de toda esta

diversidade, poderia ser pingado um denominador comum: todas estas teorias admitem que,

dos individuos. Em 1963, a Organizagio faz publicar uma outra monografia, dvaliagdo dos Efeitos da privagédo
materna, onde s3o feitas criticas ao conteddo da primeira. Esta obra, entretanto, nfo chegou a ser t3o divulgada.
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para a constituigio de um sujeito emocionalmente saudivel, é preciso que ele seja
individualizado por alguém. Em algum momento, que tenha sido suyjeito para alguém. Uma
aparentemente simples condi¢do, mas que amplia de forma significativa as possibilidades de

desenvolvimento

Assim, se existir o favorecimento da constitui¢io do eu, havera possibilidade de
desenvolvimento. admitiriam Winnicott ¢ Dolto, ambos imersos na observagdo de criangas
enfermas. Possibilidade vislumbrada, também, por Raimbault (1982) anos mais tarde. De
acordo com a autora, a resposta & capacidade de sobrevivéncia de criangas, tdo precocemente
vitimadas no corpo, poderia ser procurada no investimento feito nestas criangas a partir do
desejo, partithado pelo corpo médico, de fazé-las viver ¢ de cura-las. Isto asseguraria
coeréncia ¢ sentido A existéncia destas criangas. E preciso, diz a autora, lembrar que a
medicina, ou o pessoal médico, ndo atua apenas no registro biologico, O que € dito em torno
da crianga doente, ou o significado particular de uma determinada crianga para uma
determinada entermeira, ou médico, sera registrado, permitindo o investimento de afeto em
um outro corpo. o Corpo erogeno.

Naturalmente, € preciso estar atento a quais condigbes sdo oferecidas a cada crianga,
dentro de cada unidade de atendimento. Retomando Raimbault (op. cit.), poderiamos falar de
diferentes formas de investimento: uma crianga sera investida de uma ou outra forma pela
equipe de satide. em fun¢do do que desperta nesta equipe.

No caso de criangas precocemente hospitalizadas, é o tipo particular de investimento
feito pela equipe que permitird a crianga organizar-se emocionalmente: se, algumas vezes,
uma crianga mobiliza sentimentos de protecdo e artificios de cuidados em um ou mais
membros da equipe, outras vezes podem ser mobilizados sentimentos opostos. Nestes casos, o
risco que envolve a crianga acometida de uma patologia orgénica € grave: sem cuidadores que
intercedam por ela, que consigam percebé-la como sujeito, buscando, de forma ativa, despertar
esta condi¢do de sujeito, a crianga pode entrar em sofrimento emocional, ou, até mesmo,

perecer. Morre-se , todos sabemos, por falta de afeto.
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Tendo analisado as contribuigdes de Winnicott, Dolto e outros autores sobre o
desenvolvimento emocional da crianga, cabe refletir sobres os fatores que podem prejudicar
o curso deste processo.

Entre os autores que permitem um entendimento mais amplo destes riscos, podemos
destacar a contribuigdo de Goffman. Inicialmente, pelo que se pode aproveitar da analise
sobre a estrutura ¢ dindmica das instituigdes totais para entender as instituigdes hospitalares.
Poderiamos lembrar, por exemplo, que mesmo no caso da crianga ter sido adequadamente
cuidada no meio familiar, em dado momento, ela pode precisar ser internada: ¢ ai que pode
comegar um processo iatrogénico, derivado de uma sériec de condigdes que Gofliman refere.
Ou, lembrando as adverténcias de Winnicott (1931) em seu primeiro livro, um manual para
pediatras: muitas criangas podem ser negativamente sensibilizadas por exames clinicos
conduzidos por médicos pouco atentos a suas necessidades emocionais.

Mas, o interesse da contribui¢do de Goffiman para pensar as questdes da crianga doente
cronica ndo fica s6 ai: pode-se considerar, também, os fatores ligados ao lugar social atribuido
ao individuo com algum tipo de patologia, o que Goffman (1987) avalia na sua obra sobre o
peso do estigma na vida de pessoas com comprometimentos fisicos.

A analise destes dois fatores ira se somar as contribui¢des de Winnicott e Frangoise
Dolto para nos auxiliar no entendimento das possibilidades de desenvolvimento da crianga
com doenga cronica. Apesar de serem autores de filiagdes tedricas distintas, sua preocupagio
com o cuidado — ou as conseqiiéncias da auséncia de cuidados — justifica sua escolha como os
trés autores em que nos apoiamos em nosso trabalho. Podendo-se dizer que se constituiram,

realmente, como “a necessdria sustentagio tedrica”.
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CAPITULO 3 - O PENSAMENTO DE GOFFMAN E SUA CONTRIBUICAO PARA O
ESTUDO DA CRIANCA COM DOENCA CRONICA

Meu primeiro encontro com as idéias de Goffman deu-se de forma um tanto
extempordnea: recém-formada, trabalhei como psicologa em um internato de adolescentes
infratores durante dois anos. Com dois ou trés meses de trabalho, ja me dera conta das
dificuldades para uma atuag@o mais efetiva, mesmo quando atendia a solicitagdes da propria
institui¢do: fo1 isso que se passou com os grupos de preparagdio para transferéncia, para os
quais alguns adolescentes foram selecionados. Ao final dos encontros, passariam a uma outra
casa, onde freqiientariam oficinas profissionalizantes e onde o regime era semi-aberto,
permitindo saidas semanais. Realizados os grupos, a transferéncia ndo se concretizou, © que
resultou em alto grau de frustragfio para os adolescentes e técnicos envolvidos no projeto.

Este seria apenas um exemplo: aos poucos, cada um dos técnicos ia se dando conta da
existéncia de forgas que estavam além de nossa disponibilidade e competéncia, forgas que
desafiavam quaisquer propostas de uma atuag@io mais sistematizada, através da qual fosse
possivel propor agdes e avahar os resultados obtidos.

Nio obstante, era possivel realizar algumas poucas coisas. Criar brechas, a partir das
quais se conseguia a transferéncia de um aluno cujo perfil ndo tinha a ver com o dos outros
internos e que. hostilizado pelos outros alunos, parecia se encontrar em risco imediato. Ou,
obter permissdo para que um dos inspetores saisse com os adolescentes em grupo, caminhando
até uma praia proxima. Criava-se, assim, um programa que diminuisse os riscos de privagdo
sensorial: conversando com um dos inspetores, ele fizera comentarios sobre o comportamento
de medo do mundo externo, que os adolescentes vinham apresentando.

Geralmente socializados em espagos abertos ¢ apresentando  excelente
desenvolvimento motor global, depois de algum tempo de permanéncia na institui¢do, em suas
raras saidas — como para audiéncias no juizado de menores - os adolescentes passavam a ter
medo de coisas muito simples, como atravessar ruas. O que me fez lembrar de relatos sobre
quadros de privagdo sensorial, tal como os livros descreviam: isolados de estimulos sensoriais
e/ ou submetidos a rotinas que dificultem a tomada de decisbes, os individuos vio se

fragilizando, percebendo-se como incapazes de tomar iniciativas ou de realizar as mais
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simples a¢les praticas, até chegar aos limites descritos na sindrome de privagdo sensorial
(Kretch & Crutchfield, 1968), ou na neurose institucional (Barton, apud Delgado, 1987). Em
ambos os casos. considera-se que a permanéncia de individuos em espagos fechados, ociosos
ou obedecendo a rotinas rigidas que devem ser cumpridas sem que se possa dar uma
significagdo a estas rotinas, e com importante rebaixamento de estimulagdo sensorial, que
pode chegar até a quase absoluta privagfio, poderia redundar em graves distiirbios nas areas

cognitiva, volitiva, ou afetiva.

Pouco tempo ap6és me desligar da instituigdo, li parte do livro de Goffman,
Manicémios, Prisées e Conventos, impressionando-me como o autor parecia sensivel a
questdes préximas da minha experiéncia. Da planta fisica descrita por Goffman, as firulas e
fissuras que permeavam as relagdes entre internos e membros da equipe dirigente, ou entre
internos € membros da equipe técnica, a impresso era que o estudo de Goffiman poderia ter

sido realizado na instituico na qual eu trabalhara.

Nido fora. A pesquisa que serviu de base ao trabalho de Goffman foi realizada entre
1955-1956 no Hospital St Elizabeths, Washington, EUA, uma instituicdo publica para
pacientes psiquidtricos. Durante este tempo, 0 autor viveu na instituigdo, com a suposta
identidade de assistente do diretor de atletismo, realizando observagdes etnograficas junto aos
pacientes. Terminado o levantamento de dados, uma boisa da universidade de Berkeley,
Califérnia, permitiu que ele redigisse seu trabalho, publicado pela primeira vez em 1961.

O livro resultante desta pesquisa veio a ser importante ferramenta para a compreensio
do funcionamento de um determinado tipo de instituigdo, que Goffman ird chamar de
“instituighes totais”, ou instituicSes que impedem a saida dos internos extra-muros, a0 mesmo
tempo em que dificultam o contato com informagdes e pessoas que estdo fora da instituigio.
Em conseqiiéncia, sdo instituigdes nas quais a esfera de vida dos individuos internados se
passa dentro do mesmo espago fisico, sob uma mesma autoridade, seguindo as mesmas rotinas
e convivendo com as mesmas pessoas.

A importancia do trabalho de Goffman pode ser deduzida da quantidade de referéncias

feitas a este texto, quando levantamos bibliografia sobre manicémios, hospitais gerais,
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presidios ou asilos: enfim, sobre o tipo de instituigdes que ele caracterizara. Muitas destas

referéncias feitas por autores consagrados, como é o caso de um artigo de Castel (1989).

O texto de Castel faz parte de uma publicagdo que reune outros textos origindrios de
um coldquio sobre Goffiman, realizado em Cerissy, Franga, em 1987. Apos se definir como
um autor “nio-goffinaniano™, Castel fala sobre sua aproximagdo da obra de Goffman, a
partir de seu interesse pela psiquiatria, e comenta que gostaria de apresentar sua leitura
particular de Goffman.

Segundo Castel, seu interesse por Goffman — em especial pelo livro *“Manicomios |,

prisdes e conventos” - diria respeito a uma forma de pesquisa na qual ele perceberia:

“por um lado, o interjogo de conceitos macro-sociologicos, globais, que
ultrapassam as configuragdes pontuais e, por outro, a mais pontilhista, mais
imanente ¢ mais fina andlise das situagdes particulares.” (op. cit:, minha

trad. 31).

Castel vai desenvolver sua argumentagio a partir de trés questdes que se coloca: sera
que sua compreensdo durkheimiana da obra de Goffman é errada? Se, pelo contririo, sua
lettura for correta, seria possivel que a evolugdo de Goffman o teria conduzido a uma hiper-
valorizagdo dos aspectos da interagio, em detrimento da posigdo apresentada em
“Manicémios. prisdes e conventos”? QOu, finalmente, seriam algumas interpretagdes mais
recentes, ¢ bastante parciais, da obra de Goffman que o considerariam, unicamente, como um
pensador interacionista, nfo reconhecendo em sua obra a dimensio de macro-analise?

Ele propde, entdo, que esta andlise seja feita a partir de uma aprecia¢iio sobre o

referido livro. lembrando que:

“o essencial no livro é constituido, como em outros livros de Goffman, de
micro-andlises de situagdes, ou de seqiiéncias curtas de interagdes. Seria uma
apresentagdo de um quotidiano prosaico, de uma etnografia de gestos banais,
de condutas insignificantes, o que Flaubert chamaria do “residuo da
literatura™. Mas, € a estrutura da instituigdo que di conta desta atomisagdo e

que a torna inteligivel. E a organizagio institucional que impde esta



descrigdo atomisante, porque ela constitui uma realidade atomisada, uma vida

teita de fragmentos (op. cit.: 34/35, minha trad.).

A mesma importancia, dada aos textos de Goffman por Castel, serd atribuida por
Bourdieu. Divulgador do pensamento de Goffman na Franga, através da indicagdo para
tradu¢do de grande parte da obra de Goffman em sua cole¢do “Le sens commun” , Bourdieu
assinala a importdancia da contribui¢do de Goffman em varios trabalhos, como no livro
“Réponses: pour une anthropologie réflexive ”(Bourdieu; Wacquant, 1992), ou em seu tiltimo
manuscrito, do qual foi publicado um trecho logo apds a sua morte na revista Le Nouvel
Observateur (Ebiron, 2002).

Em Réponses, Bourdieu refere-se ao fato de ter sido profundamente marcado pela
reahdade do internato, bem como as estratégias extraordinariamente criadoras utilizadas pelos
internados e dirigentes “‘para enfrentar as restrigdes, muitas vezes aterradoras das instituiges
totais” de forma tal que parecia apontar para a idéia de que o conhecimento que Bourdieu
tinha do Goffinan de Manicémios, prisdes e conventos ndo era o conhecimento que provém de
uma simples leitura’’. Seria, antes, o reconhecimento de alguma coisa anteriormente vivida.
Reflexdo que se fortalece a partir da leitura de um extrato de um manuscrito de Bourdieu,
confiado a seu editor pouco antes de sua morte e publicado no Le Nouvel Observateur.?®
Nele, Bourdieu fala sobre a experiéncia vivida no internato entre 11 ¢ 17 anos (1941-1947). E
um texto narrativo, ¢ seu estilo lembraria um pouco, pela forma espontinea e livre como
escreve, trechos de um dos primeiros escritos de Bourdieu, o texto sobre a Kabilta, nos quais

Bourdieu recorria a notas de um diario de campo.

7 A citagdo referida era: “lendo Flaubert, eu descobri que fui, como ele, profundamente marcado pela realidade
do internato. Em alguma parte, Flaubert escreveu que “quem quer que tenha conhecido o internato aos dez anos
de idade, sabe tudo da sociedade”. Erving Goffman mostra, em Asyles, que “internados” e “ dirigentes”
produzem estratégias extraordinariamente criadoras para enfrentar as restrigdes, muitas vezes aterradoras, das
“instituigdes totais. Algumas vezes, ev me pergunto onde adquiri a aptidio para compreender, ou mesmo para
antecipar, as experiéncias que nfo conheci por mim mesmo, tais como o trabalho numa linha de montagem ou a
rotina mondtona do trabalho de escritorio sem qualificagdo. Eu acredito que, em minha juventude, ou, ao longo
de minha trajetéria social, que me levou a passar por meios sociais muito diferentes, como € o caso de muitas
pessoas que ascenderam socialmente, eu tirei uma série de fotografias mentais, que esforgo por revelar em meu
trabalho de socidlogo™ (op. cit: 177; minha trad.).

8 Na reportagem, ha referéncia ao fato do texto ter sido escrito nos dois Gltimos meses de vida de Bourdieu
Mas, informagdes posteriores, publicadas no Le Nouvel Observateur, levantariam a possibilidade de que o texto
tenha sido escrito em um periodo mais amplo, correspondendo ao dltimo curso que Bourdieu teria dado no
Collége de France; um curso, exatamente, sobre narrativa autobiografica.
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Segundo Bourdieu, a experiéncia de uma instituigdo total ¢ impossivel de ser
esquecida, apontando para a realidade indescritivel do que chamaria de “uma terrivel escola de
realismo social”.

Quantas vezes, os autores que descreveram a vida nos internatos?’ terdo escrito esta
frase. ou uma frase como essa? Na verdade, ndo € preciso ter sido internado. Basta ter os
olhos e outros sentidos abertos ¢ ainda ndo ter desenvolvido a carapaga descrita por Goffman,
para se espantar e sofrer junto com os internos os limites, a rotina massacrante, a
impossibilidade de escolha. Mais ou menos severas e restritivas em suas disposi¢des
arbitrarias, através das quais se exerce o que Bourdieu vai chamar de “violéncia simbolica” e
que se manifestaria, entre outras medidas, pelas proibigdes de contato com o mundo externo.

E possivel nunca ter lido Goffiman ¢ ndo saber nomear aquilo que se convencionou
chamar “instituicdes totais”. Mas, ¢ impossivel ndo reconhecé-las como instituigbes totais,
ndo reconhecer aquilo sobre o que se fala, quando, numa situagdo de troca qualquer, alguém
que tenha vivenciado a experiéncia de uma institui¢dio total comega a fazer seu relato pessoal.
Qualquer que tenha sido sua forma de inser¢io — um estagio profissionalizante, o inicio de
uma carreira profissional, a prépria situagio de internamento

Talvez, seja por isso que, no texto em questdo, Bourdieu alerta que:

“Seria possivel pensar que estou agravando o quadro.De fato, este que
escreve, ndo sabe, ou ji ndo sabe mais, falar sobre tudo que seria necessario
dizer para fazer justiga aquele que viveu a experiéncia: a seu desespero, a seu
furor, a seus desejos de vinganga. Para dar uma idéia, eu poderia, invocar o

Goffman de Asyles....” (Bourdieu, apud Eribon, op. cit: 30, minha tradugo).

Além do livrto “Manicémios, prisbes e conventos”, uma outra obra de Goffman ird
oferecer uma importante contribuigdo o para o trabalho de profissionais de saiude. Trata-se de
“Estigma : notas sobre a manipulagdo da identidade deteriorada”, onde descreve as reagdes

dos que se dizem “normais” frente aos individuos estigmatizados e vice-versa.
q

* Entre os autores brasileiros, poderia ser destacado um dos volumes das memérias de Pedro Nava (1986) que
conta sua experiéncia como interno no Colégio Pedro II. Centro de exceléncia académica, o texto tem aspectos
bastante similares ao que Bourdieu assinala: por exemplo, a dicotomia entre o que seria a aprendizagem diurna
realizada na escola, a partir de cursos administrados alguns dos grandes intelectuais brasileiros, € a vida no
internato propriamente dita.
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Da mesma forma que no caso anterior, o trabalho de Goffman sobre os individuos
estigmatizados tornou-se uma referéncia obrigatéria para os que acompanham pacientes
acometidos de doengas organicas, ou individuos com deficiéncias fisicas™ das mais variadas.
Usando da mesma visdo pontithista a que se referira Castel — e que caracteriza sua obra como
um todo — Goffman vai apontar questdes que estdo presentes nas relagbes cotidianas entre 0s
individuos ditos “normais” e os individuos estigmatizados. Nuances que nenhum de nos
costuma perceber, mas que, ao ler o texto de Goffman, acaba dizendo “mas, isto acontece!”.
Por exemplo, € certo que costumamos ter dificuldade de olhar para individuos que
apresentam marcas fisicas , supondo que eles nfo suportariam nosso olhar. E, ¢ verdade,
também que, a0 mesmo tempo, nos sentimos mal ao imaginarmos que estes individuos
poderiam perceber nossa relutdncia em trati-los como pessoas “normais”. Como no episodio

vivenciado por uma psicologa, durante uma visita feita por ela a uma unidade pediatrica:

Conversavam a psicéloga do servigo e uma mie com seu bebé no colo.
A profissional que visitava a unidade, fazia sua primeira visita a uma
unidade similar. Ndo esperava encontrar o que encontrara: no hospital,
referéncia para cirurgias labio-palatal, os casos iam dos mais simples, até
alguns  bastante graves. Seu tempo de experiéncia com pacientes em
condigdes clinicas muito delicadas a ajudava durante a visita, mas ndo
afastava o sentimento de surpresa, e algum incomodo.

O bebé em questdo era um caso grave, mas que parecia estar indo bem.
A mie relatava seus progressos durante seu quase um ano de vida, e suas
expectativas sobre a cirurgia corretiva que se realizaria em data proxima.
Subitamente, a m3e do bebé se volta para a profissional, com um entusiasmo
tipico de qualquer mde, ¢ diz: “ele esta sorrindo para vocé!”

O impacto do “ele estd sorrindo para vocé! combinou o fator do
inesperado com o estranhamento: nada habituada a bebés que apresentavam
tais fissuras, a profissional ndo conseguiu reconhecer no rosto do bebé a

expressdo de um sorriso, devolvendo ao bebé um sorriso também , num

'% Ainda que tenha conhecimento que a referéncia a “deficientes fisicos™ venha sendo considerada, por si s6,
contendo um juizo de valor e substituida por “pacientes com necessidades especiais”, mantive a terminologia
utilizada no texto por Goffman.
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gesto comum 4 maioria dos adultos que se véem agraciados pelo sorriso de
um bebé.

Tomada de um certo panico - nio fosse a mie perceber as emogdes que
ela vivenciava — ela conseguiv se recuperar e sorrir. Sorrir, para a mde.
Acolhendo, de certa forma, o sentimento daquela mée, que via no seu bebé o
mesmo desenvolvimento de outros bebés. Mas, sempre que se recordava da
cena, lembrava de sua incapacidade de sorrir de volta ao bebé como um sinal

de sua fragilidade. Compreensivel, desculpavel; mas, fragilidade.

Afora a influéncia tedérica do pensamento de Goffman em muitos trabalhos, seria
possivel supor que a forga dos trabalhos de Goffman teria auxiliado para que se processassem
mudangas concretas na sociedade: tanto no que diz respeito a medidas de
desinstitucionalizagdo dos pacientes psiquidtricos, ou de criangas institucionalizadas, como no
fortalecimento das idéias do home-care, ou pelo menos, no estabelecimento de Unidades de
Cuidados Paliativos, nas quais se procura um atendimento mais individualizado a pacientes
terminais.

Da mesma forma, as observagdes de Goffman sobre os individuos estigmatizados
continuam presentes numa nova € cada vez mais forte linha bibliografica, referentes aos
Disabled Bodies, ou aos Extraordinary Bodies. (Thomson, 1997). Nesta literatura, a0 mesmo
tempo produto e orientagdo para ¢ trabalho de grupos profissionais ou militantes que lutam
pelos direitos de pessoas com algum tipo de deficiéncia, o trabalho de Goffman ¢é
invariavelmente citado no indice remissivo. Como reconhecendo nele um autor que
representou um ponto de partida: a0 chamar a atengdio para o olhar desqualificador da
sociedade sobre individuos portadores de alguma diferenga, Goffman estabeleceu bases para

uma argumentagdo frente a tais questdes.
3.1 - Enfermarias pedidtricas: um caso particular de Instituicdes Totais
Descrevendo as instituigdes de uma forma mais ampla, Goffman aponta caracteristicas

de fechamento que estariam presentes em qualquer tipo de institui¢do: a pertinéncia a uma

instituicdo nos limita, for¢a compromissos, obriga ao cumprimento de certo tipo de deveres e
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determina que nos sintamos pressionados a atuar de uma certa forma, a forma esperada para
quem esta naquele lugar, ou que exerce certos papéis.

Cada instituigdo ira, entdo, abarcar um pedago de nossas vidas. Nosso trabalho, nossas
familias, as mstituicdes de lazer a que, eventualmente, pertencemos, circulos politicos ou
religiosos: a sociedade em que vivemos estimula o convivio com diferentes grupos de
referéncia, dentro dos quais permanecemos um certo periodo do dia, assumindo diferentes
papéis sociais.

No caso das “institui¢des totais”, estas caracteristicas de fechamento vdo se amplificar,
sendo marcadas pela proibigdo de contato com o mundo externo e pela proibi¢do de saidas, o
que sera evidenciado por elementos fisicos caracteristicos destas instituigdes: portdes, grades,
muros, algum dispositivo de seguranga que permita o controle da entrada e que impega a
saida. O que ira determinar que, uma vez internados numa institui¢do, os individuos passem a
privar do convivio diario com as mesmas pessoas, em um mesmo espago fisico, seguindo as
mesmas rotinas € sob uma mesma autoridade. A institui¢do passa a apreender todo seu espago
de vida, e se desenvolve segundo um determinado modelo, o qual pode ser transposto,
independente do objetivo de alguma institui¢io em particular e de acordo com o conceito
weberiano de tipo ideal de instituigfo.

Analisando os objetivos, ou seja, em torno de que propostas se organizam as
instituigdes totais, Goffman diferencia cinco grupos: instituigdes para o cuidado de pessoas
vistas como desamparadas ou inofensivas tais como asilos para idosos; instituigdes para o
cuidado de pessoas que, involuntariamente, representariam algum risco para a sociedade como
manicdmios; instituigdes cujo objetivo seria isolar individuos vistos como ameaga a seguranga
da sociedade como penitenciarias, ou internatos para menores infratores; instituigdes cujo
objetivo seria uma melhor organiza¢io de atividades produtivas como quartéis, escolas
internas ou navios; e, finalmente, instituigbes que acolhem individuos que desejam um
isolamento do mundo, como conventos e mosteiros.

Goffman lembra ainda que nenhuma destas instituigdes supde a presenga de todos os
tragos que as caracterizam, e que nenhum destes tragos serd comum a todas elas. O essencial ¢
que a maioria das instituigdes totais inclui muitos dos elementos por ele citados, elementos

que poderio ser facilmente reconhecidos quando se analisa uma determinada institui¢@o

CB/C REDE STRIUS / UER]
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Desde a ocasido em que o livro foi escrito até agora, muitos exemplos citados por
Goffman foram se extinguindo, tal como leprosarios ou sanatdrios para tuberculosos, que ja
ndo sdo encontrados na maioria dos paises ocidentais. Da mesma forma, o regime de internato
para criangas cegas ou surdas-mudas, nos moldes que existiu no Instituto Benjamin Constant
ou no Instituto Nacional de Educagio para Deficientes Auditivos, ambos no municipio do Rio
de Janeiro, estariam em franca extingdio, com exce¢do de casos onde os pacientes residam fora
da cidade: a orientagdo para uma politica de inclusio determina que escolas comuns criem
condigdes para receber tais criangas, admitindo que mudangas no olhar preconceituoso sobre a
diferenga tertam de ser implantadas na infincia (Glat, 1995; Werneck, 1997). Por outro lado,
numa tendéncia inversa, proliferaram comunidades religiosas tipo Hare Krishna, que contém
um forte apelo ao isolamento ¢ que nio eram comuns nos tempos de Goffman, apenas
comegavam a se expandir .

Caberia lembrar, também, que muitas destas instituigdes como hospitais psiquidtricos
ou orfanatos, que ainda se mantém, em que pese toda a politica de desinstituicionalizago,
foram introduzindo algumas modifica¢les, exatamente no rastro das criticas levantadas nos
ultimos anos. Muitas flexibilizaram as regras, permitindo que os internos tivessem a posse de
um ou outro item que os distinguisse ¢ individualizasse, providenciando um pequeno armario
com chave para cada interno, ou tornando a rotina de visitas mais aberta. Mas, por baixo desta
fachada de mudan¢as, um grande nimero destas instituigdes ainda conserva as mesmas

particularidades que as caracterizam como instituigdes fechadas.

Considerando que este trabalho visa compreender mais diretamente a situagio das
enfermarias de Pediatria, e suas implicagdes para o desenvolvimento de criangas com
patologias fisicas cronicas, foi feita uma tentativa de cotejar os pontos levantados por Goffman
com observagdes ou referéncias bibliograficas, de forma a justificar a idéia de que as

enfermarias de pediatria podem ser entendidas como uma variagiio de instituigdes totais.

Definida a necessidade de internagfio de uma crian¢a, uma primeira grande questdo é,
exatamente, 0 cerceamento da saida. Uma vez intemada, a permissfo para a saida fica

condicionada a alta por parte do médico responsdvel. Assim, mesmo que a familia esteja
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discordando da forma como o caso esteja sendo conduzido, ou deseje abreviar a permanéncia
da crianga no hospital, devera submeter-se a opinido do clinico, ou da equipe como um todo.

E verdade que existe uma figura de direito, chamada alta a pedido, passivel de
solicitagdo quando os familiares desejassem outra condugdo para o caso. Nestes casos, a
familia solicita a alta, assinando um termo de responsabilidade.

E preciso, entretanto, analisar como se da este pedido de alta de acordo com a
legislagdo brasileira.®’ Em primeiro lugar, é necessario que o médico considere que ndo esteja
havendo risco de vida para a crianga: caso ele admita esta possibilidade, seria seu dever
manter a crian¢a internada. Em conclusio, a aceitagdo de uma alta a pedido, dependera sempre
da apreciagdo do clinico, admitindo-se que somente o médico tem competéncia e condigdes de

avaliar as conseqliéncias da mesma, uma vez que a alta a pedido

“pode gerar danos 4 vida e a saide do paciente, no instante que ele

inlerrompe o processo de lralamento” (Ferreira, 2003: s/n).

E prerrogativa do médico julgar se ha risco e, neste caso, negar a solicitagéo de alta aos
pais; se necessario, recorrendo ao Conselho Tutelar, conforme estabelecido no estatuto da
Crianga e do Adolescente.

Mesmo em casos em que nio haveria risco imediato de vida, a simples hipotese de que
a crianga pudesse piorar, caso fosse aceito o pedido de alta, ja seria suficiente para que se
procedesse a recusa (Ferreira, op.cit.). E, em qualquer caso, caberia ao médico alertar a familia
sobre os riscos que esta correria ao levar para casa uma crianga com algum comprometimento.
Na pratica, isto significa que ¢é feita intensa pressio sobre o paciente ou familiar que deseje
exercer este direito: sugestdes veladas, ou explicitas, sobre o quanto o paciente podera ser
prejudicado a partir da alta, dificultam que se possa decidir de forma mais livre. O que acaba
diminuindo significativamente o niimero de altas sob responsabilidade e torna os pacientes,

efetivamente, algo como que “reféns” da equipe de saude.

3! Neste caso, como em muitas outras situagdes, observa-se que, no Brasil, ainda prevalecem diretrizes que nem
sempre contemplam o principio de autonomia preconizado pela Bioética , que ird somar o direito de escotha do
paciente e de seus familiares, aos tradicionais principios de maior beneficio ¢ menor maleficio do ato médico.
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Naturalmente, caberia perguntar o quanto a extensio da internagdo é realmente

necessdria, ou 0 quanto esta necessidade € fruto de um estilo pessoal do exercicio da medicina.

E, para tanto. caberia lembrar uma situagdo ocorrida anos atras, numa enfermaria de

hematologia.

Nesta €poca, a leucemia era uma doenga sem muitas perspectivas de
cura, levando as criangas acometidas por estes quadros, quase
invariavelmente, ao Obito. A chefe desta enfermaria, uma médica
excepcionalmente sensivel, mantinha uma conduta pioneira naqueles anos
iniciais da década de 80: caso as criangas precisassem ser internadas — num
tempo em que ainda ndo se permitia acompanhantes - as mies ficavam ao
lado das criangas. Ao mesmo tempo, ela evitava a0 maximo as internagdes:
as criangas vinham regularmente ao hospital para fazer a quimioterapia e
voltavam para casa geralmente no dia seguinte.

Numa ocasido esta médica entrou de férias, deixando em seu lugar um
outro médico. Excelente médico: dedicado a&s criangas, competente,
estudioso, tudo o que se podia chamar de um verdadeiro espirito
investigador, prestigiado entre seus pares e residentes. Mas, com outra
compreensdo sobre o que seria melhor para criangas fisicamente instaveis:
em conseqiiéneia, no momento em que um dos pacientes veio para sua sessio
habitual de quimioterapia, foi internado.

O resultado da situagio foi bastante atipico: a mae solicitou socorro da
meédica, a mesma voltou de  suas férias, o outro médico sentiu-se
desautorizado, criando-se um clima de tensdo, que precisou de algum tempo
para se dissolver. A erianga? Foi para casa. Voltou ainda muitas outras vezes
para fazer quimioterapia.

Tempos depois, ja no estagio final da doenga, voltou a ser internada por
poucos dias, morrendo ao lado dos pais, apos ter sido satisfeita em seu Gltimo
pedido: um cachorro quente e uma coca-cola; solicitagdo que um dos
residentes se apressou a satisfazer, mesmo que fosse claro que seria apenas

vma satisfag@o visual, por poucos instantes.
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E assim, a partir do posicionamento firme de uma médica a frente de
seu tempo, escapuliram, crianga e familiares de longos e solitarios meses de

internagdo.

Outra questdo que se coloca no momento de uma internagdo hospitalar ¢ a mudanga de
ambiente. Do espago familiar de sua propria casa, a crianga serd levada para o ambiente
hospitalar. Um espago que, a despeito de todas as adverténcias sugeridas nos 1ltimos anos,
nem sempre ¢ estimulante: tanto em instituiges publicas, como em instituigbes que
participam de uma rede de atendimento de salide privada, mas cujos planos atendem a
populagdo de menor poder aquisitivo, acontece das criangas serem internadas em enfermarias
nuas, ou despojadas de qualquer conforto. Sendo definidos, a0 mesmo tempo, normas e
rotinas que irdo organizar a vida da crianga, incluindo-se nestas normas a regulagdo do contato
com o mundo externo: quais sdo as regras que presidem a internagdo? O que ¢ se pode trazer
de casa? Quem, quando ¢ por quanto tempo podera visitar a crianga? O que é permitido

durante as visitas?

Em 1942, Harold Geist publicou um livro sobre as condi¢des da crianga hospitalizada,
obra que foi uma referéncia importante e quase exclusiva durante longo tempo. Nesta ocasido,
longas hospitaliza¢gGes eram bastante mais comuns: muitas crian¢as com alguma patologia
cronica, ou quadros infecto-contagiosos como tuberculose, eram tratadas por longos periodos
num sistema de interna¢gdo.0 que significava, quase que obrigatoriamente, rupturas
importantes com 0 mundo exterior, tanto do ponto de vista da separag¢@o dos familiares, quanto

da perda do grupo de amigos, ou da possibilidade de uma escolarizagfio regular (Geist, 1979).

As questdes tratadas por Geist — autor que n3o lera Goffiman, mas que se dera conta do
impacto da quebra de vinculos com o mundo exterior sobre o desenvolvimento da crianga -
foram retomadas por uma profusio de autores que continuaram a insistir na necessidade de
abreviar os periodos de internagfo, ou sobre os efeitos perniciosos da separagdo de criancas
pequenas de suas familias. E, tal fo1 a insisténcia destes autores, que acabou por resultar em

algumas mudangas.
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A mais importante delas, sem duvida alguma, foi o estabelecimento do direito a ser
acompanhado por um familiar, garantido a qualquer crianga até¢ 12 anos de idade pela
legislagdo de muitos paises. No Brasil, este direito foi determinado através do Estatuto da
Crianga ¢ do Adolescente, promulgado em 1990 e que, desde entdo, vem sendo relativamente
respeitado3 2. Ao mesmo tempo, obteve-se a reestruturagio de alguns hospitais, que procuram
amenizar a estadia da crianga, propondo modificagdes como o sistema de visitas familiares
livres ou flexiveis, a organiza¢o de enfermarias com menor numero de leitos, ou criagio de
espagos ludicos. De tal forma que, atualmente, ¢ possivel encontrar condigdes especiais de
atendimento as criangas hospitalizadas em alguns hospitais de grandes centros: areas
sofisticadas de lazer, jardins ou soldrios, classes especiais para escolarizagfo, unidades
conjuntas para familiares/pacientes durante longas interna¢des, acesso a computadores que
facilitam a comunica¢do da crianga com o mundo externo. Ou, em hospitais mais modestos,
salas de recreagdo, brinquedotecas, servicos de profissionais como psicologos, ou servigos de

voluntarios e recreadores do tipo “doutores da alegria”. **

E verdade que o reconhecimento da importincia de tais fatores nio determina,
necessariamente, que os espagos hospitalares estejam garantindo as criangas as melhores
condigbes de internacdo. Seja pelo depoimento de estudantes e profissionais que atuam em
enfermarias pedidtricas, ou pela leitura de trabalhos descritivos de uma certa condi¢do de
internagdo em enfermarias de pediatria, como os de Oliveira (1993), ¢ necessario admitir que
estamos ainda muito mais proximos dos problemas apontados por Goffman, que das medidas
adotadas em grandes centros pediatricos.

Tendo baseado seu estudo em observagdes feitas em uma unidade hospitalar do SUS, a

autora nos fala em seu artigo como a crianga:

72 Estatuto da Crianga e do Adolescente, Livro I - Parte geral/ Titulo II - Dos direitos fundamentais/ Capitulo 1-
Do direito 4 vida e a satde

Ari. 12- Os estabelecimentos de atendimento a saide deverdo proporcionar condigdes para a permanéncia em
tempo integral de um dos pais ou responsdvel nos casos de internago da crianga ou adolescente.

3 0s “Doutores da Alegria” grupo fundado no Brasil em 1991 por Wellington Nogueira, apés um estagio de trés
anos no Clown Care Unii, em Nova York , tem como objetivo atender criangas internadas em hospitais, No
Brasil, os Doutores da Alegria funcionam através de uma ONG ¢ atendem a solicitagles dos hospitais
interessados em receber sua visita de forma regular ou esporidica.( http://www.doutoresdaalegria.org.br/, acesso
em 23 de junho de 2003).
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“nos conta da forga e do saber médico como instrumento de destituigdo da
sua subjetividade e de anulagio da experiéncia do adoecer na reclusdo

hospitalar” (op. cit.: 327).

O que acabaria por mostrar como, a despeito das dificuldades vivenciadas durante a
hospitalizagdo a crianga pode denunciar, através de gestos captados por um observador atento,
a inadequagdo do sistema de hospitalizagio

Em outro texto, também baseado em um cuidadoso trabalho de observagdo  sobre
aspectos da relagdo médico/ paciente/ familiar numa enfermaria de pediatria de um hospital
universitario no Rio de Janeiro, foram analisadas as diferentes dire¢Ges que estas relagdes
podem tomar. Em seu estudo, a autora conta como, a partir de seu estagio profissionalizante
na referida enfermaria, comegou a se dar conta dos diferentes padrdes relacionais que se
estabeleciam. O que a levou a fazer um estudo sistematizado, no qual a autora registrou,
durante um periodo de seis meses, os comportamentos de aproximagfo, de intera¢fio verbal
e/ou pelo olhar durante a visita médica , ou de resposta a busca de interagdo por parte da mie
ou da crianga.

Ao longo do trabalho, a autora vai acabar registrando o despreparo e a insensibilidade
por parte dos profissionais que se ocupam das criangas internadas e de seus familiares: os
minuciosos relatorios de observagfo nos falam de inumeros exames fisicos de criangas
realizados sem nenhuma preocupagdo de se dirigir 8 acompanhante ou falar com a crianga,
ou de casos mais graves: numa das situagdes observadas, irritada com uma crianga de trés
anos que chorava muito ¢ ndo permitia o exame fisico, uma residente chega a sacudir a
crianga, gritando para que ela parasse de chorar. No caso desta crianga, se o gesto ndo fosse
suficientemente grave por si, caberia acrescentar a falta de sensibilidade da residente o fato
de se tratar de uma crianga hipertensa, que chorava exatamente porque a2 mie se ausentara da

enfermaria (Ianni, 1998: 32-37).

Uma conseqliéncia direta do direitc ao acompanhamento, que ndo tem sido
freqiientemente trabalhada pelos autores que discutem a hospitalizago infantil, tem a ver com

a permanéncia das mies na instituigio: o direito de estar presente ao lado da crianga
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hospitalizada acarreta uma verdadeira internagdo do familiar, tal como assinala a mée de uma
crianga: “eu me internei aqui” (Zendron, 2003). O que significa que, além das criangas sofrerem
as conseqiiéncias do processo de internagfio, as mies também irdo sofré-las.

O estudo de Zendron (op. cit.) combinou dados obtidos em dez entrevistas semi-
estruturadas. realizadas com familiares que acompanhavam crian¢as numa unidade de apoio a
criangas com cdancer localizada no Rio de Janeiro, com observagdes de campo nao
sistematizadas. feitas pela autora ao longo de dois anos de trabalho com estes familiares. A
leitura deste trabalho permite observar que algumas questdes levantadas por Goffman quanto
a situagfio dos internados sdo trazidas de forma pungente pelos entrevistados: o afastamento
dos familiares. marido e outros filhos; a impossibilidade de manter em dia as noticias do
mundo externo; o medo de que o tempo de afastamento acabe por redundar na perda de seus
papéis sociais.

Em relagdo a este ultimo aspecto, € interessante notar que esta ¢ uma fantasia comum,
trazida por maes de criangas internadas € que aparece ndo s6 no trabalho de Zendron (idem),
como em grupos de mies realizados por estagidrios de psicologia em diferentes unidades de
saide localizadas no municipio do Rio de Janeiro. Nestes grupos, realizados com o objetivo
de dar um espago de escuta as mies ou familiares que acompanham as criangas em periodos
que variam de dias a meses, um dos contetidos mais presentes ¢ a fantasia de que acabario
perdendo o afeto de seus maridos, sendo substituidas em suas préprias casas por alguma outra

mulher que o marido encontrar ao longo da internagfio da crianga.

Outro aspecto assinalado por Goffman em Manicémios, prisdes e conventos diz
respeito aos rituais de mortificagdo do ego, procedimentos que visam ajustar os individuos as
exigéncias institucionais, de forma tal que se possa obter o cumprimento de rotinas da forma
mais eficaz possivel. Aqui, seria o caso de nos perguntamos como isso se dd numa enfermaria

pediatrica.

“Internadas”, m3e e crianga, devem deixar de lado os objetos que ajudam a compor o
chamado “estojo de identidade” conceito usado por Goffman e que se refere aos objetos e/ou
recursos nos quais um individuo se apdia para manter sua aparéncia usual: aquilo que importa

para que cada um se veja, ou se perceba, como ele mesmo. Freqgilentemente, a recomendagiio
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para que mdes ndo levem objetos pessoais para o hospital, ¢ acompanhada da adverténcia de
que o hospital ndo se responsabiliza pelo sumigo destes objetos. O que, de certa forma, contém
uma acusagdo velada, na qual se supde o risco de que os objetos sejam furtados pelos préprios
familiares, os mesmos familiares que acompanham as criangas nas enfermarias.

“Internadas”, mde e crianga, ambas irdo receber um avental que ira acompanha-los
durante o periodo de internag:ﬁo”. Na maioria dos hospitais este avental é azul, rosa ou branco.
Quase invariavelmente, estes aventais tém carimbados um niimero ¢ as iniciais da umidade no
peito, num bolso lateral, ou numa manga. Carimbo que traz, também, uma mensagem
embutida: isto pertence ao patriménio publico; isto ndo deve ser subtraido ao patriménio

publico.

Durante os anos em que tenho acompanhado o cotidiano de enfermarnias pediatricas,
uma tUnica vez foi possivel ver a obrigatoriedade do uso do avental que identifica as
acompanhantes levada a um extremo tal que j4 se poderia considerar a caracteristica do
estigma, tal como pensado por Goffman: os aventais eram vermelhos, 0 que identificava a
acompanhante de uma forma ostensiva.

Na ocasido, realizdvamos uma pesquisa de campo sobre as condigdes de internagio em
unidades pediatricas do municipio do Rio de Janeiro, na qual foram avaliadas 23 enfermarias,
pertencentes a instituigdes incluidas no que hoje se chama Sistema Unico de Satide (Santos,
1987). Ao longo das observagdes, foi possivel conversar com muitas acompanhantes, o que
possibilitou a tomada de alguns depoimentos ricos e criticos, como o de uma mée que apontou
o fornecimento dos tais aventais vermeihos como uma forma de identificar 0 acompanhante
em qualquer espago do hospital. No restaurante, onde faziam as refeicdes, por exemplo, o
acompanhante deveria manter ¢ avental vermelho: segundo a mie, era uma forma de dizer que
elas ndo eram queridas, apenas toleradas. E facilmente apontéveis, pelo resto dos funciondrios

administrativos e/ou profissionais de satide que faziam as refei¢cdes no mesmo local.

¥ Uso mie e crianga, porque, geralmente, ¢ a mie que permanece com a crianga. Algumas vezes, a mie ¢é
substituida por outro familiar, uma av6, irmd, ou parente proxima. Sempre mulheres: a presenga de
acompanhantes do sexo masculino, apesar de prevista em lei, raramente ¢ permitida ou tolerada. Em algumas
instituigbes filantropicas, o estatuto da casa determina que s6 possam permanecer acompanhantes do sexo
feminino.
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Nesta mesma institui¢do, os boxes onde ficavam as criangas tinham uma meia parede
de vidro que dava para um corredor externo, de forma tal que mies e criangas eram facilmente
observadas por qualquer pessoa que passasse, a qualquer momento.

A justificativa da institui¢do para estes boxes era que as criangas poderiam ser melhor
atendidas desta forma, facilitando o cumprimento da rotina. Mas, segundo a mesma mie ja
citada, a impressdo era como se estivessem num aquério, todo o tempo observadas através
desta parede de vidro, sem nenhum direito a privacidade, ou a momentos de mais relaxamento:
pequenas coisas. como sentar-se de uma maneira mais confortavel ¢ descontraida ou dormir
durante a tarde. poderiam ser observadas por médicos, enfermeiras, ou outros profissionas,
que fariam suas avaliagdes sobre o comportamento da acompanhante.

Um pequeno erro, um movimento a revelia, poderia ser uma falha grave: na mesma
ocasido, uma das pesquisadoras observava dois bebés € uma mie em um dos boxes: o bebé
que estava acompanhado, dormia. O bebé que estava sozinho chorava muito. A mie estava
sentada proxima a seu bebé e ndo esbogou nenhum movimento em diregio ao outro bebé
durante cerca de quinze minutos. A observadora, acostumada a um padrdo de enfermarias de
pediatria nas quais as miaes ficavam sensibilizadas e procuravam atender o choro de outras
criangas, além do choro de seus proprios filhos, estranhou o comportamento daquela mie.
Mais tarde, comentou com uma enfermeira o ocorrido, perguntando se ela teria alguma
justificativa. A enfermeira perguntou a pesquisadora se ela ndo tinha lido as regras fixadas na
parede do boxe. A observadora foi ler e viu que 0 toque em qualquer outra crianga implicaria
no imediato afastamento da mie.

As observagdes acima referidas fazem parte de um trabalho realizado num momento
em que a presenca da mie ndo era ainda um direito garantido por lei. Nesta ocasido, a grande
justificativa para a proibigdo das mies nas enfermarias era a possibilidade de que
transmitissem “infecgdes cruzadas”, fantasma da maioria dos hospitais. Fantasma que ndo se
justificaria: como disse ironicamente uma residente, numa reunido em que os médicos de um
hospital discutiam a possibilidade de regulamentar o acompanhamento na enfermaria de
pediatria clinica, antes de que este direito fosse garantido por lei: “a mesma baratinha que corre
pela enfermaria de gastro, corre também pela enfermaria da pneumo...”

Entretanto, ao invés de muitos profissionais se posicionarem firmemente contra o

absurdo de que os hospitais estivessem tdo infestados de baratinhas, atribuia-se as mdes



87

habitos indisciplinados que acabariam ameagando as outras criangas com o risco das infecg¢des
cruzadas.

Naquela época, e muitas vezes ainda hoje, as mdes eram acusadas de toda uma
constelagdo de habitos inadequados, muitas vezes atribuidos a sua origem de classe: as mies
sdo desorganizadas, ndo guardam os necessarios cuidados de higiene, trazem alimentos para as
enfermarias ou comem o lanche dos filhos, dormem em vez de cuidar das criangas internadas,
ndo colaboram. ndo entendem as explicagdes dadas, dificultam o exame fisico das criangas,
falam alto, respondem, perguntam demais, cobram demais, Isto, quando ndo se coloca o
comportamento moral das médes sob suspeita, afirmando-se que, permanecendo nos hospitais,
muitas delas elas acabardo relacionando-se com os funcionarios da vigildncia noturna, com
enfermeiros, ou até com pacientes de outros andares. O que poderia ser identificado, @ la
Goffman, com “mecanismos de mortificagdo do eu”, falas acusatérias que acabam diminuindo
a auto-estima dos individuos.

Muitos outros procedimentos, ou comentdrios ouvidos dentro de enfermarias
pediatricas, também tém um caradter de procedimentos de mortificagdo do eu, tal como
descritos por Goffman. O mais grave deles, ainda que bastante comum, € a desqualificagdo da
mie em sua capacidade de cuidar do prdprio fitho. Observagdes irreverentes, mordazes,
algumas vezes moderada ou francamente culpabilizantes, como no caso de uma enfermeira
que pergunta 4 mie de uma crianga nascida com uma cardiopatia congénita: “mas, me conta, o

que foi que vocé fez para ter um fitho assim?”.

Tal comentirio, escutado numa enfermaria de criangas cardiacas, desencadeou uma
crise de choro por parte da mie, dificilmente consolada por uma estagiaria de Psicologia que
comeg¢ava sua pratica profissional € que guardou a pergunta como um exemplo, sO
gradativamente desfeito, da dureza dos profissionais. No methor molde da exacerbagio
ocasional de certos tragos, que poderia ser exemplificada pelo comentario de outra enfermeira.
No caso, perdera-se o exame de uma crianga ¢ a enfermeira disse 3 mée que teria de realiza-lo
novamente. A mde protestou de forma um tanto  agressiva: a crianga dormia, por que o
exame teria de ser feito de novo, sera que eles ndioc podiam ser mais cuidadosos? A enfermeira

ficou irritada e, dirigindo-se a uma colega comenta:*agora mesmo é que o exame vai ser feito!”
1
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numa clara demonstragdo de poder, onde se afirmava a submissdo que pacientes € familiares

devem a equipe.

O dia a dia de um hospital, ou de uma enfermaria de Pediatria, oferece uma série
interminavel de exemplos como esses. Perda de contato com o mundo, medo da perda de
papéis sociais; obediéncia a rotinas; perda de referéncias de gostos e de escolhas.Uma longa
lista de exemplos, a partir dos quais ndo teriamos duvidas de que enfermarias de pediatria sdo
excelentes exemplos de institui¢des totais. Entretanto, cabe lembrar também o reverso; no

caso, 0s ajustes secundarios.

Durante os dois anos em que se internou voluntariamente no Hospital St Elizabeths
com o objetivo de realizar sua pesquisa, Goffman teve a oportunidade de observar uma série
de comportamentos nem sempre claramente perceptiveis, através dos quais os individuos
desenvolviam espagos de negociagdo. A tais comportamentos, longamente enunciados dentro

da mesma obra, Goffman da o nome de “mecanismos de ajustes secundarios’.

Ao analisarem o cotidiano das enfermarias de Pediatria, ou dos hospitais gerais, muitos
autores acabam ndo se dando conta da importincia deste conceito.Assim, € comum que o0s
hospitais sejam denunciados em sua razdo arbitraria e em sua dimensdo iatrogénica, tendo seu
poder absoluto questionado nestas ultimas décadas (Illich,1975; Kiibler-Ross, 1985; Pitta
1999). Geralmente apresentados como o cendrio aonde vai se desencadear o drama solitario
do individuo adoecido, procurou-se mostrar como, apds ser admitido no hospital, o sujeito
fica reduzido a um prontuario, ou ao nimero de um leito de uma especialidade médica,
tornando-se um corpo sobre o qual vdo se produzir sabe-se quantas e quais intervengdes,
sempre com a justificativa Gltima de alcangar a cura, ou driblar a morte. N3o sendo
consideradas, ou sendo minimizadas, a importancia das observagdes de Goffinan sobre a

presenca de mecanismos de ajustes secundarios.

Entretanto, a leitura da obra de Goffman que ndo valoriza os mecanismos de ajuste
secundarios € apenas uma leitura parcial, nfo conseguindo alcangar toda a importancia de sua

contribui¢io. Tal leitura denuncia a fragilidade humana frente as instituigBes totais; €
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importante, portanto, para que ndo se tenha uma postura ingénua frente as propostas
enunciadas pelas instituigdes para corregdo de menores infratores, amparo dos idosos, ou,
mesmo, para o cuidado dos pacientes internados nos hospitais gerais, permitindo que sejam
interpretadas € compreendidas, em todas suas nuances dramaticas, as intervengdes que exigem
dos internos submissio e respeito. Mas, deixa de lado um dos aspectos mais importantes que
Goffman soube tdo bem assinalar: a capacidade dos individuos fazerem frente a um cotidiano
sem razio ou sem respostas, capacidade que encerra a esséncia do resistir, qualidade
intrinseca ao ser humano .

As modalidades de resisténcia ao cotidiano das instituigdes totais podem assumir
diferentes formas. Algumas vezes, apresentam caracteristicas altamente sofisticadas,
implicando em organizagio grupal, sigilo, codigos de pertencimento, etc. Qutras vezes, estas
negociagdes ou ajustes nascem de comportamentos espontaneos, naturais, que transformam
relagdes de poder em relagdes de trocas, de servigos prestados. Abrindo outros significados a
experiéncias vitais que, supostamente , teriam apenas uma mesma significagdo. Ao lado de um
policial que esmaga, havera outros que abririo pequenos espagos para que o prisioneiro
receba noticias de casa, leia um jornal, ouga o resultado de um jogo num radinho de pilha
(Ventura, 1988).

O proprio Goffman da numerosos exemplos destes mecanismos, alguns retirados do
cotidiano de instituigbes como campos de concentragdo, hospitais psiquidtricos  ou
penitenciarias.”” Mas, as vezes, é possivel notar que eles brotam de forma esponténea, entre
criangas submetidas a uma autoridade abusiva, como numa historia de duas criangas, que se

passou num estabelecimento de ensino basico no Rio de Janeiro, cerca de meio século atréas’®.

Uma das criangas em questdo era um refugiado de guerra, 6rfio de mie,
¢ entregue como pensionista aos cuidados da diretora daquele
estabelecimento, uma vez que o pai precisava trabalhar e nio tinha com quem

deixa-lo. Talvez, ¢ impossivel dizer, fosse uma crianga mais criativa, ou mais

Ao lembrar destes mecanismos de ajuste secunddrios, seria impossivel esquecer o quanto o filme Carandiru, de
Héctor Babenco, baseado no livro que conta a experiéncia do médico Dradzio Varella no presidic do mesmo
nome, atvaliza estas questdes, apresentando uma infinidade destas artimanhas do cotidiano. A bem dizer,
mecanismos de sobrevivéncia do eu.

* Comunicagio pessoal, J.C.0., 1986.
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ousada e, por isso mesmo, com mais dificuldades de se adaptar a uma
instituigdo na qual as regras eram muito estritas. O fato € que, por alguma
razio, esta crianga sofreu, como poucas terdo sofrido, rituais de mortificagao
do ego: entre outras provas, um dos castigos habituais da escola era sentar-
se a seu lado. E, assim seguia ele, sempre repreendido, sempre apontado
como um exemplo a ndo ser copiado, sempre temido pelo risco de
contaminagio atribuido & sua presenga.

Uma tarde, uma das criangas menores foi repreendida e mandada sentar-
se ao lado do menino. Seria difieil dizer que sentimentos terdo tomado conta
daquela crianga; apenas, que parecia muito assustada ¢ que, em poucos
momentos, comegou a chorar. Seria impossivel, também, dizer que
sentimentos levaram o menino mais velho a tentar consolar a outra crianga.
Apenas, que, em minutos, improvisou uma catapulta com uma régua € uma
borracha: numa pequena fragio de tempo, o menino menor parou de chorar ¢
comegou a observar, fascinado, o outro capaz de executar tal engenho.

O gesto da crianga teve uma duragdo rapida: o tempo suficiente para que
a professora notasse que o castigo se transformara em brincadeira, que o
humilhado tinha triunfado sobre a humilhagdo. Tempo minimo, mas o
bastante para que a crianga menor guardasse pelo resto da vida a lembranga
do gesto ¢ da crianga do gesto, subitamente transformada em heréi a seus

olhos.

A partir do reconhecimento que os internos e as equipes que trabalham nas instituigGes
totais tém possibilidade de negociagdes, ou sdio capazes de ajustes secundarios, € possivel
compreendermos, também, que ha instituigdes e instituigdes. O que pode ser visto numa
pesquisa ja referida anteriormente, em que se procurava identificar as condigdes de internagéio
em hospitais piblicos do municipio do Rio de Janeiro e avaliar a relagdo destas condigdes com
possiveis prejuizos no desenvolvimento das criangas.

Na primeira etapa desta pesquisa, foram avaliadas as condigdes de internagdo em vinte
e trés unidades pediatricas publicas, a partir de registros de campo, feitos por uma equipe de
alunos de graduaggio do departamento de Psicologia da PUC-RIO ao longo de dois anos. Eram
observados aspectos como condigdes fisicas das enfermarias, recursos humanos, tempo médio

de internago. abertura para a permanéncia de acompanhantes, rotinas, determinago de regras
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e maior ou menor flexibilizagdo no cumprimento destas regras. aspectos dindmicos, etc. Ao
final desta pruneira etapa, foi possivel discriminar instituigdes que consideramos mais
estimuladoras ¢ instituigdes que consideramos menos estimuladoras, tal como fora previsto no
projeto.

A segunda parte da pesquisa propunha a avaliagdo de trinta criangas internadas em
ambientes considerados estimuladores, e trinta criangas internadas em ambientes considerados
nio-estimuladores, mas ndo chegou a ser realizada. Partindo da experiéncia de uma instituigéo
onde havia um tempo médio de internacgio alto, haviamos estipulado que observariamos um
tempo mimmo de trés meses de internagdo, tempo que considerdvamos razoavel para que se
pudesse observar alguma conseqiiéncia sobre o padrio de desenvolvimento das criangas. Na
medida em que iamos terminando as observagles, entretanto, verificivamos que o tempo
médio de internagdo era muito baixo, 0 que nfo permitiria um nimero de casos significativo,
¢ apesquisa acabou sendo interrompida.

De qualquer forma, tivéramos a oportunidade de observar muito de perto um universo
significativo das enfermarias pediatricas publicas do Rio de Janeiro, ai se incluindo
instituigdes do antigo INAMPS®’, ou enfermarias pertencentes a hospitais universitarios.
Destes, apenas um dos servigos ndo autorizou a pesquisa, sob a alegagdo de que “irfamos

observar a relagdo médico-paciente, e isto ndo interessava ao  servigo”.

Ao observarmos estas institui¢fes, encontramos uma imensa diversidade. Diversidade
de recursos fisicos, diversidade quanto 4 aceitagdo dos acompanhantes, diversidade na
aceitagdo de que as criangas tivessem um ou outro brinquedo, ou objetos pessoais, diversidade
na quantidade e qualidade de interagGes com as criangas ou entre a propria equipe.

Um aspecto importante observado ¢ que nem sempre as instituigdes vistas como mais
estimuladoras eram as mais bem organizadas do ponto de vista de recursos fisicos. Numa
destas instituicdes, por exemplo, 0 ambiente era impecavel: era sem divida, a enfermaria mais
clara, mais limpa, com bergos mais novos, etc. Entretanto, era uma enfermaria absolutamente

pobre do ponto de vista de estimulagdo: de acordo com a explicagdo da chefia de

¥ O Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social rewnia a maior parte dos hospitais que
atendiam a pacientes usuérios do sistema publico de saide. Em 1990, o INAMPS foi dissolvido, ¢ suas unidades
foram gradativamente municipalizadas, passando a fazer parte do Sistema Unico de Saide ou SUS.
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enfermagem, a diregdo do hospital pensava que mobiles sobre os bergos, ou enfeites nas
paredes. ndo eram condizentes com um ambiente hospitalar. Ndo seria asséptico. Assim, em
que pesasse a opinido da propria chefe de enfermagem, exatamente o servigo que tinha maior
tempo de internagdo por conta do tipo de patologia que recebia, era um servigo que ndo
oferecia nada as criangas que passavam longo tempo acamadas.

Para efeito de contraposi¢do, valeria citar um outro servico. Este, localizado em um
hospital geral, mais pobre € menos seletivo. Na ocasido da observagio, o hospital estava para
entrar em reformas, ou esperava-se que em algum momento ele comegasse a entrar em
reforma, uma vez que suas instalagdes estavam muito precarias.

Ja no primeiro contato com o chefe do servigo, no momento da entrega da carta
solicitando autorizagdo para a pesquisa, ele propds uma questdo. Sensibilizado pela leitura de
Spitz (idem), ¢ pelas consideragdes do autor sobre o prejuizo das internagbes para o
desenvolvimento infantil, solicitava aos residentes do servico que lessem o texto sobre
hospitalismo. Mas, segundo ele, nunca conseguia toca-los: eles afirmavam que aquilo que
Spitz dizia ndo era observavel no servigo. Queria saber, entdo, se poderiamos encontrar uma
explicagdo.

A explicagdo foi se configurando, & medida que a observagiio se processou : embora
ndo houvesse naquele hospital uma exceléncia de condigdes fisicas, havia uma interessante
condigdo humana. A equipe de saide como um todo parecia mais atenciosa do que o comum,
conhecendo as criangas pelos nomes. Os residentes — as residentes, seria methor dizer, porque
o grupo era quase todo de mulheres - eram jovens e pareciam absolutamente envolvidas com a
tarefa de atender aquelas criangas. Ndo havia regras sobre a permanéncia das criangas dentro
de seu préprio quarto, como em varios outros hospitais. Elas podiam transitar livremente pelo
corredor da enfermaria, algumas vezes jogando bola neste mesmo corredor e, naturalmente,
sendo repreendidas por isso. Mas, uma repreensdo leve, que ndo as impedia de voltar a jogar,
assim como ndo as impedia de rir e implicar umas com as outras, como grupos de escolares no
recreio.

Das vérias situagdes registradas, duas merecem ser destacadas: uma no refeitorio,
quando as criangas receberam para o lanche um pdo meio endurecido, que ndo quiseram
comer. Reclamaram com a servente que devolveu a reclamagdo, dizendo que se quisessem era

aquilo mesmo que tinha para o lanche. De imediato, uma das criangas sugeriu que podiam usar
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o pdo de outra forma e recolhendo a “matéria-prima” instruiu as outras criangas a fazerem
bolinhas de pao. Comegou, entdo uma guerra que durou algum tempo, provocando muito riso
¢ algazarra. Algum tempo depois, passou uma enfermeira que mandou todos de volta as
enfermarias, reclamando do comportamento deles, “logo hoje que a moga(a observadora) estd ai”.

A outra situagdo se passou numa enfermaria em que estavam uma crianga de uns trés
anos e um bebé. o qual estava sendo alimentado por sonda nosogastrica. A enfermeira deixou
o lanche da crianga maior, mandando que ela o comesse e saiu, dizendo que voltava logo, e
que ela se comportasse, porque “a moga (novamente a observadora) estava olhando”.

A crianga, em torno de trés anos, analisou sem nenhum interesse a gelatina que lhe
haviam dado de lanche, mas teve uma idéia que, ai sim, pareceu realmente interessante: dar a
gelatina ao bebé. Com este objetivo, aproximou-se do bebé e, ficando na ponta dos pés com a
colher de gelatina cheia na mos, comegou a insistir: “come neném, estd gostoso, come neném!”.

Nesta situagdo, a observadora ndo conseguiu manter as regras que sugeriam o minimo

de intervengdo e tirou a crianga de perto, explicando que o bebé ndo podia comer.

Claro que as duas situagdes poderiam ser compreendidas como fruto de pouca
vigilincia ou uma disciplina mais relaxada , podendo-se argumentar que tal postura poderia
levar a resultados complicados. Mas, ao avaliar esta instituigdo, a equipe de pesquisa
considerou positivamente esta auséncia de regras rigidas, esta disciplina menos severa, onde as
enfermeiras lidavam com as criangas pensando-as enquanto criangas, que brincam e fazem
barulho, e onde os médicos, que conheciam as criangas pelos proprios nomes, ndo conseguiam
identificar os sinais descritos por Spitz. Evidentemente, ndo porque Spitz estivesse errado em
suas observagdes: apenas, porque aquilo que Spitz vira era fruto da privagio de afeto e, nesta

institui¢do, como em outras observadas, ndo havia privagio de afeto,

O que se pode concluir deste e de outros estudos, € que existe uma variagdo muito
grande nos recursos oferecidos as criangas hospitalizadas; ou que as enfermarias pediatricas,
em que pesem suas aptidGes para o exercicio de uma vocagdo totalizadora, nem sempre o
fazem. O que. naturalmente, ird ter efeitos dispares sob o desenvolvimento de criangas

acometidas por patologias fisicas crdnicas € que precisem, eventualmente, ser hospitalizadas.
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3.2 — Sobre o estigma

Pouco depois de publicar a obra Manicémios, prisdes e conventos, Goffman ofereceu
outra importante contribuigdo ao estudo de populagdes atingidas por diferentes formas de
limites fisicos, mentais ou sociais. No caso, o livro Estigma: notas sobre a manipula¢do da
identidade deteriorada, publicado em 1963, no qual Goffman introduz a discussdo sobre o
conceito de estigma.

Segundo Goffinan, cada grupo de individuos estabelece suposicdes sobre o que seria
esperavel do ponto de vista da apresentagfio social de seus membros; os individuos que
satisfazem estas expectativas tenderiam a se considerar — e a serem considerados pelo grupo —
como normais (grifo do autor). Por outro lado, se um individuo ndo satisfaz estes quesitos,
ou, ao contririo, apresenta caracteristicas que o tornam muito diferente do que seria esperado,
ele sera visto como uma pessoa desqualificada ou diminuida. Tais caracteristicas seriam vistas
como estigmas, podendo-se considerar trés tipos de estigmas: os estigmas ligados a alteragSes
corporais, ou diferentes tipos de defeitos fisicos; os estigmas ligados a situagbes que
indicariam alteragdes de carater, como os distiirbios mentais ou homossexualismo; e,
finalmente, os estigmas ligados a caracteristicas politico ou raciais, como no caso das castas
indianas, ou dos estigmas relacionados a negros ¢ judeus.

Em si, assinala Goffman, o estigma ndo € nada: para que ganhe sentido ¢ preciso que
seja pensado a partir de relagdes estabelecidas entre individuos pertencentes a um ou outro

grupo. O estigma supde

“uma linguagem de relagdes, ndo de atributos. Um atributo que estigmatiza
alguém pode confirmar a normalidade de outrem; portanto ele ndo é, em si

mesmo, honroso ou desonroso” (op. cit.: 13).

Assim um mesmo individuo podera ser objeto de estigma por parte de um grupo, ou passar
despercebido dentro de outro, para quem uma determinada caracteristica ndo o marca como

alguém que merega ser desqualificado.
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Frente aos individuos possuidores de uma destas caracteristicas que os individuos que
se pensam normais véem como estigmas, as reagdes sdo relativamente previsiveis, a ponto de
Goffman considerar que se pode falar de uma teoria do estigma. Assim, os individuos
estigmatizados terdo de fazer frente &s suposi¢des que a teoria do estigma estabelece e que
podem incluir desde o medo do contagio ~ fisico ou moral - as mais variadas formulagGes

sobre diferentes aspectos destes individuos.

Suposigdes que, muitas vezes, dificultam a aproximagio e o entendimento deste
sujeito, uma vez que a quantidade de esteredtipos criados em relagfio a pessoas vitimas de
estigmas, estereOtipos que falam de algumas coisas que aparentemente “todos sabem” sobre
tais individuos ¢ muito grande. “Esquizofrénicos s3o altamente perigosos e violentos™;
“pessoas idosas sdo desconfiadas”; “judeus sdo mesquinhos e avarentos™;, “criangas com
patologias fisicas cronicas sdo timidas, tristes e emocionalmente frageis™.

Especialmente no que toca a criangas doentes cronicas, muitas vezes, fez-se necessario
um esclarecimento a profissionais amigos que interrogavam sobre as razdes que levariam a
trabalhar com tanto sofrimento, o que indicava uma visdo absolutamente preconceituosa no
mais amplo sentido do termo. Era preciso, entdo, explicar que nem sempre criangas doentes
cronicas sdo especialmente tristes e se percebem diminuidas frente a outras criangas com que
convivem. Qu, ainda, que o trabalho realizado junto a estas criangas e suas familias
procurava evitar, exatamente, que as dificuldades ligadas a situagdes especificas se
ampliassem, tornando-se o centro da vida destas criangas e de suas familias. Antes de serem

doentes, eram criangas, e isto precisava ser lembrado.

E, por exemplo, do estigma que nos fala a mie de uma crianga portadora de anemia
falciforme®®, referindo-se ao comportamento de pais que ndo permitiam que seu filho
brincasse com as outras criangas vizinhas, ou ndo queriam permitir que ele freqiientasse a
escola. E ¢, também, sobre o estigma que nos fala uma adolescente diabética, quando,

obrigada a levar para o colégio a insulina que pode se fazer necesséria ao longo de um dia, e

* Anemia falciforme é uma doenga genética, predominante na raga negra e de grande incidéncia no Brasil em
decorréncia da miscigenagdo. As criangas apresentam emagrecimento, colorag3o amarelada e, segundo
depoimento de virios familiares, s3o afastadas (ou estigmatizadas) sob suspeita de que teriam AIDS.
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que seria administrada por via injetavel, prefere correr o risco de passar mal no colégio: a
tantasia de que a seringa possa ser vista por algum colega e que possa ser confundida com
uma usuaria de drogas, ou simplesmente, o medo de que a considerem uma “doente”, ¢é

alimentada pelas suposigdes do tipo aquilo que “todos sabem” anteriormente referidas.

Como se constroem estigmas? As vezes, € dificil identificar como vdo se somando as
situagdes cotidianas, até que uma crianga sinta-se especialmente vulneravel. Como no caso de
Luciana, uma menina cuja vida transcorreu de uma forma absolutamente comum até os oito

anos de idade, sem nada que a tornasse diferente de qualguer outra crianga.

Um acidente dramdtico e imprevisivel atinge esta crianga. No dia
seguinte, quando acorda, j4 num hospital, sofrera uma cirurgia que amputara
seu pé. Acorda, perguntando o que acontecera: é possivel que tivesse alguma
lembranga do acidente. De qualquer forma, sente algo estranho e pergunta
pelo pé. Uma residente que a acompanha, telefona para a psicologa que atua
no servigo ¢ pergunta o que devem dizer a crianga, sendo orientada no
sentido de que lhe digam a verdade. Preferencialmente, junto com alguém da
familia que possa consolé-la.

A crianga fica triste, € inevitavel. Mas, é uma criang¢a sadia, fisica e
emocionalmente, e comega a se recuperar. A mde ndo a acompanha, ainda
ndo se permite acompanhantes nos hospitais. Mas, vem quase todos os dias,
enquanto a menina espera a cicatrizagio.Depois, deve aprender a fazer uso
de uma bota ortopédica, o que, por circunstancias especiais do caso, serd
feito com a crianga internada.

Na enfermaria de pediatria clinica, lado a lado da enfermaria de cirurgia
pediatrica em que estd internada, funciona diariamente um grupo de
ludoterapia para as criangas. Logo que melhora um pouquinho, passa a
freqiientar o grupo: no inicio, € auxiliada para atravessar o corredor. Depois,
passa a ir por si mesma, apoiando-se na parede do corredor e pulando num pé
sG como um pequeno saci : percebendo que a crianga era capaz de atravessar
o corredor sozinha, nenhum profissional do servi¢o ousa interferir na busca

de autonomia por parte da crianga,
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Um dia, pouco antes do grupo comegar, a mde estd na enfermaria. Envolve,
entdo, a crianga num cobertor e atravessa o corredor, onde estio outras
visitas, com a crianga no colo, sendo, por acaso, observada pela mesma
psicéloga. Intrigada com o fato, a psicdloga chama a mée para conversarem.
Na oportunidade, fica claro que a mae ndo queria que a filha se percebesse
sendo vista como uma “aleijada” pelas outras mdes. O que abre espago para
outras conversas com esta mie sobre como lidar com um sentimento de ser

estigmatizado, gue ndo era da crianga. Qu, que ndo era — ainda - da crianga.

Um outro exemplo sobre a defasagem olhar de mde/ othar do mundo pode ser

proporcionada pelo relato de uma méae, também atendida em um servigo de cirurgia infantil:

A mide conta que ficara sabendo que seu bebé era portador de uma
fissura labial durante um exame de ultra-sonografia. Passado o primeiro
momento de choque e gragas ao acompanhamento realizado durante toda a
gravidez, esta mde se pensava preparada para o nascimento de seu bebé.
Nascida a crianga, o impacto ndo foi tio grande quanto pensara, e tudo
parecia se encaminhar bem: a equipe que assistira seu parto era bastante
gentil e, auxiliou-a a administrar os cuidados iniciais ao bebé,
particularmente no que dizia respeito a alimentagdo, um problema para tais
criangas. De resto, era um bebé sauddvel;, assim, logo que a mie se sentiu
segura, ela e o bebé tiveram alta,

Chegando em casa, quando foi apresentar o bebé a seu filho mais velho,
um menino de cerca de trés anos, este comegou a chorar, dizendo que ndo
queria aquele bebé quebrado. Naquele momento, conta a mie, foi que ela
realmente se deu conta do problema de seu bebé: ela poderia améd-lo e aceita-
lo, da mesma forma que a seu outro fitho. Mas, ndo poderia escondé-lo do

olhar dos outros.

O olhar do outro. O que pode conter de tdo grave o olhar deste outro, pouco
familiarizado com um individuo em particular ¢ que por isso, ira se enredar em mltiplas

questdes?
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Segundo Goffman, este olhar atravessa todo aquele que os que se pensam “normais”
ndo identificam como tendo caracteristicas semelhantes ao que seria esperavel. E o olhar do
estranhamento, o othar que ndo reconhece.

Olhar para alguém estigmatizado envolve uma tarefa nem sempre facil, seja para os
“normais”, seja para os outros individuos. Como assinala Goffiman, muitas vezes ha uma
duvida no que fazer. E correto olhar? Se eu olho, sera que o outro vai notar que estou olhando?
Sera que vai se magoar com 15507

E se eu ndo olho, como serei interpretado? O individuo que estd na minha frente vai
pensar que ndo pude suportar a diferen¢a porque sou covarde, vai julgar-me? Ou, vai pensar
que ndo puder suportar esta diferenga porque ele sim, ele é estranho: sua diferenga — ou seu

defeito — esta além do que pode ser suportado.

Este jogo interno, vivenciado em fragdes de segundos — olho ou ndo olho, aquilo que
ndo sei se devo olhar - ¢ referido de forma magistral por Calvino (1999) ao descrever a
divida de seu personagem, o Sr. Palomar, que atravessando uma praia vé uma jovem deitada
como seio nu. A angustia do Sr. Palomar — devo ou ndo devo olhar o seio nu, o que pensara
a moga - € a mesma angustia do individuos “normais”descritos por Goffman. Mas, como
Goffman descreveu, existe também o outro lado, o lado dos portadores de alguma diferenga
visivel.”’

E o caso do depoimento de uma jovem de vinte anos, que perdera o brago aos quinze,
num acidente de automével (Bezerra et al, 2000). Segundo esta jovem, depois um periodo
dificil, onde ndo queria aceitar a perda, comegou um processo de recuperagdo, que envolvia
fisioterapia, reeducagdo motora e acompanhamento psicologico. Atualmente, cursava uma
faculdade, tinha um namorado, fazia um curso de linguas e comegava a ser preparar para a
colocagdo de um brago mecénico. E uma entrevista bastante critica, na qual ndo aparecem
falas que poderiam ser vistas como tentativas de racionalizar a perda, do tipo “acho que isto me
fez uma pessoa melhor”. A perda, segundo a jovem, foi realmente uma perda, seria melhor que

nfo tivesse acontecido. Mas, é possivel continuar vivendo, ¢ vivendo bem.

% Goffman distingue dois tipos de estigma: o que toca os individuos desacreditados, cujo estigma € evidente,
como no caso de defeitos fisicos, cor de pele, etc ou individuos desacreditaveis, cujas caracteristicas ndo estdo
evidentes, mas que sofrem todo o tempo com o medo de serem descobertos.



99

Ao falar sobre as dificuldades de adaptagio que tem enfrentado, a entrevistada destaca
a questdo do comportamento do outros. Esta passagem de sua entrevista ¢ muito semelhante a
um trecho escrito por Goffman, ambos assinalando a compreensdo que o individuo visto como
deficiente, mas que ndo precisa de ajuda, deve ter para ndo ferir os sentimentos do outros que

vém ajuda-lo precipitadamente:

“Depois de um tempo de reeduca¢do motora, consigo me conduzir muito
bem com apenas um brago. Naturalmente, hA momentos em que preciso de
ajuda, como qualquer pessoa precisa também. Mas, as pessoas ndo entendem
isso. Entdo, se ndo as conhego, deixo-as me ajudarem, poupando-nos de um

constrangimento mituo.” (F. 21 anos)

No mesmo trabalho, sdo referidas observagdes realizadas num campo de futebol de
uma instituigdo de reabilitagdio. O interessante nestas observagdes € que sdo jogos de futebol
com jogadores que tem diferentes problemas motores, entre eles um jogador que usa muletas,
mas que mostram uma pericia muito grande. Num destes jogos, o jogador com muletas caiu.
Ninguém correu para levantd-lo, apenas perguntaram se estava bem: jogadores comuns

também caem ao longo de um jogo, e aqueles seriam um tipo especial de jogadores comuns...

Durante as observagdes, ficamos muito surpresos com a boa adapta¢do dos
deficientes. No jogo de futebol, um dos goleiros ndo tinha a mo e isto ndo o
intimidava, nem impedia que ele defendesse as bolas.

Também no jogo de futebol, observamos que um dos jogadores mais ativos
era o que tinha uma das pernas amputadas.Ele estava jogando e interagindo
com outros deficientes. Enquanto estava jogando, esse jogador disputou a
bola com outro jogador ¢ caiu no cdo. Ficamos apreensivos, porém os outros

jogadores nem pararam o jogo. (Bezerra, op. cit. 11)

Um detalhe interessante no relato dos autores deste estudo foram as questdes que se
colocaram durante sua execugfo. Tendo partido da leitura de Goffinan, onde ¢ assinalado
como atividades similares ao jogo de futebol sdo interpretadas a partir da Teoria do Estigma,

ou seja, os jogadores procurariam tais atividades para mostrar que sfio capazes, 4 medida que
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iam fazendo as observagdes, foi se fortalecendo uma opinido bastante diversa. Aqueles
jogadores, pertencentes a uma cultura onde o futebol é o lazer privilegiado pela maioria dos
homens, jogavam pelo prazer de jogar. Jogavam porque queriam € podiam jogar, como um

outro homem brasileiro qualquer jogaria, desde que suas condigdes fisicas o permitissem.

Modificagdes similares na forma de compreender os problemas e [imites das criangas
com patologias fisicas crénicas s@o comuns a profissionais que lidam com tais criangas,
especialmente no inicio de sua vida profissional: quando se comeca a atuar de forma mais
constante junto a estas criangas, a idéia de sua fragilidade vai se apagando, sendo substituida
pela idéia de que sdo criangas comuns. Da mesma forma que os autores do trabalho
anteriormente referido viram nos jogadores de futebol que usavam muletas homens adultos,
exercendo uma atividade de lazer comum a seus grupos, vai-se fortalecendo que estas sdo
criangas comuns, emocionalmente t3o capazes quanto as criangas fisicamente sauddveis. Ou,
pelo menos, que poderiam ser criangas emocionalmente saudaveis, desde que tivessem um
meio suficientemente bom, que as auxiliassem em seu desenvolvimento. Incluindo-se, neste
meio, instituigbes hospitalares menos totalizadoras, ou uma melhor compreensdo dos grupos

sociais sobre os problemas decorrentes do estigma.

Até agora, foram apresentados subsidios tedricos para uma discussdo sobre problemas
¢ possibilidades das criangas com doenga crOnica; paralelamente, como fora proposto, € com o
objetivo de aproximar as idéias discutidas pelos autores de nossa pratica em unidades de
saide, fomos introduzindo alguns relatos clinicos. Nos préximos capitulos, serdo apresentados
os resultados do estudo de campo realizado com criangas ¢ seus familiares, os quais serdo

trabalhados igualmente A luz de subsidios tedricos e de relatos clinicos.
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CAPITULO 4 - VOZES FEMININAS

Em agosto de 1996, demos inicio a pesquisa de campo, realizando leituras sobre
criangas com doengas crénicas, o que familiarizou o grupo de pesquisa com a temética. Em
seguida, foram realizadas entrevistas livres com dezesseis pediatras, objetivando levantar
quais as questdes que eles, a partir de seu lugar de experts, consideravam fundamentais no
desenvolvimento de criangas com doenga cronica (Becker, 1999; Simon, 1969). Os pediatras
foram escolhidos aleatoriamente, devendo apenas satisfazer o critério de terem experiéncia no
acompanhamento de criangas com patologias fisicas cronicas durante pelo menos cinco anos.
Todas as entrevistas foram feitas nos locais de trabalho dos pediatras e gravadas para andlise
pela estagidria bolsista do PIBIC-CNPq*®. As fitas foram escutadas junto com a aluna, sendo

destacadas as principais questdes apontadas pelos pediatras.

A partir das leituras realizadas e das entrevistas com os pediatras, foi estabelecido o
roteiro basico para a realizag@o de entrevistas semi-estruturadas com os familiares (Anexo 1).
De posse deste primeiro roteiro, foi realizado um estudo piloto pelos alunos do grupo de
pesquisa, sendo feitas alteragdes nas primeiras dez entrevistas, quando percebemos que ndo
estavam aparecendo novas questdes ¢ consideramos que tinhamos o roteiro definitivo.

Este procedimento tinha, igualmente, o objetivo de familiarizar os alunos que
participavam da pesquisa com a técnica de entrevista semi-estruturada (Becker, op. cit.), o
que nos parecia fundamental: os entrevistadores iam lidar com familiares que vivenciavam
uma situagio muito particular, na medida em que a doenga de um filho implica em muitas
modifica¢@es subjetivas e objetivas, como ji vimos anteriormente. Assim, era preciso que eles
aprendessem a lidar com pequenos grandes nds, sendo o primeiro deles aprender a escutar e
ndo interferir na fala dos entrevistados: era importante que os familiares se sentissem
confiantes para falar mais livremente. E 0 que o que fazer se um entrevistado se emocionasse,

como, alids, tantas vezes aconteceu?

“ Tatiana Gongalves Gomes
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Cada aluno que desejava trabalhar na pesquisa passou, inicialmente, por um processo
seletivo, que constou da execugdo de duas entrevistas preliminares. A primeira entrevista foi
escutada com o aluno, sendo apontados erros em sua condugdo. A segunda entrevista avaliou
a possibilidade do aluno assimilar as corre¢des, methorando a condugio da entrevista.

Em seguida, comegamos as entrevistas piloto. Uma de nossas preocupagbes era
favorecer que os entrevistados falassem espontaneamente sobre a experiéncia de ter um ou
mais filhos com doengas crdnicas, o que era comurn no caso de anemia falciforme. Para tanto,
na interven¢io de abertura, solicitdivamos que contassem como tinham descoberto a doenga
da crianga, procurando intervir apenas 0 necessario para que o familiar continuasse contando
sua historia: ha quanto tempo a crianga estava doente, como comegara, que tipo de tratamento
deviam seguir.Usavamos uma figura para orientar os entrevistadores: “dar linha & pipa”,
sugerindo que as intervengdes deveriam permitir um v6o o mais livie possivel. Mas,
naturalmente, mantendo o controle da linha, o que permitiria explorar as diferentes areas
tematicas levantadas a partir da construg@o do roteiro das entrevistas.

Durante este tempo, viu-se como explorar melhor a fala do entrevistado, ou a
importdncia de utilizarmos recursos ndo verbais tais como o olhar atento, ou um sorriso. Ao
mesmo tempo. faldvamos sobre a importdncia de se perceber quando interromper uma
entrevista, caso o entrevistado ficasse muito emocionado; por exemplo, quando desligar o
gravador e se concentrar numa tarefa de apoio aos entrevistados. Esta era uma dificuldade
para a qual se tinha de estar muito atento, porque, como ja foi dito, muito facilmente os
entrevistados s¢ emocionavam; entdo, ndo se podia parar cada vez que o entrevistado se
emocionasse um pouco. Mas, em alguns momentos, era preciso fazer uma pequena
interrupgdo, desligar o gravador, apoia-lo um pouquinho, continuando apenas quando o

entrevistado se recompusesse.

Nenhum entrevistado se recusou a continuar falando por ter ficado emocionado: no
inicio € no fim da entrevista, explicivamos que estavamos entrevistando familiares para saber
0 que ¢les tinham a dizer sobre a experiéncia de ter um filho com uma doenca crdnica e que
agradeceriamos muito se ele pudesse nos ajudar. Este se “ele pudesse nos ajudar” parece ter
funcionado como um salvo-conduto: & medida que as entrevistas foram sendo feitas, as

proprias mdes - porque eram, quase todos, mies - perguntavam umas as outras se ja tinham
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sido entrevistadas, comentando que era importante dar sua opinido “para ajudar a pesquisa”.
Por nosso lado. acreditavamos realmente naquela formula - “se puder nos ajudar” - e, ao final

da pesquisa, tinhamos a impressdo de termos sidos depositarios de um material precioso.

Em abril de 1997, iniciamos as entrevistas com os familiares das criangas. Todas as
entrevistas foram gravadas. A analise de conteudo e atribuigdo de categorias foi feita pelo
grupo de pesquisa em reunides semanais a medida que realizivamos as entrevistas, sendo
registradas em protocolos de avaliagdo; a cada reunido, estes protocolos iam sendo revisados
com ¢ acréscimo de novas categorias, até chegarmos ao modelo final (Anexo2). As estes
protocolos, era anexada uma folha para registros que o entrevistador considerasse interessante:
por exemplo, uma mie que comenta que o filho ndo sabe da gravidade de sua doenga, com o
menino de nove anos sentado a seu lado; ou, comentarios sobre os desenhos que as criangas
realizaram algumas vezes, 4 medida que as entrevistas transcorriam''. Todas as entrevistas
foram submetidas a uma segunda escuta pela pesquisadora ¢ pela bolsista PIBIC, durante o
periodo de férias escolares de janeiro de 1998, sendo desprezadas seis entrevistas por ndo
terem suficiente qualidade. A partir dai, ¢ com o objetivo de facilitar a analise, comegamos a
trabalhar com mapas, onde se colocava o resultado de cada cinco entrevistas; para cada mapa
foi feito um relatorio, assinalando as tendéncias das respostas. Ao final da pesquisa,
trabalhamos com quinze mapas, correspondendo as setenta e cinco entrevistas que
aproveitamos na integra. As entrevistas foram numeradas, de forma a sabermos quais

protocolos tinham sido incluidos em cada mapa, quando quiséssemos consulta-los.

Quando iniciamos as entrevistas com os familiares, ja esperdvamos que a maioria de
nossos sujeitos fosse mulheres: afinal, tanto nossa experi€ncia anterior junto a servigos de
saude, quanto a literatura disponivel sobre 0 acompanhamento com familiares de pacientes

com doengas cronicas, nos indicavam uma forte tendéncia no sentido dos cuidadores serem

' A sugestdo que levassemos para as entrevistas um “kif-pesquisa”, que incluia papel, lapis preto, uma pequena
régua e lapis de cor, foi dada por uma das entrevistadoras. Como as entrevistas eram realizadas durante as
consultas ambulatoriais, as criangas estavam presentes. Se fossem criangas maiores, geralmente acompanhavam
atentamente as entrevistas, ou se afastavam para brincar com conhecidos que também estavam no ambulatorio
naquele dia. Se fossem criangas menores, ficavam impacientes. Dai, nasceu a sugestdo do “kir-pesquisa”.
Alguns dos desenhos feitos por estas criangas foram bastante interessantes, como no caso de um menino portador
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mulheres (Raimbault, 1979, 1994; Santos, 1984-b; Kiibler-Ross, 1988; De Maso et al.; 1991
Perin et al. 1993; Mahowald et al, 1996; Gianotti, 1996; Carse & Nelson, 1996; Oliveira e
Bastos, 2000)

Seria possivel dizer, mesmo, que isto faria parte das expectativas incorporadas a nosso
imagindrio social. o que estaria expresso no comentario do familiar de um paciente,

lamentando n3o haver uma inica mulher entre seus quatro irmaos:

“Foi uma pena que ndo tivéssemos tido uma irmd, acho que nossos pais
estariam melhor agora. Nés, ¢ claro, procuramos que ndo lhes falte nada.
Mas, hd um certo tipo de cuidado que acaba faltando. Se eles tivessem tido

uma filha, ela tomaria conta deles ¢ seria melhor”

Na certeza deste “ela tomaria conta deles”, parece se evidenciar a naturaliza¢io da
idéia de que “mulheres, cuidam”. Como regra, ndo se costuma perguntar qual dos fithos
estarta mais disponivel, ou qual teria mais habilidade para se desincumbir dos muitos
pequenos detalhes que o cuidado com os idosos envolve. Ou, ainda, qual dos filhos, pelas
diferentes histérias de relacionamentos que se configuraram dentro de uma mesma familia,

estaria mais aberto a se desempenhar de tais cuidados em relagdo a um ou outro genitor.

Ultimamente, muitos autores chegam a assinalar que questdes como os direitos dos
cuidadores, ou. melhor dizendo, das cuidadoras, seriam um dos pontos nevralgicos dentro da
literatura feminista. De forma tal que, ao se repensar uma ética de cuidados em saude, deva ser
repensada, também, a forma como estas questdes afetam as mulheres. Esquecidas ou relegadas
a segundo plano, durante anos de discussdes e conquistas do movimento feminista, estas
questdes vém ganhando espago € fazendo com que se multipliquem textos com um tom de
mea culpa: afora o reconhecimento de que as mulheres que atuam em areas especializadas do
sistema de saude nem sempre tém acesso ao pleno desenvolvimento profissional, (Weaver;
Wertz & Fletcher, apud Mahowald et al, 1996), € a constatagdo de que os cuidados com
doentes crdnicos e/ou pessoas idosas continuam a recair sobre as mulheres (Mahowald et al,

op.cit.; Carse & Nelson, 1996), tem sido enfatizada a urgéncia na adogfio de medidas que

de uma patologia cardiaca que desenhou o simbolo de um coraggo dentro de outro desenho com as caracteristicas
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garantam a integridade fisica ¢ mental das mulheres as voltas com incontaveis tarefas de
cuidado.

Sem a mesma preocupagio em questionar o fato de que sdo as mulheres que cuidam,
como no caso da literatura feminista, a maioria dos estudos produzidos em um contexto
pediatrico se baseia em relatos feitos por médes de criangas, devendo-se lembrar que grande
parte destes estudos foi feita com os acompanhantes das criangas durante os periodos de
internagio. E, que apesar de legislagSes ndo discriminarem o sexo dos acompanhantes, no
Brasil, tal como na maioria dos paises, a crianga costuma ser acompanhada pela mie ou um

famifiar do sexo feminmo.

Em nossa pesquisa, determinaramos que as entrevistas nio deveriam ser feitas durante
as hospitalizagdes. Quando uwma crianca apresenta uma doenga cronica, uma internagdo
significa uma piora; portanto, um momento em que o familiar estd emocionalmente mais
fragil. Dai, preterimos realizar as entrevistas num momento em que o estado fisico da crianga
estivesse estabilizado, ou sob relativo controle.

Geralmente, criangas acometidas por doengas crinicas fazem visitas regulares aos
servigos onde sdo acompanhadas; resolvemos, entdo, aproveitar estas consultas ambulatoriais.
Suptnhamos, também, que poderia haver alguma participagdo dos pais nestas consultas. O
que ndo se confirmou: na medida em que as entrevistas foram sendo realizadas, fomos
constatando que praticamente todos os entrevistados eram mies das criangas e levados a

admitir que esta parece ser uma tarefa quase exclusivamente materna — ou, feminina.

Estamos, ent3o, diante de vozes femininas. SHo estas vozes que nos colocaram suas
questdes ou reivindicagdes. Mais ainda: sfo estas vozes que vdo nos falar das criangas doentes
cronicas: de como se constituem estas criangas, de suas dificuldades, de seus limites e/ ou de

suas possibilidades.

da reprodugdo anatdmica de um coragio, oferecendo o desenho a entrevistadora.
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4.1 - a meméria do campo: sobre procedimentos e entrevistados

O universo da pesquisa foi constituido por setenta e cinco familiares de pacientes,
em sua quase totalidade atendidos em diferentes instituicdes pertencentes ao Sistema
Unico de Satide: no Servigo de Pediatria Clinica € no Ambulatério de Endocrinologia de
um hospital pertencente ao SUS no municipio do Rio de Janeiro; no Ambulatério de
Cardiologia de outro hospital pertencente a uma instituicio de pesquisa, também no
municipio do Rio de Janeiro ¢ em um Centro de Saude pertencente & Secretaria
Municipal de Saude da cidade de Bananal/SP. Apenas cinco entrevistas foram feitas com

familiares cujas criangas eram acompanhadas por médicos em sistema privado.

Como desejdvamos entrevistar familiares de criancas com diferentes tipos de
patologia, ao iniciarmos a pesquisa solicitamos autorizagio aos Comités de Etica de seis
instituicdes onde pensavamos realizar o trabatho, todas elas hospitais de grande porte.
Recebemos autorizagdo imediata de dois hospitais, nos quais realizamos a maior parte das
entrevistas’>. Em um dos hospitais, tivemos uma concentragio de entrevistas com pacientes
cardiacos. No outro, a populagio era mais diversificada, tendo sido realizadas entrevistas com
familiares de pacientes de Cardiologia, Endocrinologia, Hematologia e Pneumologia.

Tendo encaminhado os pedidos para autoriza¢do na mesma ocasido, tivemos respostas
variadas.Uma instituicio ndc enviou resposta, uma alegou que o Centro de Estudos do
hospital, 6rgdo responsavel pela autorizagdo de pesquisas estava desativado, € que deveriamos
esperar a eleicdo da nova diretoria. Uma das institui¢Ges aceitou a pesquisa, mas ao entrarmos
em contato com a chefia da Pediatria vimos que, em virtude do tipo de patologia, 0s casos
atendidos naquele hospital ndo se adequavam a nosso estudo. Com a tltima das institui¢Ges,
iniciamos um processo de discussdo, chegando a realizar duas reunides com membros do

Comité de Etica, mas a demora nas negociacSes acabou por fazer-nos desistir. Numa destas

*2 Na ocasido em que demos injcio 4 pesquisa, ainda nio fora aprovada a Resolugiio 196 do Conselho Nacional de
Saide, de outubro de 1996, que determina as Diretrizes e Normas Regulamentadoras de Pesquisas Envolvendo
Seres Humanos, o que inclui a assinatura de um termo de consentimento informado por qualquer individuo
envolvido em pesquisa. Supostamente, esta resolugéo levou algum tempo até ser divulgada de forma mais ampla,
de forma que os Comités de Etica das instituigBes advertissem os pesquisadores da necessidade deste documento,
como foi o nosso caso. Até entdo, o procedimento de rotina limitava-se ao pedido para autorizagio da pesquisa
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reunides, um dos medicos presentes fez um comentario que nos deixou intrigados: segundo
este médico, as instituigdes localizadas no Rio de Janeiro, nas quais estivamos realizando a
pesquisa, seriam uma espécie de “nata”, ao considerarmos o atendimento publico.Apesar das
duas instituigdes atenderem uma populagdo que utilizava o servigo piblico de forma geral, o
perfil da clientela seria um pouco distinto: na sua instituigdo, segundo este médico, lidariamos
com mais casos desprovidos de recursos.

Como acabamos ndo realizando entrevistas neste local, foi impossivel avaliar se,
efetivamente, a colocagdo do médico era pertinente. Mas, caberia observar que, das setenta e
cinco entrevistas realizadas, houve apenas trés casos nos quais a problematica social parecia
superar a questdo da doenga. Em um destes casos, aparentemente o mais grave dos trés, a mie
da crianga alegou ter tantas dificuldades sociais que a doenga da crianga ndo era algo que
merecesse maior aten¢do. A entrevista desta mde, empregada como balconista numa rede de
supermercados e responsavel por mais quatro filhos além da crianga doente, destoa bastante
das outras entrevistas: havia tantos problemas, alegava esta mie, que a doenga da crianga era
apenas um problema a mais, nio ganhando um recorte especial. Ela nfo tinha tempo, por
exemplo, para trazer a crianga as consultas com a regularidade que a médica indicava. Cada
falta no trabalho era descontada e ela era sozinha para dar conta de tudo, ajudada pelos filhos

mais velhos.

Caso o comentirio do médico fosse verdade, caberia refletir por que razdes as
instituigdes pesquisadas se diferenciariam de outras do Sistema de Satide. Caberia perguntar,
por exemplo. se um dado a ser considerado seria o fato de numa destas instituigdes funcionar
um organismo que auxilia as famihas de criangas com doengas crbnicas a custear o
tratamento, fomecendo desde medica¢do até cestas basicas. Ajuda que tinha um lugar
importante para estas familias, sendo referida espontaneamente em vérias entrevistas. Qutro
ponto que poderia ser considerado seria a tradi¢do de trabalho interdisciplinar em ambas as
instituigdes, o que teria favorecido uma atitude continente para com os familiares por parte da

equipe.

aos Centros de Estudos das instituigbes onde a pesquisa fosse se realizar, 0s quais os encaminhavam aos Comités
de Etica da prépria instituigfio para julgamento ¢ aprovagio.
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O que viria primeiro? A busca destas instituigdes por uma clientela diferenciada, o que
incentivaria a equipe a proporcionar um melhor atendimento, ou um padrdo de atendimento
que contemplasse diferentes necessidades, criando mais confianga e respeito por parte dos
familiares e, como conseqiiéncia, maior adesdo ao tratamento? E dificil responder, mas, como
a maior parte dos dados sociais dos entrevistados néio os diferencia dos pacientes que utilizam

servigos publicos em geral, tenderiamos a ficar com a segunda hipotese.

Dos setenta e cinco entrevistados, setenta e duas eram mulheres: sessenta e oito mies,
trés avos e uma madrasta. Dos trés homens entrevistados, um era pai de um adolescente
diabético, diabético ele também, e conjugava suas consultas no ambulatério com as consultas
do filho. O segundo entrevistado era um médico ¢ a entrevista foi feita em seu local de
trabalho. No terceiro caso, era um homem que perdera a esposa, tendo assumido, somente a
partir dai, os cuidados com a filha.

Mesmo nesses trés casos, o lugar da mulher nio deixa de ser reconhecido como um
lugar privilegiado. No caso do pai diabético, era ele que levava o menino as consultas, quando
aproveitava para se consultar também e pegar a insulina. Mas, os cuidados rotineiros com a
dicta ficavam por conta da mie da crianga. Esta foi, alids, uma entrevista peculiar: o pai,
agricultor residente na cidade de Bananal, aproveita a entrevista para reclamar da dieta que lhe
era atribuida pelos médicos. Diz que a comida que ele e o filho devem comer é uma comida
fraca, ndo é comida de homem, ele ndo agiientava trabalhar na roga se alimentando s6 comos
legumes que os doutores mandavam comer. Assim, ndo fosse pela insisténcia da mulher, ele
ndo cumpriria a dieta. Alids, muitas vezes nfio cumpria mesmo, acabando por aumentar as
doses de insulina por conta propria. O que fazia com que tivesse uma relagdo complicada com
os médicos do Centro de Saide onde se tratava: estava sempre sendo repreendido. Mas,
complementa, a dieta do filho era a mulher que controlava: entéio, “ele cumpria direitinho” .

Também no caso do pai médico, fica claro que a responsabilidade pelo
acompanhamento da crian¢a seria da mulher. Ele levava a crianga, uma menina asmética, as
consultas, mas, as vérias providéncias cotidianas, as quais a doenga obriga, eram da mde: ele
ndo teria tempo para cuidar de detalhes como verificar se a limpeza de tapetes e travesseiros

foi feita adequadamente, etc.
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Finalmente, o terceiro pai, responsdvel por uma adolescente de quinze anos, acometida
por nanismo hipofisdrio, relata que sua mulher fora responsivel pelo cuidado com a crianga
até seu falecimento. Dai para frente, ¢le se viu frente a necessidade de assumir tarefas € papéis
nunca “dantes imaginados™: ele e a filha — € interessante marcar que constituiam a tnica
familia com esta composigdo - tiveram que aprender a cuidar da casa e de todas as coisas mais.
Além disso, havia uma série de necessidades da menina, aspectos de ordem subjetiva as quais
ele, como homem, ndo se sentia capaz de atender. O que teria tornado tudo muito dificil,
exigindo, mesmo, suporte psicoterapico para a menina.

A entrevista com este pai inclui um longo depoimento, acompanhado pela filha
adolescente, sobre a auséncia da mie e sobre a falta que ela fizera. Neste caso, a importincia
da presenga feminina ficou marcada pela referéncia aos arranjos que se seguiram d morte
dessa mie para compensar esta falta. Acaba sendo um depoimento cheio de reminiscéncias,
reflexivo, concluindo que a obrigagio de assumir tarefas € papéis terminara por dar a esta
relagdo — pai ¢ filha - particularidades de aproximacdo e afeto que também seriam, dantes,

inimaginaveis.

A idade dos entrevistados variou entre 21 e 66 anos, concentrando-se nas faixas entre
30 e 50 anos (52 entrevistados). As variacdes da idade dos entrevistados guardavam
correlagbes com as variagdes de faixas etarias das criangas pelas quais eram responsaveis: 23
criancas tinham entre 10 ¢ 15 anos, 20 entre 5 — 10 anos, 16 entre 1 - 5anos, 9 entre 15 ¢ 20
anos. 2 criangas possuiam menos de 1 ano, 4 eram jovens adultos entre 20 ¢ 25 anos e 1 era
um adulto com 27 anos. Esta tltima entrevista foi incluida por se tratar de um caso de doenca
renal desde os dois anos de idade, permitindo uma avaliagdo interessante do que seria
atravessar infancia, adolescéncia ¢ o inicio da idade adulta de um filho acometido por uma
patologia crdnica.

Mais da metade dos familiares convivia com a doen¢a do filho ha pelo menos cinco
anos, o que pode ser visto através da soma dos casos em que o intervalo se situa entre 5-10
anos (24 casos), 10-15 anos (12 casos) e mais de 15 anos (7 casos). Dos outros entrevistados,
24 familiares acompanhavam os filhos doentes em um periodo entre 1-5 anos e apenas 11
criancas estavam doentes ha menos de 1 ano. Tal distribuicdo pareceu bastante interessante,

parecendo qualificar de forma especial nossos entrevistados.
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Quanto a escolaridade, 53 entrevistados situavam-se no nivel de 1° grau, sendo que 39
com o |° grau incompleto. Daqueles que chegaram ao 2° grau, 15 completaram o curso € 2 ndo
0 terminaram; 5 entrevistados tinham formagdo superior, dos quais 3 obtiveram o grau e 2
interromperam o Curso.

E importante notar que, apesar da baixa escolaridade, 69 entrevistados (92%) revelaram
um grau razoavel de informagdo sobre a doenga da crianga, sabendo descrevé-la e mostrando
que sabiam o que, como e quando fazer. O critério utilizado para considerar ¢ entrevistado
informado consistiu na sua capacidade de explicar, de uma forma suficientemente clara, qual
era o diagnostico, os exames, os medicamentos ¢ os procedimentos de rotina aos quais a
crianga era submetida. Foram consideradas, também, a consisténcia das respostas relativas ao
item “fatores atribuidos a causagdo da doeng¢a”, embora este item tenha se revelado de
avaliagdo complexa, porque toca em aspectos subjetivos, relativos a sentimentos de culpa dos
familiares. Por exemplo, no caso de anemia falciforme, uma doenga genética, alguns familiares
que se mostravam absolutamente informados sobre outros aspectos, diziam nfo “saber
exatamente” porque a crianga tinha esta doenga. Como o servigo onde eram atendidos tinha
grande preocupa¢io em esclarecer diferentes aspectos da doenga, inclusive, fornecendo aos
familiares uma pequena cartilha de facil leitura, na qual era explicado que o gene envolvido na
doenga € recessivo € que somente se o pai e mde fossem portadores a crianga teria possibilidade
de desenvolver a doenga, parecia haver alguma dificuldade em admitir que a doenga tivesse
sido passada pelos genitores. O que também aparecia de outra forma: algumas vezes, foi dito
pelas mides que em suas familias ndo havia antecedentes negros, so se na familia do marido
houvesse. Certeza que soa de forma curiosa, se pensarmos na formag8o étnica brasileira. Mas,
entendiamos que era uma projegdo das mies, desejosas de negar a possibilidade de que elas
tenham passado a doenga aos filhos.

Dos seis entrevistados que ndo sabiam detalhar com clareza nem o que acontecera até se
chegar ao diagnéstico, nem os cuidados atuais, nem a previsdo diagnodstica, um era o ja referido
pai do adolescente diabético, trés eram avos das criangas e uma era a madrasta. Em cinco dos
seis casos, portanto, o entrevistado nflo era o principal responsdvel pelos cuidados com a
crianga; de forma que poderiamos supor que a percentagem de entrevistados informados

poderia ter sido ainda aumentada, até quase totalizar o niimero de entrevistados.
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A sexta entrevistada avaliada como “nédo informada” era a mie de uma crianga cardiaca
de trés anos e suas respostas se diferenciaram totalmente do padrio de respostas que tivéramos,
uma vez que essa mie projetava no médico todo o saber. Para esta mde, o médico seria uma
espécie de “todo-poderoso”, ao qual ndo caberia questionar: apenas cumprir o0 que ele manda
fazer.

Esta mae ndo sabia o diagndstico exato da crianga, ndo se preocupava em entender qual
era a extensdo do problema de seu filho, nem qual o prognostico, dizendo que “isto quem sabe ¢
o doutor”. Mas. afirmava que comprava os remédios, 0os quais seriam administrados a crianga
pontualmente e. embora nio soubesse o nome da medicagdo, tinha a receita na bolsa para
mostrar. Ao mesmo tempo, detalhava com precisdo toda a historia dietética daquela crianga,
que incluia sopinhas de complexa execugédo e outros pormenores. O que nos permitiria concluir
que, apesar de ndo saber o “por qué?”’, a mie sabia 0 “como”; podendo-se conjeturar se a
forma como se colocava teria a ver com alguma caracteristica especial daquela mde frente a

figuras de autoridade.

Apesar de se mostrarem informados, os entrevistados ndo tinham discursos elaborados,
¢ suas falas eram permeadas por erros no uso de pronomes, de plurais, de formas ¢ de
concordancia verbais, de forma similar aos discursos de pacientes oriundos das chamadas
classes populares. Algumas vezes, os nomes dos diagndsticos € exames eram pronunciados
incorretamente: um sopro no coragdo era, freqiientemente, chamado de “assopro”; um
eletrocardiograma passava a ser um “elétrico”. Algumas vezes, ficava nitida a inibicdo do
entrevistado ao perceber que ndo falava corretamente: hesita, ri, diz que ndo sabe falar direito.
O que ndo impedia a compreensdo do significado da doenga, ou sobre como propiciar os
cuidados adequados as criangas. Solicitadas a contar suas histérias € encontrando
entrevistadores solicitos, que lhes pareciam realmente interessados em ouvi-las, as mies ndo

pouparam detalhes.

A capacidade para informar e refletir de nossos entrevistados pareceu-nos um dado
muito importante, exatamente pelo baixo nivel de escolaridade.Uma questdo a ser colocada é se
admitir isto estaria relacionado ao tempo médio de atendimento é: 54% dos casos tinham mais

de cinco anos de atendimento, o que faria com que estes familiares ja tivessem assimilado a
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informagdo necessaria. Entretanto, esta aprendizagem ndo daria conta de tudo que
encontramos: como ja foi assinalado, as mies contavam como tinham se desdobrado e vencido
inimeras dificuldades na busca das informag¢des necessarias ao atendimento dos filhos,
continuando em suas buscas até encontrar profissionais de saide mais disponiveis a fornecer
explicagdes. O que traria a tona uma outra questfo : a capacidade de entendimento de pacientes

de camadas populares.

Muitas vezes, a equipe de saude desqualifica a capacidade de entendimento de
pacientes e familiares de niveis socio-culturais mais baixos. Algumas vezes, mesmo, nio
admitem que estes pacientes e/ou seus familiares possam ter dificuldades de aceitar um
diagndstico unicamente por razdes de ordem emocional — por exemplo, pela dificuldade em
ouvir um diagndstico de uma doenga grave — insistindo em que o problema seria da ordem do
cognitivo.

Nio ¢ assim. Ou, pelo menos, seria necessario admitir que nem sempre € assim. Como,
por exemplo, na situagio da mde de um adolescente de 14 anos, vitima de um quadro de
leucemia aguda. Em apenas um més, o adolescente adoecera e o quadro se agravara; acabara
sendo contaminado por uma grave infecgdo hospitalar, e fora colocado em isolamento,

admitindo-se que nio fosse resistir por muito tempo.

Era um final de tarde, quando dois residentes entram na sala de reunides
de um servigo de pediatnia, alegando que ndo sabiam mais o que fazer para
que a mde do menino entendesse que ele 1a morrer.

Ao perceber a afligio dos residentes, jovens meédicos que pareciam
muito mobilizados com a situagdo, a psicologa se propde a conversar com a
mde e vai até o quarto. O menino dorme; a mie estd em pé junto a janela. A
profissional se apresenta, € a mde comega a contar, num tom monocOrdio,
que, naquela hora, o menino voltava do colégio. Lanchavam, e¢le fazia os
deveres e esperavam o pai. Ele fora uma crianga alegre, um bom filho, um
bom estudante, era querido por todos: a mde usava todos os verbos no
passado, como se narrasse uma historia que ja acontecera. Subitamente,

volta-se para a profissional ¢ fala de forma intensa:
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Eles (0os médicos) j4 me disseram que ele vai morrer. Mas eu nio
acredito. Eu sou como a mae de N., que nio acreditava; os médicos tinham

dito que ele ia morrer, ele ndo morreu. Eu também nio acredito”.

Deveria acreditar? Tratava-se do unico filho de uma mulher de 46 anos, de nivel socio-
econémico baixo, ela faxineira, o pai pedreiro. Tinham cercado este filho de todos os cuidados,
preocupados em que ele tivesse um futuro, e se orguthavam do fato de que ele nunca perdera
um ano na escola. Era possivel acreditar? Qu, era melhor que recorresse ao beneficio de um
pensamento magico? Se eu nio acreditar, se eu for como a mée de N., poderei protegé-lo.

Evidentemente, neste caso, como em muitos outros, parece ter sido deflagrado um
mecanismo de negag¢do, que autores como Kubbler-Ross (1985) ou Bromberg (1998) admitem
ser comum, sempre que se comunica o diagndstico de uma doenga grave. O que,
especialmente, quando se trata de pacientes e/ou familiares de nivel socio-econdmico baixo,

pode ficar esquecido por membros da equipe.

As razdes das dificuldades de entendimento entre médicos e pacientes, ou médicos e
familiares, vém sendo amplamente debatidas por autores brasileiros ha cerca de trinta anos,
desde que foi publicado um trabalho de Boltanski intitulado “As Classes Sociais e 0 Uso do
Corpo”. Neste trabaltho, o autor descreveu como os médicos utilizavam estratégias de
desqualificagido da fala dos pacientes para afirmar sua autoridade e colocar o paciente num
lugar de sujei¢do, afirmando que os pacientes de nivel socio econdmico baixo tinham
dificuldades de comunicagdo em fungfio da perda do saber sobre seu proprio corpo, que lhes

teria sido subtraido pelo discurso hegemdnico da medicina oficial.

Essa explicagdo, repetida em muitos trabalhos que pretendiam justificar as dificuldades
que os profissionais de psicologia enfrentavam nas décadas setenta/oitenta, quando comegavam
a atuar em hospitais gerais ou ambulatorios de saide mental, costumava equiparar as
observagdes de Boltanski ao que se entendia como “cédigo lingdistico restrito”, atribuido ao
pacientes das classes populares (Berstein, 1990). De acordo com esta explicagdo, estes ultimos
ndo se expressavam da mesma maneira que os pacientes de classe média , nio eram capazes de

refletir sobre si préprios, ndo teriam sentimentos de culpa auto-referida, etc.
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A meu ver, muitos destes artigos ndo faziam justica ao texto de Boltanski, uma vez que
o autor assinalara que a relagdo médico-paciente estaria “longe de ser uma simples relagio de
homem para homem” ou, como quer a ideologia médica, “o encontro de uma consciéncia ¢ de
uma confianga”. (op. cit.: 48-49) A relacdo médico-paciente ¢, também, uma relagfo de classe.
O que implicaria em pelo menos duas questdes a serem consideradas: a modificagdo da atitude
do médico, em fungdo de pré-conceitos que se deflagram a partir de situar seu paciente numa
determinada classe social, ou dificuldades do proprio paciente frente a figura de autoridade.
Assim, as razdes do desconhecimento das questdes ligadas a doenga sdo diferentes, segundo a
otica dos médicos ou dos pacientes: os primeiros insistem em que ndo ddo explicagdes porque
o paciente tem dificuldades para entender o que se passa com ele. Os segundos, afirmam que
ndo entendem o que se passa com eles, porque o médico nunca explica nada.

Desde esta época, multiplicaram-se estudos sobre esta dificuldade de comunicagio e o
viés de hierarquia, presente nas relagdes de classe, passou a ser considerado em muitos
estudos, alguns dos quais reivindicavam o reconhecimento do saber e da competéncia do
paciente para produzir um discurso préprio sobre seu corpo ¢ sua doenga: o problema nio
estaria na impossibilidade de falar, estaria na dificuldade relativa a com quem falar®,

A idéia de que os pacientes ficam intimidados pelos profissionais de saude, apesar de
ndo ser simpatica a alguns grupos, passa a ser contemplada: por exemplo, alguns profissionais
conseguem perceber que os pacientes podem refletir sobre diferentes questdes quando estédo
entre eles numa sala de espera. A entrada dos profissionais, que propdem uma reflexdo sobre
“o0s nossos problemas”, os silencia. O que € especialmente observavel em salas de esperas de
obstetricia: basta um pouco de curiosidade e sentar-se numa sala de espera de qualquer
maternidade publica, para perceber que mulheres gravidas expressam sentimentos, fantasias e
temores, trocando experiéncias e conselhos entre elas. Se continuam falando ou ndo, quando
um profissional entra na sala e as convida a falar, isto ira depender da habilidade do

profissional.

* Refiro-me aos trabalhos de Daniela Ropa ¢ Lufs Fernando Duarte (1985) ¢ de Maria Andréa Loyola (1985),
porque foram, possivelmente, os primeiros trabalhos a incluir a dimens3o classe, nio apenas como produzindo
restrigdes lingiiisticas, mas como um fator que se atualiza na relagdo entre o paciente que se coloca frente ao
médico, ¢ o identifica como o patrdo, membro de uma classe dominante.
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A verdade. entretanto, € que o problema da comunicagio médico-paciente, ou médico-
familiares. ainda est4 longe de ser resolvido: o codigo restrito ainda ¢ invocado quando se trata
de explicar limites que tém a ver com actmulo de tarefas, falta de tempo, falta de
disponibilidade, insuficiente manejo técnico, etc. Cabe notar, que isto nio é mesmo uma
questdo especifica de pacientes de nivel socio-econdmico mais baixo: o uso de uma linguagem
hermética, que serve como trincheira, ¢ comum nos atendimentos médicos, independente da

classe social; mas, quando se trata de pacientes menos favorecidos, geralmente isto se agrava.

No caso de nossos entrevistados, este tipo de queixa nio apareceu. Assim, ao contarem
seus percursos desde que a crian¢a apresentara os primeiros sintomas, até a obten¢do do
diagndstico, a maioria dos entrevistados assinalava a preocupagdo com o esclarecimento por
parte dos médicos daquela unidade especifica, acrescentando que nem sempre fora assim. Em
muitos casos, entre a observagdo dos primeiros sintomas e o diagnostico se passava um certo
tempo, ¢ algumas mies contam que tentavam conversar com os médicos dos Centros de Saude
aos quais costumavam levar a crianga sobre alguma diferen¢a daquela crianca em relagfio as
outras, mas sua opinido ndo seria considerada. O que se modificara na medida em que tinham

chegado aquela unidade:

- Ai, eu falava pros médicos: mas por que minha filha € meio paradinha,
tudo que ela faz ela se cansa?

- Maie,é assim mesmo, tem crianga que é mais veloz e outra mais quietinha.

- Nio, doutor, ta errado. . . Olha, tem determinada coisa que ela come a
barriga dela incha.. . .

- Nio, ela ndo tem problema!

- Naquele dia, eu voltei do posto.... Cheguei em casa, botei ela no chdo e
fui fazer comida pra ela. . . De repente, eu vi ela inchando, o corpo, o brago, a
perna, tudo.

- Eu disse: isso ndo € normal. Ai, eu peguei ela... A pele tava clarinha. . . Ai, a

vizinha me disse: por que voc€ ndo leva ela no hospital X?
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Além de se mostrarem informados, na maior parte das entrevistas, os entrevistados
comentam a importincia da informagio para o cuidado com o paciente, como no caso de uma
entrevistada mie de um adolescente diabético que tivera duas crises convulsivas por baixa de
agucar no sangue. Na primeira destas crises, lembra a mde, o menino fora salvo pela
“providéncia divina”, atualizada na pessoa de uma vizinha: ele dangara demais numa festinha
em sua propria casa, sendo observado por esta vizinha, também diabética. Quando ele entrou
em crise, a mulher orientou para que Ihe que forgassem a mandibula e colocassem agucar em
sua boca. Segundo a mie, nunca lhe fora antecipado que isto pudesse acontecer no outro
servigo que freqiientavam, tendo sido uma das razdes pelas quais mudaram de médico. No
atual, além das explicagdes oferecidas pelo médico no dia da consulta, eles recebem folhetos
explicativos e/ou tém chance de freqiientar reunides mensais sobre diferentes problemas do
paciente diabético.

A valorizagdo da informagdo pelos familiares faz com que guardem resultados de
exames, receitas ou orientagdes médicas, na maioria das vezes, desde que foi lhes dado o
diagnodstico. Algumas comentam que € uma papelada que cada vez ocupa mais lugar, que
chegam a pensar em jogar uma parte fora, mas que t&ém medo que isto possa vir a faltar mais
tarde.

Também por valorizarem a informagdo, os familiares consideram que ela deva ser
estendida aos demais membros da familia: como muitas vezes ¢ necessario a recorrer a familia
extensa, acham que ¢ preciso que todos saibam o que fazer, caso a crianga tenha alguma crise
no momento em que esteja na companhia deste familiar. Poucas familias declararam que nio é
importante que o grupo familiar mais amplo tenha informagfio; ao analisarmos
qualitativamente tais respostas, observou-se que elas se correlacionavam aos casos onde a

familia extensa nfio estava proxima. Nestes casos, havia explicagdes do tipo

“eles vdo ficar preocupados”, “ndo adianta contar: eles estdo longe, nio vio

poder fazer nada”.

Qutras explicagbes acentuam o risco de que a familia possa superproteger a crianga:
caso os membros mais velhos — em geral, os avos — saibam de todos os detalhes da doenga,

vdo querer ficar controlando tudo, vai ser ruim para a crianga, entdo ¢ melhor nfio contar. Esta
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tendéncia dos avos superprotegerem a crianga ja existe de qualquer forma, é preciso estar
atento para que ndo acabe sendo prejudicial: o carinho e o paparico de avos podem ser bons,
desde que ndo torne a crianga insegura, “ ndo tem de ficar pensando que ndo pode fazer as coisas
sozinha”

Finalmente. em alguns poucos casos, o desejo de reter a informagdo parecia estar
ligado a relagdes problematicas com o grupo familiar de origem, o que desencadeava a
fantasia de que os familiares pudessem tripudiar sobre as dificuldades da crianga, magoando-a
de alguma forma. Como isto apareceu em alguns casos em que a doenga era genética,
pareceu-nos que poderia apontar, também, o medo dos préprios genitores de que pudessem
ser desqualificados por suas familias.

Com relagdo a ocupagio, 40 entrevistadas ndo trabathavam fora, 11 trabalhavam como
domésticas como secretdrias e duas como auxiliares de enfermagem. Os demais se distribuiam
entre profissdes liberais, empregos de nivel médio, ou ocupagbes que exigiam pouca
escolaridade. Esta obrigatoriedade de assumir o cuidado da crianga doente poderia justificar o
grande numero de mdes que ndo trabalham. Numa populago cuja faixa etdria as coloca
dentro do mercado de trabalho (66 familiares tém entre 20 e 50 anos), 40 ndo trabalham, o
que significaria 60%. Das que trabalham, 23 alegam problemas no emprego que vd3o da
falta de compreensdio dos patrdes a descontos salariais, e/ou ameagas de demissdo {(65,7%).
Das mies que ndo trabalham, muitas se referem ao fato de terem deixado de trabalhar
para tomar conta da crianga doente: “tive que abandonar tudo pra cuidar dele” é uma

fala bastante comum.

Um ponto que merece ser mencionado € que mesmo as mulheres que nfo trabalhavam
atualmente, faziam questdo de dizer que tinham trabalhado antes, € em que tinham em que
trabalhado, geralmente em comércio, industria, ou como domésticas em casa de familia. Em
algumas entrevistas, elas contavam como tinham sido boas profissionais antes de serem
obrigadas a abandonar suas atividades por conta do adoecimento da crianga. Falavam deste
trabalho com orgulho, independente de qual tivesse sido este trabatho: muitas tinham sido

simplesmente diaristas, mas referiam a seu trabalho como algo que parecia muito importante.
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“Eu era uma boa cozinheira!”; “Quando eu tive de sair do emprego, minha
patroa ficou com pena, nio queria deixar que cu fosse!”; “Eu comecei a
trabalhar no balcdo, mas o patrdo viu que eu tinha jeito, fui trabalhar na

caixa”.

Esta preocupagdo em afirmar que nfio eram “apenas” mies de criangas com doengas
cronicas, que tinham uma identidade para além desta condigdo de mies pareceu-nos bastante
significativa. Elas poderiam ter tido um desenvolvimento diferente, elas tinham um lugar na
sociedade: o afastamento destas atividades para cuidar dos fithos portadores de doengas
cronicas ndo seria decorrente de uma incapacidade delas, mas de uma opgdo que fizeram. Ou,
de uma obrigag¢do que se colocara em seus caminhos,

Outro dado particularmente interessante dizia respeito a constituigdo familiar. Dos 75
entrevistados, 59 mantinham uma estrutura tradicional: pais, mie e fitho(s). Destes, 52 tinham
mais de um filho. variando de entre 1 a 8 filhos (média de 2,6). Dentro desta estrutura, o pai
tinha a fungdo de provedor, € a mie se ocupava da casa e dos cuidados com a crianga doente e
outros filhos. No caso das mdes que trabalhavam, havia o apoio da familia extensa, na figura
de avés ou tias. Ou, ainda, o apoio de outras figuras femininas como vizinhas. Raramente
houve mengdo a utilizagdo de recursos como creches comunitarias ou similares.

A verificagdo da presenga deste modelo tradicional de familia, discriminando a figura
de um pai provedor, sugeriu-nos uma questdo, que chegamos a levantar com alguns
profissionais de um dos servigos onde realizamos a pesquisa: serd que a existéncia deste
modelo facilitaria o cuidado com a crianga doente? Qual o impacto da presen¢a deste pai-
provedor, tomando a si o encargo de sustento da familia, ¢ liberando a mie para se
desincumbir de um acompanhamento constante? Dado a ndo existirem no Brasil programas
sociais que oferecam um apoio mais substancial, como no caso de paises como a Suécia ¢
Franga, esta seria uma variavel crucial nos casos de familias com criangas com doengas

cronicas?

Uma discussdo semelhante foi feita por Oliveira e Souza Bastos (2000), pesquisadoras
da Universidade da Bahia, que analisaram o impacto da constitui¢io matrifocal da familia nas

praticas de atengdo 4 saide. As autoras realizaram um estudo etnogrifico, no qual partiram de
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dez entrevistas com familias de camada popular, e seis entrevistas com familias de classe
meédia, no qual objetivavam analisar os recursos € estratégias utilizadas, bem como as redes
de apoio social disponiveis.

Em ambos os casos, segundo as autoras, evidenciou-se que a mée € o principal agente
na provisdo de cuidados. Uma diferenga fundamental, entretanto, € que, enquanto as mies de
classe médias tém comportamentos preventivos em saide, as mdes da camada popular
utilizam o atendimento em saude quando aparecem sintomas de alguma doenga. Como
explicagdo, as autoras sugerem a sobrecarga de trabalho das médes, o que seria um aspecto
fragilizante e evidenciaria o estado de desamparo institucional das familias menos
favorecidas,e terminam o estudo assinalando a importdncia destes resultados para a discussdo
de politicas de saude, onde se incluiriam a anilise dos fatores de risco € a preocupagio com
estabelecer programas que déem conta destes fatores.

Seria importante, entretanto, pensar o quanto o uso de uma rede oficial de atendimento
ndo refletiria a totalidade do consumo de servigos de saide por parte destas mies que,
possivelmente, fariam uso de recursos de medicina caseira, como € muito comum em
populagdes de menor poder aquisitivo. Tal como Loyola (op. cit.)assinalara, a partir de sua
investigagdo com “especialistas da cura do corpo ¢ do espirito” € com familias consumidoras
destes servigos. realizada no bairro de Santa Rita(Nova Iguagu, Rio de Janeiro), pacientes de
menor poder aquisitivo teriam um discurso proprio sobre a doenga e/ou sobre os recursos
disponiveis para fazer face a doenga, sabendo administra-lo de acordo com sua conveniéncia:
algumas vezes. fariam uso da medicina oficial. Qutras, de recursos alternativos.

Se isto era uma realidade ja na década de 80, ocasido do estudo de Loyola, esta é uma
situagdo que so estaria se fortalecendo, tanto pelo interesse que a Organizagio Mundial de
satide vem mostrando por estes estudos (OPS/OMS, 1999) como pela ampliagdo de redes de
cuidados alternativos: de poucos trabalhos sobre medicina popular e cuidados alternativos em
satide até a metade da década de 80, chegamos a um grande ntumero de trabalhos, que
focalizam diferentes tematicas.

Muitos destes trabalhos sfio oriundos da area médica ou universitaria € se preocupam
em estudar a eficacia de substincias utilizadas pela medicina popular, algumas de dominio
puablico como o boldo ou o cha-de-quebra-pedra. No caso, se enquadrariam estudos como os
de Schenckel et al (1985), Noronha (1991), Luz (1996), Lima (1997) ou Santos (2000) que
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ressaltam a possibilidade das plantas medicinais serem um recurso eficaz na ampliagdo do
atendimento a satide, enfatizando a necessidade de pesquisas farmacolégicas que avaliem
melhor o potencial curativo da flora brasileira. Alguns destes estudos, inclusive, defendem a
incorporagio, de forma prevista e sistematizada, dos recursos das medicinais tradicionais ou
alternativas pelo Sistema de Saude, sugerindo que isto resultaria em uma série de beneficios,

do ponto de vista econdmico ou da ades3o dos pacientes ao tratamento.

Quanto a ajuda que obtém de outras pessoas, as entrevistadas
privilegiavam a colaboragdo de avds, tias, vizinhas ou amigas. A verdade € que a ajuda com
a qual podem contar mesmo, segundo as entrevistadas, chega por parte de outras mulheres: ¢
a participagdo delas que se faz  presente no dia-a-dia, quando uma das figuras femininas
mais disponivel vai tomar conta dos netos e sobrinhos para que a mie possa atender 2 crianga
doente nas suas multiplas peregrinagdes em busca do tratamento adequado, ou mesmo, nas
consultas de rotina. Ou, ainda, ¢ uma delas que substitui a mie de uma forma mais
permanente, nos casos em que ela precisa trabalhar.

Cabe acrescentar que, ao se referir a familia extensa, os entrevistados privilegiavam
as figuras femininas, ndo s6 como fonte de apoio cotidiano, mas como fonte de apoio
psicoldgico. Ao longo das entrevistas, fica clara a necessidade da mie dividir com alguém a
sobrecarga emocional que representa ter uma crianga doente, o que é feito, geralmente, com
figuras pertencentes ao seu grupo familiar.

Parece haver, assim, uma demanda por algum tipo de escuta, que vem sendo suprida,
basicamente, pelos familiares; ou, em alguns casos, pelos proprios profissionais de saude,

como falaremos adiante.

Uma discussdo sobre esta divisdo de tarefas nos obriga a retroceder no tempo. Assim,
de acordo com Duhram (1981) ou Muraro (1994), ao longo de seu desenvolvimento, ou pelo
menos desde que a economia da coleta foi substituida pela economia da caga, que supde a
forga fisica, as sociedades se pautaram pela especializagdo de tarefas. Assim, os mesmos
estudos antropolégicos que apontam para a diversidade das organizagdes sociais, irdo
concordar sobre a existéncia de algumas poucas invaridncias que marcaram a construgdo das

sociedades:
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“todas as sociedades humanas conhecidas possuem uma divisdo scxual
do trabalho. uma difercnciagdo entrc papcis fembunos ¢ masculinos que
encontra na familia sua manifcstagdo privilegiada. ... E verdade quc as
tormas dessa divisdo do scxual sdo extremamente variadas. assim como
variam a cxtensdo ¢ a rigidez da separagdo entre as tarefas consideradas
proprias dos homens ¢ aquclas atribuidas as mulheres (...} No entanto. quero

ressaltar que, dentro dessa diversidade. ha invariancias.

(.) A guerra e a politica sdo. em todos os lugares, atividadcs
cssencialmente masculinas...... Por outro lado. o cuidado com as criangas ¢
sua socializagdo inicial sdo sempre da competéncia feminina, ¢ os homcns
apenas intervem de forma auxiliar ou complementar ~ (Duhram, op. cit.: 16).

A posigdo de Duhram pode ser um alvo facil para criticos mais radicais, que teriam
dificuldade de admitir que a construgdo cultural da divisdo do trabalho possa se basear em
diferengas biologicas. Entretanto, caberia acrescentar, como ressalva a autora, que para pensar
nas possibilidades de mudangas da sociedade atual, € importante que se faga o
reconhecimento de como as sociedades foram se construindo, ou como a cultura “organiza.
orienta. ressalta ou suprime caragcteristicas que possuem fundamentagdo biologica.” (Duhram, idem:
18). Ou, lembrar a consideragdo de Madeira (1997), num texto mais recente, em que aponta

como esta “vocagdo de cuidadora” iria marcar a existéncia de algumas meninas desde cedo:

“E sabido que persiste, ainda, uma discussdo muito tensa sobre o quc
determina que homens e mulheres sejam tdo diferentes. A questdo € saber o
peso relativo dos fatores biologicos e sociais. O fato € que, indiscutivelmente
esta diferenga existe, ¢ mesmo as pessoas mais radicalmente dispostas a
aceitar esteredtipos acabam necessitando conhecer o sexo das pessoas para

melhor se comunicarem™ {(op. cit.: 114}).

Ainda segundo esta autora, tem-se constatado que a discussdo sobre a vivéncia de ser
menina foi deixada de lado na literatura feminista, cabendo resgatar a perspectiva de género

nas andlises sobre a infancia (Black, apud Madeira, idem).
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Se o cuidado com os fithos ndo seria um atributo da muther enquanto fung¢io inerente
a0 seu genero, como querem alguns autores, esta constatagio, por si 50, ndo € suficiente para
modificar toda uma estrutura que se desenvolve ha muito tempo: num estudo classico, ha
quase trés décadas, Chodorov (op. cit.) questionava a ideia corrente de que o0 comportamento
feminino de cuidar - que ela chama maternar — tivesse origem, fundamentalmente, na
aprendizagem social. Uma memna ndo aprende a cuidar/maternar, ela diz, porque ganhou de
sua mae uma boneca, ou porque quer ser igual a outras meninas. Nem se poderia dizer que
este comportamento de cuidar tenha a ver com a realizagdo do desejo compensatorio do falo,
como ¢ sugerido em textos de filiagdo psicanalitica. O problema é que, numa sociedade que
tende a se libertar do aprisionamento a tarefas especializadas, imposto por estruturas sociais
antigas e ora em fase de mudanga, ainda estariamos presos a idealizagdo da relagdo méie-bebé
como um prototipo, um modelo de cuidados, que precisa ser questionado.

Algumas das questdes colocadas pela autora (idem) foram desdobradas em estudos que
visavam rediscutir o lugar do cuidado/cuidadores. Num trabalho em que trata a questdo de
uma forma bastante ampla, Palme (apud Ramires, 1995) da inicio a um debate onde procura
avaliar os efeitos desta situagdo tanto para as mulheres quanto para os homens. Neste
trabatho, ha referéncia ao fato de que os homens também sairiam prejudicados com a
distribuig¢ao de tarefas atual, onde o padrio de cuidar € identificado com a figura feminina: os
meninos teriam pouco ou nenhum contato com seus pais ou outros homens adultos, tendendo a
construir uma visdo falsa e estereotipada do homem, um homem potente, forte, quase um

super-herdi. O que acabaria resultando num quadro futuro em que:

“os homens apresentavam mais estresse. envolviam-se em maior numero de
crimes, contralam mais doengas ocupacionais, cometiam mais suicidio €

morriam mais cedo do que as mulheres” (op. cit.: 32).

Esta constatagdo acabarta resultando na aprovagdo de leis na Suécia, nas quais 0
postulado “direitos e deveres iguais para homens e mulheres” se atualiza na exposi¢io das
criangas as mesmas experiéncias muito precocemente: seriam igualmente cuidadas por
enfermeiros, teriam professores homens no pré-escolar, o cuidado de bebés e a vivéncia das

atividades domésticas fariam parte do curriculo basico das criangas suecas. O que nos levaria
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a concluir que. enquanto ndo pensarmos em ambos 0s sexos, homens e mulheres, como
igualmente capazes de cuidar, seria impossivel, também, resolver as questdes decorrentes da
atribui¢cao as muiheres do lugar de cuidadoras.

Tais questdes vém sendo discutidas por varios autores que colocam em questdo a
necessidade de se pensar novas formas de organizagdo social de género, possibilitando um
avango social e politico (Ramires, idem; Nolasco, 1995). Podendo-se esperar, dai, que se
evolua efetivamente em direcdo a novas concepgdes sobre cuidados e cuidadores, 0 que traria
em seu bojo novas possibilidades de desenvolvimento para as mulheres. Em especial, aquelas
dos paises mais pobres, que ficam, grande parte da vida, subordinadas a uma rotina de
cuidados que pode facilmente se tornar desgastante e opressiva.

Finalmente, no que diz respeito & religido, 49 entrevistados declaram-se catolicos, 14
disseram-se cristaos, 4 espiritas .4 afirmaram ndo ter religido .l disse pertencer a lgreja
Universal do Reino de Deus, ndo havendo dados de 1 entrevistado. Cabendo notar que,
independente da religido, a maioria das entrevistas apresentava falas apontando para a
necessidade de acreditar em alguma forga maior, de ter fé, de confiar “‘na providéncia divina™

como assinalou a mae do adolescente diabético.

4.2 — Saber se cuidar, imposicio da vida

Um primetro aspecto a ser considerado ¢ quanto os entrevistados reconhecem e
valorizam a capacidade das criangas se auto-regularem, o que € exemplificado por referéncias
a possibilidade de tomarem os remédios sozinhos, de saberem o que devem ou nio devem
comer, ou de se preocuparem com as datas das consultas marcadas como declara uma das

mées, aparentando muita satisfagao

“ela ¢ danadinha! Ndo me deixa esquecer uma consulta com a Dra.; quer
dizer. eu ndo ia esquecer mesmo ndo, mas, quando vai chegando perto, ela ja

vem e diz: mde, ndo vai esquecer da Dra.!”

A fala desta mde, atentamente acompanhada pela crianga, aparentemente satisfeita com

o elogio, ¢ um exemplo tipico da valorizagdo atribuida a capacidade dos filhos saberem se
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cuidar, tomando conta de diferentes aspectos que incluem desde o que devem, ou ndo devem

comer. ate guardar as datas de uma proxima consulta

Segundo parte dos entrevistados (40%), esta caracteristica vai se desenvolvendo muito
precocemente: desde cedo as criangas vao adquirindo habitos auto-reguladores. Para tanto.
contam com a cooperagdo da familia que procura incentiva-las a adquirirem comportamentos
de auto-regulagio: o que, o quanto e quando podem comer, a necessidade de se agasalhar, de
tomar os remedios, ou de estar atentos a sinais de uma possivel crise. Por exemplo, no caso de
pacientes asmancos, alteragdes da respiragdo; no caso de pacientes com anernia falciforme,
inchagdo das articulagdes.

Cabe assinalar que este ¢ um dos pontos mais valorizados pelos autores que discutem a
possibilidade de um desenvolvimento emocional saudavel na presen¢a da doenga crénica. A
existéncia de uma patologia fisica ndo €, por si s6 uma vanavel, que determine o aparecimento
de disturbios mentais, comportamentais ou favorega o recrudescimento de patologias
psicossomaticas uma repercussdo psicologica negativa de deficiéncias e deformagdes fisicas
ndo deve ser vista como algo obrigatdrio. Como assinalam Kreisler et al quando uma crianga ¢
vitima de uma doenga como uma paralisia poliomielitica, € possivel que se inicie um processo
de reagdes circulares, a partir do qual a doenga invalidante sera melhor ou pior integrada, o
que acabara levando a uma boa ou ma adaptagdo. E, naturalmente, a forma como os famliares
vio se comporar no que diz respeito a respeitar a autonomia da crianga sera um fator
primordial: um dos casos mais graves com que se deparou era o de uma crianga hemofilica,
que a mae fazia.cobrir as extremidades com espuma. Tal caso faria pensar na possibilidade de

uma evolugio psicotica. (Kreisler et al, 1975)

Quando as crangas sdo auxiliadas a ter autocontrole desde pequenas, quando lhes €
creditada a confianga de serem responsaveis pelas restrigdes que devem guardar, tudo vai
ficando mais facil, assinala uma das pediatras entrevistadas na fase inicial de nossa pesquisa,
quando colhiamos os dados para confecgdo das entrevistas com os famihiares. Especialista em
doenga celiaca, quadro no qual a ingestdo de gluten desencadeia complexas alteragdes gastro-

intestinals, comenta que



“sempre cxistc alguém que tem pena da crianga. Uma avd, uma tia. que
ofcrece um bolinho. achando que ¢ s6 um pedacinho. ndo vai fazer mal. Mas
faz! Entdo. quando sc explica a cnanga que sc cla ndo comer cla ndo passa
mal. ¢ s¢ ela comer ela passa. desde muito pequena ela vai controlar o que

dcve ou ndo comer.”

A compreensio de que os comportamentos de autonomia da crianga devem ser
incentivados ndo € tdo nova. Muitos servigos de endocrinologia que atendem criangas €
adolescentes diabéticos oferecem oportunidades para que se famuhanzem com
comportamentos de controle. E comum, por exemplo, realizarem “coldnias de férias™ para
criangas e adolescentes diabéticos, onde se aprende a controlar a glicose, através da
mensuragio diaria da taxa glicémica, a auto-aplicagdo da insulina, ou a conviver com outras
criangas que tém o mesmo problema. De acordo com um dos profissionais introdutores deste
tipo de trabalho no Rio de Janeiro, o objetivo € conscientizar o jovem diabético de que € ele
quem esta no controle. Ele tem o direito de esperar apoio de sua familia e de seu médico para
conseguir este controle, mas é preciso que ele tenha clareza que € a partir de sua vontade, e de

sua adesdo ao tratamento, que as coisas irdo funcionar.**

A posigdo deste médico, sem divida um expoente no tratamento de diabete infanto-
juvenil, valoriza de forma muito firme a necessidade de auto-regulagdo. Mas, caberia
acrescentar, € necessario que a familia auxilie este processo. O que pode ser exemplificado
pela entrevista da m3e de um adolescente diabético, em contraposicdo a fala de uma
adolescente diabética de 13 anos.Esta ultima fora encaminhada por sua endocrinologista a uma
clinica universitaria para atendimento terapéutico em fungdo de estar com total descontrole de

seus habitos alimentares, o que colocava em risco sua vida.

“Eu ndo sabia me alimentar sem uma sobremesa... Aboli isto completamente.
A gente sempre tinha alguma coisa. Agora, ndo. Ele ndo cobra da gente, a
familia ¢ que ajuda sem falar nada... L4 em casa, sempre teve muitas

qualidades de sobremesa. Eu aboli i1ss0.Sem esforgo algum: o que uma mde

* Dr. Rogério F. Oliveira em mesa redonda realizada no Encontro sobre Psicossomaticada Crianga. promovido
pelo Curso de Especializagfio em Saide Mental Infanto-Tuvenil, Departamento de Psicologia, PUC-RIOQ. 1993.
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ndo faz por um filho?Porquc ¢ uma coisa da familia toda: a mdc. vocé sabe. ¢

Juem orgamza. mas tem que ser a familia toda.™ (L.. 39 anos)

A minha avo compra doce ¢ pde na geladeira. Ela diz que ¢ para cla. Eu ndo
posso comer, mas eu gosto de doce. Tem pudim. sorvete. tudo para cla... Ela

so pensa nela... Eu como mesmo assim. (F. 13 anos)

A maioria dos entrevistados estaria de acordo com este comentario "o quc uma
méac ndo faz por um filho?” Entretanto, muitas ressalvas seriam feitas ao “sem esforgo algum™. E
com esforgo, dimam os entrevistados, € com muito esforgo, mesmo que se trate de detalhes. A
autonomia € importante, a familia € o principal agente facilitador para que esta autonomia seja
alcangada, mas. atender a todas as mudangas que uma doenga cronica impdem, exige esforgo.
Por exemplo, no caso de mudangas de ambiente, comuns em face de uma patologia como
asma. Num dos casos entrevistados, o médico sugertu uma mudanga radical, que incluia sair
da cidade onde a familia vivia, 0 que significava uma ruptura com uma situagio empregaticia,
familia e amigos. Neste caso, a autonomia da crianga, um caso precoce ¢ grave de asma.
significava a expectativa de libertagdio dos sufocantes acessos que a crianga vivenciara desde
muito cedo e que, segundo o clinico, seriam facilitados pela poluigdo do ar da cidade onde
viviam. Autonomia frente as crises, autonomia frente a bombinha de asma, autonomia frente a
inquietagdo da mae, que se percebia muito mais preocupada com aquela crianga do que com os
dois filhos mais velhos. Liberdade para crescer, sem o controle mais ou menos cerrado dos

famihiares. De certa forma, autonomia da propna mae:

*Ndo for facil”, diz esta mde. “As criangas ainda eram pequenas, ndo
sentiram tanto. O emprego, a gente teve uma proposta, sabia que dava um
jeito. Mas, tinha os amigos, e, pior, tinha a nossa propna familia. A nossa
familia! A gente sabia que era para ndo voltar, a gente era muito apegado. Ai,

foi muito dificil.

** E verdade que a asma tem se prestado. talvez como nenhuma outra doenga. a interpretagdes de teorias
psicossomaticas. que veriam no quadro uma manifesta¢do de problemas devidos. exatamente, a um excessivo
controle familiar. No caso. a crianga atuaria o “sufocamento” que vivencia em relagdio ao meio. em especial 4
figura materna. Mas, cabe lembrar que onde o ar ¢ muito poluido, como em Cubatdo, S3o Paulo, as doengas
respiratorias sdo muito mais freqiientes do que em outros locais. Ai. caberia perguntar: € a preocupagio da mie
que aumenta a freqgiléncia das crises. ou a freqiiéncia das crises aumenta a preocupagdo das mies? O famoso
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Em uns poucos casos, a dificuldade de aceitar estas mudangas faz com que se
minimize seus eteitos, determinando que os familiares optem por manter condutas que podem
resultar em aumento de risco. Seria o caso, por exemplo, de outra entrevistada, também mde
de uma crianga asmatica, que foi aconselhada pelo pediatra a mudar toda a estrutura da casa, o
que incluia retirar tapetes, cortinas, almofadas, ou bichinhos de peliicia do quarto da crianga.
Para esta mde. seria impossivel controlar todos os ambientes em que a crianga vivia, entao,

acabou ndo seguindo a orientagdo medica, de mexer na arrumagio da propria casa:

“Se ela tiver algum problema, tem a bombinha. A gente sempre teve o
maior cuidado em explicar que a bombinha ndo ¢ para toda hora, entdo, a

gente ndo se preocupa muito. Ela ¢ uma cranga atenta € muito responsavel! ™.

Depoimentos como este, numa minoria, lembram a fala da adolescente diabética que
transcrevemos ¢ apontam para um grau de exigéncia em relagio a crianga ou adolescente,
alem do que deveria ser esperado: se ha que fazer dieta, a crianga deve respeita-la a partir de
um esfor¢o de vontade propria; se as condigdes de sua problematica forem pioradas pelo
descumprimento das orientagdes medicas, ainda assim, a crianga deve regular o alivio que

pode obter atraves do uso da medicagio, como no caso da crianga asmatica acima.

A questdo da autonomia e possibilidade de autocontrole ira passar, também, pelas
formas como a familia e os profissionais de saide lidam com as intervengdes feitas no corpo
da crianca. Quando uma crian¢a € acometida por algum tipo de patologia fisica, sio
necessarias multiplas intervengdes sobre o seu corpo, as quais a crianga € obrigada a aceitar.
Tais intervengdes, as vezes sdo dolorosas, outras nem tanto. Mas, sempre as colocam a mercé
de manipulagdes de seu corpo de formas invasoras, ou, apenas percebidas como invasoras
pela crianga: como no exemplo de Lia, a paciente de mielomelingocele, que insistia em ndo

querer ser auxiliada pelos irmdos na sua higiene pessoal, depois que comegara um processo de

~perfil da m3e do paciente asmatico™ se configura antes, ou depois de algumas crises que puseram em risco a vida
da crianga? Na impossibilidade de resolver este dilema. caberia a saida proposta por uma visdo mais atual. que
admitiria uma unidade psicossomaltica: tudo ira depender do caso, ou do momento de vm mesmo caso.

LCB/C REDE SIRIL3 / UER]
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puberdade precoce, ou que percebia o constrangimento das enfermeiras ao cuidar de sua
terida E. certamente, tais intervengdes significam alguma coisa, mesmo que esta alguma coisa
nunca lhes seja dita. O que ira facilitar o desenvolvimento de toda sorte de fantasias ligadas a
dor e @ morte.

A maneira como a familia, ou a equipe de saude ira administrar estas questdes, sera
fundamental na determinagio da percepgdo da crianga frente a estas intervengoes . No caso de
uma crianga que sera submetida a um exame fisico, ou procedimentos como coleta de sangue
ou administrag@o de soro, isto podera incluir falar com a crianga ao se aproximar, explicar o
que vai ser feito, ou ~ no caso do soro - dar a crianga, dentro das opgdes que a enfermeira

percebe como possiveis, a possibilidade de escolha.

A preocupagdo com estes pequenos detalhes nem sempre se faz presente, mas
influencia significativamente a capacidade da crianga dar significados as intervengdes que
sotre € a seu comportamento durante estas intervengdes, favorecendo, ou ndo comportamentos

auto-reguladores.

Durante as observagdes realizadas numa pesquisa que levantava as condigdes das
enfermarias de pediatria de hospitais publicos no Rio de Janeiro, uma das auxiliares de
pesquisa observava o exame fisico de um paciente queimado. O médico conversava com uma
residente, contando alguma coisa engragada, os dois nam, sem perceber que a crianga chorava.
Num determinado momento, o médico percebeu que estava sendo observado e, voltando-se

para o adolescente disse:

“a moga esta olhando para vocé. Vocé ndo tem vergonha de estar chorando

na frente dela?”.

Fecha-se a cortina deste episddio; algum tempo depois, aproxima-se a enfermeira que
vai dar o banho no menino; 0 que, como sabemos, ndo € uma tarefa facil quando se trata de
pacientes queimados. A auxiliar de pesquisa continuava a observagdo: a enfermeira se
aproxima, da bom-dia, pergunta o nome e a idade do menino, estabelecendo o que

costumamos chamar de rapport com o paciente. Explica, entio, 0 que vai fazer, que ¢é
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necessario, como ele sabe, mas, que ela vai tentar que seja 0 mais rapido ¢ o menos doloroso
possivel.

De forma inesperada para a observadora, o menino ndo chora. Geme, ocasionalmente;
a enfermeira fala com ele. Passam-se vinte minutos, meia hora talvez. A observadora nio
consegue se lembrar do tempo, esquece de fazer o registro do tempo que demorou aquele
banho interminavel. Nao consegue, mesmo, olhar para o corpo do menino. Olha para os rostos
do paciente e da enfermeira, que conversavam, ele contando alguma coisa da escola.
Terminado o banho, termina a observagdo: o menino ndo voltou a chorar.

De acordo com familiares entrevistados, as criangas sdo capazes de administrar estas
situagdes, incluindo-se, ai, o aprendizado de lidar com a dor. A dor, vista como 0 maior
problema destas criangas, segundo os familiares entrevistados. também pode ser objeto de
relativo controle. Sejam elas dores j4 experimentadas anteriormente, como as que costumam
acometer os pacientes com anemia falciforme, ou decorrentes de alguma intervengio
inesperada, € comum que as criangas acometidas por patologias cronicas tenham uma
surpreendente tolerdncia a situagdes de dor. De acordo com os familiares, a capacidade de
suportar a dor ¢ fundamental, uma vez que nem sempre eles estardo proximos para ajuda-la
nestes momentos, € preciso que ela saiba se controlar, nem sempre os outros tem paciéncia com

choro de crianga:

“Maie tem paciéncia, vocé sabe; mas, 0s outros. ndo tém paciéncia igual ™,

E. acrescentam, € importante, também, n3o enganar a cnanga, afirmando que nido vai doer:

depois, ela perde a confianga, acaba ficando com muito medo, ¢ muito mais dificil.

Admitindo-se que se possa esperar e que se deva favorecer a autonomia e 0s
comportamentos de auto-regulagdo da crianga, cabe perguntar se isto envolveria 0 risco de
que a crianga se atribuisse o controle de si muito precocemente, desenvolvendo
caracteristicas daquilo que Winnicott chamara de falso self e que Bowlby comparara ao apego
inseguro-evitante, no qual a crianga ndo se percebe suficientemente apoiada por seu ambiente:

frente ao meio que ndo cuida, ou que antecipa exigéncias de maturagao, a crianga se outorgaria
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a tarefa de cuidar de si, em detrimento de outros aspectos de sua personalidade que deveriam
se desenvolver de uma forma mais criativa.

Caberia. entdo, perguntar se ¢ isto que vem ocorrendo com as criangas pertencentes as
familias entrevistadas. Sera que estas criangas, que tio precocemente tem de tomar conta de
suas necessidades, adquirindo habitos de auto-regulagio ndo estariam se tornando adultas
antes do tempo? Que efeitos correriam paralelamente aos habitos de auto-regulagdo que vao

adquirindo desde muito pequenas, como contam os entrevistados?

Em um utnico caso foi mencionado o amadurecimento precoce como conseqiéncia da
experiéncia da doenga crénica. Esta entrevista, realizada com a mde de um menino de doze
anos, foi outra de nossas entrevistas atipicas: for um dos cinco casos de criangas com
acompanhamento pediatrico privado e com uma situagdo social bem mais favorecida. A
entrevista foi na casa da crianga, a qual esteve presente todo o tempo, como muitas outras
criangas estiveram. A diferen¢a era que, ao invés da crianga acompanhar atentamente a
entrevista, ou fazer comentarios esporadicos, durante todo o tempo a mie recorra ao menino
para que ele lembrasse de datas, ou nomes, ou locais onde tinham estado em busca de um
diagnostico. E ele, pronta e pacientemente, fornecita todos os dados solicitados.

Esta for um das primeiras entrevistas realizadas e resultou em um comentario do grupo
ao término da entrevista: parecia que era exigido demais daquela crianga, como se ela devesse
se fazer cargo de sua doen¢a: ndo espantava que a mide se referisse a um amadurecimento
precoce. Ao final da pesquisa, verificou-se que, em nenhuma outra entrevista, a crianga foi
chamada a ~apoiar” a m3e de forma similar. O que nos fez pensar que as razdes de
“amadurecimento precoce” daquela crianga poderiam ndo ser decorrentes da doenca em si, mas
de idiossincrasias daquela relagdo mae-crianga. Talvez, numa linha do que Winnicott comenta
em relagio a mdes deprimidas, junto as quais os filhos costumam exercer uma fun¢io de
prote¢do. Serdo eles, entdo, que acabam tomando conta de datas, rotinas, ou outros aspectos do
cotidiano que exigem uma concentragio nem sempre presente nestas maes: quaisquer falhas na
estruturagio do setting doméstico podem colocar em nsco o equilibrio materno. O que ird
ameagcar a relagio mie-crianga, que, a despeito da condi¢io materna, continua sendo percebida
como uma relagdo amorosa e confortante para a crianga. Num investimento que acabaria

revertendo para si mesma, a crianga se antecipa e apoéia a méie em suas tarefas.



Uma resposta para nossa pergunta sobre o amadurecimento precoce destas criangas
poderia vir das observagdes feitas pelos familiares entrevistados quanto a dificuldade a
respeitar os limites no que diz respeito a brincadeiras. Assim, se € possivel aceitar mais
tranqinlamente limites quanto a dietas, se visitas sistematicas a médica podem ser entendidas
pelas criangas, seria mais dificil respeitar os limites nas brincadeiras. No caso de criangas com
anemia falciforme ou crian¢as cardiacas, o exagero de exercicio fisico pode fazer mal. E
preciso, entdo, saber abandonar a brincadeira, caso comecem aparecer sinais de cansago,
inchago nas pernas ou sinais de descompensagdo. O que fazem sob protesto, admitem os pais.
No caso de pacientes renais, ocasionais edemas podem dificultar a movimentagao. E,
naturalmente, ha o medo da dor, principal temor destas criangas, segundo os pais.

A constatagdo de que estas criangas buscam espagos de brincadeiras, procurando
estabelecer uma margem de negociagdo entre os limites sugeridos pelos medicos, os limites
impostos pelos temores dos familiares, ¢ os limites que eles mesmos percebem que tém de
obedecer, parece responder a questdo que nos fizéramos: sera que comportamentos de auto-
regulagao impediriam as criangas de continuar aproveitando aspectos da infincia, entre os
quais um dos mais importantes seria 0 brincar? A confiar nas informag¢des dos entrevistados,

aparentemente nao.

Em que pese toda a literatura pontuando a importdncia da auto-regulagdo como algo
desejavel, que deve ser facilitado pelos pais, ha um aspecto interessante que surgiu nas
entrevistas e que vale a pena considerar. Ao falar sobre a necessidade de que as criangas
possam fazer as coisas por elas mesmas, fica claro que a maioria dos entrevistados ndo
incentiva esta capacidade de auto-regulagdo a partir de uma atitude pensada, uma opgdo feita
com o objetivo de facilitar o desenvolvimento da crianga, tal como € sugerido em textos atuais
(Brazelton, 1994). Para estes familiares, a capacidade de se auto-regular ndo ¢ algo que se
escolha: ¢ algo que se imp&e. Nem sempre, assinalam estas mdes, elas estardo presentes para
ajudar os fithos. Mesmo que ndo trabalhem, as vezes precisam sair, s vezes para atender um
outro familiar: é o caso de algumas mides que se referem ao peso dos encargos depois que a
prépria mie, que prestava alguma assisténcia, tambeém ficou doente. Agora, o trabalho teria

dobrado. E preciso fazer uma ou outra compra, dar uma ajuda na casa e, nem sempre, Os



132

familiares moram perto. E natural, consideram estas mies, é o momento que devem “d¢ fazcr
de volta™ nenhuma miae reclama destes encargos de forma aberta. Apenas, sinalizam seu
proprio cansago ¢ as dificuldades que aumentaram.

Desta forma. para a mator parte das maes € natural que os filhos devam assumir a
capacidade de se cuidar mais precocemente, ou mesmo, realizar pequenas tarefas em casa,
desde que estejarmn bem. Partilhando. de alguma forma de um lugar na economia domestica,
onde todos sdo chamados a ajudar. 1sto, “desde que estejam bem!”, insistem as mies. “Desde
que estejam bem!™.

Esta consideragdo vai ao encontro de trabalhos de outros autores que vém estudando o
cotidiano de criangas pobres brasileiras: a importancia do trabalho infantil dentro da propria
casa, o que € comumente chamado de “ajuda”, ou “ajudinha” nas tarefas domeésticas.

Naturalmente, deve ficar claro que ndo estamos falando de trabalho infantil com um
carater de exploragdo. Estamos falando de ajuda mesmo, o tipo de ajuda que a maioria das
criangas brasileiras, ou melhor, a maioria das meninas brasileiras € chamada a oferecer. Olhar
um irmao menor, tomar conta de uma comida no fogo, fazer um arroz, fritar um ovo, varrer a
casa, lavar os pratos: tarefas vistas quase que como intrinsecamente femininas. Afinal, “quem
mandou nascer mulher?”, como perguntam as autoras de uma coletdnea de textos organizados
por Madeira (1997) nos quais se discute o cotidiano de meninas e adolescentes pobres do sexo
feminino.

Entre estes textos, sdo particularmente interessantes os trabalhos realizados por Duque-
Arrazola, Heilborn e Madeira. Apresentando algumas diferengas em relagdo aos objetos
circunscritos (relagfo trabalho x escola, a questdo do género x idade em bairros populares € o
cotidiano sexuado de meninos e meninas em situagdes de pobreza), seus achados vdo ser
bastante similares: desde muito pequenas, as meninas v3o sendo solicitadas a realizarem as
mais diferentes tarefas dentro de casa. Cada vez mais imersas nestas tarefas, o tempo para a
realizac@o das tarefas escolares, ou o tempo para o exercicio de algum tipo de lazer vai se
estreitando. De uma certa forma, preparando-as para uma realidade futura que diz respeito, em
especial, a muiheres de baixo nivel socio-econdmico e na qual ha muito pouco, ou nenhum,
tempo para o exercicio de um espago de lazer para o que se chamaria hoje de “o6¢io criativo”.
Por outro lado, uma diferenga entre estas meninas e suas maes, € que, enquanto estas tltimas

tém um discurso conformista em relagdo a sua rotina de trabalho, a este cuidar sem fim, as
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meninas reclamam do fato de seus irmios terem tempo para brincar, enquanto elas nao
Eventualmente. como aponta Duque-Arrazola (op. cit.), apresentam comportamentos
transgressares “tugindo” de casa em busca de espago para brincar. Brincadeiras que
alternariam subir em arvores frutiferas, empinar pipa ou jogar queimado, um jogo no qual
participam meninas € meninos porque € jogado com as maos: chutar a bola com os pés
marcaria o “masculino” no jogo de bola. Quanto a suas maes, embora critiquem estas “fugas”,
o fazem de maneira complacente, admitindo que as fithas precisam destes espagos para
brincar.

Em relagio a esta necessidade, ou desejo de algum espago para o exercicio de
atividades de lazer - que Winnicott chamaria de ocio criativo - temos observado uma situagio
particularmente interessante entre maes que acompanham criangas durante internagdes
hospitalares. Atualmente, ¢ comum que sejam oferecidos jogos, ou material para desenho as
criangas internadas em enfermarias pediatricas. Nestes momentos, uma observagao recorrente
em varias instituigdes € o prazer que estas maes tem em realizar atividades ludicas, parecendo,
de certa forma. aproveitar o espago oferecido as criangas para uma realizagdo pessoal. Jogar
um jogo, desenhar com lapis coloridos: atividades aparentemente simples, mas que parecem
carregados de prazer para as méies hospitalizadas com suas crianga.

Parece se evidenciar uma aparente cumplicidade maie-crianga em relagdo ao
brinquedo, seja por parte das maes das meninas pobres, ou das mdes das criangas doentes
hospitalizadas, muitas das quais foram, também, meninas pobres. Ficando configurada, assim,
uma sustenta¢ao do prazer de brincar, o que nos parece fundamental: como assinalam muitos
autores, brincar € a mais importdncia atividade da crianga, através da qual ela exercita
habilidades recém-aprendidas, procura recuperar experiéncias amorosas, testa conhecimentos,
incorpora regras sociais, elabora situagdes conflituosas ou atribui novos significados as
experiéncias (Piaget, op. cit.; Froebel, 1975; Winnicott, 1975; Starlibrass, 1985: Santa-Roza,

1999). Garantindo para si mesmas, portanto, melhores possibilidades de desenvolvimento:

A crianga que brinca sempre, com determinagdo auto-ativa,
perseverando, esquecendo sua fadiga fisica, pode, certamente, tornar-se um
homem determinado, capaz de auto-sacrificio para a promogdo de seu bem ¢

de outros. (Froebel, apud Kishimoto, 1998 68)



Restaria comentar que, segundo informagdo de nossos entrevistados, teria sido a
obrigatoriedade de aprenderem a se cuidar mais precocemente, ou de participarem nas
atividades da casa, que teriam levado estas criancas a uma maior autonomia. Uma autonomia
que parece estar dentro dos limites desejaveis e preconizados pelos autores que vém a
capacidade de auto-regulagdo como um dos indicadores que apontariam para a possibilidade
de um desenvolvimento emocional saudavel, ainda que na presenga da doenga cronica.

O que nos levaria a concluir que nestes casos, o saber se cuidar ndo seria fruto de
medidas conscientes adotadas pelos pais, que buscariam, assim, oferecer as melhores
condigdes de desenvolvimento; no caso de nossas criangas, saber se cuidar é, aparentemente,

uma imposigao da vida

4.3 — Da consciéncia da diferenca, ao sentimento de discriminacio

Quem sdo estas criangas acometidas por doengas cronicas, no dizer de seus familiares?
Serd verdade que os familiares devem fazer um processo de luto pelo bebé, ou pela crianga
saudavel que esperavam e que agora € uma crianca real, uma crianga fragilizada que ira exigir
muitos cuidados além do que se poderia prever? E este bebé imaginado, que os autores de base
psicanalitica vao chamar de bebé imaginario, sera que ele existe mesmo, ou seria apenas uma

construgdo da psicanalise?

Contra esta acusagdo, de que o bebé imaginario ndo existe, vai se insurgir Lebovici
(1999), um dos autores que mais abriu espagos para se refletir sobre os problemas originados
pelas novas tecnologias, que fazem sobreviver bebés, ou crian¢as, que antes nio poderiam
sobreviver. Bebés muito abaixo do peso, minimos, sem nada que, numa etapa inicial, nos
lembre o rosto comum de um bebé Bebés nascidos com graves anomalias, que também nao
poderiam sobreviver sem mdes, ou cuidadores, que se prontifiquem a investir naquela crianga
especifica, cuidadores que acreditem que vale a pena investir, porque aquela crianga podera se
desenvolver.

Para desenvolver sua argumentagio, Lebovici vai recorrer aos argumentos dos proprios

autores que criticam a idéia do luto pelo bebé imaginado. Alguns autores, alega, criticam a



psicanalise por dizer que as mies esperam um bebé saudavel, um bebé capaz de satisfazer suas
multiplas fantasias. esquecendo que, em muitas sociedades, as criangas eram simplesmente
eliminadas ao nascer - como, alias, ainda hoje o sdo, no caso de alguns paises.

No entanio, lembra o autor, estes mesmos autores nos ensinam que o ser humano
constroi suas representagdes a partir das soctedades em que vivem. O que significaria que. na
cultura da sociedade média de nossa época, onde a mortalidade infantil baixou sensivelmente,
as mdes poderanm esperar que seus bebés nascessem e se desenvolvessem normalmente.
Porque isto faz parte das representa¢des sociais a que tém acesso, faz parte do caldo cultural

onde estariam imersas.

Mas, nem sempre seria preciso recorrer a autores consagrados como Lebovici para
aprender ligdes sobre as diferentes formas de vivenciar o luto. Em meados da década de
setenta, uma licdo similar foi aprendida a partir da conversa com uma mae que acabara de

perder uma crianga cardiaca.

Camponesa, analfabeta, originaria de um povoado no interior da Paraiba, esta
mulher tivera nove filhos, dos quais perdera cinco. Perdera das maneiras mais
banais, comuns a paises do terceiro mundo, onde a mortalidade infantil ainda
tem indices altos™: uma das criangas. um bebé de dez meses. caira de uma
mesa da sala onde fora colocado. batera com a cabega e, sem socorro,
morrera. Outra crianga definhara sem que se soubesse porque. E, assim se
passaram as mortes de mais quatro criangas, todas nos primeiros anos de
vida.

Pressionada a vir para o Rio de Janeiro por nio poderem mais plantar
de meia na fazenda onde viviam, tivera mais duas criangas. Uma delas, uma
menina cardiaca, cujo diagnostico e gravidade do caso the fora comunicado
ao nascer. Mas, conseguira matricula-la no servigo de cardiologia infantil de
um hospital da cidade e comegara, segundo ela, a lutar pela vida de sua
crianga: durante quatro anos fizera tudo que lhe fora mandado para salvar

aquela crianga. Tudo, mas fora em vio: a crnianga viera a falecer. E ela, conta

*% No ano de 2001. a taxa de mortalidade infantil nos EUA foi de 0.7 enquanto que no Brasil, foi de 3.5% (Fonte
IBGE).
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csta mdc. que sobrevivera & morte dos outros cinco filhos sem ncnhum
scntimento que doessc profundamente. ao perder aquela cnanga pensara que

1a enlouquecer. Porque. para os outros. ndo havia nada que pudesse ser feito.

“Mas. cssa minha menina. ¢ssa minha menina. cu lutes por cla!™.

O que se depreende do relato desta mée € que houve uma variagdo no enfrentamento
do luto. em fungdo da esperan¢a de vida que se colocara. Ela nio mudara de época, ela ndo
mudara de pais, ela pouco mudara de condi¢io social: era, ainda, uma mulher analfabeta num
pais pobre, uma doméstica, num momento em que nem o direito a aposentadoria por tempo de
servigo os empregados domeésticos tinham adquirido. Ela, apenas, passara a ter expectativas
em relagido a possibilidade de vida da filha: como Lebovici afirma, a idéia, compartilhada por
muitas maes da atualidade, de que suas criangas serdo saudaveis e irio viver € uma idéia que
se afirma a partir do discurso da medicina atual. E, caso as expectativas se frustrem, caso suas
criangas nao lhes cheguem da forma que esperavam, ou caso, em algum outro momento, seja
diagnosticada uma doenga cronica, ha, certamente, um tempo de luto pela crianga ideal dos

sonhos.

No caso dos nossos entrevistados, ndo foi diferente. Como fica claro pelo depoimento
da mie de uma crianca de doze anos, com manifestagdo de anemia falciforme desde os dois,

ou da mde de uma crianga com cardiopatia congénita:

“Foi muito chato pra mim acreditar..... Foi muito duro.... Eu ndo
acreditava, porque meu filho mais velho nunca tinha tido nada.. E ela...Olha,
tem so dois anos que ela ndo tem crise. Porque, era o tempo mudar e eu
tinha que correr com ela para o hospital, era dois, trés meses internada...Eu
tive que abandonar meu emprego, tive que abandonar tudo pra me dedicar so
aela..

Eu me dediquei. . Tanto. que ela hoje é uma garota de doze anos
saudavel, todo mundo olha pra ela, ndo diz que ela tem problema.Mas, foi
muito duro. Se eu fosse comegar tudo de novo, eu nio tinha forgas. Foir muito

triste...”



“Ah. foi terrivel... Foi uma coisa horrivel. porque ¢u ja tinha perdido um
filho com um ano ¢ dois mescs... Ele teve trés pncumomas. o organismo dele
ndo tinha defesas... Entdo. pra mim foi muito dificil. né? Porquc. quando cla
nasceu. cles falaram que cla ia morrer. sabe? Nio posso nem lembrar... Fot
mutto dificil. fot uma época horrivel.

Os médicos daqut... Aqui... Ndo € por cu estar falando... Nesse hospital
tem médicos assim... Muito bons. sabe?Eles me ajudaram muito. O Dr. N o Dr.
S. a Dra. E. que ainda tava aqui...Ndo sei se ela ainda ta. ja tem um tempdo que

cla nio vem aqui... Pra mim, foi muito dificil quando eu descobri, eu fiquei

apavorada. Deus me livre, ndo gosto nem de lembrar.

Assim, e verdade que € necessario um tempo para aceitar esta nova crianga. Face a
comunica¢io do diagnostico, as primeiras emog¢des podem ser de incredulidade, frustragio,
culpa, negagao, raiva, desespero. Emogdes que serdo fundamentais para determinar como sera
investida aquela crianga: o que sera dito sobre aquela crianga, seja em torno de seu bergo, seja
um pouco depois, quando foi comunicado o diagnostico? Serdo ditas palavras para nascer?
(Szejer, 1999) E quem as dira? Recorrendo ao mito das fadas- madrinhas, ao qual Dolto
(1995) se refere, quem fara o papel das fadas que irfio se pronunciar em torno da crianga? Se
os familiares foram feridos em seus narcisismos, quem 0s ira apoiar, vir em seu SOCOITO para

que se acalmem, se recuperem e, lentamente, possam tr resignificando aquelas criangas?

Os profissionais de saude, diriam Winnicott e Dolto, calcados em suas observagdes e
na experiéncia adquirida a partir de anos trabalhando com familiares. Os profissionais de
saide, fariam coro psicanalistas como Lebovici, Stern, Brazelton, Golse, Raimbault, teoricos
contempordneos, com base em investigagdes mais recentes. Os profissionais de saude,

apoiariam os familiares entrevistados em nossa pesquisa.

Dentro desta compreensio, que sdo os profissionais de saiide que devem se encarregar
da ajuda aos familiares, vém se desenvolvendo muitos trabalhos que objetivam auxiliar os
familiares nestes processos de re-significagdo, como, por exemplo, os Grupos de Maternagem

Ampliada, que vem se realizando com familiares de bebés internados em Unidades de
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Tratamento Intensivo Neo-natal (Braga et al, 2001). Os familiares que participam dos grupos,
geralmente os mos. sdo incentivados a apoiar os pais dos bebés, em especial a mae, que
estariam vivendo a experiéncia de ndo terem conseguido gerar um bebé a termo e/ ou
saudavel. De seu lugar de membros mais experientes, parecem ser altamente capacitados para
realizar esta tarefa junto aos proprios filhos, ao mesmo tempo, verifica-se um efeito

secundario que seria o de re-qualificar a importancia destes avos dentro do nucleo familiar.

Ainda dentro desta mesma linha, despontam trabalhos de jovens profissionais que,
atuando em maternidades publicas ou conveniadas, preocupam-se com oferecer aos familiares
um lugar de sustentagdo, um espago de acolhimento para as maes respirem um pougquinho
(Porcaro, 2003. Le Brun, 2003). O primeiro € um estudo de caso, a partir do acompanhamento
de um bebé prematuro, que se encontrava internado ha trés meses numa UTI neonatal e cujo
quadro, além de grave, era bastante instavel.

Em seu trabalho, a autora relata diferentes momentos de sua atuagio, inicialmente
com a mie do beb€, a quem comega por oferecer um espago para que possa se permitir entrar
em contato com a ambivaléncia de seus sentimentos frente aquele bebé. Depois, continua num
trabalho de “tradu¢@o”, segundo suas palavras, do bebé para a mie. Ao mesmo tempo, conta
sobre o processo de estabelecimento do vinculo com o bebé, Pedro, como ela o nomeia:
primeiro, a interagdo através da sustentagdo do olhar, depois obter que o bebé permanecga
relaxado em seu colo, ele, que era um bebé hipertdnico, depois pequenos toques e assim por
diante.

Atuando mais diretamente com o bebé e sua mie, a autora assinala a repercussio de
suas intervengdes sobre a equipe, que passa a usa-la como uma base de apoio para uma
melhor compreensdo daquele bebé. Parecendo configurar-se uma situag@o relativamente
comum em unidades de saude, onde o trabalho do psicologo passa a ser valorizado a partir de
um efeito demonstrativo: mesmo que a equipe ndo possa alcangar todo o significado do que
esta sendo feito, ela pode “ver” o resultado das intervengdes.

Finalmente, um ultimo aspecto trazido pela autora diz respeito & consci€ncia de seu
envolvimento com aquele bebé. Isto nos lembrana Lebovici (1965) e Anna Freud (1961) que
assinalam a necessidade de estarmos atentos para os aspectos contra-transferenciais que vio

surgir durante a atuag@o profissional. Assim, diferente de muitos autores que enfatizavam as
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relagdes frias que tenderiam a se estabelecer em unidades de saude, eles enfatizam a forga dos
vinculos estabelecidos com as criangas, e a necessidade de pensarmos porque uma crianga €

especialmente investida.

O texto de Le Brun, “Grupo Criar-te: Oficina de criatividade 1o cuidado da mde e
do hebé pré-termo em UTl  Neonatal” discute um espago oferecido para que  mades
“internadas” com seus bebés prematuros, alguns portadores de patologias congénitas, criem
pequenos objetos que irdo ornamentar os bergos, confeccionem albuns de fotografias, livros
do bebé, etc.

Reunindo-se semanalmente a partir do convite feito pela profissional, ao mesmo
tempo em que fazem alguma atividade, estas maes conversam entre si, consolam-se, ou se
incentivam mutuamente, e iniciam um processo de luto, a partir do qual podem comegar a
pensar naquelas criangas de outra forma.

Como fica claro por estes relatos, vale observar que as formas como os profissionais
atuam podem ser diferentes. Algumas vezes, como no exemplo da enfermeira de Dolto
{1995), ou na historia de Porcaro (op. cit.), tém uma atuagdo direta, que consegue atingir o
familiar e possibilitar que este inicie um processo de resignificagdo. Qutras, como no grupo
Criar-te, sua atuacio se faz de forma indireta, quase sutil: apenas garantindo um espago para
que as mulheres, com suas conversas, fagcam seu trabalho. As mesmas mulheres que
conversariam, onde quer que estivessem: lavadeiras, a beira dos rios. Tecelds, tecendo em seus
teares. Se rendeiras, manejando os bilros. Conversando, para o que Saramago ja nos alertara,
ao afirmar que a conversa das mulheres sustenta o mundo (1987).

Palavras para nascer, objetos para nascer. Seguindo uma mesma idéia: a idéia de que
a atuagdo do profissional de satde frente aqueles familiares feridos ndo pode passar apenas
pela compassividade: € preciso que alguém se coloque num lugar de sustentagio, para que

sejam recriados significados de vida.

Se a equipe puder entender e apoiar estes familiares, ela sera capaz de compreender,
também, que face a gravidade de um diagnostico, os familiares podem confundir a noticia
com o mensageiro que veicula a noticia: sao comuns acusagdes de pouca sensibilidade em

relagdo ao profissional que comunicou o diagnostico numa etapa preliminar.
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Admitindo-se que, em alguns casos, € possivel que tenha havido realmente pouca
sensibilidade do profissional na comunicagdo do diagndstico, é preciso lembrar que, outras
vezes, trata-se de casos onde era preciso tempo um pouco mais de tempo para se acostumar
com a noticia. Nestes casos, uma atitude mais flexivel do profissional que comunica o
diagnostico, aceirando © questionamento dos pais, incentivando-0s a procurarem outros
pareceres ou. ate, sugerindo o nome de outros servi¢os ou profissionais que possam ser
escutados, pode significar uma economia de tempo importante, estabelecendo uma relagdo de
confianga. O que podera, inclusive, abreviar a ciranda em busca de um outro diagnostico e

conduzir mais rapidamente a aceita¢do da crianga.

Quando se discute a importdncia dos profissionais de saide, neste cuidado com o0s
familiares, € preciso lembrar um ponto que nos parece altamente significativo: a diferenga
feita por estes tamiliares entre o médico que informa e aquele que oferece uma sustentagdo.
Assim, se a maiona dos familiares tinha bom nivel de informagio, sabendo esclarecer o
processo do adoecimento até chegar ao diagndstico, bem como explicar os cuidados de rotina
no tratamento, muitos entrevistados discriminavam os medicos que apenas informam dos que
desempenham um papel de suporte, escutando € apoiando o familiar 0 que fica claro através

das falas abaixo.

“Aqui ¢ muito bom...A gente vem sempre...Eu, venho ha dez anos. Mas,
¢ sempre muito rapido! Eu querma poder falar, eu queria perguntar as

cotsas...” (L.. 35 anos, um fitho cardiopata)

“Eu nio seria nada sem os médicos daqui: eles tem sido médicos, pais,
mies, amigos. sei la....Eles tem sido tudo. Sozinha, eu ndo teria agiientado.”™

(S. 49 anos, duas filhas com anermia falciforme)

Na tentativa de compreender estes resultados, foram analisadas diferentes variaveis,
e acabamos chegando a uma correlagdo entre a valorizagdo da relagdo médico-paciente e
institui¢do de origem: 92% dos médicos assinalados como mais disponiveis, e capazes de dar
suporte aos familiares, trabalhavam em instituigbes onde havia uma equipe interdisciplinar

atuante e, em especial, uma chefia que valorizava este modelo, garantindo espacos
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sistematicos de formagdo, como reunides para discussao de caso, ou reunides para discussiao
de temas especiticos

O que nos levaria a levantar a hipotese de que a formagdo de uma atitude ética
que valorize a relagdo meédico-paciente € facilitada durante o internato. e/ou durante a
residéncia. a partir do contato com outros profissionais, podendo servir como um modelo que

se mantém ao longo do exercicio protissional.

Ao mesmo tempo, parece-nos importante registrar a possibilidade de encontramos
padroes de atendimento respeitosos no Sistema Unico de Satde, tao freqiientemente objeto de
criticas: seja pelos dados relativos ao nivel de informagdo dos familiares, seja pelos dados
relativos a uma atitude de sustentagdo dos profissionais em relagdo aos pacientes € seus
familiares, valeria lembrar a observagdoe do médico que comentara que estariamos trabalhando
com uma espécie de “nata”. Durante o trabalho das entrevistas e, em especial, ao analisarmos
os dados, foi ficando claro que, se existia alguma diferenciagio, ela tinha a ver com uma

equipe de saude atenta e cuidadosa®’.

Passados os momentos que sucedem ao diagnostico, e aceita esta crianga, o que V30

dizer os familiares sobre seu desenvolvimento?
Saber-se diferente, sentir-se diferente: 48 entrevistados (64%) assinalam que  as
criangas percebem o que se passa com elas, n3o sendo feitas discriminagdes em relagio a

idade da crianga: apenas 3 entrevistados assinalam que:

“até uma certa idade, mais ou menos 4 anos, a crianga niao consegue entender

os procedimentos que serdo realizados comela™ .

As criangas fazem muitas perguntas: querem saber porque ficaram doentes, quanto
tempo vdo continuar precisando tomar os remédios, obedecendo as restrigdes, quando véo
ficar boas. Para os pais, sdo questdes de dificil resposta. no caso de doengas crdnicas,

respostas sobre a previsio de quanto tempo deverdo fazer isto ou aquilo poderiam ser “para

" Uma discussdo sobre estes resuliados foi apresentada no V Congresso Brasileiro de Epidemiologia. sob o

titulo: “Mudando Padrdes: Consideragdes sobre a Relagio Médico-Familiares em Pediatria” (Curitiba, 2002).
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sempre”. E o que significa “‘para sempre” frente a uma crianga de quatro, CInco ou um pouco

mais anos’

O reconhecimento dos familiares de que as criangas percebem que sio diferentes e
importante, principalmente porque esta foi uma questdo muito debatida entre autores que se
propuseram a estudar criangas com patologias fisicas: qual a capacidade que criangas muito
pequenas teriam para compreender aspectos figados a patologia fisica, entre eles o risco de
morte?

Até algum tempo atras, alguns autores argumentavam, com base na teoria piagetiana,
que as criangas pequenas ndo conseguiriam perceber a extensdo de sua patologia fisica em
fun¢do de caracteristicas de seu pensamento. Tipo de reflexdo que parecia agradar muito aos
profissionais que atuavam com as criangas: protegidos por tais argumentos, ficava mais facil
atuar com criangas que deviam ser submetidas a tratamentos dolorosos por longo tempo, ou
que vivenciavam - ainda que s¢ como uma ameaga longinqua - a possibilidade de morte.

Gradam amente, esta posigdo foi mudando. Os mesmos pesquisadores que antes
argumentavam em defesa da ndo percep¢do da crianga, vém reavaliando suas posigdes,
abrindo espagos para outros trabalhos, em que se defende a idéia de que as criangas tém
consciéncia de sua diferenga, ou sabem avaliar o risco de morte (Torres, 1999). Neste
percurso, parece ter sido fundamental o livro A crianga e a morte: criangas doentes falam
da morte: problemas da clinica do luto” de Ginette Raimbault, traduzido e publicado em

1979, que abre uma discuss@o sobre as vicissitudes das criangas doentes e de suas familias.

Psicanalista francesa com grande nimero de publica¢des, escnitas a partir de seu
trabalho direto com criangas com patologias fisicas, ou com pediatras que atuavam com estas
criangas {1973; 1982; 1999), Raimbault ficou mais conhecida entre nés pelo seu unico livro
traduzido, cuja importancia se deve ao fato de ter sido um dos primeiros textos a questionar a
posicdo de que as criangas doentes ndo percebiam o que se passava com elas, € que ¢
invariavelmente referido em qualquer texto de autores brasileiros sobre criangas doentes.

Para tomnar sua argumentagdo mais convincente, grande parte do livro de Raimbault

consiste em transcrigdes de falas de criangas internadas em um servigo para criangas com
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patologias renais no Hopital des lnfants Malades em Paris, permitindo-nos acompanhar o
trajeto destas criangas atraves de seus cotidianos.

Na ocasiao de sua publicagdo, duas décadas atras, raros textos ousavam discutir a
capacidade da crianga refletir sobre a experiéncia da dor, da perda de saude e da morte. ou
sobre seu medo frente a esta perspectiva. Acostumados a pensar que as criangas estariam
protegidas contra a idéia da finitude, os relatos das criangas adoecidas, compilados pela
autora, sao impactantes, sendo facil compreender e concordar com o prefacio do Dr, Pierre
Royer, onde ele assinala que alguns dos depoimentos contidos no livro seriam insuportaveis.
“Insuportavels, mas necessarios’, uma vez que irdo nos confrontar com o que ele chama de

verdades esquecidas da nossa infancia. (op. cit.: 16)

Resta, ainda, lembrar que as criangas protegem 0s pais com quem mantém uma relagio
amorosa: a idéia de que existem segredos familiares dos quais a crianga torna-se camplice ndo
¢ nova, tendo sido desenvolvida por autores que chegaram a estabelecer conexdes entre
quadros de pseudo-retardo e a necessidade de “ndo-saber” (Dolto, 1985; Manonni, 1999). Da
mesma forma, quando uma crianga doente percebe que seus familiares tém dificuldade para
suportar o dialogo, ela podera se fechar nela mesma, fingindo que nfo percebe, para que eles
ndo sofram: quanto mais ligada a familia, mais facil para a crianga manter o siléncio, que lhe
custa, muitas vezes, o prego de ndo poder dividir a dor de perceber que estad morrendo, ou o
medo de sua morte.

Isto, talvez, tenha facilitado que as criangas durante longo tempo tenham sido vistas
como incapazes de perceber o que acontecia com elas. Serd preciso que os profissionais de
saude estranhem o comportamento da crianga ou de sua familia, para que a comunicagdo seja
restabelecida, como em um caso atendido em uma enfermaria de pediatria anos atras (Santos,
1985a).

Foi solicitado atendimento psicolégico para uma crianga internada numa
enfermaria de Hematologia pela pediatra responsavel pelo caso, sob a
alegacio que a crianga evitava falar com ela. Como esta pediatra sc
preocupava muito em manter uma boa comunica¢do com seus pacientes ¢
familiares, o comportamento da crianga - € da mde —, que evitavam falar com

ela. lhe pareceu estranho.



Marcado um atendimento para a crianca. a cstagiaria de Psicologia
levou  pranchas do  MAPS. um matenial projetivo. para facilitar a
comunicagio.™

A mcnma ouviu as instrugdes ¢ trabalhou com todas as pranchas
ofcrecidas sem dizer uma palavra. mas também sem rccusar nenhuma
prancha. A cada nova prancha, escolhia muitas figuras, que colocava em pé
na frente do cendrio. scmpre de costas umas para as outras. Terminada a
tarefa. a menina agradeceu € voltou para o quarto.

Uma avaliagdo do material produzido pela crianga, fez-nos pensar que.
dc alguma forma. aquela cnianga falara: todas aquelas figuras que se¢ davam
as costas pareciam falar, exatamente, de uma comunicagdo que nio se fazia.
Assim. era uma fala sobre o siléncio.

Foi marcada uma cntrevista com a mde. Durante esta entrevista, a
mie relatou que tinha muito medo de que a doutora comentasse sobre a
doenga com a crianga. A menina ndo estava tendo uma boa evolugdo ¢ cla
nio queria que a fitha pudesse pensar na possibilidade de sua morte. Entdo.
evitava realmente falar com a médica, no que era acompanhada pela crianga.

Uma primeira intervengdo da estagiana foi re-assegurar a esta mae
que ela podia se trangiiilizar : seu desejo de ndo falar com a crianga sobre a
doenga serta respeitado. Por outro lado, caso ela quisesse, poderiam marcas
outras entrevistas. A mde aceitou e continuaram se encontrado. Numa destas
entrevistas. a mae admitiu que, provavelmente, a menina sabia do que estava
acontecendo, acrescentando que parecia que ela ¢ a filha “estavam jogando
um jogo, onde cada uma fingia para a outra”, mas. n3o se sentia com

coragem de conversar sobre 1ss0 com a menina.

' O MAPS (Make a Picture Story). é um material construido nos EUA em 1947, que se apdia no conceito de
projegdo. na mesma linha de outros testes temdlicos como o CAT ou o TAT, podendo ser igualmente utilizado
para avaliagio psicolégica ou acompanhamento psicoterapéutico. O material consiste, basicamente. em 22
pranchas com diferentes cendrios(sala de estar, sala de aula, consultério médico, eic) 67 figuras (homens.
mulheres. criangas. animais, figuras fantésticas, etc) € uma folha de localizagdo, onde o entrevistador anota as
fipuras escolhidas pelo sujeito e sua localizagio nas pranchas. A prancha ¢ colocada num suporte de madeira.
como se fosse nin teatro e as figuras sdo colocadas em bases também de madeira, podendo ficar em pé. A tarefa
consiste em contar uma histéria ntilizando as figuras. A aplicagio do MAPS oferece algumas vantagens sobre
outros materiais por perntitir maior atuag¢do do sujeito.



Dias dcpois. a mic rcsolvcu voltar para casa. A menina ndo estava bem:
ontdo. decidiram  voltar para junto da familia. A pediatra contmuaria
acompanhando o caso de longe. controlando a medicagdo. uma vez que nido
havia muito a fazer. A mde se despediu da estagidria. agradecendo o apoio.

Mcses depois. quando a menina morrcu. a mic cnviou uma carta a
médica. agradeccndo por tudo. Na carta. pedia  que fosse transmitido a
estagiaria o scguinte:

Dias antes de a menina falecer. uma pessoa amiga. nadvertidamente.
comprou uma fivelinha para cabelo e presenteou a menina. dizendo que era:
“para quando o cabelo voltasse a crescer™.

Quando a visita saiu, a crianga teria dito a mie que nio sabia se daria
tempo. o que fez com que as duas se abragassem. chorando juntas por muito

tempo. E. ela, a mie, gostania que a estagiaria soubesse disso.

Este foi um dos primeiros casos acompanhados nesta enfermaria de Hematologia. A
questdo de a crianga saber ou ndo saber O que se passava com ela , foi-nos trazida desta forma.
a0 mesmo tempo inesperada e mobilizante. Depois, se sucederam muitos casos, 0 que nos
levou a escrever em um trabatho, publicado na época, que cada vez mais os profissionais
estavam se abrindo para admitir a possibilidade de que as criangas pudessem compreender o
que se passava com eles. O que ndo garantia, assim como no dilema desta méde, que pudessem
se abrir 8 comunicagdo (Santos, 1985c).

E, como Raimbault assinala, ainda nas paginas iniciais de seu livro:

“Contudo, dirdo alguns, a crianga ndo sabe o que € a morte!.
Mesmo quando se refere a morte, a idéia que dela faz ndo ¢
a nossa; subtenda-se: ndo tem qualquer idéia da morte.
E quanto a nés?
Quem pode ter a pretensio de saber o que € a morte?”
(1979:19)
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Caberia lembrar, que os avan¢os da medicina vém modificando substancialmente as
perspectivas de vida destas criangas e, portanto. introduzindo possibilidades de que as
respostas possam ir se modificando. Vinte anos atras, a anemia falciforme, era uma doenga
que incluia um alto risco de vida. Hoje, apesar de ndo existir ainda expectativa de cura, existe
a possibilidade de controle da doenga e de suas crises. Da mesma forma, os avangos relativos
ao tratamento da tibrose cistica tém modificado a expectativa de sobrevida dos pacientes: ate
muito recentemente, sabia-se que as criangas acometidas pela doenga —~ em sua maioria
meninas - ndo passariam da adolescéncia. Hoje, aumentam os relatos de pacientes que
atravessam o limiar da vida adulta, chegando mesmo, em alguns casos, a engravidar e dar a
luz a bebés saudaveis.

Mas, ndo s6 as perspectivas de sobrevida vém mudando: as condigbes de enfretamento
da doenca tambem. No caso criangas diabéticas, elas sdo ensinadas desde muito pequenas a
fazer o controle da glicose, bem como a se auto-aplicar a insulina. Sem considerar, também,
toda uma gama de produtos disponiveis que facilitariam a dieta. Dentre eles, alguns familiares
reservariam um lugar especial aos refrigerantes dier, que permitem um entrosamento facil com
outras criangas O que ficaria mais dificil no caso de criangas com doenga celiaca: a proibigao
de comer qualquer item que contenha ghiten faz com que a crianga portadora desta doenga
dificilmente possa passar despercebida entre outras.

Desta forma, quando os pais respondem “ndo sei” , ou “vamos ver” as criangas que lhes
perguntam “até quando terei de tomar cste remédio?”. € possivel que estejam sendo
absolutamente sinceros e respondendo a partir de um sentimento de esperanga que 0s move a
acreditar que realmente alguma coisa podera mudar. Este sentimento que, segundo Kiibbler-
Ross (op. cit.), vai atravessar todas as etapas vividas pelos pacientes e seus familiares,
possibilita que se mantenham processos de defesa egoicos. Sendo importante, também, que
se faga um esforgo para que a comunicagdo ndo seja um jogo, onde cada uma finja para o
outro.

E possivel que a consciéncia destes avangos faga como que os pais acreditem que
alguma coisa podera mudar e possam transmiti-lo a crianga, a0 mesmo tempo em que se
abrem os canais de comunicagio, de forma que estas criangas ndo estejam mais t3o solitarias

com suas duvidas e fantasias. Por outro lado, a compreensio de que devem obedecer a uma
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série de regras. faz com que as criangas se sintam diferentes. E em que consistem estas

diferengas?

Em alguns casos, os entrevistados relatam que 0 acometimento pela doenca tornaria a
crianga matis reivindicadora, quando nio satisfeita, apresentaria comportamentos agressivos.
Nestes casos. disputas com irmdos s3o freqlentes: algumas vezes, os pacientes usariam o fato
de estarem doentes para obter ganhos secundarios, 0 que acabaria criando ciumes entre 0s
irmios, que intensificados pela dificuldade que os proprios familiares sentiriam em
estabelecer limites € ndo tentar compensar as criangas,

A partir destes relatos, caberia perguntar se a questdo destas mudangas ndo teria a ver
com atitudes famihares marcadamente discriminatérias. Como exemplo, poderiamos lembrar
de uma crianga que era tratada de um modo absolutamente desigual no que dizia respeito ao
investimento feito em seu futuro: os dois irmios estudavam num colégio particular, onde a
crianga também estudara. Apos o inicio da doenga, esta crianga fora retirada do colégio
particular e colocada num colégio publico, onde ndo seria tio exigida. Os irmdos tinham,
ainda, acesso a cursos complementares. A crianga doente ndo.

Procurando oferecer alguma compensagdo, 0s pais compravam uma enorme
quantidade de brinquedos e objetos pereciveis para a menina. Aquilo que era negado aos
irmdos, alegando auséncia de recursos, ou os gastos que a familia ja realizava com a escola e
outros cursos, era comprado para a menina doente. Brinquedos, roupas, videogame, televisio
sO para ela, tudo o que se pudesse inventar dentro de uma visdao marcadamente consumista.
Mas, subjacente aos mimos, havia a idéia de que ja que ela ndo poderia aproveitar tanto da
escola particular, era melhor que ficasse num colégio publico mesmo.

Esta crianca era vista como particularmente dificil: “mandona”, ciumenta, possessiva
e agressiva com os irmdos, tendo sido encaminhada por sua pediatra para atendimentos uma
avalia¢do numa clinica universitaria.

Realizadas as primeiras entrevistas com esta mie, em nenhum momento ela parecia se
dar conta da diferenga feita entre os outros filhos e a crianga doente: considerava que os outros
tinham mais obrigagdes e recebiam muitas coisas menos que a menina. A filha era descrita
cOmMO uma crianga insegura, quase uma pequena déspota, nunca ficando satisfeita com as

coisas que lhe eram oferecidas.
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Aparentemente, esta mie ndo percebia a desqualificagido de que a crianga era vitima, e
que parecia mais erave pelo fato de ndc haver nenhum indicador de que esta crianga ndo
pudesse acompanhar os estudos na mesma escola que os irmdos. Feitas algumas entrevistas
diagnosticas, pareceu ser uma menina inteligente e sensivel, mas profundamente marcada com
a idéia de que ela ndo valia & pena, que ninguém esperava muita coisa dela mesmo, ja que ela
era doente.

Apds a avaliagdo, for sugerido que a crianga e a familia tivessem um acompanhamento,
onde se pudesse trabalhar a auto-imagem da menina e o lugar que se configurava para ela
dentro do grupo familiar. Até onde pudemos acompanhar, o atendimento desta crianga, ndo
teve uma continuidade: apesar dela ter sido encaminhada a uma clinica que atendia com um
custo menor, ¢ onde havia uma margem de negociagao com os familiares, estes acharam que
o0 investimento em uma terapia também ndo valia a pena, ndo aceitando a sugestdo para que

tizessem um acompanhamento.

QOutros familiares apontam alguma tendéncia ao isolamento. a dificuldade de
participar das brincadeiras com a mesma energia que os colegas poderia fazer com que se
tornassem sujeitos mais timidos, mais introvertidos, ou mais inseguros.

Criangas timidas e com alguma tendéncia a isolamento podem ser facilmente
encontradas, independente de terem alguma patologia fisica ou ndo. Uma questdo, como
assinalou Goftman (1982), ¢ que algumas vezes a caracteristica que limita o individuo
fisicamente, ou vista como um estigma, ¢ chamada a responder por uma série de dificuldades
que aquele individuo apresenta. O que pode acontecer € que, eliminada a limitagdo, a crianga
podera continuar a apresentar o mesmo comportamento. O que se poderia observar, por
exemplo, no caso de criangas cardiacas, que apresentam alguma limitagio a atividades
motoras que demandem esforgo fisico, como jogos de bola em geral.. Eliminada a limitagao
através de cirurgias corretivas, cada vez mais comuns, poderiamos encontrar trés vanagdes:
era uma crianga que tinha efetivamente limites fisicos e, feita a cirurgia, a crianga passa a ter
prazer em desenvolver atividades fisicas; era uma crianga inibida, cujos limites eram
utiizados para mascarar a dificuldade de integrag@o e que ira continuar tendo problemas de
integragio, era uma crianga que prefenia realizar atividades mais tranguilas , independente das

limitagdes fisicas, e continuara realizando as atividades que lhe parecem mais interessantes.
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Vale lembrar, entdo, que hi criangas que nio jogam bola com tanta habilidade quanto
outras, preferindo brincadeiras mais tranquilas, apesar de ndo terem nenhuma limitagdo fisica
ou emoctonal O que naturalmente, nos levaria a pontuar a hiper-valorizagdo de
comportamentos extrovertidos que, algumas vezes, encontramos na atualidade: se a crianga
faz amigos com facilidade, é falante, movimenta-se bem, a avaliagdo ¢é positiva. Criangas
mais timidas, mais introspectivas, com menos amigos, sao avaliadas como se apresentassem

alguma limitagao qualquer.

Este tipo de questdo ficou bem marcado numa das entrevistas, quando uma mie
contava como sua filha — uma adolescente de quinze anos, diabética e hipertensa — nao tinha
amigos no colegio e era muito introvertida. Neste momento, a adolescente protestou, dizendo
que tinha amigos sim; que a mae sempre ficava comparando ela com a outra irmi; mas, que
ela tinha amigos sim, nomeando suas amigas.

Esta entrevista teve muita tmportancia em nossa pesquisa; como as criangas estavam
presentes nas entrevistas, era comum que interferissem; na maioria das vezes, faziam pequenas
corregdes ou complementa¢des ao que o familiar dizia, o que so confirmava o quanto estavam
informados, titham interesse pelo que era dito sobre eles e queriam participar também. Nio
tivéramos, ainda, uma reagio tdo forte como a dessa adolescente: desqualificada pela mae,
defende-se alegando que tinha amigos sim e nomeando estes amigos, para que ndo houvesse
duvida. A mae ficou um pouco constrangida e acabou concordando com a filha.

A escuta desta entrevista causou-nos um impacto muito grande, porque o tom de voz
da menina parecia muito magoado. Como resultado, ainda naquela reunido, come¢amos a
delinear a segunda etapa desta pesquisa: pareceu-nos que, a par das entrevistas com oOs
familiares, seria extremamente rico escutar o que as proprias criangas teriam a dizer sobre a
experiéncia de ser um doente cronico.

De qualquer forma, a maior parte dos entrevistados relata que suas criangas nfio teriam
maiores dificuldades de adaptag@o, ou apresentavam comportamentos que nos levassem a
suspeitar de algum comprometimento psicopatologico mais sério. Saber-se diferente, lamentar
a diferenca, reclamar dos limites impostos ndo determinaria, em st, num problema maior,

Desde que a crianga ndo tenha que enfrentar — 0 que muitas vezes acaba ocorrendo, em algum
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momento de sua vida — o estigma e a discniminagio provenientes dos diferentes espagos que
freqiienta fora do nucleo familiar.

As questdes que Goffman apontou em seu livro sobre o estigma, foram discutidas
também por outros autores que assinalam como certas doengas, em especial, assumem um
lugar privilegiado num universo dos estigmas.

Em 1978, a ensaista americana Susan Sontag publicou um ensaio “A doenga como
metafora” onde assinalava que, naqueles anos, o cancer seria o principal fantasma entre as
coortes de fantasmas sobre doengas que habitavam o imaginario das pessoas comuns. Antes
dele, a tuberculose ja encarnara este papel, sendo pensada como uma doenga resultante de
paixdes muito intensas e mal administradas, a0 mesmo tempo que “uma assassina crucl ¢
implacavel” (op. cit.: 11).

De acordo com a autora, pareceria haver uma duplicidade na explicagio das doengas
graves que ainda ndo foram decifradas pela medicina, alternando-se a atribuigdo de
propriedades de contaminagdo, a explica¢do do aparecimento da doenga pelo excesso, ou pela

insuficiéncia de energia vital do paciente.

“Assim, pessoas acometidas de cancer, véem-se afastadas por parentcs ¢
amigos ¢ sdo objetos de descontaminagio por parte das pessoas da casa.
como se o cdncer, a exemplo da tuberculose, fosse uma doenca
transmussivel. O contato c¢om uma pessoa acometida por uma doenga
tida como misteriosa malignilidade afigura-se incvitavelmente como uma

transgressdo, ou pior como uma violagdo de um tabu.......

(...) ninguém pensa em esconder a verdade de um de um paciente cardiaco:
nao ha nada de vergonhoso num ataque do coragdo. Mente-se aos pacientes
cancerosos ndo sO porque a doenga ¢ (ou € tida como) uma sentenga de
morte, mas porque ¢ considerada obscena, no sentido original da palavra de

mau pressagio,abomindvel, repugnante aos sentidos”.(idem:10-13,minh.trad.)
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E possivel observar que este mesmo papel ja teria sido assumido pela lepra (Foucault,
1980: 1987). ou mesmo pela colera (Rosemberg, apudd Castro Santos, 1994 Herek, 1996),
parecendo apontar para algum mecanismo psicologico, através do qual sio projetados na
pessoa doente, em especial nas pessoas acometidas por certas doengas, aspectos que nada
teriam a ver com a doenca em si. Aparentemente, algumas vezes estas proje¢des diriam
respeito a temores ancestrais do homem como o medo da dor e da morte(Morin, 1970). Outras,
estas proje¢des estariam colocadas a servigo de preconceitos socials, resultando na

estigmatizacao dos doentes, como no caso da colera e outras doengas.

Tempos depois, a mesma Sontag (ibid) retoma esta discussdo em outro ensaio, desta
vez focando o caso da AIDS. No momento em que surge, a AIDS era percebida como uma
doenga de homossexuais e drogados e, por razdes Obvias, se vestia como uma luva nas
consideragdes da autora. O que era ainda reforgado pelo fato de que seria uma doenga de
negros.... Nao. evidentemente, porque fossem negros, mas porque este seria apenas um trago a
mais no pertil do aidético, um perfil onde se costumou colar adjetivos como promiscuo ou
marginal

Neste trabalho, Sontag assinala que, desde a publicagdo de seu primeiro ensaio, muita
coisa se modificara em relagdo ao cancer. Mas, que as questdes que apontara continuavam
vivas, apenas tinham se deslocado para outros quadros organicos. Frente a uma doenga nova,
ainda desconhecida, uma série de processos sd3o ativados, processos que envolvem
mecanismos de exclusdo, de alijamento, com o objetivo de isolar a ameaga que o portador de

uma ou outra doenga podena representar.

No caso de nossos entrevistados, este era um problema que parecia se restnngir as
criangas portadoras de anemia falciforme: todas as mdes de criangas portadoras de anemia
falciforme assinalaram que, apesar desta doenga ser significativamente importante no Brasil,
ainda havia muito desconhecimento sobre suas causas, ou sobre o risco de transmissio. Dai,
criangas acometidas por anemia falciforme eram tomadas por criangas aidéticas, sendo
instadas a nao frequentar a escola, ou impedidas de brincar com outras criangas por pais

temerosos de contagio.



O tom do depoimento destas mdes variava entre tristeza, raiva, indignagdo ou criticas
ao sistema de saude brasileiro que ndo esclarece a sociedade sobre uma doenga que tem uma
significativa incidéncia entre a populagao brasileira. Numa das entrevistas, uma das mies
comenta que seria importante que fossem organizadas associagdes de familiares de pacientes
com anemia falciforme. nos moldes que ja existiam associagdes de familiares de pacientes
diabéticos ou com outras patologias. Tais associagdes, comenta esta mde, poderiam fazer
reunides com os familiares, promover campanhas pelos jornais e/ou televisio, dar ajuda
quando os familiares ndo conseguissem comprar a medicagdo, ou auxiliar de muitas outras
maneiras. Principalmente, atraves de uma agdo que tivesse efeitos significativos contra o
preconceito, que tanto mal pode causar a estas criangas.”

Um exemplo da extensdo deste preconceito e seus prejuizos pode ser visto no relato de
outra mie sobre um episodio vivido pelo filho, hoje um adolescente de 14 anos. Seu filho
manifestou os primeiros sintomas de anemia falciforme aos 4 anos de idade, sendo
acompanhado naquela instituigdo desde o inicio. Comenta que seu filho sempre fora uma
crianga alegre. gostava de brincar e, apesar de ter sido internado quatro vezes entre 0s quatro e
onze anos, nunca perdera um ano escolar. Fregiientava a mesma escola desde os seis anos e 1a
todos sabiam de seu problema e procuravam ajudar. Enfim, vinha se desenvolvendo sem
problemas até que foi necessario mudar de escola para fazer o 2° grau.

Por uma infeliz causalidade, o menino teve uma crise no nicio do periodo letivo e foi
internado. Imediatamente apos a alta quis comegar a escola. Estava ainda muito abatido e
fragilizado, mas se preocupava com a perda de aulas, j4 que a escola era nova, e,

principalmente, porque ia comegar o 2° grau.

¥ As eslatisticas atuais sugerem que a doenga afetaria 1 em 500 negros € que 25% das criangas afetadas
poderiam morrer de complicagdes decorrentes. caso ndo haja medidas preventivas nos cinco primeiros anos de
vida. E interessante observar que parece estar crescendo a preocupagio ¢omn camnpanhas esclarecedoras sobre o
que ¢ a anemia falciforme. Na ocasido do V Congresso Brasileiro de Epidemiologia (Curitiba. 2002), por
cxemplo. inpressionou-me a quantidade de stands organizados pelas Secrctarias de Saide Municipais que
distribuiam material esclarecedor sobre a anemia falciforme: diferentes do pequeno folheto explicative sob a
forma de xerox. que uma das unidades pesquisadas distribuia aos familiares naquela ocasido. os materiais
distribuidos em 2002 tinham impressées coloridas. revelando um empenho em melhor divulgagio da doenga.
Possivelmente, isto seria reflexo do programa dec anemia falciforme do Ministério da Saiude (PAF-MS).
aprovado em agosto de 1996, que oferece ampla diretriz para a atengfio & doenga, o que inclui a oferta de
diagnostico neonatal a criangas nascidas em hospitais, ampliagio do acesso aos servigos de diagnostico ¢
tratainento e implementagdo de agdes educativas.
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O que se seguiu, foi realmente lastimavel. Seja porque a professora teria pensado que
ele tivesse hepatite, ou AIDS - o que, naturalmente, ndo seria uma desculpa — seja por
alguma razao qualquer, ele for mandado se retirar de sala, sob a alegagdo que criangas como
ele ndo poderiam estar freqientando a escola, que ele a desculpasse, mas podia ter algum risco
de contaminagao, a turma nio podia ser exposta ao risco.

O menino voltou para casa chorando. A mae procurou a escola: foi recebida pela
secretaria e, num primeiro momento, ouviu a explicagdo que a professora teria suas razdes,
que ela tinha que se preocupar com a saude das outras criangas. O que a teria detxado
inconformada: que razdes teria uma professora para humilhar uma crianga daquele jeito, em
frente de toda a turma?

A mie conseguiu um atestado do hospital, garantindo o direito a freqiiéncia da crianga
e a escola se "submeteu” — esta foi a idéia que a mae passou na entrevista — a aceita-lo de
volta. Sabiamente, talvez, a crianga ndo quis voltar. E, sabiamente, também, a mie aceitou a
decisdo da crianga, entendendo que aquele espago, onde fora tdo maltratado, ficara
definitivamente comprometido.

O menino perdeu aquele ano. Como era, aparentemente, uma crianga com bons
recursos pessoais, fol possivel recuperar o ano escolar em outra escola, onde ainda continua,
agora cursando o terceiro ano do 2° grau. Ele podia estar terminando este ano, lamenta a mie.

Mas, acrescenta;

“a vida faz destas coisas com a gente. ndo tem jeito. tem sempre gente

ignorante demais neste mundo”™.

Por outro lado, a melhor coisa foi ver como a equipe ficou sinceramente indignada com o fato:

“for o melhor apoio que a gente podia ter, ver como ela (a pediatra), ¢ as
enfermeiras, todo mundo, todos ficaram zangados. E tristes. Elas ficaram

tristes tambeém”

Neste caso, os prejuizos parecem ndo ter ido além de um ano perdido: a crianga pode

retomar o fio das coisas, sem divida ajudada pela sustentagdo da familia e da equipe de
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saude que a acompanhava. Mas, tomarmos ciéncia de que historias como essas podem
acontecer. que talvez sejam mais frequentes que supomos, € que podem ter outros
desdobramentos, € fundamental quando analisamos a possibilidade de que criangas acometidas
por doengas cronicas se desenvolvam emocionalmente bem.  Tais historias marcam padrdes
de atitudes que podem comprometer este desenvolvimento, evidenciando como uma crianga
doente poderia ser pensada, ou tratada, a partir de suposi¢des que ndo seriam condizentes com
os problemas e limites diretamente derivados de sua condi¢do organica. O que poderia

introduzir fatores de risco que poderiam modificar sensivelmente a historia destas criangas.

4.4 — Na adolescéncia, um risco a mais

Em 800 A. C., Hesiodo, poeta grego que focalizou os percalgos e a fragilidade

cotidiana do homem de sua epoca , afirmava, nio sem um certo amargor:

“N&o vejo esperanga para o futuro de nosso pove se cle depender da frivola

mocidade  de hoje. pois todos  estes jovens sdo. por  certo.
indizivelmente frivolos... Quando eu era menino. ensmavam-nos a ser
discretos e respettar os  mais velhos. mas os mogos de hoje sdo
excessivamente sabidos € ndo  toleram tais restrigoes.” (apud Comité sobre

Adolescéncia do Grupo para adiantamento da Psiquiatria, EUA. 1994: 11)

Em que pese toda a discussdo de que a adolescéncia ~ tal como a compreendemos hoje
— € um fendomeno social (Erikson, 1971; Levisky, 1995), na afirmativa de Hesiodo, parece
estar contida a idéia de que os jovens sempre foram contestadores e procuram se afirmar nao
aceitando limites. Assim, aquele comentario que muitas vezes ouvimos “no meu tempo nio
era assim”, deve ter sido repetido ad nausean através dos ultimos séculos. Nio configurando
coisas novas, apenas repetindo o antigo: muitos dos que teriam sido excessivamente “sabidos”
ontem, se considerariam os “sabios” de hoje.

Entre “sabido” e “sabio”, deve haver alguma coisa mais que os anos de juventude aos
quais uma geracgio ~ conforme a época em que terd vivido — teve direito. Porque um pouco da

sabedoria, talvez, esteja em reconhecermos que 0 movimento da vida € exatamente este, com
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os jovens se opondo e fazendo o universo caminhar. Novos padrdes, novas formas, modas

novas, nova identidade; como dizia Belchior, 1a nos idos de setenta

“Vocé ndo sente. nem ve,

Mas eu nao posso deixar de dizer. meu amigo.

que uma nova mudanga. em breve. val acontecer.

0 gque ha algum tempo cra jovem ¢ novo-hoje. ¢ antigo.

E precisamos, todos. rejuvenescer.”

Se fazem parte da adolescéncia o questionamento, a oposigdo, o teste de limites, a
busca da afirmagido pelo ndo, e, se isto tudo envolve niscos, no caso de criangas com doengas
cronicas, isto pode representar um risco a mais. Como alguns autores asstnalam, € comum que
o desejo de independéncia e a necessidade de oposicdo dos adolescentes com patologias
fisicas cronicas sejam dramatizados através questdes relativas aos limites impostos pela
doenga.

Um dos primeiros casos de pacientes diabéticos vistos por uma equipe de Psicologia
que atuava numa enfermaria de Pediatria foi o de uma adolescente de doze anos, internada
por um estado de pré-coma diabética pela terceira vez ao longo de um ano. E paciente do
Servigo de Endocrinologia do Hospital, que refere rebeldia no cumprimento das prescrigfes
médicas. Ela ja estava internada ha algum tempo, € sua percepgdo era que o meédico a estava

deixando de castigo porque ndo cumpria a dieta alimentar.

Silvia fala com desenvoltura e conta que ficou diabética aos cinco anos,
apos a morte de um tio de quem gostava muito.Comegou a emagrecer muito
e ter muita sede, sendo diagnosticada a doenga. Fala que detesta os médicos
da Endocrinologia , que seriam autoritarios, manddes, € que ndo vai mais
fazer dieta nenhuma.

Perguntada se sabia as conseqiiéncias de ndo mais fazer dieta, responde
que sabe:

“Azar!”, acrescenta; “mas eu ndo entro em coma a toa: tiro de fichinha™.
Na mesma ocasido, reclamou muito de seu médico: ele ndo gostava

dela, se gostasse teria ido vé-la com frequéncia. Apesar de ter afirmado que



“detestava” os médicos da Endocrinologia.  parccia tdo infchz com o
aparcnte descaso de seu médico. que fomos procura-lo. sendo-lhe exphcado
€OMO suas visitas parcclam importantes para a menina. Ao mesmo tempo.
procurou-sc entender o porqué da intemagdo. O médico admitiu que era um
caso difiall. podcria haver complicagdes desnccessarias. Assim. resolvera
manté-la internada um tempo maor. tanto para garantir que cla faria dicta.
como pelo fato de estar querendo. mesmo. dar uma ligio & menina. Mas.,
prontificou-s¢ a visita-la. o que rcatmentc fcz.

Entrcvistas posteriorcs com a mac da crianga  permitiram  quc
conhecéssemos sua historia com mats detalhes. A mde confirma os dados
contados pela menina. acrescentando quc este tio fizera as vezes do pal que
ndo chegara a conhecer.

Acompanhada no mesmo servigo desde esta época . descnvolvera uma
relagdo muito forte com seu médico: vinha as consultas com satisfagio.
freqiientara durante varios periodos a programagio da colonia de fénas que
era oferecida naquele hospital. parecia satisfeita quando o médico elogiava
sua capacidade de sc mantcr cquilibrada. OQu. quando perguntava como cla
estava indo no colégio. e a mde contava que estava muito bem. que era uma
boa aluna. sempre elogiada.

Esta situagdo, segundo a mie. vinha se modificando ha mais ou menos
um ano ¢ meio. Primeiro. ndo quisera ir & coldnia de férias no ano anterior.
alegando que ja sabia tudo que tinha de fazer € que a coldonia “sé tinha
crianga!”. Reclamava de tudo, tornara-se impaciente. ndo estava estudando
como antes. Parecia que se transformara: de uma crianga calma e tranqiila,
passara a ser desaftadora. E o pior, complementa a mie, € que parecia ignorar
que tinha de tomar cuidado, controlar a alimentagio. Durante aquele ano,
fora internada trés vezes. Em geral, chegava na emergéncia, re-equilibrava, ¢
o médico a liberava.

Desta vez, ele comentara que 1a deixa-la algum tempo mais internada.
Um pouco para garantir que ela 1a fazer a dieta, mas, também, para ela sentir
que ndo podia atuar de maneira tdo rebelde com uma coisa tdo séria como a

sua satide.
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Situagdes similares a desta crianga vdo ficar claras no depoimento de nossos
entrevistados Ao longo da adolescéncia, apareceriam dificuldades especificas: a matoria dos
pais que tinham fithos adolescentes afirmaram que os adolescentes tém dificuldades de
cumprir o tratamento pela dificuldade de aceitar limites e restrigdes, ou o fariam para afirmar
sua contestacio

Uma parcela destes pais, entretanto, nao entendiam o descumprimento do tratamento
como comportamentos manifestos de oposi¢do. Para eles, os adolescentes querem sempre
mais, aceitar hintes € dificil. Entdo, ndo cumprem o que antes faziam de bom grado. Mas,
estes pais ndo veriam nestas quebras de limites um questionamento ou uma provocagido:
apenas o desejo de serem iguais a outros adolescentes, de ampliar seus limites. Como no caso
do adolescente diabético que entrou em crise convulsiva por dangar demais:segundo sua mie,
ele podia fazer tudo, desde com moderagdo. Mas, perguntava esta mie, sera razoavel pedir
moderagdo a adolescentes?

Somente uma pequena percentagem de pais assinalava problemas mais graves, como
apatia e depressdo. Nestes casos, seria preciso discriminar algumas falas “dramaticas” como

a de um outro adolescente, também diabético:

“eu ndo me sinto um verdadeiro homem! Eu ndo posso beber com os

amigos, eu ndo posso fazer nada do que todos fazem™

de outros sinais que apontem tendéncias depressivas € que podem passar por comportamentos
de isolamento. baixo rendimento escolar, baixo interesse em atividades sociais, auséncia de
amigos.

E preciso respeitar adolescentes mais timidos e fechados, com pequeno numero de
amigos — como no caso da paciente hipertensa, que se defendeu da afirmagio da mie com
uma intensidade que parecia ter sofrido uma grande ofensa; ou adolescentes que preferem
um lazer mais tranquilo. Estes, algumas vezes, podem acabar sendo encaminhados para um
processo diagnostico, como um menino de treze anos — sem nenhum comprometimento
climco - sobre o qual se solicitou um parecer. A mie alegava que enquanto outros meninos da

idade dele ja tinham namoradinhas, gostavam de festas, ir ao cinema em grupo, sair em bando,
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ele preferia ficar em casa lendo, assistindo televisio. A queixa parecia muito estranha,
deixando entrever.muito sutilmente, uma mensagem latente de duvida quanto a masculinidade
do menino. Resolveu-se avaliar o menino e compareceu um adolescente bastante
desenvolvido para sua idade, capaz de estabelecer um bom vinculo com a entrevistadora, e
“defender-se” do que para ele parecia um juigamento: ia a escola, tinha bom rendimento,
gostava de jogar volei com os amigos no colégio. Em casa, gostava de musica, gostava muito
de ler, passavam muitos filmes na televisdo que lhe agradavam. A mde queria que saisse: nio

quernia fazer isto agora, achava que tinha tempo para fazer isto depois.

No caso dos entrevistados que relataram problemas de apatia e depressdo, ndo
conseguimos diferenciar o que se passava: se havia realmente indicadores de maiores
dificuldades, ou se os problemas seriam de menos gravidade. De qualquer forma, nestes casos,
perguntava-se se aquilo ja fora falado com o médico, ou se fazia um comentario muito breve,
sobre a importancia de comentar aquilo com o pediatra. Isto porque ndo podiamos deixar de
vista que estavamos atuando enquanto pesquisadores. Por outro lado, havia uma preocupagao
ética que ficava subjacente a nosso trabalho, o que nos levava a sugerir, através de pequenos
“toques” que talvez valesse a pena considerar um pouco mais as dificuldades daquele

adolescente em especial.

De resto, da mesma forma que no caso dos pais de adolescentes saudaveis, parece
que ndo haveria muito mais o que pais de adolescentes com patologias fisicas cronicas possam

fazer além de esperar que o proprio tempo faga seu trabalho.



CAPITULO 5 VOZES INFANTIS

No primeiro semestre de 1998, enquanto fechavamos os resultados da pesquisa A
dindmica da relagdo familia-crianga na presenga da doenga cronica”, ocorreu-nos que seria
interessante fazer um desdobramento da pesquisa, a partir de escutarmos as proprias cfiangas.

A idéia da realizagdo desta segunda etapa do trabalho ndo ocorreu ao acaso: como as
entrevistas eram realizadas durante as consultas ambulatoriais. na maioria das vezes as
criangas estavam presentes e permaneciam na sala durante as entrevistas, acompanhando seu
desenvolvimento atentamente, ou interrompendo a fala das mies para expressar suas versdes
pessoais sobre o que estava sendo dito. Assim, de pouquinho em pouquinho, fomos nos
sensibilizando com a idéia de escutar o que criangas doentes crénicas diriam sobre si mesmas.
E, finalmente, resolvemos dar continuidade ao projeto, agora realizando entrevistas semi-
estruturadas com criangas acometidas de patologias cronicas.

Para realizagiio deste estudo, foi constituido um segundo grupo de pesquisa, agora
integrado por seis alunos da graduagdo do Departamento de Psicologia da PUC-RIQ. Em
linhas gerais, 0 projeto seguiu a mesma forma da primeira etapa, quando entrevistamos as
mies. Num primeiro momento, ¢ grupo se preparou a partir de leituras teoricas e elaboramos o
roteiro que seria utilizado nas entrevistas semi-estruturadas. Desta vez, o roteiro foi montado a
partir de 24 entrevistas livres, com criangas nio portadoras de doengas cronicas. A idéia de
construir este roteiro a partir de criangas fisicamente ndo-comprometidas estava subordinada a
idéia de construir um roteiro no qual a experiéncia de ser cnanga viesse antes de ser uma
crianga doente. Assim, procuramos estabelecer quais seriam os principais temas a serem
explorados a partir do que as criangas viam como importante.

Paralelamente ao roteiro, contatamos as instituicdes™® nas quais realizamos a primeira
etapa da pesquisa com o objetivo de obter a necessaria autonizagio para realizagdo das
entrevistas, sendo apresentado © anteprojeto da pesquisa, onde se explicava 0 porqué de

desejarmos dar uma continuidade ao trabalho, e detalhavamos a metodologia. A autorizagio

Su

Desta vez. a pesquisa se restringiu a pacientes atendidos nos dois hospitais onde realiziramos a primeira etapa
da pesquisa.
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foi concedida, mas. novamente, as instituigdes ndo nos alertaram para a necessidade da
assinatura de um termo de consentimento. Assim, a autorizagdo das maes foi verbal. da mesma
forma que na etapa anterior, entrevistaivamos as criangas quando elas vinham para as
consultas, acompanhadas de suas maes. Nesta ocasido, explicavamos a pesquisa as maes, €

pediamos autorizagao para realizar a entrevista.

Nossa primeira idéia era entrevistar as criangas € adolescentes cujas mies tinham sido
entrevistadas anteriormente, cruzando suas falas entretanto; como selecionamos apenas
criangas de mais de dez anos, previamos, inicialmente um total de 40 entrevistas. Entretanto,
verificamos ser impossivel resgatar o grupo original em seu todo, uma vez que nio tinhamos
dados suficientes para conseguir identificar os entrevistados; haviamos guardado, em
separado, nomes e endere¢os, ndo atentando para o fato de que a identificagdo nos hospitais €
teita por um numero de prontuario, e que este registro geral inclui pacientes de todas as
clinicas.

Apesar de toda a colaboragio das chefias da enfermagem de ambos os hospitais, e das
pediatras responsaveis pelo Setor de Hematologia de uma das institui¢des ndo conseguimos
identificar todas as mides. Esse fato nos obrigou a dar prosseguimento a pesquisa
entrevistando, 1gualmente, criangas e adolescentes cujos pais foram entrevistados no trabalho
anterior € outros cujos pais nio tinham sido entrevistados anteriormente. Ao mesmo tempo,
reduzimos o numero de entrevistas previsto: queriamos realizar as entrevistas ao longo de um
ano e havia problemas para encontrar muitos dos pacientes, uma vez que, quando uma crianga
esta equilibrada. as consultas de controle sio marcadas em periodos muito espagados, as
vezes, anualmente. Somando-se a este fator as faltas ds consultas agendadas, o
comparecimento quando os entrevistadores ndo estavam presentes, ou a impossibilidade de
realizar a entrevista num determinado dia, ao final de um ano tinhamos vinte e duas
entrevistas; posteriormente, foram realizadas mais oito entrevistas pela pesquisadora. Houve
poucas recusas a realizar as entrevistas, e todas foram justificadas por razdes de falta de
tempo: as vezes as consultas demoravam e ficava dificil esperar. Para isso, ajudou-nos o fato
de algumas maes lembrarem das primeiras entrevistas e, em certo sentido, funcionarem como
elementos avalizadores para realizagdo desta segunda etapa, comentando com as outras maes

“agora, € a vez dos meninos’.
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O universo da pesquisa consistiu num grupo de 30 cnangas, acompanhadas
regularmente em ambulatorios de unidades do Sistema Unico de Saude. A idade das criangas
variou entre 9 ¢ 18 anos, e as patologias de que eram portadoras variaram entre anemia
falcitorme(dezesseis entrevistados), diabetes(Gentrevistados), hipospadia(um entrevistado).
doenca renal (um entrevistado} e cardiopatias resultantes de febre reumatica(seis
entrevistados) Como anteriormente, excluimos do grupo entrevistado criangas acometidas por
patologias como cancer e leucemia, onde o risco de morte se fizesse particularmente presente:
nosso objetivo era avaliar as conseqiiéncias de doencas que implicavam em alteragdes do
cotidiano por longo periodos. '

Da mesma forma que na primeira etapa, nos preocupamos em gravar as entrevistas de
forma que nao so as falas dos sujeitos fossem captadas de forma integral, bem como suas
inflexdes de voz, pausas, interrupg¢des: enfim todos os dados que poderiamos considerar como
metalinguisticos € que nos parecem muito importantes. Houve também, a mesma preocupagio
em estabelecer um rapport inicial, momento em que o entrevistador conversava um pouco
com o entrevistado sobre o motivo e o processo da entrevista.

Por sugestdo da bolsista PIBIC que acompanhava esta segunda fase da pesquisa’?, a0
final das entrevistas, as criangas foram solicitadas a fazer “um desenho de alguma coisa
importante”. Este procedimento foi sugerido pela importancia que atribuimos a expressdo
grafica como um recurso expressivo, oferecendo um elemento a mais para compreensio do
discurso da crianga (Hammer, 1969: 21; Bach, 1990; Cruz, 1997).

Finalmente, caberia acrescentar que as entrevistas foram submetidas a processo de
analise similar ao referido no capitulo anterior, passando pela confecgdo de um protocolo de
avaliagdo, confec¢do de mapas e discussdo dos resultados, que buscamos avahiar a3 luz das

diferentes contribuigSes teoricas referidas.

“'Nestes tiltimos anos. forain publicados excelenies trabalhos sobre o acompanhamento de criangas com cancer
como os de Chiatonni (1996}, Valle (1997. 2001). Decat de Moura (org. 2000). ou Torres (2002). Entretanto.
apesar destes trabalhos evidenciarein pontos tangenciais comn as questdes que levantamos, acreditainos que
existemn especificidades no (rabalho com estes pacientes. que nfo estdo presentes no cotidiano de criangas
diabéticas. ou asmdticas por exemplo.

“* Fernanda Renne Borges Sant’Ana de Menezes
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5.1 — Novamente. a meméria do campo: sobre os sujeitos e a metodologia

Segundo Ch. de Lauwe (1989), a literatura infantil seria uma fonte privilegiada para
analisarmos uma sociedade, na medida em que a representagdo da crianga nos livros infantis
€, 20 mesmo tempo, um guia sobre como as sociedades percebem as criangas e um guia para a
construgio da subjetividade destas criangas.

Tal como outros autores ja haviam assinalado, o livro infantil tem um apelo muito
forte, o que se taz ndo so através de seu conteudo escrito, como através da imagem. Isto vai se
fazer presente mesmo nos livros voltados para criangas muito pequenas, onde a forga do texto
¢ associada a tor¢a da imagem.

Em “Mlamde, vocé me ama?” (Joosee, 1995), por exemplo, uma menina esquimo
dialoga com sua mie sobre a for¢a de seu amor. “Vocé me amaria, mamde, se eu fizesse isso
ou aquilo, se eu fosse desta ou daquela maneira? ”, a menina pergunta: “Ainda assim, vocé me
amaria?”. E. pagina apés pagina, a mde vai reafirmando seu amor, seu incondicional amor,
ainda que ele va sendo submetido a provas cada vez mais duras.

O livro ¢ colorido, bonito, atraente, atendendo ao que Benjamin (1984) avalia como
importante na ilustragdo de livros infantis: que a crianga fantasie a partir das ilustragdes,
havendo priornidade para a impressdo pictorica. O que justificaria, entre outras razdes, o
sucesso do linvro: “Mamde, vocé me ama?” foi indicado por uma das mais importantes
livrarias especializadas no Rio de Janeiro, no ano de 1998, como um dos livros mais
comprados por pais de pré-escolares™.

Uma leitura atenta deste livro permite perceber que a menina carrega uma boneca em
todas as paginas. As vezes, a boneca é mostrada de forma clara. Qutras vezes, meio escondida:
mas, o tempo todo, 1a esta ela, a bonequinha. Em acréscimo, mie, filha e bonequinha vestem
roupas iguais: a cada pagina, os trajes mudam, se adaptando as situagdes apresentadas. Mas,
estdo vestidas sempre iguais. Evidentemente, sugerindo o espelho em que se espelha, o

modelo em que se modela tal atitude.

* A informacdo foi dada por uma das mais importantes livrarias especializadas no Rio de Janeiro, a quem
pediramos indicagdes dos livros mais coinprados para realizagdo de nma pesquisa sobre literatura infantil.
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Dentro desta perspectiva, € interessante assinalar como a crianga enferma ¢
representada em na literatura infantil, podendo-se ver que a ideia do “doentinho” povoa
muitos textos; como num conto de Andersen sobre um orfao doente cuja unica distragao era
cultivar uma pobre flor silvestre. Morta a crianga, imediatamente ela recebe a paga por seu

sofrimento. tornando-se um anjo ao pé do senhor.

Estendendo esta representagio a outras formas de textos literarios, personagens como a
crianga adoecida, da pega teatral Aurora da minha vida (Alves de Souza, 1992), ou Negrinha,
(Monteiro Lobato, 1956), nos tocam profundamente com suas caracteristicas de desamparo e
tristeza.

Se os adultos doentes s3o descritos em varios textos literarios como irasciveis ou
mesquinhos, a crianga doente cronica tem um tratamento todo especial, que acentua suas
qualidades: silenciosos; recolhidos a suas “caminhas de doente”, onde esperam que alguém os
visite, ocasido em que seu olhar se iluminaria; corpinhos didfanos, quase translicidos. A
iconografia também os representa fragilizados, e segundo certos critérios de valorizagio que
vdo privilegiar os cabelos finos e louros, olhos azuis, ou desenhos de uma beleza pélida e
delicada.

As criangas doentes cronicas seriam quase anjos, supostamente tocados por uma graga
divina que ndo explica as razdes de tanto padecimento em criaturas t3o puras € desprovidas de
maldade. Por que? Nio ha porqués. Ndo se pode responder qual a razdo deste dom, qual o
motivo desta graga indesejada e que se gostaria de recusar, Mas, o fato € que € atnbuido a
estas criangas o poder de interceder pelos familiares, o que vai se manter apds sua morte,
ocasionalmente determinando verdadeiras romarias a seus tGmulos. Tal seria o caso das
“santinhas”, cnangas que foram santificadas a partir da crenga popular, e que sdo
especialmente representadas por Odetinha e Betinha, no cemitério S3o Jodo Batista, Rio de
Janeiro, ou Antoninho, no cemitério da Consolagdo, em S3o Paulo (Michelletti, 2000). Em
todos os casos, 0 culto a estas criangas se expressa através de visitas aos tumulos pelos fiéis,
alguns dos quais atuam como verdadeiros “cuidadores”, seja tomando conta dos timulos, seja
levando pratos de doces, ou acendo velas nos timulos, apesar da proibigdo.

Apesar de ter alguns homens entre os fiéis, o culto a estas criangas ¢ feito

predominantemente por mulheres e parece atualizar questdes relativas ao exercicio da
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maternidade: no caso de Odetinha, a majoria seria de mulheres que ja teriam passado da idade
de engravidar. cu cujos filhos ja nao estariam proximos delas; de certa forma, esta devogao
Ihes otfereceria a vportunidade de assumirem taretas de maternagem (Frade aprd Michelletti.
op. ¢it.)

Do funde do leito. os pedidos intermediados pelas criangas enfermas terio um poder
todo especial junto a Deus. Isto, quando ndo se atribui ao padecimento infantil o mérito de
uma conversdo um pai  ou outra figura proxima a crianga € atraido a religido pela
intermediagdo Ja crianga. Nestes casos, conseguindo-se atribuir um significado ao
padecimento: els sofreu pela redengdo da alma daquele famihar e, ao final de sua jornada,
malis rapidamente seria conduzida a Glona.

Afastada de tudo que lembra a infancia como brincadeiras, colégio ou amigos, parece
que a crianga doente mobilizaria sentimentos de consternagio e piedade, reativando - quem

sabe? — nossas mais intimas vivéncias de desamparo.

Entretanto, sera que esta forma de representagio ainda é atual? Mesmo que muitos
textos que tratam do cotidiano de criangas hospitalizadas ou, tdo somente, adoecidas, nos
falem de criangas tristes e ensimesmadas, o quanto esta representagdo corresponde ao discurso
que produziriam sobre si mesmas criangas portadeoras de doengas cronicas?

Observando seu movimento nas instituigdes médicas, seja nas enfermartas pediatricas
- desde que se lhes permita se movimentar nas enfermarias — ou esperando as consultas de
controle rotineiras, Ja comegariamos a questionar um pouco estes estereotipos; as criangas
implicam entre si, cutucam-se € empurram umas as outras pelos corredores, por onde
correm; falam alto, fazendo barulho e sendo chamadas a atengdo por mdies, atendentes e
enfermeiras: “isso aqui ndo ¢ lugar de bagunga™, solicitam coisas que ndc sdo permitidas;
contam piadas. riem; enfim, movimentam-se de forma similar as outras criangas.

Uma importante variavel para determinar a amplitude de movimentos das cnangas,
sejam elas criangas saudaveis, ou portadoras de alguma patologia fisica crénica, seriam as
condigdes ambientais. Onde existe um ambiente acolhedor e que permita sua movimentagio
elas serdo capazes de brincar, de se expandir, de se entreter das mais inesperadas formas: por
exemplo, deslizando num corredor sobre patins “adaptados” por elas, originalmente, grandes

blocos plasticos de um brinquedo de encaixe. E, até, através de pequenos truques,
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artimanhas ou perversidades, como nos relatos de quatorze personalidades ligadas a
educagdo que buscaram na sua infancia historias de pequenas maldades, compiladas no livro
") Sadismo da Nossa Infdancia” (Abramovich, 1981). Dentre estas historias, destacaria
“Jogos para wn dia de chuva” onde o autor conta como trés criangas resolvem oferecer a
pequenos ammats domésticos uma rara oportunidade: um passeio pelo rio que se formara com
a agua da chuva e que desaguava num bueiro sem tampa. Entre os passageiros, o canario do
borracheiro da esquina, uma tartaruga do sapateiro, fithotes da gata da vizinha, peixes do
aquario da sindica do prédio. Colocados na corrente que se formara, cada um viajou a seu
modo, manifestando seu aprego de diferentes formas: os peixes, calmamente; o canario

agitando tanto as asas, que a solugdo fo1 imobiliza-lo.

Criangas s3o assim. Se a brincadeira € boa, se o jogo vale a pena, podem passar
rapidamente de um semblante de tristeza a vibragao indicadora de seu potencial criativo. Sdo
por exceléncia capazes de significar e re-significar a realidade, bem nos moldes que tantos
autores gostariam, o que pode ser visto no relato de Montes e Vianna (2001), onde sio
relatadas observagSes realizadas numa enfermaria pediatrica de um hospital pblico no Rio de

Janeiro no periodo de agosto a novembro de 2001:

O serring ¢ montado com grandes quadrados de borracha para bebés, 1a sdo
colocados alguns brinquedos para a crianga escolher. (...)

Percebemos que. quando as criangas chegam no serfing, clas entram um
pouco timidas e desconfiadas.Aos poucos, clas vio se adaptando com o local
e com as estagiarias. As fisionomias mudam, entram com uma expressdo
séria e, com o decorrer da brincadeira, a expressdo ja possui um sorriso, as
criangas ficam mais soltas, Parece que elas ndo estio doentes, até mesmo as
limitagdes do corpo devido ao soro, a falta de mobilizagdo, parecem nido
atrapalhar o chima da brincadeira. (...)

No decorrer da observagdo.dois meninos estavam brincando juntes:
quando o jogo acabou um deles queria sair da mesa e ir para o quadrado, so
que um deles ndo podia sentar no chio. Logo foi decidido pegar uma cadeira
para o que ndo podia sentar, pois ele ndo queria ficar longe do amigo. Mais

tarde, eles voltaram para a mesa ¢ comegaram a desenhar, contando algumas
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situagdes que haviam sc passado no hospital. como alguns proccdimentos
medicos ¢ uternacdes. Esta sitwagdo nos levou a pensar que ocorrer uma
troca de expenéneias vividas no hospital. promovendo a socializagio. (op.

cit 13-14)

Novamente quando chegamos. participamos da rcunido da cquipe. onde
o visto (...) quais as criangas quc podem participar. se scra no Icito ou no
“quadraddo” (0 sefting). Neste dia. a reunido cstava sendo coordenada por
uma psicopedagoga. (...)

Ao chegarmos na enfermana, lavamos as maos ¢ ficamos ao lado da
mesa do setsing que estava sendo montado pelas estagiarias: uma das criangas
cstava ajudando. Algumas mdes estavam ao lado do seffing, esperando a
arrumagdo € as criangas parcciam agitadas ao nos esperarem, havia uma
mudan¢a na fisionomia. clas parcciam cstar alegres com a chegada do

Projeto. (idem: 16)

E nossas criangas? O que falam de s1 mesmas?

Ao contrario do que fizéramos nas entrevistas com os familiares, onde os
entrevistadores comegavam pedindo que se contasse a historia da doenga da crianga, nas
entrevistas com as cniangas e adolescentes, comegava-se conversando um pouco sobre ela.
Para desinibi-la. pedia-se que testasse o gravador, falando alguma coisa. Usava-se, como
desculpa, a necessidade de verificar se a gravacdo ficara num tom facilmente audivel,
perguntando-se a crianga o que ela achava, se dava para escutar . Em geral, fazia-se um ou
dois testes, a crianga opinava, modificava-se alguma coisa: este gravar e re-gravar tinham
um efeito de aquecimento inicial, de forma que, em geral, ao comegarmos a entrevista, ja se
tinha obtido um relaxamento da crianga.

Depois de alguma conversa, e dependendo do que a crianga ja tivesse contado,
comegava-se a entrevista, fazendo um gancho para que ela contasse mais alguma coisa sobre
um ou outro tema.

Caso ndo houvesse material suficiente para se fazer um bom gancho, os

entrevistadores comegavam pedindo a crianga que contasse coisas sobre ela. Se esta
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intervengao ainda ndo fosse suficiente, e a crianga perguntasse “"mas. contar o que”’, era
respondido "o que vocd quiser” Na necessidade de mais uma intervengdo, sugena-se que ela
falasse sobre o que ela gostava, como era sua familia. onde ela morava, questdes que
servissem apenas como pistas de temas sobre 0s quais ela podena falar. Enfim, procurava-se
obter gue a crianga comegasse por ela mesma, seguindo a orientagio usada para entrevistas de

historia de vida

Nenhuma destas criangas comegou sua fala dizendo algo como “eu sou Cristina, ou
Pedro, ou Marcia Eu tenho dez, treze, ou quinze anos. Sou uma crianga cardiaca. Tenho
anemia falciforme Sou diabética”.

Nossas criangas se definiram a partir de caracteristicas absolutamente semelhantes as
criangas que entrevistaramos na primeira fase da pesquisa, quando tentavamos descobrir o que
era importante no mundo infantil. Contaram suas historias a partir das atividades que faziam ,
de suas famihas . de seus amigos. Deixaram ficar claro que atribuiam um enorme valor a
escola, talvez ainda maior que as criangas comuns, 0 que sera discutido adiante. Falaram de
seus medos, de suas dificuldades e, evidentemente, falaram do que significa ter uma patologia
fisica crénica Fica claro que, em relagdo a este ulimo item, ndo havia nenhuma avaliagio
racionalizada do tipo acho quc isto mc ajudou a ser melhor™.

Ter uma doenga crénica n3o €, definitivamente, uma coisa boa. E para muitas delas. a
pior parte de suas vidas, aquilo que impede que tudo fosse harmonioso. Para outras, em
especial as que conviviam com uma realidade social mais dificil, ter uma doenga crdnica é
uma dificuldade a mais, num cotidiano ja um tanto cheio de dificuldades. Uma importante
dificuldade a mais, cabe notar, visto que tudo se torna mais complexo: moram longe dos locais
de atendimento, a condugio é cara, os remédios s3o caros. Tém aguda percepgdo — como as
entrevistas dos familiares assinalaram- da necessidade de encarregar-se de inGimeras
responsabilidades, entre elas o cuidado com sua salde Ter uma doen¢a cronica é,
definitivamente, uma coisa que incomoda.

Ao se definirem, nossas criangas falam de suas doengas, reconhecendo este limite.
Mas, fica claro n3o se definem a partir do lugar de criangas doentes. nossos entrevistados sdo

criangas e adolescentes como outros:
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Para mim ndo ¢ tio ruim assim porquc sempre ful acostumada desde pequena
a saber o que nilo posso. o que cu tenho. o que cu ndo tenho Mceus pais nunca
csconderam nada de mim. Eu vivo muito bem apesar do problema. E normal.
Nio me sinto nem melhor nem pior. E normal. gual a todo mundo. (P. 13

anos)

Me sinto uma pessoa normal como todo mundo. s6 que. as vezes. tenho gue

me mternar aqui. (V. 16 anos)

Das trinta criangas entrevistadas, vinte e duas tinham entre 10 e 12 anos, o que
configurava um grupo que situado numa faixa de idade que chamariamos escolares ou
puberes. Assim. quando informam sobre o que fazem em seu tempo livre, fica evidente que
valorizam muito o brincar, definindo-se brincadeiras compativeis com grupos de sua idade,
onde € comum a preferéncia por brincadeiras que envolvem atividades fisicas (Bee & Mitchell,
1084, Lewis & Wolkmar, 1993; Papaba & Papalia, 2002). Entre estas atividades o jogo de
tutebol € o mais votado pelos meninos; queimado e pique, atividades de ambos os sexos, vem
em segundo lugar, seguidos por outras respostas que vao incluir vdler, bicicleta, pular
elastico. e pingue-pongue,

Entre “as outras atividades”, uma categoria de respostas que utilizamos, e que
incluiam outras formas do exercicio do tudico, a televisao € a atividade que concentra maior
numero de respostas, em seguida, videogame, jogos de tabuleiro variados (domino, damas,
etc) brincadeiras de carrinho e de boneca, desenhar e uma atividade que nos pareceu um

tanto original “fazer contas de matematica”.

Criangas brincam. Para dar conta dos “por qué?, como, ou para qué?”, teoricos da
Psicologia e Pedagogia elaboraram muitas teorias sobre etapas e caracteristicas do
comportamento ludico infantil. Algumas dizem exatamente a mesma coisa de formas
distintas, algumas se complementam e interpenetram, outras levantam novas questdes;, mas,
quase sempre, concordam num ponto: o brincar seria universal e prepara a crianga de uma

forma privilegiada para assumir um lugar no mundo adulto.
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No caso de nossos adolescentes. as atividades também ndo se distinguiam muito
daquilo que ¢ comum nos adolescentes em geral. O futebo! ¢, ainda, a atividade preferencial
quando se fala de atividades fisicas. Mas, as atividades ao ar livre como pique e queimado séo
substituidas por outras. caminhada, ginastica, capoeira. Algumas vezes, excedendo os limites
fisicos que deveriam respeitar por conta de suas patologias, como no caso de um adolescente

que afirma:
¢u pratico boxe tailandés de tcimoso mesmo™. (). 15 anos)

Esta fala chamaria a atengio para uma questdo: as atividades sdo realizadas pelo prazer
da atividade em si, ou para se igualarem aos outros adolescentes, ou adolescentes ditos
“normais”? Talvez, por ambas as razbes: a maioria dos adolescentes, assim como escolares,
valorizam muito atividades fisicas, de forma de o prazer nos jogos ao ar livre deverias ser

considerado como uma das razdes determinantes das respostas de nossos entrevistados.

De qualquer forma, supondo que a preferéncia por estas atividades fosse devida ao
desejo de ser como os outros, ndo ficando evidente as limitagdes de sua problematica fisica,
cabe lembrar que uma caracteristica dos adolescentes comuns € a de quererem ser iguais: o
adolescente, como muitos autores assinalam, busca a aprovagdo de seu grupo de referéncia
(Zagury, 1997). constituindo verdadeiras “galeras” ou “tribos”, que se apresentam a partir de
um ou outro trago comumente valorizado: a galera do funk , a galera do dark, e muitas
outras. Assim. em ultima analise, se nossos adolescentes ultrapassavam os limites da atividade
fisica porque queriam ser como os outros adolescentes com os quais se identificavam, eles

estavam sendo iguais aos outros adolescentes.

Em relagdo a categoria “outras atividades” os adolescentes deram respostas como
conversar e/ou sair com 0§ amigos, Ir a praia, ouvir musica, ir a shows, bailes, festas,
discoteca, pagode ou “passeios em shopping”. Estas duas ultimas categorias de respostas
eram diferenciadas por sexos: pagode para os meninos, shopping para as meninas.

A valonzagdo dada a atividade fisica daria conta de uma diferenga entre as respostas

dos familiares e as das criangas e adolescentes entrevistados. Segundo estes Gltimos, o
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principal problema para eles sdo os limites fisicos, a dor vindo apenas em segundo lugar. Isto,
podemos supor. faz sentido: o que os incomoda € ndo poder participar das atividades fisicas
o tanto que gostariam, mantendo o mesmo padrao dos colegas. A dor € o que, definitivamente.
val regular o quanium de atividade a que podem se permitir, determinando se continuam ou
ndo’ mas. 0 que os incomoda, mesmo, ¢ suspender a atividade. por exemplo, tendo de
interromper um jogo porque estdo sentindo dor. De novo como criangas saudaveis comuns,
que costumam brincar até a exaustio.

Os pais encaram esta situagdo de outra forma. Como vimos anteriormente, consideravam
que o principal problema dos filhos portadores de doengas crdnicas era a perda da escola, o que
seria facilitado por sua capacidade de antecipar o futuro e perceber que o prejuizo escolar
poderia atual poderia afeta-los significativamente mats tarde.

Em segundo lugar, os pais assinalavam o problema da dor para, s0 em seguida,
comentarem que obedecer aos limites fisicos seria um problema para as criangas: ao falar da
relagdo crianga x limite fisico, eles parecem ndo se tocar sobre o quanto o limite era um
problema para a crianga, uma vez que impedia que ela brincasse o quanto gostaria, Assinalam,
preferencialmente, que a crianga tinha um problema, que era o de nido obedecer aos limites
fisicos, brincando mais do que podia. Com isso, ficava evidente que partiam de pontos de
vista opostos. Assim, se a crianga dizia “eu tenho um problema, eu ndo posso brincar o quanto

eu quero”, os familiares diziam “ele tem um problema: ele quer brincar mais do que pode™.

Uma outra diferenga que aparece entre as respostas de criangas e familiares é quanto a
percep¢do de serem diferentes: parte dos familiares afirmava que as criangas se sentiriam
diferentes em relagSes a outras criangas e adolescentes. No caso de nossos entrevistados,
apenas trés criangas apontam que o fato de terem doengas as fariam “diferentes”, nio sabendo,

entretanto, explicar porque se sentem diferentes:

“ndo sel n3o. Minha mic trata diferente, diz pra ndo se esfor¢ar muito.”
(L. 12 anos)

“Acho que eles(a familia) tém pena de mim”. (M. 14 anos)
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Isto nos levaria a questionar se a percep¢ao da diferenga esta no olhar da crianga sobre
st propria, ou no olhar do adulto que vé a crianga atraves de seu proprio olhar. Olhar
sensibihzado de quem ja entrou em contato com um mundo nem sempre amistoso, mundo que
trata os detficientes fisicos, ou pacientes acometidos por doengas cronicas a partir de um
estigma. Portanto, olhar sensibilizado de quem percebe seus filhos como tendo limitagdes.
que nem sempre seriam facilmente absorvidas, quando eles devessem se colocar na
sociedade de forma mais ampla.

Esta ultima possibilidade, anteriormente analisada quando falamos da mae que
envolvia sua filha num cobertor para que ndo vissem sua deficiéncia, ou da mie que mudara a
crianca de uma escola particular para uma escola publica, desacreditando de suas
possibilidades. pode ser vista, também, no caso de uma crianga encaminhada pelo servigo de

Endocrinologia de um hospital universitario.

A crianga cm questdo cra uma menma de 10 anos. quc cursava a 4*
séric do primeiro grau. portadora de nanismo hipofisario. Era uma familia de
nivel socio-econdmico médio alto. constituida por um irmio mais velho de
14 anos e outro trés anos mais jovem.

Os pais compareccm a primeira cntrevista. mas € a mic quem fala a
maior parte do tempo. Diz que a menina estd apresentando “problemas na
cscola. var perder o ano”, "¢ rebelde™ | “responde de forma grosseira” ¢ “ndo
aceita nenhuma opinido™.

A medida quc a entrevista sc descnvolve. a mdc comenta que o
nascimento da menina fora um choque para a familia, que nunca poderia
esperar uma coisa assim. Ela desejara muito ter uma filha: ela ¢ o marido
casaram-s¢ por amor, tém um bom relacionamento até hoje ¢ “adoram a
filha™.

O primeiro fitho nascera logo apds o casamento e tiveram muitas
dificuldades na ocasido: eram jovens, ndo estavam ainda preparados, o
marido terminava a faculdade, ndo tinham nwnito dinheiro. Mas, afirma que
foram ajudados pelas respectivas familias e sairam-se bem. Quando ficou
gravida pela segunda vez, queria muito que fosse uma menina. Ai, a menina

nasceu com “este problema”.
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Neste ponto da entrevista. a mde comega a chorar. Chora muito. durante
alguns minutos Entdo. sc recompde ¢ continua a cntrevista. afirmando que
nio gostana dc ser julgada mal. Diz que toda a familia gosta muito da
mening. ¢ uma cnanga alegre. meiga ¢ brincalhona. Além de tudo ¢ muito
bonita:  tem um rosto muito bonito. s¢ nio fossc por essc problema. scria
uma moga muito bonita. Ao dizer isto. a mic volta a chorar. Depois. continua
fornecendo dados sobre o desenvolvimento da menina. acentuando que cla
nunca tcve malores dificuldades: fol para a escola com quatro anos. sc
adaptou bem. aprendeu a ler com seis anos, sempre teve boas notas. sempre
teve amigos na escola. Agora. parou dc estudar . vai perder o ano. Esta
rchelde. ndo aceita nenhuma opinifio. Por excemplo. quer c¢scolher suas
roupas. quer usar coisas que realgam seu problema. que ndo ficam bem nela
como calga comprida. Rccentemente. comprara um vestido [indo para cla ir
a uma festa. cla se recusara a usar. O pai sempre apoia a memna, ambas
discutem muito. o ambiente da casa csta ficando insuportavel,

Dias depois. marcada uma entrevista com a menina, comparece uma
crianga simpatica que estabclece contato facilmente. Para cla. a culpa dc
todos seus problemas é da mie que ndo quer que ela faga nada. Comega a
relatar a lista dc proibigdes quc vio desde querer obriga-la a cstudar todo o
tempo: fica regulando o tempo em que conversa com as amigas pelo
telefone. mandando ela desligar para estudar: ndo aceita que saia sozinha
com amigos. quer impor os horarios: s¢ ela var a uma festinha, nmguém tem
de chegar tdo ccdo quanto ela. ndo quer deixa-la usar calga comprida. quer
obriga-la a usar vestidos de crianga para ir a festinhas. Diz que, at. nio estuda

de raiva: “Eu nem me importo. Vou perder o ano mesmo™.

Apds mais algumas entrevistas com a mde, pareceu-nos que se configurava uma
daquelas situagdes em que se podena falar de uma ferida narcisica, ainda ndo totalmente
cicatrizada. A mae esperara um bebé saudavel, nascera uma crianga com uma patologia tio
inesperada quanto surpreendente:o nanismo hipofisario, cujas causas ainda s@o desconhecidas,
pode atingir criangas cujos pais tém estatura normal, sendo algo mais que tio somente da

ordem do inesperado: € estranho.
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Talvez. mais do que ter um filho com uma patologia cardiaca, 0 que poderia ser
justificado a partir da diferenga feita por Goffman entre “individuos degradaveis”, aqueles
que possuem quahidade passiveis de desqualificacao, mas que nao sdo visiveis, ou “individuos
degradados” aqueles nos quais estas qualidades estao visiveis

No caso de pacientes acometidos por nanismo hipofisario, poderiamos falar de
individuos degradados, o que ¢ comentado num estudo sobre a evolugdo do comportamento da
sociedade norte-americana em relagdo aos individuos portadores de deficiéncias, a partir de
manifestagdes da cultura e da literatura norte-americana. Thomson (1997) focaliza em especial
0s freak shows” | exposigdes ou espetaculos que exibiam corpos vistos como “excéntricos”
ou “monstruosos”, entre os quais eram exibidos africanos, mulheres barbadas, gigantes e
andes O mais curtoso € que, entre estes corpos considerados “excéntricos”, estariam recém-
nascidos prematuros: o livro conta como se formavam filas nas exposigdes, para ver alguns
recém-nascidos diminutos dentro de suas incubadoras.

Atualmente, multiplicam-se leis que proibem a exposigdo destes individuos a
curiosidade publica, e, cada vez mais se fortificam mais as politicas de uma educagdo
inclusiva, supondo-se que criangas acostumadas a compartilhar seus cotidianos com outras
criangas “portadoras de necessidades especiais” saberio valoriza-las a partir de um olhar de
respeito por suas capacidades e ndo de critica, ou de pena, por suas limitagdes.
Entretanto,sabemos que ainda haveria muita coisa a mudar € que muitas vezes, individuos
portadores de nanismo hipofisario ainda sdo submetidos a situagbes socialmente

. T
constrangedoras. a olhares que estigmatizam’".

A experiéncia de ter um filho portador de uma patologia como nanismo hipofisario
pode levar tempo para ser assimilada, algumas vezes. No caso da mie daquela crianga, varios
fatores se combinavam para deflagrar as dificuldades daquele momento: até entdo, a doenga

passava relativamente despercebida, mas os sinais de maturagio sexual da crianga

™ Dentro das muitas variagdes que podem ocorrer nesle campo. um ¢xemplo curioso passou-se na Franga, alguns
anos atras: um ando ganhou um processe contra o ¢stado. permitindo-lhe que continuasse a ser 0 homem-bala de
um circo local. A alegagdo dos que moveram a aglo era que ele estava sendo submetido a uma condi¢do
vexaloria: a alegagdo do autor da agfo € que aquela era sua condigfio de sobrevivéncia. No se¢ falava em risco:
falava-se em estigma. assinalando que a condigio fisica do homem ndo podia ser explorada daquela maneira. O
homein ganhou o processo: entre outros argumentos de defesa. assinalow que ninguém procura impedir que
adolescentes especialmente altas e magras sejam impedidas de atuarem como modelos.
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evidenciavam a possibilidade de uma menarca proxima, com as consequentes modificagdes
corporais que tornariam o problema mais evidente. Ao mesnio tempo, a esperanga de
crescimento total da crianga, que era atendida num ambulatorio de crescimento, onde recebia
medicagcdo hormonal, seria diminuida ap6s a menarca: os individuos crescem até os dezoito
anos. mas de torma menos acelerada. Finalmente, o contato com as colegas da filha que se
desenvolviam normaimente, reabriu questdes que tinham se colocado logo no nascimento da
crianga, mas que, depois, tinham sido postas de lado. Até onde ela cresceria? Qual o lugar
que estaria reservado para a menina no futuro?

E comum os pais reviverem na adolescéncia dos filhos questdes que ndo foram
suficientemente elaboradas em suas proprias adolescéncia, o que Lewisky (op. cit.) chamou de
“a crise dos pais na adolescéncia dos filhos™: caracteristicas dos proprios adolescentes como
ambivaléncia, onipoténcia ou atuagdes seriam vividas tambeém pelos pais. As transformagoes
corporais dos fithos fariam reviver conteudos edipicos que deveriam ser sublimados ou

reprimidos, algumas vezes determinando atitudes fobicas e contrafobicas por parte dos pais.

No caso desta mde, foi possivel trabalhar, a partir de um acompanhamento, todas as
questdes que ndo tinham sido resolvidas em sua propria adolescéncia; conflitos com sua
propria fermnihdade, o medo de nao ser aceita, a tendéncia a se sentir diminuida frente a uma
irmd que todos achavam excepcionalmente bonita.

Um casamento “por amor” ainda jovem, como afirmara na primeira entrevista,
praticamente apagara esta etapa de sua memodria. Mesmo depois do nascimento da menina.
nao houve muito tempo pensar naquelas questdes: a mentna se desenvolvera bem, trés anos
depois tinham tido um terceiro filho, as familias do casal sempre se fizeram presentes e
cumulavam a neta, unica menina entre oito netos de ambos os lados, de carinho e atengdes.
Agora, entretanto, todas as questdes vividas pareciam retornar. Assim, a mie antecipava para a
filha todo um processo ja anteriormente vivido, sofrendo, também antecipadamente, por isto.

Quanto a menina, foi possivel discutir o choque de vontades entre ela e a mae,
conseguindo-se uma espécie de moratoria, para o que a alianga com o pai foi extremamente
importante. Naquele momento, entretanto, ndo se considerou conveniente 0 inicio de um

processo terapéutico: ela pareceu uma pré-adolescente preocupada em afirmar sua
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independéncia. mas ainda ndo mobilizada pelas questdes de sua patologia fisica, que faziam
um pano de fundo apenas para a mde Se, em algum momento, as questdes ligadas as sua

condigdo fisica  se manifestassem, ainda se devia esperar um pouco por isso.

Outras reagdes trazidas pelas criangas seriam a raiva por ter uma doenga, ou o©
sentimento de que a doenga as prejudica, em especial na escola e, no caso de um adolescente
que trabalhava como entregador numa farmacia, no emprego. Este adolescente sofria de
anemia falciforine e comentou que as vezes era muito dificil usar a bicicleta quando estava em
crise. Apesar de ter, até entdo, apoio no local de trabalho, tinha muito medo ser demitido,
parecendo sentir-se muito vulneravel: na auséncia de leis que garantissem seus direitos,
dependia da boa-vontade de seus patrdes, com a qual contara até aquele momento. Mas, e se

eles se cansassem”?

5.2 — Lugar de escola, lugar de vida

Antigamente, a escola era descrita como um espago amavel. Era o tempo em que os
professores eram mestres-escolas, em que as criangas levavam magis para as professoras e que
se supunha que as criangas que fossem &s escolas seriam melhores que seus pais.

Antigamente, era assim que as escolas eram descritas, ainda que muitos escritores
descrevessem outras faces destas escolas. Porque, as vezes, o que 0s escritores escrevem, eles
0 sabem muito antes que os académicos. E, assim, os escritores contavam como as escolas
podiam ser espagos excessivamente rigorosos, em que a autoridade dos professores se exercia
de forma rigida e implacavel. Ainda assim, ndo lhes era dado o devido crédito e continuava-se
a pensar nas escolas como locais amaveis, onde todas as criangas eram atendidas em suas

necessidades atuais e onde eram preparadas para o futuro.

Entdo. chegou o tempo dos criticos. Veio Althusser (1992), assinalando que a escola
era um apareiho ideoldgico do estado; veio Illich (1975), sinalizando que, ao pensarmos sobre
escola, ao invés de considera-la um local de cuidado, é preciso ter cuidado com a escola; e,
principalmente, vieram os escritos de Bourdieu, que vdo modificar profundamente a

compreensdo do lugar da escola enquanto veiculo de transformagio. Apos a difusdo destes
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trabalhos a escola, ou a produgao dos autores capazes de uma leitura critica sobre a escola, ja

Nao seriam mais as mesmas.

A partir dai, “a escola amavel” seria destituida desse adjetivo. Passa a ser a escola da
reprodugdo, a escola que levaria uns adiante e ensinaria aos outros que devem permanecer em
seus lugares: para Bourdieu as escolas ndo seriam lugares de distribuigdo de capital cultural,
mas locais de ‘alorizagdo e legitimagdo do capital cultural das classes medias e superiores.
Publicada na decada de 1970, lida e anakisada com surpresa e inquietagdo, a obra de Bourdieu
& Passeron (1982) “A reprodugdo: elementos para uma teoria do sistema de ensino™ vem
subverter a concepgdo tradicional sobre o papel da escola. A escola, na compreensao
tradicional, seria um dos meios de ascensdo das classes menos favorecidas: este era o discurso
que a escola produz sobre si mesma. Discurso que traziam enraizados no mais profundo de si,
e do qual se orgulhavam, a maior parte dos educadores, do professor que ensina nas mais
desprovidas escolas interioranas , aos professores de sofisticadas instituigdes universitarias.

E verdade que nem sempre a escola desempenharia sua vocagdo da melhor maneira:
em muitos paises, o fracasso das camadas menos favorecidas na escola era um alerta. Mas,
argumentava-se, este nio seria um fracasso da escola em si- seria preciso estar atento as
msuficiéncias Jda crianga que chega a escola despreparada, carente de elementos vistos como
necessarios a seu bom desempenho, tal como se afirmava no discurso do Programa Head
Start, acionado durante o governo Kennedy nos EUA nas décadas de 60/70 (Santos, 1975).
Durante algum tempo, assinala-se que seria preciso suprir as caréncias desta crianga — a
auséncia do fiabities — por programas compensatorios, expondo a crianga aos estimulos que as
criangas de classes sociais mais elevadas teriam naturaimente ac comegar a escola. Por forga
de seu habitus de classe: assim, se o Head Start ndo chega a funcionar, nem nos EUA, nem
nos paises de sua zona de influéncia, onde se propds instala-lo, especialmente na América
Latina, incluindo-se, ai, o Brasil, a teoria da reproducdo de Bourdieu ira explicitar melhor o
que se passa.

Da surpresa e choque iniciais, esta nova visdo da escola como um lugar de reprodugo,
de assujeitamento, em vez de um local de libertagdo, vai sendo assimilada e ganhando
espago entre os educadores mais conscientes. De uma certa forma, apesar de uma visdo

politicamente ingénua dos mentores do Head Start, o diagndstico estaria correto: algumas
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criangas. as criancas das classes menos favorecidas, ndo se davam bem na escola porque lhes
taltava alguma coisa para enfrentar aquele mundo. Faltava-lhes a cultura dos museus, a cultura
das salas de concerto, a cultura das exposigdes e das viagens. Faltava-lhes, a familiandade
com os brinquedos e jogos usados por outra classe soctal. E, principalmente, faltava-lhes a
possibilidade de se contrapor, a partir de seus proprios recursos, as medidas arbitradas como as
unicas formas autorizadas para avaliar o nivel de desenvolvimento motor ou cognitivo, ou de
rendimento escolar.

Criangas de niveis sociais mais baixos poderiam ter sua habilidade motora e a
coordenagao espago-visual avaliadas pelo jogo de bola de gude, pela habilidade no
langamento de um pido, ou pela capacidade de langar e sustentar uma pipa, ao invés de provas
que com as quais nem sempre ela esta familiarizada e que resultam, muitas vezes num
fracasso. Ndo porque ela seja desprovida de recursos: apenas porque ela nio tem familiaridade
com aquelas provas e, portanto, ndo teria um bom desempenho inicial. Isto poderia se dar, por
exemplo. com a montagem de quebra-cabegas, ou blocos logicos, atividade que nem sempre €
familiar a criangas de nivel socio econdmico menos favorecido. (Ceccon, 1979)*

Avaliado desta maneira, a partir dai, o individuo coniega a ser classificado, segundo
um sistema de ordenagdo que mantém uma ordem pré-existente: separando os alunos menos
providos de capital cultural, daqueles ja dotados de algum capital cultural. Dai, ser possivel
dizer que a a¢ao pedagogica €, em si, um ato de violéncia simbolica: ele se configura como a
imposi¢ao, pelo poder arbitrario da escola , de um arbitrario cultural, reproduzindo, desta

forma. os bens simbolicos dominantes em determinada cultura (Bourdieu & Passeron, op.cit.).

Uma discussdo sobre o poder de segregagio da escola € apresentada em um texto onde

o autor discute o que ira chamar da “carreira do Aluno Especial” (Velho, 1979). Neste texto, €

¥ Uma vez. foi necessario avaliar um menino de quatorze anos. vindo do interior do Ceara para morar com a
avo em virtude do assassinato da mde pelo pai. que presenciara. Ele ndo se adaptava & escola e foi sugerido que
ele leria um grave retardo mental. Na sessfo inicial, este menino ficou paralisado frente a um material ludico
coinum a outras criangas. Entdo. resolvemos improvisar recursos para avaliar suas fungdes cognilivas e motoras,
sendo sugerido que ele trouxesse alguma coisa para fazer na sessio seguinte. Ele trouxe: um pido que manejou
com maestria. Depois, trouxe bolas de gude. como ele jd estava mais familiarizado com a eslagidria, foi possivel
fazer umna sessdo no campus da universidade. onde ele mostrou uma interessante discriminagdo auditiva.
identificando o canto de passarinhos. E, flinalmente. foi possivel que ele contasse sua dramatica histéria. Mas. os
diferentes recursos improvisados permitiram que fizésseinos uma avaliagdo diagnéstica deste menino na qual sc
buscava a saude.

C8/C REDE SIRIU: / UER)
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contado como. ao iniciar a escola, as criangas eram submetidas a uma avaliagdo a partir de um
teste de prontidio para leitura (0 ABC, de Lourengo Filho). Ndo obtendo a pontuagéo
adequada, eram colocadas nas Classes Especiais, come¢ando uma carreira de AE; o texto
conta também que, se eventualmente estas criangas conseguissem chegar ate o final da
escolarizacio primaria, o diploma vinha com a observagio de que o aluno freqiientara uma
classe especial. o que The marcava para o resto da vida.

Esta situagdo sO fol modificada, com a extingdo das classes AE, na década de oitenta.
Isto, claro, nao resolveu o problema da escola brasileira. Mas, certamente, impediu que mais

criancas brasileiras fossem marcadas, no inicio de suas vidas, pelo estigma de aluno AE.

A leitura de Bourdieu afetou profundamente o que se dizia sobre o que se faz na
escola. Durante muitos anos, muitiplicam-se teses, artigos e livros que demonstravam a
ineficiéncia da escola e sua atuagdo predominantemente segregadora. De forma que se poderia
perguntar; nesta passagem da ‘“‘escola amavel” a “escola malvada” , como se explicaria que
as crian¢as continuavam a aprender, chegando a ascensdo social, tal como € assinalado por
Ravoisin et al” (2000)? E os professores? Como explicar a atuagdo de um grande numero de
professores que se dedicavam com paixio ao ensino e, anos mais tarde, chegariam a ser
vistos por seus ex-alunos como figuras absolutamente essenciais em sua formagio? Atua¢do
que tem sido. inclusive, assinalada como um dos fatores que favoreceriam a resiliéncia

(Bernard, op «<it.; Werner & Smith, op. cit. ; Kotliarenco et al, op. cit, Brissiaud, op. cit. ).

Recentemente, a descoberta da obra de Certeau por pedagogos brasileiros vem
mudando um pouco o tom de textos produzidos sobre a escola e seus atores (Brandido, 2002).
Ja se fala da possibilidade de reinventar o cotidiano nas escolas, diferenciando as escolas onde
apenas se reproduz, onde a crianga ndo seria considerada, de outras escolas, onde os
professores se preocupariam em atender a suas criangas, introduzindo alguns espagos de
abertura (Marques de Jesus Filho, 2000). Neste texto, e em outros, reunidos numa publicagio
que tem o sugestivo titulo A4 invengdo da escola a cada dia” (Alves & Garcia, 2000), varios
autores talam de experiéncias junto as criangas que seriam marcadas pela idéia da invengdo

do quotidiano. Da mesma forma que no texto de Perez, Sampaio e Tavares (2001), onde se



analisa a importancia da narrativa dos fazeres cotidianos como um instrumento de aumento do
saber coletivo

Algumas das pontuagdes feitas por Certau ajudam a explicar este sucesso, em
especial, as retlexdes feitas sobre a possibilidade dos individuos desenvolverem criagdes no
cotidiano. o que Certeau (1996) denominou “artes de fazer”, reconhecimento que se efetiva a
partir do convivio proximo com os usuarios destes saberes.

A importancia do primeiro contato com o texto de Certeau poderia ser traduzida a

partir das palavras de Luce Giard :

“De fato. em 1980, cra transgressivo. como ja o fora. sob outra forma.
cm 1968, crer na imaginagdo. na liberdade intenior do “homem sem
qualidades™ WNossas hipoteses descritivas ¢ interpretativas “perturbavam’™ a
ordem cstabelecida. a hicrarquia das competéncias e dos saberes. Ora nos
chamavam dc “otimistas (como se isso fosse um insulto intclectual), ora de

“ingénuos ou sonhadores........ ” (Certeau, Giard & Mayol. 1996: 23)

(...) “Muitas praticas quotidianas (falar. ler. circular, fazer compras ou
prcparar as refeigdes. ctc) sdo do tipo tatica. E. também. uma grande partc
“das maneiras de fazer™: vitonias do fraco sobre o mais “fortc (os poderosos.
a doenga. a violéncia das coisas ou de uma ordem. etc). pequenos sucessos.
artes dc dar golpes. asticias de “cagadores”. mobilidades da mio-de-obra.
simulagdes poliformas. achados. tanto podticos quanto bélicos. que provocam
cuforta. Essas performances opcracionais dependem de saberes muito

antigos. (Certcau et al. op. cit - 47- 59}

Assim, se ja sabemos que nem todas as escolas sio amaveis, ou, que nem todas as
criangas que freqiientam as escolas serdo atendidas em suas necessidades atuais e, menos
ainda, preparadas para o futuro, € possivel reconhecer que algumas escolas sdo percebidas
como amaveis, oferecendo as criangas um espago de convivéncia e afeto. Ou, talvez ainda
mais: nem todas, mas algumas escolas poderio, efetivamente, oferecer as criangas um espago

de crescimento. Sendo mais que “escolas amaveis”; sendo boas escolas.
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A maioria de nossos entrevistados valoriza muito a escola, que € vista como um
espaco de acolhimento. La , eles tém professores atenciosos (16 respostas), ou sdo objetos do
cuidado de outros adultos também atenciosos: em varias entrevistas ha referéncias as
mulheres que ocupam cargos como diretora da escola (2 respostas), copeiras (5 respostas). ou
merendeiras(4 respostas), e que teriam um cuidado especial com estas criangas. Em alguns
poucos casos, o faxineiro da escola, um continuo, um vigia, ou mesmo um guarda de transito,
que costuma fazer ponto num sinal perto da escola acabam assumindo um lugar que poderia
ser identificado com o de uma verdadeira figura paterna. No caso do guarda de transito, a
crianga fala que € bonzinho, referindo-se a como ele faz parar o transito para as criangas
atravessarem '

Além da importdncia dada aos professores, que ocupam muitas vezes o lugar de
adultos significativos, a importancia assinalada pelas crian¢as a estas outras figuras parece
indicar que também exerceriam papéis complementares, que estariam favorecendo o que

chamaramos de resiliéncia.

A escola é, tambem, um espago privilegiado para jogos: muitas das criangas
entrevistadas pertencem a familias pobres, e nem sempre tém espagos adequados para
brincar. A escola funciona, entdo, como um local onde podem se soltar, correr, jogar bola.
Aquilo que para muitas outras criangas ¢ oferecido em play-gronnds dos edificios, ou nos
espagos dos condominios fechados, para as criangas entrevistadas tem sido oferecido na
propria escola.

Vale notar que esta ¢ uma importante questdo, em especial se consideramos o quanto a
violéncia atual vem mudando as possibilidades de socializagdo das criangas. A maioria das
criangas refere que ndo tém possibitidade de circular livremente pelo bairro: afirmam que as

mies tém medo de que acontega alguma coisa:

" O que fez lembrar das criangas de uma escola piiblica en freme a PUC-RIO. onde durante anos um guarda de
transito parecia ter um papel similar. As criangas alravessavain ein bandos. parecendo, aos observadores. sentir-
se muito imporiantes comn o gesto do guarda. que apitava e brincava com clas. Atvalinente. o guarda foi
substituido por um sinal de transito.

" Numa ocasido. uma profissional que participava de um curso de Especializagio em Sainde Mental Infanto-
Juvenil na PUC-RIQ, estava atendendo uma crianga, encaminhada pela escola por dificuldades de aprendizagem.
a qual servia como “avido™ para o trafico na favela em que morava. Quatro on cinco sessdes depois de iniciado o
atendimento. a psicéloga recebeu um bilhete dizendo que ela podia trabathar com a crianca, mas que ndo
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Neste pormenor, nossas criangas ndo se diferenciam muito de criangas encaminhadas
para atendimento psicolégico no Servigo de Psicologia Aplicada do Departamento de
Psicologia da PUC-R10: ha pelo menos dez anos, uma das questdes formuladas pelos pais que
trazem seus filhos para atendimento € a auséncia de espagos para brincar.

O medo de que a crianga sofra alguma violéncia ao brincar nas vielas ou ruas e tdo
grande quanto o de que as criangas sejam cooptadas por pessoas ligadas ao trafico, o que
efetivamente, pode acontecer” . Preocupada com qualquer uma destas possibilidades, a
familia acaba prendendo a crianga em espagos minimos, impedindo que a crianga desenvolva
brincadeiras espontaneas ao ar livre e prejudicando o exercicio das competénctas motoras,
cognitivas e sociais, comumente retratadas em obras sobre e para criangas de diferentes
épocas. Como seria em os “Os meninos da rua Paulo”, obra escrita na Hungria em 1907, ou
em “QOnando en voltar a ser crianga”, escrito por Janusz Korczack nas primeiras décadas do
seculo XX, que mostram aspectos das brincadeiras de escolares e pré-adolescentes
absolutamente compativeis com as brincadeiras de escolares ou pré-adolescentes da
atualidade. Ou. para lembrar de obras mais proximas, toda a riqueza das historias da Turma
da Moénica, de Mauricio de Souza, cujos personagens tém espagos privilegiados para brincar.

As criangas de nossas entrevistas tém os espagos de suas escolas Espago afetivo, a
partir do comvivio com adultos significativos e colegas, e espago fisico, onde podem dar asas a

necessidade de brincar.

Algumas criangas referem mais um aspecto através do qual a escola parece estar
cumprindo um importante papel. Através de atividades extra-classe estas criangas tém seu
universo cuitural bastante ampliado. Visitas ao planetario, a museus, a exposigbes , teatro
infantil, bibliotecas e muitas outras atividades comuns no cotidiano de criangas de classe
meédia, mas que ndo estdo acessiveis a criangas de camadas mais pobres da populagio,

tornam-se possiveis gragas a agio da escola. Menos frequentemente que as criangas gostariam,

interferisse com "o trabalho” dela. A profissional ndo conseguiu suportar a pressdo e pediu transferéncia do
Centro de Saude onde trabathava.

" Numa ocasido. wina profissional que participava de uin curso de Especializagdo etn Saiide Mental infanto-
Juvenil na PUC-RIO. estava atendendo uma crianga, encaminhada pela escola por dificuldades de aprendizagem.,
a qual servia cono “avido” para o trifico na favela em que morava. Quatro ou cinco sessdes depois de iniciado o
atendimento. a psicdloga recebeu um bilhete dizendo que ela podia trabalhar com a crianga, mas que nio
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mas com freqiiéncia bastante para que se refiram a estas atividades como um dos pontos altos
da vida escolar, estas crian¢as vdo adquirindo um pouco daquilo que Bourdieu chama de

capital cultural, segundo ele, uma efetiva moeda de troca em nossas sociedades.

O padrao dos relatos em relagio a escola é similar a fala de trés adolescentes

portadores de anemia falciforme;

“Na minha cscola ¢ normal. ndo sofro discriminagdo por ter ancnua
falciforme, muito pelo contrario. tenho muitos amigos...Com os professores.

a maioria sab¢, mas nio tem problema. Tudo € normal™

“Doenga atrapalha a escola, eu gquero ir. mas eu nio posso. Eu t6 doentc.
quando ¢u t6 fraco. caido assim. Quando cu fico forte. alegre. ai cu posso ir

pra escola. (E. 12 anos)”

* Eu adoro ir para a cscola, mas so que agora eu ndo cstou podendo 11 porquc

eu cstou internada (...) Na escola. a gente se sente bem™. (M. 14 anos)

Entretanto, nem todas as criangas falam da escola como um espaco de convivio afetivo
ou de crescimento: em dois depoimentos, as criangas relatam nao gostar da escola em fungio
de uma atitude de discriminagio por parte da professora. Um destes entrevistados referiu nio
gostar de sua professora por “¢la ser ignorantc”, e por ter tratado de sua condigio de saude na

frente de outras criangas de sua turma com desconsideragio e sem respeito:

A professora ¢ ignorante. E muito ignorante. Ah. por excmplo. um dia eu
faltci. né. Ai. cu faltei na cscola ¢ ela...quc eu tava doentc. ai eu falter, Ai .
tava um tempdo cla me¢ chamando pra othar a carteirinha. a carteira escolar.
Ai. quando eu cheguei ela me chamou, ai for e gritou. falou que: “Ah. ndo

pode ta faltando ndc, quc ndo sct o que . Al, cu faler que tava docnte, quc

interferisse com “o irabalho™ dela. A profissional ndo conseguiu suportar a pressdo e pediu transferéncia do
Centro de Saide onde trabalhava.



nio sc1 0 quc. “Tem que ter atestado™, falou altdo pra todo mundo ouvir._.ai

cu ndo gosto dela ndo. ¢ muito chata. (O 13 anos)

Neste caso, ocorreu uma situagdo similar a relatada por uma das maes, que contou que
o filho fora mandando para casa pela professora, com medo de que ele oferecesse risco de
contagio para as outras criangas. Fica evidente, mais uma vez, que nem sempre a escola esta
preparada para atender a criangas com patologias fisicas e que elas podem ser tratadas a partir

de um olhar que as estigmatize.

Em relaggqo ao prejuizo que a doenga causa ao desempenho escolar, houve
concordancia entre as entrevistas dos familiares e as das criangas e adolescentes sobre  este
ser um dos aspectos da doenca cromica mais dificeis a serem enfrentados. Na maioria das
vezes, nao por problemas da escola em si: eles costumam faltar muito em fun¢io de consultas
ou de re-internagdes. Em conseqiiéncia, acabam com dificuldade de acompanhar as aulas,
perdem provas e, ndo raro, perdem o ano.

Quanto a este ultimo ponto, seria importante levantar duas questdes: a primeira, seria
uma discussdo em torno das classes hospitalares.

De acordo com Amaral (2001), as classes hospitalares resultam da identificagdo da
necessidade de que criangas internadas tenham garantidos seu direito a escolarizacdo tal como
previsto na resolu¢ao n°® 41, de outubro de 1995, do Conselho Nacional de Defesa dos Direitos
da Crian¢a e do Adolescente (Conanda).

Em seu trabalho, Amaral apresenta os resultados de uma pesquisa realizada no
municipio do Rio de Janeiro com professoras de classes hospitalares. As professoras
apontaram varios problemas para um melhor rendimento deste trabalho: o primeiro deles seria
a pouca divulgagdo que esta modalidade de ensino especial tem entre os alunos das faculdades
de pedagogia. Ndo se podendo dizer o que seria causa ou conseqiiéncia, de tal forma estdo
imbricadas, sdo apontadas outras dificuldades para a eficacia deste trabalho: durante o curso
de graduacdo nao ha disciplinas de cunho pedagogico que possam orientar o trabalho do
profissional que atua no contexto hospitalar; faltam cursos de especializagio; faltam
informagdes sobre as patologias mais comuns e suas conseqiiéncias para a crianga que

facilitem ao professor(a) atuar com cada crianga.
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A necessidade de atuar com a crianga respeitando seus limites fisicos momentaneos,
impossibilita a que se recorra a planejamentos globais, mais comuns ¢ familiares a pratica do
professor da atualidade, e representa um desafio a mais. Para ajudar neste desafio a autora
lembra a importancia de um trabalho conjunto, seja a partir da sensibilizagdo dos
acompanhantes, seja atraveés da sensibilizagio da enfermagem. No caso dos primeiros, pelo
que ja conhecem da crian¢a independente da condi¢do morbida momentéanea; no caso da
enfermagem, exatamente pela possibilidade destas profissionais transmitirem informagdes
essenciais para se entender as limitagdes daquela crianga durante o periodo em que transcorre
a internagdo: algumas vezes, por exemplo, uma crianga que estava aparentemente bem tem
uma piora de seu quadro clinico, ou aparece indisposta em fun¢io de uma medicagdo
administrada. Dai, poder contar com o saber e o auxilio da enfermagem ser essencial.

Seguindo as conclusdes de Amaral (op. cit.), parece ser absolutamente necessario
que as classes hospitalares sejam efetivamente incorporadas ao cotidiano das criangas; ndo
haveria duvidas sobre os prejuizos que a falta de escolarizagdo traz as criangas. Nao haveria
duvidas em relag3o ao beneficios que estas classe trariam.

Lembrando Erikson (1971), a partir dos seis anos, periodo a que chamamos de anos
escolares por conta das caracteristicas de nosso mundo contemporaneo, todas as criangas.
comegam a ser introduzidas no manejo das ferramentas culturais; apropriar-se destas
ferramentas € muito importante para fazé-las sentir que sdo capazes, de que ha um lugar
para elas dentro de seu grupo social. Caso sejam indigenas, nas atividades de pesca ou caga,
dependo da organizagdo economica de suas tribos. Em sociedades rurais, nas atividades de
agricultura,

A possibilidade de se apossar destas ferramentas culturais ird configurar para a crianga
o sentimento de produtividade; caso contrario, fica configurado o sentimento de inferioridade,
de n3o ser capaz. Em nossa sociedade, isto seria vivenciado a partir do fracasso escolar : a
crianga que nao aprende, comega a desenvolver um sentido de menos vaha, de baixa auto-
estima frente as outras.

Para as criangas que sofrem de patologias cronicas, as classes hospitalares parecem ser
configurar como um recurso fundamental: s3o elas que poderiam garantir as criangas mais
sucesso em suas experiéncias de escolarizagdo, fundamentais para que ndo se sintam perdendo

seus papéis no mundo, como assinalara Goffman, ao falar das instituigdes totats (1987).



Ao pensarmos sobre o significado das dificuldades escolares de nossas criangas,
entretanto, nao poderiamos deixar de lado o fator de classe social de lado. Sabendo que estas
criangas, em sua quase totalidade, estariam dentro dos segmentos menos favorecidos de nossa
populagdo, poderiamos perguntar se o rendimento rebaixado que demonstram ¢ fruto de
intercorréncias de sua patologia , ou se € um rendimento rebaixado similar as criangas de seu
nivel socio-econdomico.

Assim, comparamos os dados das oito criangas que tinham nivel socio econdmico
medio com os das outras criangas. Observamos que, enquanto a maior parte das outras
criangas apresentavam algum prejuizo em sua escolaridade, as criangas que tinham melhor
condigdo social estavam absolutamente compativeis com o esperado para suas faixas etarias.
O que apontaria para a possibilidade de que o prejuizo apresentado pelas criangas de
condigdes menos favorecidas fosse da ordem do prejuizo que sofrem as criangas brasileiras
oriundas das populagdes mais carentes como um todo.

Naturalmente, esta foi apenas uma questdo a mais. Ndo teriamos instrumentos para
afirmar, com seguranga, alguma cotsa a respetto. Seria o caso, talvez, de fazermos um estudo
com criangas de segmentos médios ou médios superiores, onde 0 problema de fracasso escolar
ndo se configura tio fortemente, ¢ compararmos com os resultados de nossas criangas. De

qualquer forma, fica a reflexdo.

5.3 - Pais

Em tempos dificeis como os nossos, a familia ainda seria uma fonte de apoio
primordial, seja entre criangas menores, para as quais os pais sao os grandes idolos, ou até
entre os adolescentes, que geralmente costumam langar os pais abaixo dos pedestais em que
eram colocados. Num trabalho onde procurou escutar dos adolescentes o que tinham a dizer
sobre si mesmos, Zagury (op. cit.) isolou um item especifico relativo a relagdo destes
adolescentes com suas familias, obtendo resultados interessantes.

Nos achados de Zagury, apenas uma minoria dos entrevistados manifestava um alto
indice de desaprovagdo pela organizagdo de sua famila através de uma categoria de resposta

“jura que fara tudo diferente” (15%); as outras respostas variavam entre “acreditar que poderia
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ser melhor™ (49°5) e , “se eu construir o que ela construiu, ficaria feliz”. Em outras questdes,
apareceram mndices também favoraveis: 83% dos adolescentes considerariam que sdo
respeitados pelos pais que procuram ouvi-los, apesar de serem, muitas vezes, excessivamente
preocupados

Entre nossas criangas, a familia também € vista como um referencial de extrema
importancia. Tanto no caso das criangas de mais novas, entre como no caso de nossos
adolescentes. 19 entrevistados valorizam o cuidado familiar, em especial o cuidado da mée.

Assim. ratificando os dados levantados na primeira fase da pesquisa, quando vimos
que dos setenta e cinco entrevistados setenta e duas eram mulheres, a mée é percebida como
ocupando um lugar de destaque especial, seja do ponto de vista da atribuigdo de cuidados

materiais, ou especialmente dotado de significados e identificagdes.

Minha mie ¢ que fica perto de mim. ¢la € que cuida de rmm (...) Ela me da
carinho. me da atengdo... Se eu estiver sentindo alguma dor ¢ eu pego para

¢la dar massagem ela da. (M. 14 anos, anecmia falciforme)

Minha mie scmpre cuida me dando forga. falando pra mim acreditar que cu
vou melhorar, que eu tenho que tomar minhas inje¢Ses direito, boa

alimentagdo. tomar remédio nas horas certas... (G. 9 anos)

A minha mie fica muito nervosa. ela fica brigando. mas ¢la nio quer brigar.
cla quer € resolver . . . ela queria que a dor fosse nela. ndo fosse em mim. Ela

briga comigo. mas ¢ porque ela fica nervosa mesmo. (S. 15 anos)

Minha mde ¢ brincalhona. ela brinca muito. minha mic me da carinho. (E. 12

anos)

{...) Minha m3e acha que pra Deus nada € impossivel, a cura das doengas. (...)

(L. 15 anos)

Este destaque especial a relagdo com a figura materna ndo seria ao acaso: a maioria das

maes destas criangas ndo trabalhava, ocupando-se da casa e dos fithos, entre eles a crianga
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doente; 0 que. novamente, mantinha a mesma tendéncia vista na etapa inicial da pesquisa,
onde ficava evidente que as mulheres, especialmente as maes, eram as principais cuidadoras.
Um resultado proximo tem a ver com a valorizagio dada a figura paterna. Em ambos
0s ¢asos O pai e visto como uma figura que, apesar de ndo se responsabilizar pelo cuidado com
a crianga tem uma grande importincia afetiva. Quinze entrevistados falam da importancia da
tigura paterna em suas vidas, enquanto mais trés respostas trariam esta importancia de forma
indireta: uma crianga conta como toda sua familia é importante para ela, sem discriminar
entre os diferentes membros; uma crianga fala que gostaria de ter methor relacionamento
com seu pai; outra que tem muttas saudades do pai. Esta ultima, solicitada a desenhar alguma
coisa importante para ela, desenha uma casa, dizendo que era a casa onde moravam na Bahia,

quando a familia estava junta e o pai vivia com eles.

Eu sinto falta do meu pai.... a minha mée tenta ligar pra ele. mas so que nio
tem contato com ele. ela ndo sabe onde é que cle ta morando. Ai, a minha

méc vai la na Balna pra ver ele. (0. 15 anos)

Meus pais sdo legais. Eles ficam sempre me dando dicas pra eu ndo passar
mal. ndo se esfor¢ar. S0 maneiros. (...) meu par ¢ minha mae cuidam de
mim. ficam fazendo massagem quando a dor esta muito fortc. eles ficam ali
sempre me dando remédio, dgua porque tem que tomar muita agua. Eles

sempre ficam me ajudando. (B. 13 anos)

As vezes. meus pais ficam muito nervosos, muito tristes (...} (B. 13 anos)
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E interessante notar que a importancia de trazer estes pais mais para perto das criangas
foi referida pelas maes na primeira etapa da pesquisa, o que fica evidente pelos resultados:
assim como as criangas, as maes tinham admitido que, se o lugar da mae é absolutamente
central, tanto o pai quanto a mae sdo figuras importantes no tratamento.

Na matonia dos casos, entretanto, o reconhecimento da importancia do pai estaria
menos ligada aos cuidados rotineiros, que ao afeto que o par  proporcionaa crianga.
Ou, mesmo, ao suprimento afetivo que ele assegura a mie: mesmo ndo se incumbindo dos
cuidados diretos com a  crianga, esta provisdo de afeto parece ocupar um lugar muito
especial na dindmica destas familias. Neste caso, o pal representaria uma figura de suporte
para a mae, algo similar ao que Winnicott (1994} chama de holding , assinalando que
a tarefa de lidar com um bebé recém-nascido sera muito mais facil se a mulher puder se apoiar
no companheiro, 0 que ira lhe proporcionar uma seguranga adicional. O cuidado de uma
crianga doente vai exigir da mie a mesma disponibilidade — ou maior, porque durante um
longo periodo - que o cutdado com um bebé: noites mal dormidas, elaboragdo de dietas
trabalhosas, interrup¢do de suas atividades para estar ao lado da crianga no caso de

internagoes.

Um dado curioso, que apareceu em algumas entrevistas das mdes, € uma estratégia
utilizada pelas muiheres para tentar envolver o pai no tratamento: percebendo que podem
contar com o apoio da equipe nesta demanda, as mies fazem chamar os pais para
entrevistas com o proprio pediatra, ou, mais frequentemente, com a psicologa. Nestas
ocasides, os profissionais fazem uma prele¢do aos pais, tentando ganha-los para a idéia de
maior participagao no tratamento da crianga, colaborando mais com suas mulheres. Em
alguns casos. segundo as entrevistadas, isto ajuda um pouquinho: eles ficam sensibilizados
pela valorizagao que € atribuida a sua presenga junto a crianga pelos profissionais de saude, €

comegam a colaborar mais.

Este artificio para aproximar os pais das criangas, entabulado pelas mies em
combinagdo com os profissionais de saude, vem ao encontro da opinido de alguns autores que

enfatizam a importancia de ambos o0s pais participem dos cuidados dos filhos. Essa
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perspectiva parte da idéia de que o homem poderia atuar de forma mais ativa no processo de

criagdo dos filhes, passando a exercer outros papéis além do de provedor.

Entre os argumentos usados em defesa desta posigdo, estes autores sinalizam que oS
homens tambem vivenciariam perdas pela falta de oportunidade para estar mais tempo ao lado
dos filhos; o que lhes dificultaria uma maior familiariza¢do com suas criangas, ou uma
verdadeira aprendizagem da capacidade de estabelecer contato e mostrar afeigdo. Muitas
vezes, perpetuando os padrdes referidos por Chodorow(op.cit.), ou por outros autores, que
assinalam o fato dos meninos serem criados com idéias estereotipadas sobre 0 que faria parte
do comportamento masculino: ser menos sensivel, controlar seus sentimentos, ndo poder lidar
com expressdes de afeto de forma mais viva.

A paruir destas discussdes, espera-se que os homens aumentem sua participa¢do na
criagdo dos filhos sem que seja necessario chamar- lhes a atengio sobre isto, como faziam os
profissionais referidos por nossas entrevistadas. Os cuidados compartilhados entre pais e
maes devem fazer parte do cotidiano de suas vidas, levando ao aprendizado a partir de erros,

duvidas e conquistas. Segundo Brazelton, os filhos:

“ndo precisam que os pais concordem entre st () o que cles recalmente
precisam ¢ de um sentimento de que os dois pais participam intensamente de
suas vidas. além da constatagdo de que o ambiente em gquc vivem ndo esta

saturado de tensdes”. (Brazelton, 1994: 514)

Um outro aspecto que Ramures (op. cit.) aponta € a necessidade de compreender, nestes
tempos de casamentos e re-casamentos, que o papel desempenhado por outro marido da mae
junto aos filhos pode ser o de verdadeiro pai: mesmo que ndo sejam os pais bioldgicos dos
filnos de suas companheiras, os homens teriam uma importancia simbolica para as criangas.
Desempenhando o que Dorais (apud Ramires, idem) chama de “paternidade afetiva ou social”,

€ que assegurana as criangas uma constancia da figura e da fungao paterna.

Em alguns poucos casos, as respostas falavam de conflitos familiares. Os entrevistados

eram adolescentes ¢ as questdes que apontavam giravam em torno das reclamagdes comuns
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dos adolescentes. Apenas em um dos casos, a entrevista pareceu trazer a tona conflitos mais

graves.

Tratava-se do caso de hipospadia, uma patologia onde a crianga nasce com o0s
testiculos fora do saco escrotal, devendo fazer cirurgias corretivas ao longo da infincia, as
vezes entrando pela adolescéncia. Excepcionalmente, este adolescente foi entrevistado na
enfermaria, apos uma cirurgia. Ele estava bem, esperando a alta, nio havendo as contra-
indicagdes anteriormente referidas para realizarmos as entrevistas durante a internagio.

Durante a entrevista, varias vezes interrompida pela mie que queria dar sua opinido, o
adolescente reclamou muito dela; em especial, do fato dela querer controla-lo nas minimas
coisas. Insistindo, por exemplo, em acompanhar seu banho: ele dizia que poderia tomar banho
sozinho, ela argumentava que tinha medo que ele se machucasse e insistia em dar banho nele.

De acordo com anotagdes do relatorio da entrevistadora:

Apcsar do esclarecimento inicial a respetto de que o foco da entrevista seria o
doente, a mie ndo parou de se meter e falar ao longo da entrevista. Os raros
momentos em que cla ndo interferiu foi porque cla foi telefonar fora do
quarto. Dessa maneira, ha diversos trechos em que o conflito entre o
adolescente ¢ a mie vem A tona, sendo que a ultima sempre tenta pdr “panos
quentes’ para tapar as divergéncias, enquanto que o entrevistado busca
demonstrar que sua mancira de pensar ¢ sentir destoa da sua mde. O
entrevistado fornece vanas pistas no sentido de que se ndo estivesse na cama.
ndo ficaria junto de sua genitora. Quando csta ndo cstava no quarto. suas

respostas eram bem mais soltas ¢ com um tom de voz mais aberto.

Esta entrevista fez-nos pensar numa especial dificuldade da mae se separar daquele
adolescente, agravando-se pelo fato da patologia em si, que trazia a tona conteidos muito
sexualizados. De qualquer forma, vale mencionar o esfor¢o do menino no sentido de se
destacar da mie: reclamava muito com ela e, num determinado momento da entrevista, pediu
que ela deixasse ele falar, parecendo-nos que ndo estaria tdo severamente prejudicado, ou

estaria fazendo um esforgo para quebrar aquela relagdo.
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Conlflitos ligados a atitudes superprotetoras da familia nfo chegariam a ser incomuns
na presenga de alguma patologia fisica. Algumas vezes, inclusive decorrem de orientagéo
médica, que reforgam um cuidado extremo, como no relato de uma observagdo, também

feita numa enfermaria pediatrica de um hospital publico.

Na ocasido, uma residente transmitia o diagnéstico de diabetes infanto-juvenil & mie
de um bebé de 2 anos e meio uma mulher de trinta e poucos anos. A residente insistia sobre a
necessidade de que ela deveria abandonar tudo, concentrar-se no bebé, se quisesse que ele
sobrevivesse. A mae chorava. Repetia que tinha um emprego, que era uma profissional, como
ficaria sua vida? A residente insistia no fato de que e¢la deveria priorizar a doenga do filho,
insensivel ao apelo da mde em relagéo a tudo mais, que ndo fosse o bebé.

Quando a mae foi embora, foi perguntado a residente porque falava daquela maneira.
Ela explicou que era esta a orientag@o recebida no servigo de endocrinologia do qual fazia
parte: se a mie ndo se assustasse, ndo cuidaria direito da crianga. Era preciso pintar um quadro
muito negro para que houvesse adesfio ao tratamento: como os familiares nfo conseguiam
compreender a gravidade do caso, era preciso assusta-los para garantir o tratamento. O que
supunha a desqualifica¢do a priori de qualquer mie: nfio apenas aquela mae, incompreendida
e rechagada em seus limites ¢ aspiragdes. Qualquer mie, ou qualquer familiar, deveria ser

devidamente “ameagado” com o fantasma da morte.

Numa situagdo similar, uma adolescente que tivera uma lesdo cardiaca em
conseqiiéncia de uma crise de febre reumitica, e que estava evoluindo bem do ponto de vista
fisico € emocional, comunica a profissional de psicologia que estava muito triste ¢ que a vida
iria perder a graga. Indagada por que, refere que a mie dissera que ndo ia deixa-la fazer mais
nada: andar de bicicleta, dangar em festinhas, etc. A psicéloga procura a mie, que confirma,
explicando que o médico dissera que a menina ndo podia fazer muito esforgo fisico. E, como
ela ndo sabia o quanto de esforgo fisico ela ndo poderia fazer, resolvera que niio ia deixa-la
fazer nenhum.

A psicdloga procura, entéo, o residente, para entender melhor quais os limites. E logo
fica clara a extensdo da dificuldade da mde: perguntado sobre quais seriam os limites, ele

explica que a menina nunca poderia, por exemplo, ser uma camped olimpica de natagio.
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Naturalmente, foi preciso um pouco de paciéncia para explicar ao residente que isto ndo
ajudava em nada, que era preciso conseguir respostas que oferecessem melhores pardmetros.

Nestes dois exemplos, poderia se configurar uma atitude restritiva da mée a partir das
colocagdes de profissionais. Mas, nem sempre € assim: apds uma cirurgia cardiaca bem
sucedida, um adolescente comenta com a psicéloga que ndo poderia andar de bicicleta
durante um ano. Sabedora que a cirurgia tinha sido um sucesso, resolveu saber do residente o
motivo da restrigdo. O residente nega a proibigdo.

Descobrindo que a informagdo tinha sido passada a crianga pela mie, resolve
conversar com a mde.Esta admite que, preocupada com os excessos que o filho poderia
cometer, agora que ndo tinha mais limites fisicos, resolvera dizer ao menino que ele ndo
poderia andar de bicicleta durante um ano. Assim, ganharia tempo para lidar com os
problemas da adolescéncia do menino.

No caso desta mde, foi possivel sugerir um acompanhamento, onde ela pudesse
discutir uma melhor maneira de lidar com os problemas da adolescéncia do menino, ji que
parecia se configurar aquilo que Lewisky (idem) chamara “a crise da adolescéncia dos filhos
nos pais”. Posteriormente, soubemos que ela buscou o atendimento, sendo acompanhada
durante um ano.0 menino continuou sendo atendido no ambulatério de cardiologia do

hospital durante algum tempo e, aparentemente, ficou bem.

Estes quatro exemplos, do menino com hipospadia, da mde da crianga diabética, da
crianga que fizera uma lesdo por febre reumdtica ¢ do menino cardiaco nos remetem a
diferentes possibilidades de lidar com criangas com patologias fisicas. E valeria relembrar a
afirmagdo de Kreisler: frente a uma patologia fisica, vai se iniciar um processo de adaptagdes

que poderio desembocar numa melhor ou pior integragdo emocional.

5.4 - Irmios ¢ amigos: os esteios

Afora as ligagdes com outras figuras adultas vistas como importantes para o
desenvolvimento das criangas, além dos pais, ¢ importante falar do lugar ocupado na vida

destas criangas pelos rmfos e amigos.
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Comecemos pelos irmdos. A maior parte dos entrevistados tinha irmdos sobre os quais
falaram coisas mais ou menos comuns quando se fala sobre irmdos: da cumplicidade em
muitas tarefas a momentos de hostilidade aberta, configurando-se o que poderfamos chamar de
diade amor/odio.

As relagdes de rivalidade no dizer de Brazelton, ¢ muitos outros autores, sdo normais
e inevitaveis: por um lado, temos' as queixas relativas a um dos irmdos que ¢ mais velho e
visto como aquele que centraliza as atengdes parentais e, por este motivo, conquista
privilégios de idade ou maturidade. De outro, véo se acumular reclamag¢des face a um irmédo
menor, desculpado por falhas que seriam atribuidas a idade.

Brazelton vai acrescentar que seria a partir das relagGes entre irmdos que as criangas
vio aprofundando seu conhecimento sobre si mesmas, ou sobre os outros, testando seus
limites e sua capacidade de se relacionar. Todas as criangas brigam e se desentendem por uma
série de motivos, sendo que a maioria deles encontra-se relacionada aos pais, ao citime qué
sentem deles ou as fantasias que criam acerca de suas atitudes para com os outros filhos, seus

irmios. Com relagio a isso, um dos entrevistados diz:

Minha mie € legal, s6 que as vezes tem hora que ela faz 0 que a L. quer e
nio faz o que eu quero (...) A pequena € muito chata, fica xingando os outros,

quer mandar mais do que eu: nio pode ndo. (G. 13 anos)

Inegavelmente, a primeira razdo de conflito entre irmdos € a disputa pela atengdo dos
proprios pais, sendo importante notar que néo haveria uma “idade perfeita™ para que se tenha
um outro filho sem mobilizar reagdes de citime, como alguns pais imaginam: tanto criangas
menores sentirdo ciimes do novo bebé, quanto criangas mais velhas que, teoricamente, ja
poderiam entender melhor que nfio perderiam seu lugar, reagirfio ao nascimento de um irmdo.
Se forem menores, com comportamentos regressivos, como voltar ao uso da chupeta, perder o
controle esfincteriano; se forem mais velhas, com comportamentos de rebeldia, baixa de
rendimento escolar, instabilidade emocional, ou comportamentos de isolamento. Em especial
neste ultimo caso, ¢ preciso estar atento ao limite entre uma simples reagdo de ciime e um
abalo maior: face ao nascimento de uma nova crianga, 0 comportamento- aparentemente

equilibrado e tranqiiilo de uma crianga pode ocultar sentimentos muito ambivalentes, que ela
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nio ousa manifestar com medo de ndo ser aceita. Algumas vezes, a crianga pode disfargar
cuidadosamente seus ciimes dentro do dmbito familiar, mas manifesta-lo de forma intensa
longe dos pais: tal seria o caso de uma menina que manifesta um comportamento muito
amoroso em relagio a sua irmdzinha. Na casa de algumas amigas, ou na escola, entretanto,
criticava todo o tempo a irmd. Os pais nunca se deram conta desta situagdo, até que um dia,
quando a mie comentava como sua filha reagira bem ao nascimento da irma com a mie de
uma amiga da crianga, esta contou um pouco do que a menina dizia sobre a “querida
irmézinha.”

A verdade € que os pais tém sempre um pouco de dificuldades em aceitar
manifestagdes de ciimes, ou acusagdes dos filhos quanto a preferirem uma ou outra crianga.
O mito do preferido seria na realidade um dos mitos comuns nas familias. Algumas vezes,
pode ser refor¢ado, como no caso de criangas com patologias crénicas, pelo fato da mie
precisar se ocupar da crianga doente. Sentimentos de raiva em relagdo aquele irmfo, seguidos
de fantasias de ataque, desejo que piorasse ¢ fosse internado por uns tempos - ou mesmo que
morresse, em momentos de muito ressentimento —ndo sdo raros. Sentimentos, que, muito
facilmente, se transformam em sentimentos de culpa, caso alguma coisa venha realmente

suceder com a crianga doente.

Falando sobre seus sentimentos frente ao nascimento de um irmdo mais novo, alguns
de nossos entrevistados tiveram um curioso padrdo de respostas: para eles o nascimento do
bebé teria dispersado a atengio de que era objeto por parte da familia. Segundo estes
depoimentos, a familia vivia preocupada com cada coisa que lhes acontecia e passaram a se
preocupar com o bebé, o que teria sido um alivio para eles.

Este sentimento de ser especialmente protegido aponta para outra tendéncia sobre o
lugar dos irmdos e como percebem esta relagfo de cuidado e protegdo.Algumas vezes, sdo
valorizadas pelas criangas, que sentem os irmfos como verdadeiros esteios em qualquer
dificuldade. Outras, misturam o reconhecimento do cuidado com o protesto pela

infantilizag@o de que sfo vitimas, o que pode ser visto na fala abaixo:

Eles me tratam como se eu fosse um bebé... A minha irma, qualquer coisinha

que acontece comigo, ela ja fica preocupada, assim. Qualquer coisa ela pede
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pra minha mie me levar pro médico. Por exemplo, a noite, eu tossindo, ela ja

fica preccupada (G., 9 anos).

Além do mito do filho predileto, outros mitos podem facilmente se fortalecer frente a
uma ou outra crian¢a, desaguando no chamado “mito da adogfio”, tdo comumente encontrado,
quando alguma das criangas comega a desdobrar estranhas fantasias sobre sua origem. As
vezes, cabe acrescentar, auxiliada por algum dos irm3os.

Num exemplo destes, um menino que fora filho unico durante alguns anos, € que
vivenciava uma forte rela¢iio de ciimes com uma das irmis mais novas, inventou uma historia
para a menina, na qual ela nio seria tio somente uma crianga adotada: na realidade , ela seria
um “robozinho™. Ele teria conhecimento dessa historia, porque a mie lhe confiara, como um
segredo que nd@o deveria ser contado. Ninguém sabia: s6 cle, porque sendo o filho mais
velho, pudera se tornar depositario da confidéncia da mée.

Os pais ndo deram muita importancia a histéria, até perceberem que estava se tornando
um joguinho cruel com a crianga menor, que na ocasido teria em torno de cinco anos e ficava
bastante perturbada com a brincadeira, sendo necessario adverti-lo para que parasse. O que,
aparentemente, deu resultado e a histéria teria sido esquecida pela familia. Anos mais tarde, ja
adulta, a menina, que na ocasido teria em torno de cinco anos, lembrou do fato, comentando
o medo que tinha de “se quebrar em pedagos”. O irmio ndo so lhe dizia que ela era um
robozinho, mas que seu tempo de vida ndo ultrapassaria oito anos: quando atingisse esta

idade, ela desmontaria.

Entre nossos entrevistados, somente uma vez apareceu uma histéria similar que nfo
chegamos a definir se apontaria para uma dificuldade maior. A crianga- um menino de doze
anos, portador de cardiopatia congénita- comenta que niio sabia porque nascera assim.
Incentivado a falar mais sobre isso, comenta que um dos irmios dissera, uma vez, que teria
ouvido falar que ele nascera assim porque sua “mie de verdade” era cardiaca também; como
ndo pudera tomar conta dele, o entregara a sua mde adotiva. Ndo tem ninguém com essa

doenga na familia, o irmfo teria acrescentado.
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O menino ficara muito mobilizado com a historia e fora perguntar a2 mie, que negara o
fato. pondo o irmdo de castigo ¢ fazendo-o pedir desculpas. Mais tarde, o irmdo disse que era
sO uma brincadeira, que ndo pensara que ele fosse acreditar e que pudesse ficar tdo chateado.

Apenas ouvindo a histéria do menino, ficaria impossivel dizer se estariamos frente a
mais uma dessas pequenas maldades proprias da infincia, que fica tdo bem ilustrada pela
histéria do robozinho, ou se seria um indicador de uma relag@o conflitada entre estes dois
irmdos. O menino entrevistado, nfo parecia, & primeira vista, ser uma crianga com maiores
dificuldades e contara a historia com aparente tranqiiilidade, no meio de outras histérias do
irmdo mais velho, a quem parecia admirar muito e que parecia se divertir pregando pegas nas
pessoas. Entretanto, entre a brincadeira sobre o “robozinho™ do menino de nove anos com sua
irm3 menor e uma historia tdo elaborada contada pelo adolescente de quatorze anos ao irmio
portador de uma patologia, pareceu-nos que poderia haver alguma diferenga, apontando para
conteidos mais complexos. A ndo ser — e ndo tinhamos como investigar- que, neste caso, a
historia da adogdo fosse verdadeira, o que so6 tornaria as coisas ainda mais graves.

E verdade que a exacerbagdo destas disputas tem a ver com a forma como os pais
administram as relagdes. No caso de criangas com doengas cronicas, como assinalava Dolto
(1992), é comum que os pais tentem suprir a caréncia das criangas pela dificuldade de impor
de limites; ou, pela compra de presentes, cumulando a crianga de objetos como roupas e
brinquedos para os quais muitas vezes ela ndo consegue dar destinagdo. Isto pode resultar,
para os outros irmdos, em fantasias de querer ficar doente também para obter os mesmos
privilégios, o que ¢ citado por muitos autores. No trabalho de Zendron (op. cit.) haveria uma
agravante: as criangas doentes vém para o Rio de Janeiro acompanhadas de suas mdes,
ficando hospedadas numa Casa de Apoio, onde tém condigdes materiais melhores que em suas
cidades de origem. Assim, para um irm3o que nfo estd doente € vem fazer uma visita -
geralmente nas férias escolares — as condigdes parecem muito boas. Donde, é comum fazerem
queixas de sintomas similares aos da crianga doente, com a expectativa de ficar mais um

pouco internado na casa, vista como um espago muito atraente.

Finalmente, cabe falar dos amigos. Os amigos, como todos sabemos, sfo parte

fundamental em nossas vidas. Talvez, quando se pense no que faria realmente diferenga para a
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resolugdo dos diferentes problemas que a vida nos apresenta, seja possivel dizer: a presenga

ao nosso lado de um amigo. Velhos amigos, amigos de longa data, sio bens inestimaveis.

Um velho amigo ndo é um dom que nos for dado: resulta de trabalho, o paciente
trabalho associado a campos arados, semeados e colhidos. Supde afetos partilhados,
aparentemente rompidos entre um tempo ou outro. Para serem retomados adiante, permitindo
que cada um dos amigos que vive uma amizade possa usufruir a insubstituivel certeza de ser
conhecido e reconhecido pelo outro. A qual, vio ser juntar outras certezas: a de ser querido e
a de poder contar com o outro, em cada um dos momentos em que se precisa contar com um
outro. Como lembrava Bowlby (1989), ao assinalar que a capacidade de estabelecer relagdes
de apego e dirigir-se para as figuras de apego, ndo esta associada a imaturidade de uma crianga

pequena: relagées de apego sdo para toda a vida.

Mas, para que cheguemos aos velhos amigos, € preciso que a valorizagfo da amizade -
¢ até da discriminagdo entre amigos € colegas- va se estabelecendo desde cedo, desde a
infancia. Como no caso dos nossos entrevistados, sdo estabelecidas diferengas entre os colegas
da escola, identificados como os companheiros com quais partitham momentos de lazer, jogos,
brincadeiras, dificuldades, aprendizagem e o prazer da conversa. Em especial a este iltimo
item, o prazer da conversa, a partir do qual vivenciam muitas trocas.

Quanto aos amigos, parece reconhecer algo mais, como fica claro nesta fala de uma

adolescente sobre a importincia de uma de suas amigas, especialmente quando ndo esta bem:

Se, por exemplo, eu estou desanimada com alguma coisa, ela me pega ¢ me
anima. Ela fala: Ah! Faz isso, ndo deixa de fazer isso ndo. Vocé vai se dar

bem se fizer isso. Ai, comega a ficar junto comigo. (M. 14 anos)

Segundo Brazelton (1994: 524), “uma crianga sem amigos € uma crianga realmente
pobre”. Pobreza que parece néo tocar & maioria das criangas entrevistadas, que falam de seus
colegas, como figuras fundamentais nas atividades de todo dia. Mas, ha também os amigos,
cuja valorizagdo ficou tdo fortemente marcada, entre outras falas, pela paciente cardiaca que

interrompe o depoimento da mie, afirmando: “eu tenho amigos sim!”,
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5.5~ Sobre medos

Faz parte do ser humano ter medos.Alguns, ancestrais: medo do escuro, do abandono,
da soliddo. de profundidades, de altura, do estranho. Medo de espagos vazios, medo de
espagos fechados. Medo do ruido, ou dos espagos de siléncio, que povoamos com nossas mais
intimas fantasias e pensamentos, alguns, assombrosos. Das perdas que afetam nossos corpos:
o vigor, a for¢a tisica, a agilidade, a beleza. Medo da dor. Ou, como assinala Morin (op. cit.),
medo da morte. este medo que marcaria nossa diferenca em relagdo aos animais: todos os
animais vivenciam a morte, apenas o homem pensa sobre ela, apenas o homem se sabe
mortal. E, porque se sabe mortal, ird desenvolver, de acordo com as diferentes sociedades,
diferentes formas de lidar com sua angustia frente 4 morte.

De outro lado, os medos circunstanciais, gerados pelas tipicidades das sociedades a
que pertencem.O famoso contexto: medo da violéncia, medo de bala perdida, de assalto, de
seqiiestro, de acidente, de desemprego, medo das mudangas que se produzem em nossos

cotidianos sem que possamos escolhé-las. Enfim, sdo muitos medos.

As criangas e adolescentes também falaram de seus medos. Primeiro, os que chamamos
de circunstanciais € que, mais uma vez, se entrecruzam com a fala de seus familiares: tém
medo da violéncia. Alguns depoimentos atribuem este medo da violéncia, sabidamente
presente em nossa cidade, aos familiares. Contam que sfo eles — os familiares — que
vivenciariam o temor de que alguma coisa possa acontecer com eles e limitam suas saidas a
noite, ou a mera circulagfio livre pelo bairro, no caso dos menores. Eles ficamn muito mais
preocupados do que precisa, seria uma frase sintese para dar conta destas falas. No entanto,
quando interrogados sobre se conheciam casos de familiares ou amigos que tinham sofrido
algum tipo de violéncia, admitem que sim. Ou reconhecem que alguns o locais, perto de onde
moram sio “perigosos”; neste ponto da entrevista, parecem nfo ficar tdo & vontade, como se
tivéssemos entrado em um tema sobre o qual ¢ dificil falar. Registramos esta percep¢io de

varios entrevistadores, mas resolvemos que ndo insistiriamos sobre esta tematica.
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Sobre 0 medo da dor, eles falaram bastante, parecendo facil entender este medo.
Muitas vezes, eles estdo equilibrados e, de repente, acontecem os sinais de uma crise. Sinais ja
conhecidos e em relagdo aos quais tém um certo dominio, como foi assinalado pelos

familiares. Mas nio é o bastante:

E horrivel, horrivel. A gente sente muitas dores, fica sem comer, emagrece,
tica tomando remédio forte, muito ruim. (8. 15 anos)

A gente quer dormir e a dor ndo deixa. A gente s6 dorme se tiver cheio de
remédio. Se a gente ndo tiver cheio de remédio a gente ndo dorme. (M. 14

anos)

Cabe lembrar, como assinalamos anteriormente, que as criangas adolescentes nio
véem a dor como a principal dificuldade que vivenciam. Pior que a dor ¢ ter que se sujeitar a

ndo poder brincar tanto o que gostariam, tendo que aceitar os limites determinados por suas

patologias:
Eu fazia balé e eu parei por causa que o médico disse que eu ndo podia fazer
esfor¢co muscular, exercicios...Teve uma época que eu fiquei até sem brincar,

andar de patins, tudo que eu gostava de fazer, esportes... (G. 9 anos).

Quando eu jogo futebol e uitrapasso o limite vou ficando fraco. Ai, ndo da

mais, paro de jogar. (E. 12 anos)

(...} Gosto de fazer jazz, também queria fazer capoeira, mas ndo posso

por causa da anemia (...} (L. 15 anos)
Por outro lado, a dor ¢ uma ameaga. Ent3o, eles t€ém medo, muito medo:

“tenho muito medo quando comego a sentir dor. Nao da pra saber como vai

ficar depois. (A., 13 anos).
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Em sua maioria as criangas ndo trouxeram o tema da morte diretamente: preferiram
fazé-lo falando da morte de alguns animais de estimagdo ¢ de como tinham sentido sua

auséncia. Uma crianga foi um pouco mais longe e falou do medo de que sua mae morresse:

Tenho (medo) de perder a minha mie. Por causa que esse problema que eu
tenho, eu preciso muito defa. Por causa que, quando eu estou sentindo muita
dor, eu n3o consigo andar sozinha, eu preciso dela para me dar comida, esses

negbcios . . . Por isso eu tenho medo de perder ela. (S. 15 anos)

Em ambos casos, € possivel pensar que estas criangas estariam falando um pouco do
temor da propria morte, mas utilizam elementos que permitam a suas falas um certo
distanciamento. O que ndo foi o caso de uma adolescente, que em seu depoimento comentou
que “ndo tinha medo da morte”, acrescentando que, recentemente, passara dezoito dias numa
UT1 e quase morrera.

A fala desta adolescente foi muito intrigante.Escutamos e re-escutamos sua entrevista
algumas vezes. com o objetivo de melhor entender o significado de seu “eu ndo tenho medo da
morte”. Diferente da adolescente diabética que dizia “tirar a coma de fichinha”, ou do
adolescente que dangava além do que podia, colocando-se em risco, ndo nos pareceu haver um
movimento de negacdo consciente a esta fala, movimento tdo proprio de adolescentes e,

portanto, esperavel em adolescentes portadores de patologias cronicas.

Acrescentou-se a nossa impressdo de estar diante de algo que nfio conseguiamos
explicar o fato dela ter assinalado que queria ser médica patologista quando crescesse, o que
também nos surpreendeu. O desejo de seguir alguma carreira ligada ao cuidado apareceu em

varias entrevistas, alternando-se a escolha entre médicos e enfermeiras:

Vou ser médico porque acho maneiro ajudar as pessoas a curar. Gosto de dar

exame, ver. (B. 13 anos)

Quando eu crescer, quero ser como a tia F. (enfermeira). Ela é boa com

agente. Todo mundo gosta dela. (J. 10 anos)
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Perguntados sobre que tipo de médicos, as respostas oscilaram entre “médico que
opera, para operar o corag@o”, ou simplesmente “médicos”, ndo sabendo qual a especialidade.
As respostas ligadas as enfermeiras, assinalavam que queriam ser enfermeiras de criangas. A
idéia de ser médica- patologista apareceu apenas uma vez, na entrevista desta adolescente,

lembrando-nos ¢ que, Bohoslavsky afirma quanto a escolha de uma profissio

“a escolha ndo € um momento estatico no desenvolvimento de uma pessoa.
Ao contrario, ¢ um comportamento que se inclui num processo continuo de
mudanga de personalidade.” “as carreiras constituem o que de seu
comportamento de opgdo.Nesse sentido, as carreiras podem ser analisadas
como objetos do comportamento do adolescente, tanto no presente como no

futuro”. (1993: 102-103)

O que poderia estar subjacente a escolha profissional desta menina, que ao que, ao ser
solicitada a fazer um desenho delineou uma porta solta no ar,com uma linha muito fragil?

Perguntada sobre 0 que desenhara, disse:

“¢€ uma porta, apenas uma porta. Ndo quero falar mais”

Conversamos muito sobre esta adolescente que nos intrigou tanto, acabando por
perguntar a médica que a cuidava qual sua impressdo sobre ela. A médica apontou uma série
de pontos positivos da menina — que de resto, pudéramos observar na entrevista: era reflexiva,
delicada, estudiosa, responsavel. Passara por maus momentos aquele ano, talvez ainda nio
tivesse bem. Mas, ela esperava que ela se recuperasse logo: ela achava que nem o ano
escolar ela iria perder, ela sempre conseguia dar um jeito.

Ficou uma certa duvida, um certo “qué” de nfio compreendido na fala da menina.
Poderiamos lembrar que alguns autores assinalam que a busca de alguns médicos por
especializagdes que os colocam todo o tempo num campo de luta com a morte poderia ter a
ver com questdes pessoais, como a necessidade de se sentir, simbolicamente, driblando a
morte. Seria o caso daquela adolescente? Na impossibilidade de uma avaliagio mais

profunda, deixamos de lado esta questdo. Ao mesmo tempo, demos um crédito ao sentimento
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de contianga de médica que a acompanhava, esperando que tudo se limitasse, efetivamente,

aos restos dos maus momentos vividos naquele ano.

5.6 — Hospitais e profissionais de saide

Tal como os familiares, as criangas costumam discriminar muito claramente as
condigdes dos hospitais em que sdo internadas, bem como a disponibilidade dos profissionais
de saude que as atendem. Algumas vezes, quando ndo encontram espagos de escuta, podem
ficar caladas, ndo questionando ou, aparentemente, nio querendo saber, nem entendendo o
que esta se passa com elas. Mas, basta que percebam alguma abertura por parte de seus
interlocutores, as criangas falam. As vezes, de maneira que mistura a forga de seus
depoimentos com elementos de riso. Tal como assinalam Winnicott, ou os tedricos da

resiliéncia, registrando o dom do humor como uma qualidade de sadide:

A historia relatada se passou com uma crianga de cerca de nove anos,
paciente de uma enfermaria de cirurgia infantil e que tinha uma historia de
sucessivas re-internagdes, por conta de mas-formagdes congénitas. Morava
fora do Rio de laneiro, 0 que determinava um ciclo que comegara em torno
de quatro anos de idade: passava trés ou quatro meses no hospital, voltava
para casa. Seis ou sete meses depGs, voltava ao hospital a fim de se submeter
a outra cirurgia.

Naquele dia, eu estava sozinha na sala dos residentes, onde
realizavamos os grupos, quando o menino se aproximou, perguntando se ndo
ia "abrir a caixa". "Abrir a caixa" era com muitas criangas nomeavam as
sessGes de grupo, por causa de uma imensa caixa de madeira, onde
guarddvamos parte do material que as criangas geralmente utilizam para
brincar em qualquer situag@o. Tinhamos também uma "vedete”: uma maleta
médica, com todos os apetrechos usados pelos médicos - martelinho para ver
os reflexos, seringa, instrumento para medir pressdo, termbmetro, etc, e,
finaimente, um boneco de aproximadamente uns 30cm de plastico rosa sem
nenhuma articulagdo e nunca fora utilizado ja que sua total rigidez o tornava

muito pouco atrativo,



Voltando ao menino, quando ele se aproximou de mim e me perguntou  se
eu ta "abrir a caixa", dizendo que queria brincar, ¢ se ey poderia brincar com
ele. Disse que sim, desde que ele me dissesse o que fazer.

Ele escolheu a maleta médica, o tal boneco rigido a que me referi € uns
pedagos de pano, forrou um dos sofas da sala com um pedago de pano e
deitou o boneco, dizendo que era o doente. Em seguida, disse que e¢le era o
médico, examinou o boneco ¢ cobriu-o com outro pedago de pano.Depois,
chegou perto de mim ¢ falou que eu era a enfermeira. Rabiscou alguma
coisa num papel, explicando que era para eu dar aquela medicag¢io ao doente
durante a noite. Ai, foi se deitar no outro sofa, dizendo que ia dormir. Se
acontecesse alguma coisa, eu o chamasse.

Passado algum tempo, perguntei: ¢ agora?.
"Agora, vocé me chama, e diz que o doente estd com dor”.

Repeti suas palavras, ele foi até o "doente”, examinou-o e me falou que
lhe desse um analgésico.Voltou a fingir que dormia. A cena se repetiu mais
duas vezes, sempre com o menino dirigindo a situagfio. Na terceira vez, para
minha surpresa, comegou a gritar com o boneco-paciente. Disse que estava
cansado e ameagou-0; se ele o chamasse de nove, mandaria fazer outra
cirurgia. Depois, olhou para mim com um ar de triunfo e disse - "pronto, ja
resolvi!” Voltou a deitar e fingir que dormia, levantando-se em seguida, com
um jeito de quem estava achando tudo muito engragado.

Perguntei se terminara. Disse que sim. Ai, comentei que o doente nio
devia ter gostado nada daquele médico. Perguntei, entio, se os médicos
faziam assim. O menino respondeu que sim “quer dizer, nem todos; mas
eles ndo gostam de acordar, as vezes ficam bravos”.

Passou a falar de alguns médicos e enfermeiras que gostava mais, ou de
outros que ndo.eram bonzinhos. Nio fiz nenhum comentario.

Conversamos, entdo,sobre sua vida fora do hospital. Falou sobre sua
familia e suas brigas alguns de seus irmdos, ou de outros que eram mais seus
amigos. Af, comentei que parecia que era como no hospital: algumas pessoas
eram mais amigas, outras menos. Ele concordou, conversamos um pouco

mais, depois, disse que ia jantar. Parecia contente e nos despedimos.
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Contei esta historia, na época, aos estagiarios de Psicologia, aos
residentes de medicina, e a alguns médicos e enfermeiras mais proximos. As
reagdes foram muito diferentes: uns acharam engragado, outros fizeram
comentarios defendendo o “médico™ e afirmando que alguns pacientes sdo
muitos dificeis. Mas, nenhum deles atribuiu a brincadeira a uma fantasia de
uma mente infantil especialmente produtiva: pareciam reconhecer o fundo

de verdade na dramatizagio do menino.

Os depoimentos das criangas e adolescentes entrevistados também mostram uma
sensibilidade nwito grande quanto as condigdes oferecidas nos hospitais: entre os aspectos
desagradaveis, falam dos exames e/ou procedimentos dolorosos, invasivos ou, tdo
simplesmente, aborrecidos aos quais tém de se submeter; dos remédios desagradaveis; da
comida sem gosto; da eventual soliddo, do desejo de que tudo acabe; das saudades dos
familiares, em especial dos irmdos que nem sempre sdo autorizados a visitd-los; mas em
especial, falam da monotonia de certos hospitais, onde nio hé o que fazer, o que se torna o

pior problema.

Ficar no hospital € muito ruim. Tem que tomar remédio horrivel, a gente fica
cheio de coisa. A gente tem que tomar soro, muita gente toma sangue. (M. 14

anos)

A gente interna, a gente tem que ser furado com agulha, tem que botar

injecdo na gente. Ai eu ndo gosto. (E. 12 anos)
E chato, né! E chato porque a gente nio pode estudar. (A 15 anos)

E ruim porque eu ndo vou pra escola ... E ruim, ndo pode fazer nada, s6 pode

ficar deitado na cama. (D 13 anos)

Acho muito preso demais. Ndo posso sair, fico preso em cima de uma cama.

(V 15 anos)



205

Nos outros hospitais ndo tinha nada. Ficava deitado o dia todo. As vezes, no

tinha televisdo. (B. 13 anos)

E meio ruim, mas tem uma hora que ¢ bom, para nds nos cuidarmos. E ruim
porque a gente fica isolado, preso aqui, ndo tem o que fazer, temos que ficar
andando no corredor pra l e pra cd, ficar dentro da sala ... € muito chato ficar

trancado. (W 14 anos)

Eu me sinto melhor ficar em casa. Em casa fico mais a vontade. Aqui é um

lugar muito ruim, tem muitas pessoas doentes. (A. 17 anos)

Da mesma forma, a grande qualidade de um hospital € a possibilidade de oferecer um

espago lidico:

Esse hospital ¢ methor do que os outros que ja fui porque sempre tem gente
pra atender, tem sala de recreagdo ... quando eu fiquei internado aqui eu
tava tomando soro, ai eles tipo cortam os tubinhos, ai eles colocam. Ai,
pode passear nos corredores, ai vai pra sala de recreagdo, tem mais
brinquedo. {...) aqui, em cada sala tem televisdo, da janela d& pra ver a rua.

(B. 13 anos)

Achei (a hospitalizagdo) boa. Eu ndo me sentia sozinha porque sempre

tinha alguém conversando comigo, as enfermeiras.... (V. 14 anos)

Foi legal (a hospitalizagdo). Eles me dio muita atengdo. Ndo € desses
hospitais que deixa a gente na cama e a gente fica esperando. Na hora eles
vém logo, atende a gente. A gente td com dor e eles fazem tudo pra

methorar um pouquinho, aliviar. (G. 13 anos)

Ele (o hospital) ajuda as criangas. Tem uma sala de brinquedos para as
criangas se divertirem, ndo ficar pensando nas coisas que vao acontecer com

elas por causa das doengas. (G. 9 anos)
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As criangas também comentaram sobre os profissionais que os atenderam em
situacdes de internagdo, avaliando as qualidades que lhes pareceram mais

importantes:*®

As enfermeiras sio excelentes. Elas ddo muita aten¢dio pra gente. (G. 13

anos)

A doutora ¢ excelente porque ela dd muita forga pra mim. (G. 9 anos)

I como se fosse uma familia. Quando t6 precisando, a familia atende. Aqui ¢

¥

assim, quando ndo posso levantar eu pego: “tia, pega copo d’agua pra mim.’

Al, elas vdo la e trazem garrafa com copo d’agua. (A 12 anos)

Se td com muita dor elas logo procuram remédio, tiram sangue na mesma
hora. Nao € igual aquelas que ficam conversando e dando esporro em vocé.

(G. 13 anos)

Elas tratam a gente como se a gente fosse filho, sobrinho delas. (S. 15 anos)

Eles sdo muito legais. Eles ficam brincando com a gente. (...) quando a gente
fica triste, eles pegam e fazem a gente ficar alegre. Ficam fazendo palhagada.

Al, a gente comega a rir. (M. 14 anos)

A partir destes depoimentos, fica evidente a valonzagéo de dois aspectos: por um lado,
a importancia de que o ambiente hospitalar oferega espagos para o brincar. Lembrando que o
importante nfo deveria ser apenas o espago para um brincar restrito, assessorado por
profissionais de psicologia, capazes de traduzir ou interpretar o que seria visto como as
“demandas” infantis. Antes de ser um espago para um brincar terapéutico deve ser um espago
para o brincar. Ou, claro, serd tanto mais um espago terapéutico,quanto for um espago para

que se exerca a brincadeira livre das criangas.

** E importante lembrar que as criangas falavam de experiéncias de internagdes que ja tinahm acontecido;
algumas vezes, naquele hospital, outras n3o.
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Finalmente, é possivel acrescentar que, assim como suas mdes, as criangas valorizam
um certo tipo de cuidado onde a atengfo a suas necessidades fisicas passa, também, e
fundamentalmente. pela escuta. Ndo apenas a escuta informada de um profissional psi, mas
aquela escuta que se processa no dia a dia das pessoas. Uma escuta comum, a escuta dos

profissionais que conversam, que consolam e que sabem rir, ou que sabem fazer rir.



208

6 — CONSIDERACOES FINAIS

Mas, afinal, caberia perguntar, o que nos ensinam estas criangas?

O que ensinam bebés como Pedro, a crianga referida por Porcaro (op. cit.) quando ela
afirma que. mais que uma experiéncia profissional, aquele bebé lhe proporcionara uma
experiéncia de vida? O que teria significado para Kislanov (2002) a experiéncia com um outro
bebé, este uma crianga institucionalizada, com a qual desenvoiveu delicadas relagdes de
investimento que assinala ter marcado sua experiéncia profissional. O que significou para
todos que convivemos com Ana, a crianga que nascera com tantas mas-formagGes, e que foi
crescendo numa enfermaria de cirurgia infantil, um pouco adotada por cada um, perceber que

ela se desenvolvia?

Ligdes de vida, experiéncias de vida. De novo, ndo importa o nome que se dé a estes
encontros entre profissionais € uma ou outra crianga, que teria tudo para ndo sobreviver, fisica
ou emocionalmente. Mas, que sobrevivem.

E, porque sobrevivem, nos obrigam a refazer nossos percursos, nossas consideragdes
tedricas. Outras leituras tornam-se necessarias. Autores que abram espago para a capacidade
de resistir, quer chamemos esta capacidade de recursos pessoais como observa Soulé

(Manciaux, idem), ou resiliéncia, como vem chamando outros autores.

Comegando a atuar com criangas institucionalizadas no inicio da década de setenta,
meu percurso teérico foi similar a0 de muitos outros profissionais que se formaram em
psicologia naqueles anos. Uma razodvel formagio tedrica, que incluia a leitura de autores de
base psicanalitica como Freud ou Klein, psicélogos do desenvolvimento como Piaget, ou
aqueles autores um tanto hibridos como Spitz. De resto, algumas leituras complementares
sobre o desenvolvimento das relagdes precoces, que incluiram Margaret Mahler, o Bowlby
dos anos cinqiienta(leia-se “Cuidados Maternos e Saude Mental”’) e outros; todos estes autores

s¢ viriam reforgar a idéia de que para uma crianga pudesse se desenvolver seriam necessarias
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condi¢des especialissimas, com a presenga de uma mde sempre disponivel a seu lado, ¢ de
arranjos ambientais privilegiados.

Winnicott, ndo era lido. Ou melhor, o Winnicott que léramos era o Winnicott que
condicionava a atengdo materna primaria a certas condigdes desenvolvidas pela mulher, em
especial durante o Gltimo trimestre da gravidez , condigdes tais ndo poderiam ser oferecidas
por mais de uma pessoa, mesmo que fossem maravithosos cuidadores: o Winnicott aberto a
visdio de que outros cuidadores poderiam atuar de uma forma bastante competente, uma forma

suficientemente boa, ainda ndo era divulgado no meio académico.

Desta maneira, meu primeiro othar para as criangas institucionalizadas era o othar onde
se misturavam a ansiedade por fazer alguma coisa, prépria dos profissionais mais jovens,
com a consternagdo de quem “sabia” que ndo haveria muita coisa a fazer: o pouco que
pudéssemos oferecer, nunca seria o bastante pra dar conta das relagdes iniciais marcadas pela

caréncia’, tal como descritas por Bowlby, Spitz, Aubry ou Robertson.

O inicio da atuagdo direta com estas criangas foi modificando meu ponto de vista. As
criangas se recuperavam. Evidentemente, aquelas a quem era oferecido alguma coisa para que
se recuperassem: colo, cuidado continuado, possibilidade de serem vistas como criangas que
tinham privilégios, mas que deviam ter limites também.

Um dos primeiros casos atendidos em psicoterapia, foi o de uma crianga cardiaca,
cujos pais teriam recebido a recomendag@o do pediatra no sentido de que ela ndo poderia ser
contrariada. O trabalho com a crianga e seus pais imphcou em longas conversas com o
cardiologista da crianga, até que acertdssemos algumas questSes quanto ao que significaria a
recomendagdo para que a crianga nédo fosse contrariada, que estava tornando a crianga uma
pequena tirana, e tornando, a ¢la, e aos pais, prisioneiros desta tirania.

Na realidade, quadros muito graves, onde ficavam evidentes os prejuizos por caréncia
de cuidados emocionais, descritos por tantos autores, sO uma vez tive oportunidade de ver,

em trinta anos de vida profissional. Na ocasido, fora fazer uma visita para avahar a

% £ importante lembrar que a nogdo de caréncia de cuidados maternos ndo est4 ligada, apenas, 4 auséncia de
cuidados. A idéia de que existem virias formas de cuidados inadequados, que Spitz (ibidem) chama de “relagdes
psicotoxicas”, € bastante explorada por estes autores, os quais consideram a superprote¢do uma das
modalidades de cuidados inadequados.
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possibilidade de estagio profissionalizante numa instituigdo pertencente a rede piblica, uma
casa de triagem. onde bebés abandonados, ou entregues pelas mies para a adogdo aguardavam
para serem transferidos.

Nesta instituigdo, entrei em contato com dois grupos de cnangas. Com o grupo das
criangas maiores. que tinham experimentado algum convivio familiar, a experiéncia foi mais
ou menos comum ao que se encontra quando se faz uma visita a instituigdes similares: as
criangas se aproximavam tentando ser abragadas, perguntavam se eu iria voltar, perguntavam
quando elas iriatn embora da casa, onde estavam suas mées.

No setor dos bebés, a situagdo era diferente. Eu chegara na hora da “recreagdo”, como
me informara a psicéloga da instituigdo que me recebeu. Os bebés tinham sido retirados de
seus leitos e estavam deitados sobre edredons no chdo. N&o se moviam, praticamente, apesar
de serem bebés de sete, oito meses; abaixei-me para tentar um contato visual, mas ndc se
interessavam em buscar o othar do outro. Pareciam se aproximar do que Spitz (ibidem)
descreve, quando falara dos casos de marasmo.

Do ponto de vista fisico, o setor estava bem equipado: estava bem iluminado, as
paredes tinham uma pintura clara, os bergos pareciam de boa qualidade e eram novos. Havia
alguns mébiles pela sala e quadros na parede. O local em que esta institui¢do se localizava era
privilegiado, com muito verde, ¢ certamente, com um “ar puro” da melhor qualidade.
Posteriormente. vim a saber que a casa acabara de passar por uma reforma.

Neste setor aparentemente tdo bem orgamizado, um dado quebrava a harmonia: um
cheiro muito desagradavel, como se houvesse um descuido em relagdo a retirada de fraldas
sujas.

Um movimento imperceptivel feito por mim, ou uma expressio curiosa qualquer
captada pela psicéloga, apressou-a a explicar-me que o cheiro estranho nfo era devido a um
descuido institucional, no momento em que se recebia uma visita anunciada: a maioria
dagueles bebés tinha um problema de absor¢do alimentar. Assim, apesar de terem uma ingesta
orientada por uma nutricionista e seguida a risca pela equipe, os bebés mantinham um reflexo
gastro-intestinal similar ao de bebés recém-nascidos, o que dificultava seu desenvolvimento. E
de novo lembrei-me de Spitz, que assinala ser o problema de absorgfio alimentar comum a

bebés institucionalizados, bem como de um quadro clinico, do qual ja se comegava a falar na
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época, “failure 1o thrive”, no qual se associam disturbios de crescimento a privagio
emocional.

A visita a esta institui¢do permitiu-me observar aspectos de patologia por auséncia de
relagbes que Spitz observara, aspectos estes que eu nunca observara antes, nem observel
depois. O que serviu para fortalecer minha convicgdo de que os problemas de
desenvolvimento podiam ser aumentados ou mimmizados,a partir da introdugo de variantes
no padrio de atendimento. Neste momento, inclusive, ja trabalhava ha alguns anos com
criangas hospitalizadas, o que me levara a comecgar uma pesquisa sobre o prejuizo no
desenvolvimento de criangas hospitalizadas ¢ sua relagdo com ambientes mais ou menos
estimuladores, que se estendeu por trés anos, na qual foram levantadas as condi¢des de
internagdo da maior parte das enfermarias publicas dos hospitais do municipio do Rio de

Janeiro.

E importante notar que em nenhum momento desconsiderei a importincia do
sofrimento das criangas scparadas das médes, o que me levava a insistir na importincia da
presenca das mées junto a criangas hospitalizadas numa €poca em que a lei ndo garantia este
direito. Partilhando esta mesma inquietagio com outros profissionais da enfermaria pediatrica
do hospital em que trabalhava, gradativamente foi-se obtendo autorizagio para que as maes
ficassem, até que se assumiu o direito de permanéncia das mdes; seguramente, um dos
primeiros hospitais no Rio de Janeiro a assumir tal posigéo.

Para fortalecer meu ponto de vista, alguns casos tiveram aquilo que chamei “efeito
demonstrativo”. Primeiro, o caso referido por Kislanov (op. cit.), que acompanhei muito de
perto.Depois, alguns casos da propria enfermaria de pediatria onde trabalhava.

Um outro caso muito importante fol o de um bebé de seis meses, abandonado na
enfermaria desde o nascimento enquanto esperava uma cirurgia para corrigir um defeito
cardiaco congénito: muito fragil, com pouca vitalidade devido ao proprio quadro orgénico, o
bebé costumava ficar voltado para a parede nua ao lado de seu leito, na mesma posi¢io em que
a enfermeira o deixara. Como, aparentemente, nio reagisse a estimulagdo visual, uma
estagidria de psicologia levantou a suspeita de que fosse cego. Uma avaliagdo mais cuidadosa
mostrou-nos que o bebé ndo era cego, mas sua coordenagdo visual, & forca de pouca

estimulagdo era nenhuma, sendo proposto um acompanhamento deste bebé através de
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exercicios de estimulagio®, o modificou sensiveimente suas condicdes. Aos onze meses,
quando finalmente (oi levado a cirurgia, seu grande progresso era comentado ¢ festejado pela
equipe.

Este bebé nfo sobreviveu a cirurgia, mas ficou como um marco para o grupo da
Psicologia: tendo sido um dos primeiros casos atendidos pela equipe, serviu para fortalecer,
junto & enfermagem ¢ aos pediatras, a idéia de gue havia algo mais a fazer com os pacientes
internados que administrar os cuidados da rotina médica. Dai para frente, a equipe de

Psicologia passou a fazer exercicios de estimulagdo com todos os bebés internados.

Algum tempo depois, tivemos outro caso também significativo. Uma crianga de pouco
mais de dois anos internada na enfermaria, apds ser retirada sob termo de responsabilidade de
outra clinica em Nova Iguagu. Sua primeira internagdo se prolongara por vinte e trés dias,
durante os quais a crianga acabara ficando em isolamento, com visitas muito restritas: podia
ser visitada apenas duas vezes por semana, sendo vista pelos pais através do vidro de uma
janela®! Tal medida era justificada pela suspeita de que . pudesse estar com meningite. No
final deste periodo, parecia cada vez mais abatida, passando a apresentar lesdes ulcerosas pelo

corpo, o gue levou os pais a retirarem a crianga desta clinica mediante assinatura do termo de

Uma semana depois da segunda internagio, o estado geral de da crianga melhorara
hastante: alimentava-se e reagia a estimulos, demonstrando que os reflexos e os sentidos de
visdo ¢ audigdo tinham sido preservados. Por outro lado, mostrava intenso comportamento de
ansiedade presenga dos médicos e enfermeiras. que se intensificavam quando exarninada;
também nio eniitia sons espontaneamente, imuiando-se & reagdes de choro quando
manipulada (2 mie dizia que a crian¢a falava antes da primeira internac3o). Apresentava,
também, comportamento de auto-mutilagdo, arrancando pedacinhos de pele, ou a crosta das

feridas.

% Para realizagio destes exercicios, seguimos a orientagio do livio Bebés & objetos (Newcomb, 1978), que
apresenta exercicios simples e de facil assimilagfio.

8 Na ocasido. nido existia ainda o estatuto da crianca e adolescente . que regulamenta o direito de permanéncia
do familiar. No servigo em que trabathiavamos ,a permanéncia da mic junto a crianga cra “negociada “com a
equtpe médica caso a caso. Neste caso ,a mde niio ficara acompanhando a crianga.
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Inicialmente chegou a ser levantada a hipotese de ter havido comprometimento
neuroldgico, mas ndo foi encontrada nenhuma evidéncia nos exames realizados. Entdo, foi
sugerido que a mie pudesse permanecer ao lado do bebg.

A recuperagdo desta crianga foi muito rdpida, novamente marcando aquilo que tenho
chamado “efeito demonstrativo”. Se ndo me falha a memoéria — € possivel que falhe — este
seria um dos casos que levaram alguns dos pediatras daquele servigo a realizar uma reunido
para decidir se as mdes poderiam ficar, votando-se pela permanéncia das mies. De qualquer
forma, para o responsavel direto pela enfermaria , onde esta crianga fora internada, o caso

funcionou como um basta no afastamento das mées durante internagdes.

Recentemente, conversando com uma jovem académica de medicina que acabara de
realizar uma passagem pela pediatria, ¢ contando sobre as dificuldades que vivenciavamos na
época, ela comentou que ndo entendia como poderiam se realizar internagdes de criangas
pequenas sem a presenga das mies. Ficaria muito mais dificil avaliar e tratar destas criangas,
acrescenta.

Mas eram outros tempos. E as criangas eram internadas sem a presenga de suas mdes.

Eu diria que a mesma preocupagdo com os vinculos iniciais levou-me  a continuar
atuando e orientando os estagiarios de graduagéio em Psicologia® no sentido de individualizar
as criangas com que trabalhavam, fossem elas criangas hospitalizadas ou criangas internadas
em orfanatos. Mostrar-lhes que nds as reconheciamos, a partir de pequenos sinais, sinais que
estdo presentes no cotidiano: o uso do nome, a lembranga da Gitima vez que estivemos juntos,
etc. Ou, insistindo junto as instituigdes para que estes espagos sejam fortalecidos: permitir que
a crianca tivesse um armério, ou alguns objetos pessoais, incentivar os espagos do brincar,
incentivar saidas das instituigdes, ou diminuir o0 tempo de internagdo: como no caso das
criangas com céncer, cuja médica sustentava a permanéncia em casa pelo maior tempo

possivel. Lugar de crianga, é em casa, ela dizia.

%2 Desde o ano de 1981, exergo a fungdo de “supervisora de estagios em clinica fora™ do departamento de
Psicologia da PUC-RIO. Desta forma, todos os alunos de graduagiio que realizaram seus estagios curriculares
em instituighes de saiide, nos Gltimos vinte anos, freqiientaram uma reunifio semanal de acompanhamento de
seus estagios, onde trocamos
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Lugar de crianga é em casa,mas, ocasionalmente, as criangas precisam ser
hospitalizadas: e. nestes casos, os hospitais poderiam se estruturar de forma a favorecer
espagos de brincadeiras, como alguns efetivamente vém fazendo. Ou, poderiam contatar as
secretarias municipais de educagdo para que fossem implantadas classes hospitalares,
garantindo as criangas internadas o direito a escolarizagdo. Direito, alias, garantido por lei:
mas, como tantos outros direitos no Brasil, que ainda ndo foi efetivado. Do papel a
realidade: muitas vezes, o caminho que separa o papel da reahdade ¢ um caminho tortuoso,

com sinuosidades que nem sempre conseguimos entender.

Trabalhando com estes alunos, profissionais em vias de formagdo, continuo
vivenciando de forma indireta a possibilidade de recuperagio destas criangas. Sdo Pedros,
Brunos, ou Marcos: cada crianga que se recupera, ¢ um marco para o estagiirio que o atendeu;
€ a descoberta da capacidade de reconstrugdo, algo que tem um fantastico sabor para o
profissional em inicio de carreira. E para mim, cada uma destas criangas ainda tem um sabor

de encantamento, o mesmo sabor de encantamento partilhado com Kislanov, tantos anos atras.

Mas, nfio foi s6 a partir das observagdes sobre o desenvolvimento das criangas que as
idéias sobre a possibilidade de recuperagio destas criangas foram se fortalecendo. Das leituras
iniciais, o espectro de autores que procuravam levantar as mesmas questdes — a possibilidade
de recuperagio de criangas precocemente atingidas por condigdes traumaticas, como assinala
Raimbault ~ foi aumentando.

Cada um destes textos fol sendo encontrado num momento, ou circunstincias
diferentes. Primeiro, um livrinho de Anna Freud & Dorothy Burlinghan, Meninos sem Lar;
um livrinho que sempre estivera disponivel, porque escrito em 1942. Antes, portanto da
monografia de Bowlby, no qual ndo era citado, por razbes que ndo ficam claras, uma vez que o
proprio Bowlby assinalara que seu trabatho fora baseado em um amplo levantamento
bibliografico dos titulos disponiveis na época.

O texto de Anna Freud Ilevantava outras questdes para o leitor: ao invés de se
concentrar apenas nos efeitos das perdas, procuraram estudar fatores que diminuiriam estes
prejuizos; por exemplo, o papel exercido por figuras maternas substitutas sobre o

desenvolvimento das criangas, concluindo que as mides substitutas, apesar de poderem
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representar uma nova perda para a crianga, na eventualidade de um afastamento, eram figuras
essenciais, uma vez que sua presenga facilitaria aspectos da educagio ¢ o “desenvolvimento
de uma personalidade sadia”.

Outro ponto destacado no texto, seria a importincia de prestarmos a atengio na forma
como se da o estabelecimento de vinculos nas instituigdes: ao invés de enfatizar como as
criangas eram tratadas friamente nas instituigdes, Anna Freud enfatiza os vinculos
estabelecidos, seja entre criangas e adultos, seja entre as proprias criangas, o que traria um
beneficio adicional. Algumas vezes, inclusive, os vinculos estabelecidos sdio muito fortes,
sendo importante entender como ¢ porque uma ou outra crianga foram privilegiadas. Tematica
retomada por Lebovici (1965), num texto que faz parte de uma monografia também publicada
pela organizagdo mundial de saiude, onde afirma que qualquer pessoa que jai atuou numa
instituicdo para criangas em sofrimento emocional - hospitais ou institnigdes- tera tido, um
dia, a fantasia de salvar uma determinada crianga, adotando-a. E preciso entdo, diz Lebovici,
saber a quem estamos querendo salvar naquele momento: a crianga atual, que vivencia uma
situagdo de dor, ou uma outra crianga, a crianga que fomos e que foi trazida a tona pelas

identificagBes contra-transferenciais.

Anna Freud. Lebovici. Michel Rutter. Também este autor estava disponivel muito
antes que o tivesse encontrado ¢ tido a oportunidade de entrar em contato com as observagdes
apresentadas em seu livro The qualities of mothering: maternal deprivation reassessed (1974),
no qual questiona a aparente evidéncia de que seriam necessérias certas condigdes iniciais
para que se garantisse o desenvolvimento de criangas; condigGes tais que seria dificil pensar
como criangas acometidas por patologias crdnicas, muitas vezes internadas e submetidas
rotinas e procedimentos dolorosos ou invasivos, pudessem se desenvolver emocionalmente
bem.

Depois, foram outros incontaveis autores, ji apresentados nos capitulos anteriores
deste trabalho. Autores que tratavam da possibilidade de re-significacdo de fatores vistos
como potencialmente traumaticos, desde que fossem encontrados fatores de sustentagdo no
meio. Marris, Pollack, Lindemann, Erikson, Caplan e tantos outros, que nos contam histérias
do trabalho de re-significagio feito pelos seres humanos através das suas narrativas, através

das narrativas onde falam da presenga de outros significativos ao longo de toda a vida.
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E, naturalmente, houve o encontro com Frangoise Dolto. Autora querida desde um
primeiro encontro, passando por tantos outros reencontros, que culminaram com a leitura
das cartas trocadas entre ela e sua familia ao longo de trinta e cinco anos, e publicadas, por
sua filha, apos sua morte. Seguindo, provavelmente, a idéia que desenvolvera em trechos
escritos apos a morte de seu marido em 1975, mais tarde reunidos em Soliddo (1995), ou
reforgada numa série de entrevistas publicadas em “Auto-refrato de uma psicanalista” (1990},

onde dizia que ¢

“um dever dos analistas entregar o que puderem deles mesmos, mesmo que

impregnado de narcisismo™. (op. cit.: |8).

Em cada um destes reencontros com a obra de Dolto, foi se afirmando a idéia da
possibilidade que criangas com patologias fisicas cronicas pudessem se desenvolver com
individuos emocionalmente saudaveis. E verdade que elas poderiam ser objeto de muitas
intervengdes, de muitas técnicas. Mas, se houvesse em torno de seu bergo palavras
narcisadoras, palavras para nascer, elas poderiam se constituir como individuos
emocionalmente saudaveis.

Finalmente, também o reencontro com Winnicott. Nio mais o Winnicott que
condicionava um bom desenvolvimento inicial a uma mae suficientemente boa, mas o
Winnicott que apontava a importancia de um meio suficientemente bom.. Parecendo ter, ele
proprio, re-significado algumas de suas idéias. Um bebé precisa de uma atengdo privilegiada,
mas ha muitas formas de oferecé-la. Uma mie adotiva, pode, efetivamente, ser uma boa mie
mesmo que lhe falte a vivéncia completa de nove meses de gestagdo. Como poderdo sé-lo os
pais e, como poderdo sé-lo os profissionais de saiide que apoiam estes pais e familiares para

que eles apdiem suas criangas.

No inicio da década de 90, a leitura de “Infdncias Perdidas: o cotidiano dos
internatos-prisdo” da professora e psicanalista Sonia Altoé¢ trouxe outros dados a meu
questionamento. Em seus registros de campo, um trabalho extremamente cuidadoso e cheio de
valor heuristico, a autora conta como criangas muito pequenas, institucionalizadas desde o

nascimento, disputavam elementos que as individualizassem: um pedacinho de papel prateado,
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uma chapinha, trapos de um cobertor: qualquer coisa de que pudessem se apossar. Ao mesmo
tempo, estas criangas que ndo teriam sido investidas, buscavam o contato humano. Queriam
ser acariciadas.

Na ocasido, empoigada com a leitura do texto, procurei-a, perguntando se  percebera
que suas observagdes possibilitavam questionamentos em leituras sobre a construgdo do
individuo. Admitindo que isto seria possivel, a professora acrescentou que, na obra em
questdo, sua preocupagdo fora muito mais mostrar como as instituigdes tolhiam o
desenvolvimento das criangas internadas. A questdio existia e poderia ser tomada por quem
quisesse fazé-lo: seu objetivo no trabalho fora, entretanto, mostrar como as infincias se
perderiam naquelas instituigdes, que ndo as individualizavam o suficiente. De qualquer forma,
naquele momento, ndo pensava em voltar a tais questdes.

Nos anos seguintes, utilizei o trabaltho da professora sempre que havia encontrava um
pequeno espago para introduzi-lo procurando auxiliar no “oferecimento da questdo a quem
quisesse toma-la”: em cursos, em discussées com estagiarios, em exercicios, ou em provas
das disciplinas lecionadas.

Nos ultimos anos, de novo por fatores circunstanciais, entrei em contato com os
autores da resiliéncia. A pesquisa sobre o tema, levou-me, mais uma vez a Michel Rutter: é
dele o conceito original, ainda que a divulgacdo desta obra entre nds tenha sido feita
principalmente a partir de sua divulgagdo na Franga, do livio Un merveilleux malheur
{Cyrulnik , 1999).

Questdo de area de influéncia de pensamento ou de estilo de apresentagdo de idéias?
Marcando uma diferenca entre as fontes, ao invés de se basear em dados estatisticos como a
bibliografia sobre resiliéncia norte-americana e inglesa, Cyrulnik ¢ outros autores de lingua
francesa discutem o conceito de resiliéncia apoiando-se principalmente em reflexdes
filosoficas, referéncias a obras literarias, analise de casos clinicos, etc. O fato é que, desde
que este primeiro livro foi publicado na Franga, a literatura ligada a idéia de resili€ncia s6 fez
creseer. De um ou dois titulos originais, passou-se a muitos titulos, onde € apresentado
material clinico, ou sfo levantadas questdes que, talvez, antes desta expansio do uso da
palavra resiliéncia, seriam apresentados de outras formas. Dando um pouco de razfo ao

argumento de Soulé , quando interrogado por Manciaux sobre 0 motive pelo qual a palavra
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resiliéncia ndo apareceria nem uma vez. no Traité de Psychiatrie de 1. Enfant, uma obra de
3.000 paginas, Aparcce, teria dito Soulé. Aparece, sob a mengdo recursos pessoais.

O que tornaria, entdo, este conceito de resiliéncia tdo atrativo, apaixonante mesmo? A
verdade ¢ que a leitura de trabalhos como os de Cyrulnik ¢ profundamente interessante e,
porque ndo dizer. animadora. De uma certa forma, o que ha de novo nfio é a mengdo a
existéncia de recursos pessoais - que ja foram chamados, preferencialmente e segundo
diferentes autores - pulsio de vida, recursos egoicos, ou recursos para enfretamentos de crise
- mas a mudanga de um paradigma, o que ¢ assinalado por autores como Ickovics (1988) ou
Hutz (1995): onde estava a doenga, que se procure a saide. Onde se identificavam fatores de

adoecimento, que se busque promover 0s recursos pessoais, ou a resiliéncia.

No intervalo entre a redescoberta de Winnicott e dos autores da resiliéncia, foi
elaborado o projeto de pesquisa discutido neste trabalho. Ao formula-lo, utilizando um design
onde a dimensio qualitativo-quantitativa fosse igualmente privilegiada, ocorreu-me que seria
interessante ter um maior nimero de registros de familiares que nos falassem sobre suas
criangas com doengas crOnicas. Posteriormente, como foi explicado, achamos que valeria a
pena escutar o que tinham a dizer estas criangas e adolescentes.

Os depoimentos recolhidos parecem apontar na dire¢do que imaginavamos: as familias
falam de seus filhos apontando questdes que sfo trazidas de forma muito similar pelas
criangas e adolescentes: os dados nos falam de criangas capazes de se desenvolver de forma
autdnoma, empenhadas em brincadeiras, mas preocupadas com a escola, ou capazes de
discriminar entre uma melhor ou pior qualidade de atendimento. E, capazes, também, de
serem gratos por isso. O que teria um valor especial, pensando-se na gratiddo como uma das

mais importantes qualidades que os individuos podem manifestar.

Evidentemente, muitos autores ficaram de fora. Alguns, teriam sido precursores da
idéia que individuos afetados por ferimentos emocionais das mais diferentes naturezas
poderiam se constituir como individuos emociopalmente saudaveis, ou usando uma
terminologia mais atual, se construir como sujeitos emocionalmente saudaveis. Entre eles,

talvez, Ferenczi tenha sido um dos grandes esquecidos. E possivel.
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De qualquer forma. ficam os registros das vozes femininas ou das vozes infantis.
Mulheres e criangas, contando suas historias, fazendo suas narrativas, a partir das quais,
certamente, gostariam que acreditassemos que € possivel ser um individuo emocionalmente

saudavel, ainda que tendo vivenciado uma condigdo fisica limitada.

Ao longo da realizagio deste estudo, duas questdes foram se impondo como
merecedoras de um destaque especial. A primeira tem a ver com os cuidados propiciados pelas
mulheres. A outra, com uma discussdo ja antiga, mas que continua absolutamente atual: até

onde se pode esperar que os médicos respeitem seus pacientes?

Em relagdo ao primeiro ponto, cabe lembrar a atualidade desta questdo. Mulheres
cuidam, todos sabemos. Se ja nfo o soubéssemos a partir de nossas experiéncias precoces,
saberiamos a partir dos relatos historicos sobre o desenvolvimento da medicina ocidental, ou
por publicagdes oriundas da antropologia médica. Curandeiras, comadronas, sages-femmes,
benadanti, doulas, white-witches, benzedeiras, apanhadoras: nomeadas de diferentes formas
em cada pais, ou em fungdo de sua atividade predominante, elas sempre estiveram presentes
na sociedade, desempenhando suas incontaveis tarefas de cuidado. E continuam presentes:
ainda hoje, as mulheres sdo as provedoras iniciais de cuidados em saide, seja em comunidades
carentes, seja em paises desenvolvidos (Priore, 1993, 2000; Helman, 1994; Motta-Maués,
1994; Romanucci-Ross, 1997; Brown, 1998; Bourgeois, 2000; Fabrega Jr, 2000; Wear, 2000).

Coerente com estes dados, os depoimentos das mulheres entrevistadas em nossa
pesquisa mostraram a clareza e a forga destas mdes na busca por solugdes para buscar e
manter o tratamento de suas criangas. Ao mesmo tempo, mostram a importancia de que sejam
apoiadas em seu cotidiano.

Seria necessdrio o resgate da dimensfio prazerosa do cuidar. Parafraseando as palavras

de Thiago de Mello, na “Cangfo para os fonemas da alegria”,** seria preciso que o cuidar

¢3(...) € acaba por unir a propria vida,
n0 seu peito partida e repartida,
quando afinal descobre, num clario,
que o mundo € seu também, que o seu trabalho
ndo é a pena que paga por ser homem,
mas um modo de amar - e de ajudar
o mundo a ser melhor.(Mello, 1965: 29)
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“ndo fosse a pena que se paga pela condigio feminina”, mas que pudesse ser dimensionado
como algo que realimenta. Algo que nfio va minando, a partir das tarefas a serem cumpridas, a

satide fisica e mental destas mulheres (Nelson & Carse, idem).

Sabemos que a necessidade de focar um aspecto faz com que percamos de vista outros
angulos do problema. Se a necessidade de redefinir a questio do cuidar feminino leva a
acentuagdo de aspectos como a rotina, o cansago ou o esgotamento, € necessario que se possa
lembrar o quanto as tarefas de cuidado podem ser gratificantes. Ou poderiam sé-lo, desde que
nao fossem exercidas até a exaustdo.

O cuidado de cada coisa de que se cuida podera ter aspectos especialmente
gratificantes, seja um bebé, uma casa, um idoso ou outra coisa qualquer. Desde que, a cada
dia, se possa descansar um pouquinho, tomando distincia do objeto de cuidado. Cuidar inclui
muitas variaveis: tudo vai depender de como se equacionam.

Durante muitos anos, isto foi esquecido. Numa tradig¢do em que se reforgava
incondicionalmente o mito do amor materno, como Badinter (1985) assinala, ndo havia espago
para incluir a preocupagdo com a fadiga destas mies, ou para qualquer manifestacdo de
ambivaléncia. Mas, quando se trabalha com mées de criangas com doengas crnicas, é muito
facil de perceber esta ambivaléncia. Na maioria das vezes, estas mies cuidam — desejando,
efetivamente, cuidar —de suas criangas. Mas, cansam. Muitas vezes, elas cansam. E, se
estamos disponiveis para escutar, podem manifestar sua fadiga e seus sentimentos. Afinal, ha
muitas perdas: o abandono do trabalho, o afastamento de outros fithos, a fantasia de que
podem acabar perdendo o companheiro. Para estes momentos, ou, para prevenir estes
momentos, ¢ que seria necessdria uma rede de cuidados, que inclua a entrada de outras
figuras, e que se atualize em medidas concretas da sociedade.

O que pode ser visto a partir deste trabalho € que, ao serem cuidadas, elas podem se

permitir descansar e reconhecer o auxilio. Seria como se pudessem fazer um apelo:

“cuidem-me, para que eu cuide também™.

A outra questio a ser destacada seria o respeito ao paciente. Como Goffman

assinalara, anos atras, o exercicio das técnicas médicas ndio se da sobre um objeto inerte, mas
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sobre alguém que se supde conhecedor de alguma coisa sobre sua doenga e do que deve fazer
para trata-la. Dai, o primeiro confronto do médico seria com seu paciente, e teria a ver com
convencé-lo de que o melhor — para os dois - seria que ele se compenetrasse da importancia
de ser paciente. (Goffman, apud Boltanski, op. cit.)

Nesta verdadeira luta pelo poder que se travaria, fala-se muito de encontros e
desencontros. Mais de desencontros, talvez: assim como em relagdo a escola, os autores que
introduziram o pensamento critico, muitas vezes introduziram também um ceticismo duro,
que tenderia a negar a possibilidade de qualquer encontro entre médicos e seus pacientes.

Mas, no entanto, estes encontros existem. Quvir as mies falarem de como seus
médicos as apoiaram e se ofereceram como holding para a luta que iria comegar, faz-nos
acreditar nisso.

Um ultimo exemplo da discriminagio entre diferentes atitudes médicas, seria o
depoimento de uma mde que fala sobre a sensibilidade de um médico ao lhe comunicar um
diagndstico de anemia falciforme. No caso, esta me morava fora do Rio € marcara uma hora

no consultério privado deste médico, dispondo-se a pagar uma consulta. A mie conta que:

“... quando ele acabou de examinar o meu filho, ele me disse: mae, eu ndo
vou receber seu dinheiro. Seu fitho tem um problema, ele vai ter que tratar

muito tempo. Va procurar o hospital X, eu vou fazer um encaminhamento”.

Ao assinalar a importincia atribuida a atitude do médico, esta mulber marcou o
encontro com um tipo de solidariedade inesperada: sabedor do longo processo que se iria
iniciar, dos gastos com vindas a consultas, com remédios, com a dieta a ser cumprida, o
médico tenta amenizar um pouquinho o diagnostico que acabara de fazer. Ndo cobrar o valor
de uma consulta foi, evidentemente, um gesto simbolico. Mas, este gesto era um ponto de
partida, uma forma de acolhimento. Na verdade, uma boa forma de comegar uma relagio que
deveria durar muito tempo. E, ¢ a lembranga deste gesto que, dez anos depois, ainda emociona

fortemente a mulher, enquanto ela conta sua historia.

Caberia perguntar, entdo, onde repousam as bases para que tais atitudes possam ser

fortalecidas. Os médicos contam com disciplinas de Psicologia Médica em sua formagdo
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curricular, mas. seria o bastante? Ou, talvez, melhor seria supor que o respeito aos pacientes
¢ algo que nunca pode totalmente aprendido: € um fruto a ser cultivado a cada dia, a partir

de uma formagao continuada, em que sejam garantidos espagos para a diversidade de saberes.

Entre os primeiros anos do registro das observagdes e dos casos clinicos, e o registro
destas entrevistas. passou-se muito tempo, permitindo que muitos casos fossem vistos, muitas
discussdes fossem travadas, muitas outras obras fossem publicadas. Se me perguntassem onde
estdo os profissionais que passaram por estas paginas, alunos e ex-alunos, cujas observagdes
foram essenciais para a construgdo deste trabalho, seria possivel dizer que estio em muitos
locais, continuando seus caminhos como psicologos clinicos. Se me perguntassem onde estdo
os residentes ¢ 0s médicos da instituigio por onde passel, ¢ que também foram fundamentais
para minha propria historia profissional, eu também poderia dizer que continuam em seus
hospitais, ou em faculdades, atuando a partir dos modelos aprendidos onde se valorizava o
respeito ao paciente.

Se me perguntassem pelas criangas cujas histérias povoam estas paginas, eu poderia
dizer, ainda, que set de algumas delas. Cresceram, sdo adultas. Por razbes circunstanciais,
também, algumas continuaram proximas: como o adolescente diabético que teve uma crise
convulsiva por dangar mais do que o podia, ¢ que dizia que nfo se sentir “um verdadeiro
homem™ porque ndo podia beber e sair com os amugos. Ou, a pequena paciente cardiaca,
cujos pais nfo sabiam como administrar o conselho médico no sentido de que ela nio fosse
contrariada. Ambos adultos, produtivos, a menina ja casada e mie de duas criangas, apesar de
seu historico de cardiopatia congénita.

Afinal, para que soubéssemos de tudo isso, passaram-s¢ muitos anos. E caberia

lembrar que, algumas vezes, € preciso esperar que o tempo passe.

Ou, como lembrava um texto hido ha muitos anos: na citagdo dos Eclesiastes, na Biblia,
onde se diz que existe um tempo para tudo na vida, para nascer e morrer, para plantar ¢
colher, parece estar contida a 1déia de que existem ciclos que devem ser respeitados. Querer

colher, num tempo de plantar, nio teria sido sabio.
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ANEXO 1

Roteiro para orientar entrevistas com familiares

1) Dados de identificagdo. (ficha de dados)

1.1) Dados do familiar - nome, idade, escolaridade, profissdo, parentesco com a crianga, constituigdo
tamiliar, religido.

1.2) Dados da crianga - nome, idade, escolaridade, quadro clinico, tempo de doenga, local de
tratamento.

2) Questdes relativas ao nivel de conscientiza¢io da familia e da crianga em relagdo a doenga. (Todas
as questdes relativas ao nivel de compreensdo da famihia em relagio a doenga)

- importancia da informag@o para o entrevistado pessoalmente - Quanto o familiar sabe sobre a doenga?
O guanto ele parece incomodado pela auséncia de informagio?

- valorizagdo da circulagdo da informagdo entre todo o grupo familiar (familia extensa) - Quem deve
saber sobre a doenga? Familia nuclear (pai/mae/filho) e familia extensa (avé/avo/tio/tia...)

- importéncia da crianga ter dominio dos procedimentos médicos - conscientizagio - O quanto a crianga
€ capaz de entender e se manter dentro da rotina de prescrigdes medicas feitas (auto-regulagio)

- importincia do dossié - historia clinica

- capacidade precoce de percepgdo da doenga pela crianga

3) Questdes relativas a disponibilidade da familia em relagio ao cuidado da crianga.

- percepgdo da mie como figura mais atuante, pai como figura de apoio

- percepgdo de ambos os pais como figuras atuantes

- percepgdo da importincia da familia extensa - Esta é importante em diferentes formas, seja no apoio
psicolégico ou no de dados materiais

4) Questdes relativas a cuidados rotineiros em fungdo da doenga.

- condigdes do local de tratamento (equipe multidisciplinar, médico clinico exclusivamente)

- limites decorrentes da doenga - Que tipos de limites a doenga impde a crianga?

- rotina ambulatorial, internagdes eventuais - Que tipo de atendimento a crianga costuma ter; consultas
médicas periodicas, exames periodicos, eventuais internagdes,...

- efeitos da hospitalizagio para a crianga

- efeitos para a familia

5) Aspectos psicodindmicos

- adaptagio psicologica da crianga (auto-regulagio)

- sentimento de culpa - vivéncia da culpa

- mecanismo de negagio da doenga

- tempo de aceitagdo do diagnostico

- percepgdo da necessidade de tempo para a familia admitir a situagdo de doenga crénica
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- entendimento do diagnostico

- adolescéncia como fator de rebeldia no cumprimento da rotina (da dieta, de exercicios fisicos, etc)
- revolta da crianga por ser diferente da rotina

-fatores de causa da doenga - como a familia percebe a causa da doenga

- afastamento da tamilia - Quais as situacoes em que a familia se afasta?

- dificuldades psicologicas de cumprimento dos procedimentos de rotina

6) Campo de relagio da familia com o médico.
- importancia da relagdo médico-paciente-familia

- ndo extrapolar o limite do médico - Quais os limites dessa rela¢cdo?

7) Observagoes adicionais
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ANEXO 2
f‘ Ficha para Analise de Entrevistas
Entrevistador:
Entrevista n°: Data da Entrevista:

1} Questdes relativas ao nivel de conscientiza¢iio da familia e da crian¢a em relagio
a doenca.

1.1) Conscientizagio da familia em relagio ao problema

- considera prioritaria

- valoriza muito

- nfio quer tomar ciéncia

- nao se mostra informado

I

- & importante que o meédico esclareca o diagnostico

- é importante ter um diagndstico claro para saber sobre o prognostico

- demonstra estar informado sobre a doenga

- outra resposta

1.2) Valorizagio da circulagiio da informacio entre todo o grupo familiar

- considera fundamental entre pai ¢ mie

- considera fundamental entre o grupo extenso (avd/avé/tioftia/primos...)

-

|- a informagio ndo tem importincia quando 0s irmos sio muito pequenos

-

- é importante considerar a informagdo que ¢ dada para a crianga T

- considera a familia como um todo, sem isolar o paciente ‘

- é importante ter um registro do histérico clinico !
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1- outra resposta
1.3) Importincia da informacgfo para a crianga ]
- ¢ importanle que a crianga tenha informagéo sobre a sua doenga, sobre o seu futuro
L -
té importante que a informagdo seja dada de uma forma adequada
" 1-outra resposta

1.3.1) Importincia da crianca ter dominio dos procedimentos médicos

- € importante que a crianga tenha participagdo na rotina dos procedimentos

- n3o considera importante a participagio da crianga na rotina dos procedimentos

- ¢ importante que o médico explique de uma forma que a crianga compreenda os

procedimentos que serdo realizados com ela

- a familia tende a superproteger a crianga doente

- € importante que 0 médico seja honesto para com a crianga

- outra resposta

1.4) Capacidade de percepgiio da doenga pela crianga

- a crianga tem a capacidade de perceber o que estd acontecendo com ela

- € importante que a crianga tenha confianga no tratamento

- até certa idade, mais ou menos com 4 anos, a crianga nfio consegue entender os procedimentos

que serio realizados

[ - outra resposta

E 2) Questdes relativas a disponibilidade da familia em relagiio ao cuidado da crianga

|

2.1) Percepgio da atuacio dos pais

- a mie € a responsavel pelo tratamento da crianga

- a crianga solicita mais a mie

- a mie tem mais tempo para ficar com a crian¢a enquanto o pai sai para trabalhar

|

T - o pai ea mie ndo podem estar com a crianga

-opaie a mie sdo figuras igualmente importantes para o tratamento




- & importante que a crianga tenha um acompanhante em situagio de internagao
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- importdncia das relagdes afetivas além dos cuidados rotineiros em fungio da doenga

- outra resposta

2.2) Percepgio da importincia da familia extensa
|

- a familia extensa é importante no que diz respeito a ajuda material e de apoio do cotidiano

|

- a familia extensa é importante para dar apoio psicologico

- a familia extensa pode ajudar no tratamento, no cumprimento da dieta

* - a familia nuclear € mais importante

T- a auséncia da participagio da familia dificulta o tratamento

Ll

- € importante que tenha alguém mais forte na familia para dar apoio

- considera importante o bom relacionamento interfamiliar - familia extensa

- outra resposta

3) Questdes relativas a cuidados em fungio da doenga

- 0 médico esta disponivel para dar apoio a familia

R
3.1) Condicies de tratamento
3.1.1) Atendimente por equipe multidisciplinar
- 0s profissionais tém boa interagdo com a crianga ]
- os profissionais tém atuagdes diferenciadas com a crianga
—]

- € importante o trabalho ser realizado por uma equipe multidisciplinar

( - é importante a presenga de um médico clinico-geral

- outra resposta

3.1.2) Recursos alternativos utilizados no tratamento

- recreagdo na enfermaria

- coldnia de térias

- reunites de grupos de familia

1T
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| - atendimento psicoterapico
-
-~ medicagdo paralela
_|
- misticismo - recurso magico
- atividade fisica
1
- oufra resposta
3.2) Efeitos para a familia ]

- mudangas na rotina da familia

- dificuldade de permanéncia de um familiar no hospital

L
- custos do tratamento
- reestruturagdo da percepgio do significado da vida
-
( - aumento de comportamento indicadores de ansiedade
- problemas no emprego
L i

t outra resposta

T 3.3) Efeitos para a crianga

- a crianga se sente isolada

- a crianga se tornou agressiva

- a crianga se sente diferente

- a crianga tem problemas na escola

- a crianga cria fantasias

- a crianga sente dor

- limite fisico

- outra resposta

( 4) Aspectos psicodinimicos

4.1) Afastamento da familia

- a familia ndo tém recursos financeiros




251

- a familia pretere a distancia por ndo suportar o sofrimento

- a mie ou 0 pai precisam trabalhar e consequentemente se ausentar

- a mie ou o pat precisam cuidar dos outros filhos

- o afastamento serve para amenizar a culpa dos pais

- a familia se atasta sem motivo explicito

i

- outra resposta

'4.2) Sentimento de culpa/vivéncia da culpa

- 0s pais se sentem culpados pela doenga dos fithos

- a culpa pode ser “inconsciente”

S I

- a culpa pode ser atribuida a um membro do casal

- a culpa atribuida ao outro pode gerar separagéo do casal

J

- a familia se reestrutura em fungio do sentimento de culpa

T T

- a doenga reaproximou os familiares

- sentimento Jde culpa em rela¢fo aos outros filhos

- tentativa de “desculpabilizar”

- outra resposta

4.3) Mecanismo de negac¢io da doenca

- 0s pais negam a doenga nio cumprindo a rotina

- 0s pais negam a doenga se afastando da crianga

- 0s pais negam a doenga para diminuir o seu “complexo de culpa”

- minimizar a doenga

- outra resposta

4.4) Tempo de aceitagio do diagndstico

- 05 pais aceitam de imediato

R

- 0s pais se revoltam até aceitarem a doenga
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l— a religiao inltuencia na aceitagio da doenga

- 0s pais necessitam de um tempo para aceitarem a doenga do seu fitho

- outra resposta

-

4.5) Fatores atribuidos a causa da doenga

- a doenga ¢ desencadeada por fatores externos

- a doenga € desencadeada por condigdes psicogénicas

- causas miitiplas

- a doenga € desencadeada por fatores hereditarios

T T T T

Ea doenga é desencadeada por fatores congénitos

- outra resposta

_

4.6) Dificuldades psicolégicas de cumprimento dos procedimentos de rotina

- quando a crianga esta boa tem dificuldades em cumprir o tratamento de rotina

- pais tém pena de exigir certas condigdes das criangas

- outra resposta

4.7) Adolescéncia como fator de rebeldia no cumprimento da rotina

- 0 adolescente tem dificuldade em cumprir a dieta

- é importante que o médico esteja atento a sintomas psicoldgicos que podem dificultar o

tratamento

- ndo cumprimento da dieta como comportamento de oposi¢do

- manipulagio da doenga para ganho secundario

-~ outra resposta

4.8) Adaptagiio psicolégica da crianga — auto-regulagiio

- a crianga percebe a necessidade de se auto-regular

- a familia ajuda a crianga a se auto-regular

- quando a crianga sofre com os sintomas, ela imediatamente aceita a dieta

- outra resposta




253

5) Campo de relagiio da familia com 0 médico

S

5.1) Importincia da relacio médico-paciente-familia

- 0 bom relacivnamento da familia com o médico € fundamental para o bom andamento do

tratamento

|
|
i

l
0

| - & importante que o médico oriente a familia

importante que 0 médico esteja disponivel para dar apoio aos pais sempre que precisarem

- N

- é importante que o médico transmita a sua vivéncia, a sua experiéncia e a sua expectativa ’

- € importanie que a familia dé o retorno do caso para o médico W

|
-

- outra resposta

5.2) Limites da rela¢io médico-paciente

- a familia cnia um vinculo de dependéncia forte

- nem sempre 0 médico esta disponivel

- 0 médico tem dificuldade de aceitar a interferéncia da familia

- 0 médico veta a interferéncia da familia

- busca de outre diagndstico

- outra resposta

I

6) Comentirios Relatives a Entrevista
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ANFXO 3

Roteiro para orientar entrevistas com as criangas

1)Dados de identificagdo-nome, idade, constituigdo familiar, escolaridade, quadro clinico, tempo de

doenga, local de tratamento, mimero do prontudrio.

2) Areas temdticas — rotina de vida( como ¢é um dia na vida da crianga, quais as atividades habituais);
familia (relagdo com os pais, irmios e outros familiares: qualidade de relagdo, conflitos); escola
(valorizagdo da escola, aspectos importantes da escola, relagio com professores e outras figuras,
dificuldades de aprendizagem); espago de lazer (importincia de brinquedos e brincadeiras,
passeios,viagens. outras atividades de lazer em geral); amigos (valorizagdo dos amigos e amizade,
momentos em que amigos sdo importantes); espago fisico(como 0 meio ambiente é visto, autonomia
da crianga para circular em seu local de moradia); medos(quais os medos, nega¢io de medo); aspectos
relativos & doenga(o que € necessario fazer por conta da doenga, quais as dificuldades e limites, tipo
de cuidado oferecido pela familia, se ja foi hospitalizado, nimero de hospitalizagGes, avaliagdo de
ambiente hospitalar, avaliagdo de profissionais de saude, percepgdo da dor fisica, percepgdo de

diferenga em relagdo a outras criangas, percepcdo de solidao.

3)registro de aspectos importantes que apareceram durante as entrevistas.
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ANEXO 4

Ficha para Andlise de Entrevistas

Entrevistador: Entrevista n°;

Data da Entrevista:

Dados de identifica¢do do entrevistado:
Idade: Sexo: Escola: Escolaridade:
Religido: Classe social: Profissdo dos pais:

Estrutura familiar:

'11) Familia

1.1) Relagdo com os pais 1

- preocupagio com seguranga da crianga W

- relagio pais/filhos adolescentes conflituada

- relagio de amizade com mie

- relagdo de amizade com pais

- exigéncia em relagio a estudo

- outras respostas

1.2) Relagio entre irmios

- companheirismo

- ciume

- rivalidade. “briguinhas”

- outras respostas

1.3) Outras respostas




2) Escola

FZ.]) Valorizacio do ambiente fisico

- aspectos de higiene

- espago para brincadeiras

256

- outras respuostas

2.2) Espaco de convivéncia

- importancia dos amigos

- importdncia dos professores

o

- outras respostas

2.3) Valorizagdo de atividades extra-classe

- excursoes

- atividades culturais

- outras respostas

2.4) Avalia¢io do nivel de ensino

- bom

- outras respostas

2.5) Areas de estudo mencionadas

2.5.1) Preferidas

- ciéncias

- educagdo fisica

- geografia

[' - histéria

- matematica

- portugués

- computa¢éo
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- Qulras respostas

2.5.2) Desvalorizadas

- ciéncias

1

- outras respostas

— ]
- estudos sociats
| - matematica
- portugués
’, P —
- outras respostas
R
2.6) Cursos extra-classe
- atividades esportivas
- aprendizagem musical
- aulas de apoio 1
- aula de pintura
- aula de danga o
- ——
- curso de linguas
- outras respostas
]
3) Lazer
a - - . - /‘J
3.1) Brincadeiras que envolvem atividade fisica
- pique
- salada mista
- queimado —
- futebol
- patins o
_

3.2) Passa-tempos

- shopping
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- cinema

- boliche

- praia

- televisdo

- videogame

- jogos

- computador

- Internet

- leitura

- clube

- outras respostas

4) Interesses

- roupas

- cds

- outras respostas

5) Amigos

5.1} Relaciio de protegdo

- defendem de brigas

- apoio em momentos dificeis

-

- outras respostas

5.2) Companhia

- em lazer

- outras respostas

5.3) Troca de confidéncias

5.4) Poucas relagdes de amizade
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5.5) Outras respostas

6) Passeios ¢ viagens

6.1) Diversio

-brincar

- praia

_

- outras respostas

_

6.2) Estar com pessoas

|- amigos

I - familiares

- outras respostas

7) Medos
|

tacidentes

1 - altura

- animais

- assalto

]

- escuridio

- violéncia urbana

- morte

- outras respostas

8) Doenga

8.1) Percepgao da crianga frente 4 doenga

- doenga traz ganhos secundarios

- doenga traz limite fisico

- doenga traz desconforto

T

- doenga traz dor
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- sente-se diferente

- doenga € negada

- doenga prejudica na escola

- outras respostas

8.2) Fantasias da crianga acerca da doenga

- medo

——

-~ dor

- outras respostas

8.3) Percepgio em relagiio aos pais

8.3.1) Como os pais véem sua doenca

- aumento de comportamentos de ansiedade

- aumento de atengio

- outras respostas

8.3.2) Expectativas dos pais

8.3.3) Quem cuida da crianca

tpai

- irmaos

I

TT T T 1

- avo

- oulras respostas

8.3.4) Como cuida da crianga

- administragio de remédios

- apoio emocional

- outras respostas

8.4) Atuagio da crianga frente 2 doenga
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- capacidade de auto-regulagio

- -~ . 4_1
- busca de situagdes de risco
I
- informagao
- outras respostas
|

8.5) Relagio com médico e equipe

8.5.1) Positiva

- brincadeiras

- outras respostas

8.5.2) Negativa

- outras respostas

8.5.3) Outras respostas

8.6) Hospitalizagio

8.6.1) Namero de vezes

- uma vez

- Varias vezes

8.6.2) Percepg¢io da hospitalizagao

- ambiente desagradavel

- ambiente monoétono

- procedimentos invasivos

- outras respostas

9) Meio

- circulagio livre pelo bairro

1

- perigoso

- outras respostas

10) Comentarios relativos a entrevista
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—

12) Falas significativas

L




