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RESUMO

Dorea, A. A. (2010). Efeitos psicoldgicos em irmdos saudaveis de criancas portadoras de
cardiopatias congénitas. Dissertacdo de Mestrado, Instituto de Psicologia, Universidade de
Séo Paulo, S&o Paulo.

Este trabalho teve como objetivo compreender os efeitos psicoldgicos da cardiopatia
congénita do irmao em criancas saudaveis. A analise da literatura revelou que pouca atencao
tem sido dada a esse tema, ainda que se saiba que os irmdos sadios sofrem sentindo-se
excluidos e isolados das relagBes familiares, bem como do tratamento de criangas com
doencas crbnicas. Foram avaliadas cinco criangas, com idades entre trés e onze anos, cujos
irmdos, no momento da coleta de dados, estavam internados para tratamento da cardiopatia
congénita. A pesquisa foi realizada através de andlise qualitativa com referencial psicanalitico
de dados colhidos durante entrevista semidirigida com os pais e observa¢do de hora ludica
com as criangas. Foram encontrados temas comuns na vivéncia desses irmdos saudaveis como
alteracdo na rotina familiar, com acréscimo de responsabilidades e conhecimento e interesse a
respeito da doenca e tratamento do irmdo. Os irmaos saudaveis manifestaram sentimentos
preponderantemente de empatia e solidariedade para com a dor e desconforto da crianca
cardiopata, apresentando comportamentos de cuidado para com o irmdo e a familia e, de
forma encoberta, ciime e rivalidade. A hora ludica teve um carater, além de diagndstico,
interventivo para essas criancas. Atualmente a literatura aponta para a necessidade de
intervencbes com essa populacdo. A partir dos resultados desta pesquisa, espera-se ter
contribuido na producdo de conhecimento sobre esses irmdos saudaveis e na criacdo de
propostas para intervences com o intuito de prevenir ou minimizar possiveis efeitos adversos
do convivio com um irméo cardiopata.

Palavras-chave: psicologia, cardiopatias congénitas, irmaos



ABSTRACT

Dorea, A. A. (2010). Psychological effects in healthy siblings of children with congenital

heart defects. Dissertacdo de Mestrado, Instituto de Psicologia, Universidade de Séo
Paulo, S&o Paulo.

This study aimed to understand the psychological effects of congenital heart of siblings in
healthy children. The literature review revealed that little attention has been paid to this issue,
although it is known that the healthy siblings suffer from feeling excluded and isolated from
family relationships and the treatment of children with chronic diseases. We evaluated five
children, aged between three and eleven, whose siblings, at the time of data collection, were
hospitalized for treatment of congenital heart disease. The research was conducted through
qualitative analysis with psychoanalysis reference of semistructured interview with parents
and observation play therapy hour with children. We found common themes in the experience
of healthy siblings as change in family routine, with increased responsibilities and interest in
and knowledge about the disease and treatment of their siblings. The healthy siblings
predominantly expressed feelings of empathy and solidarity with the pain and discomfort of
the child with heart disease, presenting behaviors of care for their siblings and family and,
covertly, jealousy and rivalry. The play therapy hour had a interventional character for these
children. Currently, the literature points to the need for interventions with this population.
From the results of this research is expected to have contributed in knowledge about this
healthy siblings and to create proposals for interventions in order to prevent or minimize
possible adverse effects of living with a sibling with heart disease.

Key-words: psychology, congenital heart defects, siblings
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1. Introducéo

A presente pesquisa é fruto de experiéncia na Unidade Pediatrica do Instituto do
Coracao da Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo (Incor- HCFMUSP) onde,
durante curso de especializacdo em Psicologia Hospitalar, eram atendidas criangas com
cardiopatia congénita e suas familias. Foi possivel verificar, por meio dos relatos das mées,
gue muitos dos filhos saudaveis apresentavam tanto sintomas psicologicos (tristeza e choro
facil) como sintomas fisicos (febre, diarreia e dores de estbmago) sem causa organica
aparente. Tais relatos raramente eram espontaneos, visto que essas mées estavam tomadas
pela vivéncia e sofrimento da hospitalizacdo e tratamento da criangca cardiopata. Apenas
guando questionadas sobre os demais filhos surpresas por nunca terem refletido sobre a
questdo, relatavam os sintomas. As semelhancas nos relatos foram surpreendentes e
motivaram o interesse em tentar compreender psicologicamente a vivéncia de criancas
saudaveis cujos irméos sao portadores de cardiopatia congénita.

Através da analise da literatura, foi possivel observar que, quando se fala sobre o
impacto emocional na familia de uma crianca cardiopata, limita-se a investigar o impacto nos
pais da crianga, sobretudo na mae. Ha artigos de diferentes especialidades, com destaque para
a psicologia na literatura internacional e para a enfermagem na literatura nacional, que se
dedicam aos irmdos sadios de pacientes com outras doencas cronicas, porém sao ainda
incipientes e apresentam resultados conflitantes.

A literatura psicanalitica pouco se dedica a tratar sobre a relagdo fraterna e doenca
crbnica, especialmente se comparada aos numerosos trabalhos sobre a relagdo entre pais e
filhos.

Pensando na significativa influéncia da relacdo fraterna na experiéncia de vida dos
individuos, pode-se inferir um custo emocional, em maior ou menor grau, em criancas
afetadas pelo nascimento ou acometimento de uma doenca crénica no irméo.

Os resultados de pesquisas com irmaos de criangas com doengas cronicas apontam
para a fragil condicdo em que eles se encontram e para a possivel necessidade de intervencdo
psicolégica, que também ja vem sendo pesquisada. Tais pesquisas sugerem que irmaos de
criancas com diferentes doencas cronicas compartilham o mesmo complexo de problemas

psicossociais tais como baixa autoestima, isolamento, sintomas psicossomaticos entre outros.
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Os irmdos das criancas cardiopatas podem encontrar-se em situacdo igualmente
delicada com a agravante de que, até o momento, ndo houve um trabalho que vise
compreender e intervir em tal estado de coisas. Como a auséncia de artigos salienta, pouco se
tem olhado para essas criangas, ainda que se suponha que os irméos sadios sofram influéncia
de todos os sentimentos e conflitos despertados pela cardiopatia congénita.

Além disso, a maioria das pesquisas realizadas tenta apreender os efeitos psicoldgicos
da doenca no irmdo saudavel por meio de questionarios e entrevistas com as maes. Isto €, 0s
resultados possuem um Viés, pois trabalham com a percepcdo materna do que € sentido e
vivido pela crianca e ndo com a percepcao da propria crianga.

Assim, h& necessidade de lancar luz, por meio de um enfoque psicolégico com
referencial tedrico psicanalitico, sobre os irmaos de criancas com cardiopatias congénitas,
avaliando por meio de hora ludica as préprias criancas. Os resultados advindos desta pesquisa
podem contribuir com o conhecimento da equipe de saude, especialmente do psicélogo, na
compreensdo da vivéncia dessas criangcas e na elaboracdo de estratégias de intervencao
psicolégica com tais criancas e suas respectivas familias, cujo intuito seria proporcionar um
melhor ajustamento e maior qualidade de vida para o grupo familiar.

Antes, porém, fazem-se necessérias algumas consideracfes acerca de doencas

cronicas, cardiopatias congénitas e seu impacto na familia.
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2. Doenca crénica

O desenvolvimento cientifico e tecnoldgico tem possibilitado o diagndstico precoce
das doencas e a terapéutica adequada permite, muitas vezes, o controle de sua evolugéo e
cura. Mesmo com esses avancos, algumas doencas, especialmente as crénicas, promovem
alteracdes organicas, emocionais e sociais, que exigem cuidados e adaptacdo (Vieira & Lima,
2002).

Segundo o Dicionéario Houaiss (2001), doenga crbnica é uma doenca de inicio
inaparente ou pouco manifesto com longa evolucdo. No mesmo dicionario, encontramos
definicdo de cronico: 1. que concerne ao tempo. 2. medida de longa duracdo, que dura muito
tempo (diz-se de doenca). 3. que apresenta doenca cronica (diz-se de paciente).

Na literatura cientifica pesquisada ha varias defini¢des para doenca crénica. Segundo
Gomes e Bosa (2004), a auséncia de concordancia nesta terminologia manifesta-se nos
métodos empregados nos estudos nesta area e afeta os indices de prevaléncia das doencas
cronicas. Além disso, interfere no desenvolvimento de uma classificacdo apropriada, visto que
sdo enfatizados diferentes aspectos (etiologia, severidade ou caracteristicas da doenga) pelos
pesquisadores. No entanto, apesar de haver na literatura controveérsias sobre a definicdo de
doenca cronica, existe um consenso geral de que esta condicdo é prolongada e que pode
proporcionar possiveis consequéncias adversas na vida de um individuo.

Segundo Pedro (2008), sdo todos os estados patolégicos devidos a causas multiplas
com inicio insidioso, com sintomas diversos, com evoluc¢do longa, muitas vezes com sequelas
e com ressonancia psicolégica, familiar e social. Pedro (2008) assim define o que é uma
crianca com doenga crdnica: “€ toda a crianga que, durante um periodo de tempo apreciavel,
se encontra impossibilitada, devido a causas fisicas, de participar plenamente nas atividades
inerentes a sua idade, no dominio social, recreativo ou de orientacdo profissional”
(http://elelx.ipl.pt/saudeseguranca/doenca/doenca.htm).

Woods, Yates e Primono (1989 citado por Vieira & Lima, 2002) também consideram
doenga cronica como aquela que tem um curso longo, podendo ser incuravel, deixando
sequelas e impondo limitagdes as funcbes do individuo, requerendo adaptacao.

A principal caracteristica da doenca cronica, portanto, é a duragdo. Ela é definida
como de longa duracéo, isto €, uma condicdo que dure mais de trés meses em um ano ou que

necessite de um periodo de hospitalizacdo por mais de um més (Tetelbom, Falceto, Gazal,
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Shansis & Wolf, 1993 citado por Vieira & Lima, 2002). Neste estudo, foi adotada tal
definicao.

A complexidade da doenca, 0 seu tratamento, 0 uso e 0 acesso as tecnologias
influenciam a trajetdria da doenca crénica. Segundo Rolland (1995), existem trés fases na
historia da doenca crénica: a fase de crise, caracterizada pelo periodo sintomatico até o inicio
do tratamento, ocorrendo uma desestruturacdo na vida da crianga e familia; a fase cronica,
marcada pela constancia, progressao e remissdo do quadro de sinais e sintomas, quando a
crianca e a familia procuram dar autonomia e reestruturacdo as suas vidas, e a fase terminal,
abrangendo desde o momento em que a morte parece inevitavel, até a morte propriamente
dita.

Assim, a doenca cronica impde modificacbes na vida da crianca e sua familia,
exigindo readaptacdes frente a nova situacdo e estratégias de enfrentamento. Esse processo
depende da complexidade e gravidade da doenca, da fase em que os membros familiares se
encontram e das estruturas disponiveis para satisfazer a suas necessidades e readquirir o
equilibrio (Vieira & Lima, 2002).

Avancos na medicina e tecnologia possibilitaram que criancas com doencas cronicas
tenham maior expectativa de vida. Dados indicam que entre 10 e 20 milhdes de criangas e
adolescentes nos EUA tenham alguma forma de doenca crénica (Bellin & Kovacs, 2006). Por

iss0, € premente a necessidade de pesquisas com essa populacao e suas familias.
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3. Cardiopatias congénitas

As cardiopatias congénitas sdo malformacdes anatdmicas do coragdo e/ou dos grandes
vasos intratoracicos, resultantes de alteracBes no desenvolvimento embrionario. Isto €, uma
cardiopatia congénita ocorre quando o coragdo ou algum vaso proximo a ele ndo se
desenvolve normalmente antes do nascimento. A maioria das cardiopatias obstrui o fluxo
sanguineo no coracdo ou em vasos proximos ou faz o sangue fluir no coracdo de forma
anormal. Dentre as anomalias congénitas, os defeitos do coragcdo sdo os mais frequentes.
Cerca de 1% das criancas nascidas vivas apresentam alguma malformacédo cardiovascular
(American Heart Association [AHA], 2005; Protasio, 2005).

Sua etiologia ainda ndo estd totalmente definida. Na maioria dos casos, pode ser
considerada a origem multifatorial, levando-se em conta a predisposicéo hereditaria e fatores
ambientais. H4 muitas pesquisas sobre as possiveis causas das cardiopatias congénitas. Em
cerca de 60% das ocorréncias, as causas ainda sdo desconhecidas. Pouco mais de 30%
incluem-se no conjunto das anomalias genéticas. Os 6% restantes mostram-se ligados a
fatores externos (como rubéola materna, drogas teratogénicas, etilismo) que podem causar
prejuizos no desenvolvimento do feto, aumentando o risco de cardiopatia. As cardiopatias
congénitas também podem fazer parte de situacGes que afetam multiplos 6rgdos, como por
exemplo, na Sindrome de Down ou de Marfan (AHA, 2005; Protasio, 2005).

As cardiopatias congénitas podem ser identificadas durante o periodo pré-natal, logo
ao nascimento, na infancia ou ja na vida adulta. Os sinais e sintomas dependem do tipo de
malformacdo e de suas repercussdes sobre a circulagdo. Alguns dos sintomas e sinais que
podem estar presentes, em maior ou menor grau, sdo: dispnéia, cansaco, sudorese, tontura,
abaulamento do térax devido ao grande esforco muscular respiratorio, hipodesenvolvimento
fisico, coloracdo azulada da pele (cianose), dedos com baqueteamento, infec¢des frequentes e
arritmias (Giannotti-Halange, 1988; Romano et al, 2008).

As malformacbes congénitas cardiacas podem, também, ocasionar insuficiéncia
circulatéria e respiratoria em diferentes graus e, nos casos mais graves, envolver severas
limitagcBes como restri¢Oes de atividade fisica com inibi¢cbes motoras que atingem as criangas
em fases muito precoces e criticas de seu desenvolvimento (Giannotti-Halange, 1988).

Existem inUmeros tipos de defeitos cardiacos congénitos e, em cada um deles,

diferentes formas de apresentacdo e comprometimento. A expressao clinica e o tratamento
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dependerdo do tipo e da magnitude das anomalias que podem se apresentar isoladas ou em
associacao. Apenas a titulo de ilustragdo, as seguintes situacdes podem ser identificadas:

e Muito simples; defeitos minimos que nunca irdo requerer mais do que um simples
esclarecimento do pediatra.

e Simples, mas requerendo pelo menos uma etapa de tratamento hospitalar, com
internacdo diagndstica e/ou cirurgica. Isto €, o tratamento cirdrgico é necessario, mas
existe uma perspectiva de resolucdo de restituicdo de normalidade.

e Relativamente simples, mas, necessariamente, envolvendo tratamento cirdrgico. A
proposta é de uma Unica intervencdo, ndo existindo, porém, garantia neste sentido.

e Relativamente simples, mas certamente com mais de uma etapa de tratamento
cirurgico e, portanto, a certeza de maltiplas internacdes.

e “Complexas” ou complicadas: ndo existe possibilidade de restituicdo a uma situagdo
préxima da normalidade. O nimero de etapas do tratamento é imprevisivel, bem como
a sequéncia das mesmas, isto €, em que momento da vida as intervencdes serdo feitas e
com que intervalo. As criangas com essas cardiopatias podem apresentar lesdes
residuais acentuadas limitando suas atividades, desenvolvimento e sobrevida.

e Muito complicadas, requerendo atuacdo especifica precoce, ou seja, intervencgdes
cirdrgicas nos primeiros dias ou semanas de vida.

e Cardiopatias terminais em gue a alternativa é o transplante cardiaco.

Para investigacdo da cardiopatia e diagndstico preciso sdo utilizados recursos como:
estudos radioldgicos, eletrocardiografico, hemodinamico, etc. Depois da investigacdo, é
indicado o tratamento. Nas cardiopatias congénitas, a correcdo cirtrgica deve ser precoce,
envolvendo a utilizacdo de técnicas invasivas de diagnostico e tratamento médico, tais como o
cateterismo e cirurgia (Romano et al 2008; Giannotti-Halange, 1988).

Em dltima andlise, sendo uma moléstia congénita, e portanto, que se origina no
periodo de gestagcdo, pode ter implicagdes subjetivas de relevo nos sentimentos e nos
comportamentos materno e familiar (Giannotti-Halange, 1988). No caso de a ma formagao
congénita ser no coracdo, ndo se pode esquecer do simbolismo que reveste esse 6rgédo e que o
torna diferente dos demais. Visto como o centro da vida e das emocgdes, tratd-lo, “mexer” no
coracdo (casos cirurgicos) tem uma conotacdo muito diferente do que o tratamento realizado
em outros 0rgdos e, consequentemente, atemoriza muito mais. Isto é, os fatores emocionais
podem ndo estar diretamente envolvidos na causa da doenca, mas, sem duvida, trazem

diversas implicacdes no decorrer do tratamento.
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Como resultado de um grande avanco na area médica e cirdrgica nas Ultimas décadas,
muitas anomalias cardiacas vém sendo corrigidas na infancia e, aproximadamente, 85% dos
bebés nascidos com problemas cardiacos chegam a vida adulta (Moller, 1994). Assim, é

preciso conhecer essas criancas e suas familias.
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4. Familia

A definicdo de familia, segundo o Dicionario Houaiss (2001) é: 1. grupo de pessoas
vivendo sob o mesmo teto (esp. O pai, mée e os filhos) 2. grupo de pessoas que tem uma
ancestralidade comum ou que provém de um mesmo tronco 3. pessoas ligadas entre si pelo
casamento e pela filiacdo ou, excepcionalmente, pela adocao 3.1 fig grupo de pessoas unidas
pelas mesmas convicgdes ou interesses ou que provém de um mesmo lugar espiritual.

A familia é concebida também como uma instituicdo e uma conquista histérico-social
com caracteristicas singulares e plurais, reunindo elementos de continuidade e de
contigliidade, incluindo lacos de alianca, de filiacdo e de fraternidade ja apontados. A
interacdo desses elementos esta refletida na psicodindmica familiar, por meio de pactos e
contratos inconscientes (Correa, 2000 citado por Lisboa & Féres-Carneiro, 2005). Todos esses
aspectos interagem para organizar a vida psiquica do grupo familiar e do sujeito desta familia
(Lisboa & Féres-Carneiro, 2005).

Como se pode verificar, as forcas que mantém a familia unida podem ser racionais,
sociais, pragmaticas como também afetivas. As forcas psiquicas, dentro de uma familia,
estabelecem a riqueza das relages assim como o substrato dos conflitos psiquicos. E no
ambiente familiar que se formardo os lacos amorosos e também os sentimentos hostis e que
cada individuo se formara e desenvolvera sua personalidade.

Assim, a familia € um sistema intercomunicante, no qual o comportamento de um
individuo s6 pode ser entendido a partir do contexto de todo sistema grupal e do meio em que
est4 inserido. E composta de tal forma que o todo é maior que a soma das partes (Romano,
1999).

Somado a isso, esta o fato incontestavel de que o meio cultural no qual a familia esta
inserida é determinante de seu funcionamento. Assim, faz-se necessario um breve historico
para uma compreensao da organizagédo familiar atual.

Através dos séculos, com as mudangas politicas e sociais das organizagdes humanas, a
familia sofreu transformacfes. Aries (1981) aponta que um dos grandes fendmenos que
provocaram e orientaram as mudanc¢as na estrutura familiar é de natureza psicoldgica: a
revolucdo industrial do século XVIII coincide com a grande “revolucdo da afetividade”. A
afetividade que era, até entdo, difusa e distribuida entre as varias pessoas da comunidade, a

partir do final do século XIX e no século XX, ficard concentrada no interior da familia. “A
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familia passa, entdo, a deter o monopolio da afetividade, da preparacdo para a vida, para 0
lazer” (Ariés, 1981, p.23), e a exercer fungdes cruciais para o desenvolvimento humano a
comecar pela protecéo, socializacao e afeicdo que os pais oferecem a seus filhos pequenos. A
familia funciona como fonte de crencas, valores e cddigos de comportamento que ddo ao
individuo a sensacédo de identidade perante 0 mundo e a si préprio (Paes Campos, 2004).

A influéncia de uma familia ocorre antes mesmo do nascimento. Ao nascer, a crianca
mergulha em uma estrutura familiar prévia, na qual ja se estabeleceu uma relacdo
fantasmatica com ela (Villela, 1999). O lugar que cada um ocupa na familia determina
experiéncias Unicas que originam vias diferenciadas na construgdo da personalidade de cada
um dos membros (Fernandes, Alarcdo & Raposo, 2007).

Dada a importancia da familia na constituicdo do individuo, pode-se pensar, pois, que
0 surgimento de uma doenca em algum membro da familia pode afetar toda a sua
organizagao, exigindo reestruturagdes no seu funcionamento original e influenciando a todos
de uma maneira profunda (Laing, 1983). Assim, a hospitalizagdo de um dos membros de uma
familia constitui um evento que deflagra uma crise. O equilibrio do sistema € interrompido
pelas necessidades internas e pelas solicitacfes externas. A hospitalizacdo é percebida, entdo,
como ameacadora.

A familia tem objetivos comuns, regras e acordos de relagdo. Frente a um evento
qualquer, as alteracBes que provocara e as necessidades adaptativas dependerdo de como o
evento se iniciou, dos recursos de que essa familia dispde para lidar com essa crise e com a
importancia e a valorizacdo que fazem desse acontecimento. A organizacao e capacidade de
adaptacdo da familia em situacdes de crises dependem da busca incessante de manter seu
equilibrio, que é dindmico e interativo (O"Connor 1983 citado por Romano, 1999).

De acordo com o lugar que o doente ocupa na constelacdo familiar, existem variagdes
nos tipos de comportamento apresentados pela familia. Quando o doente é uma crianca,
emoc0Oes sdo mobilizadas com um caréater diferente daquele de quando o paciente é um adulto.
A crianca, frequentemente, é o centro das atencdes da familia nuclear, e passa a ser objeto
onde serdo depositadas as fantasias, 0s projetos, as frustragdes e as expectativas ndo so de
seus pais, como também de seus irmaos e outros elementos componentes da familia (Parahyba
Campos, Alvares & Abreu, 2004).
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4.1 O adoecer e suas repercussdes na familia

A doenca é sempre experimentada de forma coletiva. Como ja dito, o adoecer interfere
no equilibrio do sistema familiar, alterando sua dindmica, exigindo redistribuicdo de papéis,
reorganizacdo emocional, quebra de rotinas e a emergéncia de sentimentos como inseguranca,
culpa e agressividade (Romano,1997).

O impacto emocional na familia é ainda mais devastador quando o doente é uma
crianga. Espera-se que as criangas, que estdo iniciando seu ciclo vital, vivam situagdes de
salde e crescimento e tenham um desenvolvimento normal, constituindo um choque
defrontar-se com elas na condicdo de doentes (Uzark & Jones, 2003).

O diagnostico de cardiopatia congénita interrompe e modifica o investimento dos
pais com relacdo ao filho. Por se tratar de doenca pouco conhecida para grande parte da
populacdo e por acometer o coracdo, 6rgdo associado ao centro da vida, gera,
predominantemente nos pais, angustia de morte.

As fontes mais frequentes de ansiedade na familia sdo: subito e inesperado sugimento
da doenca; incerteza sobre o prognéstico; medo de que o paciente sinta dor, tenha sequelas da
doenca ou morra; separacdo fisica do paciente e/ou distancia entre hospital e casa (Burd &
Mello Filho, 2004).

Um aspecto importante diz respeito ao tipo de mecanismos de defesa aos quais a
familia recorre no sentido de proteger-se da ameaca externa representada pela doenca. O
mais comum e o que primeiro pode ser observado é um processo de negacdo, manifestado
na tentativa de mudar de médico e procurando outros diagnésticos (Parahyba Campos et al,
2004). Em alguns casos, constata-se uma procura incessante de informacdes sobre a
doenga, com aumento dos sentimentos de ansiedade e inseguranca, devido ao enorme
volume disponivel de informagdes contraditdrias.

H& ainda o mecanismo de projecdo, uma vez que se torna insuportavel conviver
com a ideia de uma situagcdo que pode ter ocorrido sem que haja culpados ou inocentes
(Parahyba Campos et al, 2004). Surgem assim, muitas vezes entre 0s pais, agressoes
mutuas, 0 que representa a tentativa, consciente ou ndo, de diminuir o sentimento de culpa
de cada um (Burd & Mello Filho, 2004).

Os processos emocionais desencadeados pela confirmacdo da doenga incluem, em
certa medida, o sentimento de culpa, presente na fantasia de que néo se teria cuidado bem da

crianca ou de que haveria algum tipo de incapacitacdo pessoal para gerar filhos perfeitos.
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Esses sentimentos sdo multiplicados quando ja existem anomalias congénitas na familia,
complicagdes na gravidez, tentativa de aborto ou gravidez indesejada ou ilegitima (Romano,
2001; Finkel, 2000).

Tal sentimento de culpa é muito comum em pais de criancas com cardiopatias
congénitas e pode despertar atitudes de superprotecdo e permissividade. Em geral, tais
criancas sdo tratadas com vérias regalias, destacando-se na familia suas necessidades e
desejos (Romano, 1997). Percebe-se que se forma um vinculo simbiotico entre mae-filho e
que esta procura superprotegé-lo para compensar os impulsos destrutivos que vivencia. E
comum as mdes, motivadas pela culpa e pela necessidade de estarem sempre proximas da
crianca, acompanhando as consultas e internagdes, abdicarem de qualquer outra atividade em
funcdo do filho cardiopata. O grupo familiar desestrutura-se, pois o pai e os outros filhos
ficam excluidos da relacdo mée-filho doente.

Os pais, especialmente a mée, pelo fato de o doente tratar-se de uma crianga ainda
dependente de cuidados, participam de forma bastante ativa e intensa no tratamento,
sobretudo no momento de hospitalizacdo em que a mée é convocada a estar com a crianga
durante todo o periodo da internacdo. Isto afeta toda a familia, especialmente os irméos sadios
da crianca cardiopata, que se sentem excluidos e isolados das relacGes familiares, bem como
do tratamento e frequentemente nédo recebendo informacdes a respeito da situacdo (Uzark &
Jones, 2003).

Na auséncia da mae, ocorre uma reestruturacdo das atividades antes desempenhadas
pela mesma, havendo a participacdo de parentes e dos demais filhos, visando dar continuidade
as atividades do cotidiano da familia. Destaca-se que a rotina dos outros filhos sofre
mudancas: alguns deixam de frequentar a escola e os maiores assumem o cuidado da casa ou
de outros irmdos menores (Santos, Campos, Dias, Cardoso & Oliveira, 2001; Pedrosa &
Valle, 2000).

A rejeicdo € outro fato que pode ocorrer advindo da frustracdo dos pais em suas
expectativas em relacdo ao filho, por injuncbes do ambiente familiar ou por pressdes sociais.
O mais frequente é a rejeicdo do pai. A mée tende a aceitar melhor a crianca doente, como se
a estreita dependéncia materna durante a gravidez se prolongasse pela ocorréncia da
cardiopatia (Burd & Mello Filho, 2004).

Além disso, no momento em que 0s pais recebem a noticia do diagnostico, precisam
elaborar o luto pela perda do filho ideal e sauddvel que habitava seus sonhos para
estabelecerem um vinculo com a crianga real que esti diante deles, precisando de ajuda

(Romano, 2001; Finkel, 2000). A impossibilidade de resolver adequadamente estes
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sentimentos conflituosos pode determinar atitudes de superprotecdo ou de franca rejeigcéo que
marcardo a relacdo que se estabelecerd com este filho e os demais (Beeri, Haramati, Rein &
Nir, 2001; Ruschel, 2002). A familia se defronta, entdo, com duas tarefas: cuidar da crianca
doente e lidar com sentimentos, as vezes inconscientes, que passam a transformar as relacdes
entre 0s seus membros.

Quando é necessaria a hospitalizacdo, abdicar da funcdo de cuidadores, mesmo que
ndo intencionalmente, gera nos pais sensacdo de incapacidade frente ao filho, além da
emergéncia de sentimentos ambivalentes com relacdo a equipe: ora demonstram ciume e
inveja, criticando o servico, ora reconhecem e admiram o trabalho da mesma (Gagliani,
2008).

Frequentemente, criancas com cardiopatias congénitas necessitam de, pelo menos,
uma intervencdo cirdrgica, tendo de passar o periodo pds-operatorio na Unidade de Terapia
Intensiva Pediatrica (UTIP). Isso pode ocorrer logo apds o nascimento, durante a infancia ou
adolescéncia, sendo uma experiéncia unica ou mdaltipla. A crianga estd se recuperando da
cirurgia e seu quadro ndo é estavel. Por isso, € comum os pais se colocarem em constante
vigilancia dos sinais vitais da crianca e de qualquer mudanca em seu comportamento.
Apresentam insdnia e muitos dao sinais de esgotamento fisico e emocional. As intercorréncias
com outros pacientes a sua volta, a proximidade da morte e a identificacdo com outros pais
que perdem os filhos também sdo grandes fontes de estresse. A UTIP é vista como a
“antessala da morte” e a alta, como um retorno a vida.

A cirurgia da em poucas horas uma solucdo anatdmica e funcional. Mas a familia e a
crianga precisam elaborar a nova identidade e o novo esquema corporal. Para isso, é preciso
que se reorganizem papéis e mecanismos familiares para receber e lidar com uma crianca sé
(Romano, 2001).

Valle e Francoso (1999) enfatizam que, em muitos casos, as necessidades da familia
excedem as do paciente, tornando-se importante que os acompanhantes sejam incluidos no
tratamento da crianca, recebendo suporte ndo apenas para aprender a cuidar da crianca doente,
mas também subsidios para lidar com seus proprios problemas, medos e responsabilidades.

Sendo assim, a familia deve ser vista como parte vital da internacdo dessas criancas,
levando-se a questionar a eficacia de qualquer tratamento em pediatria que ndo considere o
grupo familiar, seu ambiente e a interacdo entre os seus membros. Dessa forma, cada vez mais
0 que se observa é que a familia é considerada um paciente necessitado de atendimento, tanto

guanto aquele que realmente adoece (Parahyba Campos et al, 2004).
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5. Atendimento centrado na familia

A familia e a infancia nem sempre foram objeto de estudo, preocupacdao e interesse por
parte dos profissionais de salde. Na perspectiva biomédica, apenas a doenca e o tratamento
eram objetos do interesse dos responsaveis pela promocao de satde. A enfermidade era vista
como consequéncia de um conjunto de causas que atuavam na producéo de sintomas, 0s quais
deveriam ser eliminados em busca da cura. Neste contexto, 0s aspectos individuais e sociais
eram ignorados.

A ruptura com esse tipo de pensar vem ganhando cada vez mais adeptos, que tém
produzido trabalhos e reflexdes, nos quais o bindmio salde x doenca € visto como um
processo, com formas de organizacdo diferenciadas e individuais, de acordo com variaveis
que incluem tanto os aspectos fisicos como os emocionais e sociais (e, mais atualmente, 0s
espirituais), ai incluindo a familia como parte integrante desse contexto (Parahyba Campos et
al, 2004).

As obras de Winnicott, Spitz, Bowlby e outros, bem como os modernos estudos da
relacdo mae-bebé desde o Utero, contribuiram para tal transformacéo e, assim, atualmente em
pediatria, sempre se leva em conta a dindmica familiar. Cita-se como mudancas resultantes
desse processo, 0 alojamento conjunto e a participacdo quase total das maes nas internacées
dos filhos (Mello Filho, 2004). Aberastury (1978) chega a sugerir que 0 sucesso de um
procedimento cirtrgico depende ndo sé de caracteristicas intrinsecas de uma crianga, mas
também da dindmica familiar envolvida.

Mas nem sempre foi assim. Até meados dos anos 50, os hospitais de todo 0 mundo
tendiam a ser lugares desagradaveis para as criancas. Acreditava-se que a visita dos pais
inibiria a assisténcia e era prejudicial para a crianca que se sentiria aflita quando os mesmos
fossem embora. No entanto, investigadores, com destaque para Bowlby
(1971/19844a,1973/1984b), comecaram a sugerir que as criangas cujos pais ndo visitavam
sofriam um trauma emocional agudo que poderia ter consequéncias psicoldgicas a longo
prazo, na adolescéncia e vida adulta (Shields, Pratt, Davis & Hunter, 2008).

Em 1959, o governo britanico elaborou o Platt Report, um informe para o bemestar
das criancas hospitalizadas que recomendava visitas sem restricdo; permanéncia das maes no
hospital e capacitagdo profissional da equipe médica e de enfermagem para promover a

compreensdo das necessidades emocionais das criangas (Shields et al, 2008). Esse processo
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deu lugar a uma humanizacdo da Pediatria, ainda que o processo de implementagcdo da

participacdo da familia em todos os aspectos do planejamento, prestacdo e avaliacdo da

assisténcia a saude tenha sido lento.

Em 1992, criou-se o Institute for Family-Centred Care nos EUA, cuja tarefa foi

elaborar um programa para melhorar a implementacdo da assisténcia centrada na familia para

a atencdo dos lactantes, criancas e adolescentes. Foram delineados nove elementos que

caracterizariam os servicos de salde centrados na familia:

1.

2
3.
4

reconhecer a familia como uma constante na vida da crianca;

ajudar na colaboracdo pais-equipe em todos 0s niveis da assisténcia;

honrar a diversidade racial, étnica, cultural e socioecondmica das familias;
reconhecer os pontos fortes e a individualidade da familia e respeitar os
diferentes métodos de agir em diferentes situacdes;

compartilhar a informacdo completa e ndo enviesada com as familias de
forma constante;

estimular e facilitar o apoio e a formacao de redes familiares;

responder as necessidades de desenvolvimento da crianca e da familia como
parte das praticas de assisténcia sanitarias;

adotar politicas e praticas que proporcionem apoio emocional e econémico
as familias e

desenhar uma assisténcia sanitaria que seja flexivel, culturalmente

competente e sensivel as necessidades dos familiares.

Segundo a definicdo do Institute for Family-Centred Care:

A atengdo centrada na familia é um enfoque que diz respeito ao planejamento, prestacdo e
avaliacdo da assisténcia sanitaria que se baseia nas associa¢cdes mutuamente benéficas entre os
profissionais da atengdo a saude, os pacientes e as familias. Redefine as relagdes entre os
consumidores e os profissionais de servigos sanitarios. Os profissionais centrados na familia
reconhecem a funcgdo vital das familias em assegurar a salde e o bemestar dos lactantes,
criangas e adolescentes e os membros da familia de todas as idades. Reconhecem que o suporte
emocional, social e de desenvolvimento sdo componentes integrantes da assisténcia a salde.
Promovem a saude e o bemestar dos individuos e das familias e Ihes devolvem a dignidade e 0
controle. A aten¢do centrada na familia é um enfoque da assisténcia sanitaria que determina as
politicas, os programas, o desenho das instalagGes e interagdes da equipe. Produz maiores
resultados sanitarios, melhor designacao dos recursos e maior satisfacdo do paciente e familia.
(Webster, 1999, citado por Shields et al 2008 p.03 )

Como se V&, a base para uma assisténcia pediatrica centrada na familia é a crencga de

que as necessidades emocionais, 0 desenvolvimento de uma crianga e o bemestar familiar sdo
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contemplados da melhor maneira quando o sistema de servigo, ao incluir as familias no plano
de atencdo, apoia com diligéncia a capacidade da familia para satisfazer as necessidades da
crianca. A assisténcia centrada na familia reconhece a familia como especialista na atencéo a
crianca e descreve as perspectivas e informacdes fornecidas aos pais como muito importantes
para a tomada de decisdes clinicas (Shields et al, 2008).

H& uma variedade de possiveis beneficios associados a prestacdo de assisténcia
centrada na familia. Em um estudo, as mudancas em um estabelecimento de cuidado neonatal
baseadas no modelo de assisténcia preconizado como centrado na familia, foram relacionadas
com resultados clinicos favoraveis. Estas mudancas incluiram criar unidades privadas onde as
familias podiam residir e aprender a cuidar dos lactantes no dia a dia; realizacdo de visitas
interdisciplinares diarias no leito, com a participacao dos pais nas decisdes sobre a assisténcia.
Os resultados incluiram reducdo no tempo de internacdo, menos reinternacdes, reducdo do uso
de servicos de emergéncias e diminuicdo da ansiedade dos pais (Forsythe,1981 citado por
Shield et al, 2008).

Assim, os tipos de intervencdo para promover o modelo de atencdo centrado na familia
durante a hospitalizacdo de uma crianca podem incluir:

- intervenc¢des ambientais: como ter areas de privacidade, politicas centradas na familia como
horas de visitas abertas a irmdos e demais familiares e participacdo dos pais no banho e
alimentacéo;

- intervencgdes de comunicacdo: presenca dos pais e participacdo nas visitas interdisciplinares
e conferéncias familiares para planejar a assisténcia futura;

- intervencdes educativas: sessdes educativas estruturadas, programas de educacdo continuada
para os profissionais e programas de pre-internacéo e

-intervencgdes de apoio familiar: relacionadas a assisténcia social como encaminhamentos a
outros servigos e auxilio financeiro (Shields et al, 2008).

Claro esta que ha desafios ao implemento das mudangas que produziriam uma
participacdo familiar significativa na atencdo das criancas hospitalizadas. Sem duvida, houve
avangos na participacdo dos pais no cuidado com o0s pacientes pediatricos, no entanto, com
algumas excecbes pontuais, 0s irmaos continuam sendo excluidos de todo o processo, sendo

inclusive rotulados por alguns estudiosos como as “criancas esquecidas”.
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5.1 O atendimento psicoldgico no ambiente hospitalar

A psicologia, inicialmente, ndo buscava compreender as interacfes possiveis entre o
processo de adoecimento fisico e suas vivéncias. Todavia, essa realidade vem sofrendo
significativas transformacGes e evidencia-se nova postura que privilegia um trabalho
profissional buscando atender o paciente em sua totalidade. Nesse contexto, o psicologo
hospitalar € aquele a quem cabe o resgate do subjetivo e do sujeito. A ele cabe a escuta da
dimensdo emocional, frequente e defensivamente escamoteada e excluida, do sofrimento, dos
medos e ansiedades (Lucia & Quayle, 2001).

O psicologo hospitalar deve ter formacéo clinica e exercer seu olhar no sentido mais
estrito da palavra, isto ¢, “a beira leito”, diretamente voltado ao paciente. A esséncia de seu
trabalho é a mesma daquele que exerce suas atividades em um consultério, mas o trabalho em
hospital tem variaveis ambientais, sociais, organicas, multicausais e complexamente
imbricadas e que ndo podem ser dissociadas da pratica dos outros profissionais da salde
(Romano, 1999).

Assim, a opc¢do do psicélogo por determinadas formas de atuacdo ou procedimentos
metodoldgicos ndo deve depender somente de sua formacdo técnica, mas, fundamentalmente,
dos contornos da realidade. Romper com as determinacdes do modelo tradicional implica
ressignificacdo dos espacos terapéuticos e a criacdo de novas possibilidades terapéuticas,
direcionadas por um método e uma técnica (Lucia & Quayle, 2001).

O paciente do consultério formula sua demanda. No hospital, 0 encaminhamento,
geralmente, é feito pelos membros da equipe e/ou pelo préprio psicologo. Sabe-se também
que a solicitacdo para o atendimento psicolégico no meio hospitalar nem sempre pode
transformar o paciente em ‘“sujeito” de psicoterapia — 0 que muda o enfoque clinico
tradicional de terapia, introduzindo importantes questionamentos no fazer psicologico.
Segundo Lucia e Quayle (2001), a capacidade de operar eficazmente no terreno da medicina
técnica moderna exige do psicélogo um discurso e uma atuacdo que se sustentem, marcando
posicdes em relacdo a um campo especifico que vai além do diagnostico do paciente,
atingindo o &mbito interdisciplinar e institucional.

O entendimento psicoldgico do paciente, no que concerne a sua doenca e a sua cura,
difere radicalmente da concepgdo médica sobre a mesma doenca e a mesma cura. E essencial

que se considere a representacdo de doenca e cura para o doente, sua familia e a equipe, pois
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este é o substrato a partir do qual pode-se tracar politicas eficazes de agdo preventiva, sendo
também fundamental para a pratica médica cotidiana (Lucia & Quayle, 2001).

Outro ponto a ser comentado é a questdo de o espaco fisico ndo ser privativo ao
atendimento psicologico. O controlado e o previsto ambiente de um cede lugar para outro,
pontuado de acontecimentos: companheiros de quartos que frequentemente tentam participar
da “conversa”, interferéncia de outros profissionais, interrup¢ao para exames, intercorréncias.
O psicélogo deve ser absolutamente flexivel, utilizando-se de recursos disponiveis,
adaptando-se de forma inteligente e racional, respeitando limites e fazendo valer os seus,

dentro de um clima de cordialidade e respeito (Romano, 1999).
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6. Irmaos saudaveis de criancas com doencas cronicas

Como j& visto anteriormente, com as mudancas na organizacdo e estrutura familiar ao
longo dos séculos, a responsabilidade pela satisfacdo das necessidades afetivas recaira, no
dizer de Aries (1981), “sobre o casal ¢ os filhos, objetos de um amor apaixonado e exclusivo,
que a morte nao fara cessar” (p.16).

Como disse Winnicott (1989) no titulo de uma de suas obras, tudo comeca em casa. E
na familia que o desenvolvimento do ser humano se inicia. Com efeito, é na familia que s&o
sentidos 0s primeiros amores e 0s primeiros 6dios, é nela que sdo feitas as primeiras
aprendizagens que fazem parte do processo de socializacdo, e € |4 que comeca o0
desenvolvimento da personalidade. Parte significativa de cada individuo € construida, entdo, a
partir das aprendizagens realizadas no quadro familiar, sobretudo das relagdes com os pais e
0s irmaos. Pressupde-se que essas primeiras experiéncias relacionais determinardo, em grande
parte, as relacdes sociais posteriores (Fernandes et al, 2007).

Se o parental é o primeiro contexto relacional para os filhos Unicos e para 0s
primogénitos, o contexto fraternal pode igualmente ser um dos primeiros para 0S
secundogénitos e ultimogénitos, pois os irmdos ja estdo la quando eles nascem. E para 0s
primogeénitos, no geral, o segundo filho nasce poucos anos depois do primeiro e, por isso, a
fratria torna-se um contexto precoce na vida da maioria (Fernandes et al, 2007).

O vinculo fraterno, por situar-se na mesma geracdo, é préximo, igual e simétrico, ao
invés de assimétrico como o vinculo paterno-filial. Essa simetria permite maior liberdade de
seus membros, facilitando suas relagdes. A dominagéo de um irmé&o sobre o outro, se houver,
é negociavel e pode se inverter. Ela ndo é pressuposta, ndo define o vinculo, ao contrério do
que ocorre na relacdo pai-filho. O vinculo fraterno ndo € um simples derivado do vinculo com
0s pais, mas tem vida propria. Contribui para a atmosfera de intimidade e manutengdo da
unidade familiar no sentido de perenidade dos vinculos (Goldsmid & Féres-Carneiro, 2007).

O relacionamento fraterno é, muitas vezes, a unica relagdo intima e didria com iguais
gue a crianga mantém e, por isso, é tdo rico e complexo. A vida psiquica de quem tem irmaos
é profundamente afetada por esta relacdo por toda a vida. A atengdo e o controle dos pais é
mediada pela existéncia desse outro, o irmédo. Dessa forma, a relacdo fraterna permite o
aprendizado da disputa, da admiracdo, da inveja, da cooperacdo, da negociacao, da imitagéo,

da possibilidade de comparar-se e diferenciar-se, do dominar, do amar, do ceder. Enfim,
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possibilita o aprendizado de uma gama de habilidades e sentimentos. Assim, trata-se de um
verdadeiro laboratorio para as relagGes sociais que serdo experimentadas dentro e fora da
familia. Desse modo, a relacdo entre irmdos é uma precursora importante dos relacionamentos
futuros da pessoa (Oliveira, 2006; Villela, 1999). A vida na fratria vai possibilitar a cada um
experimentar a socializacdo antes de vivencid-la com o outro estranho na pracinha, na creche
ou na escola (Goldsmid & Féres-Carneiro, 2007).

As experiéncias compartilhnadas com os irmdos vao produzir as identificaces
horizontais, secundarias as identificacGes verticais representadas pelos ideais das figuras
parentais, mas essenciais pela possibilidade de modelos diversificados dos destinos pulsionais
necessarios para a vida (Goldsmid & Féres-Carneiro, 2007).

O vinculo fraterno pode constituir um dos vinculos mais duradouros de nossas vidas:
“os pais morrem mais cedo, os conjuges vém mais tarde, os amigos mudam” (Meynckens-
Fourez, 1999, p.37 citado por Fernandes et al, 2007). Esse vinculo, que se inicia na infancia e
dura ao longo da vida, tem um poder emocional que modela a histéria de quem nds somos e
de quem nos nos tornamos (Oliveira, 2006).

N&o existe um Unico modelo de relacionamento entre irmdos. Ao contrario, ha uma
multiplicidade de vinculos que se arranjam entre si em diferentes padrfes de relacionamento.
O vinculo fraterno pode ser transformado e ressignificado ao longo de toda a vida, o que
revela seu carater dindmico e duradouro. E importante ressaltar que a atitude dos pais exerce
grande influéncia na variacdo da qualidade do relacionamento fraterno. Tanto a forma como
interagem pais e filhos, quanto a forma como os pais lidam com a relacdo entre os filhos
influenciam a relacéo fraterna (Oliveira, 2006).

Vérios fatos podem intervir na qualidade da relacdo fraterna, facilitando-a ou
dificultando-a, determinando a formacé&o de vinculos afetivos mais ou menos intensos. Dentre
esses fatores estdo: a oportunidade de convivéncia, o sexo do irmé&o, a diferenga de idade, 0
temperamento individual, as intervengfes parentais e 0s eventos de vida previsiveis ou ndo
(casamento, divércio, morte, doenca, nascimento de outros membros). O vinculo mais intenso
gue se pode formar entre irmados € o vinculo de apego. Um vinculo de apego é evidenciado
entre irmdos quando um é para o outro alguém que supre necessidades de conforto e
seguranca, ou seja, constitui a base segura para o outro (Oliveira, 2006).

Bowlby (1973/1984b), ao observar um grupo de criancas de 13 a 30 meses em uma
creche onde haviam sido deixadas temporariamente durante hospitalizacdo de suas maes,

aponta que as criangas que ingressaram na creche em companhia de um irmao permaneceram
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mais calmas e exibiram comportamento menos agitado do que as outras criangas, o que indica
que as criangas encontraram conforto e apoio na figura do irmao.

O nascimento do segundo filho é que inaugura a fratria. Ser e ter um irméo vai
constituir uma das trés contigéncias vitalicias, pois assim como ndo ha ex-pais nem ex-filhos,
ndo existem ex-irmdos (Goldsmid & Feéres-Carneiro, 2007). Benghozi e Féres-Carneiro
(2001) consideram a fratria uma entidade psiquica grupal com um aparelho psiquico
especifico, diferente da soma dos psiquismos individuais dos irmdos. Diferenciam laco
fraterno de relacdo fraterna. O lago fraterno vai ser definido pelo partilhar do mesmo lago de
filiaclo, ou seja, ser irmdo e irma em uma mesma familia. Entretanto, ele ndo define a relagéo
fraterna, que podera ser proxima ou distante, fria ou calorosa, amistosa ou conflituosa.

O vinculo fraterno seria uma construcdo psiquica comum aos membros de uma fratria,
que lhes permite distinguir-se como subgrupo dentro do grupo familiar. Com a chegada do
irm&o, a crianca é obrigada a renunciar a considerar-se 0 objeto exclusivo e privilegiado da
figura materna, o que facilita a diferenciacdo do real e do imaginério, e assegura a mediagéo e
o0 intercambio entre a realidade psiquica e a realidade grupal em seus componentes familiares,
sociais e culturais (Goldsmid & Féres-Carneiro, 2007).

O relacionamento fraterno comega quando um irmé&o torna-se consciente da existéncia
do outro. A chegada do irmao ¢ a chegada do “estrangeiro”, daquele que, com sua presenca,
perturba o equilibrio constituido. Com ele, é introduzida a nogdo de mudanca, a de paridade.
Essa complexa rede de vivéncias inicia-se com a noticia da gravidez e o primogénito, até
entdo filho Gnico, geralmente experiencia sentimentos de ambivaléncia, tanto com relacdo aos
pais quanto com relagcdo ao irmdo. Comportamentos regressivos, ciumes e rivalidade podem
se fazer presentes (Oliveira, 2006; Goldsmid & Féres-Carneiro, 2007).

Esta € uma relacdo que pode ser marcada por conflitos e rivalidades, mas pode
também ser afetiva e intima. Com os irmdos, aprende-se a compartilhar e expressar
sentimentos, a vivenciar experiéncias de companheirismo, lealdade e rivalidade. Os irmdos,
na infancia, sdo profundamente envolvidos um como o outro e esse envolvimento € marcado
por uma ambivaléncia de sentimentos e por interagdes incessantes, alternadas por trocas
positivas e trocas agressivas (Oliveira, 2006).

Essa relacdo e formada e fortalecida durante a infancia, apresenta o apice dos conflitos
e das transformacfes na adolescéncia e, geralmente, reequilibra-se na idade adulta e na
velhice, apresentando uma nova forma de manutencdo da relacdo (Goldsmid & Féres-
Carneiro, 2007).
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Considerando os relatos do Antigo Testamento, pode-se deduzir que a histdria da
rivalidade entre irm&os, levada ao extremo e transmitida como algo inevitavel, faz-se presente
ao longo dos tempos. Os sentimentos de ciime ndo poupam nenhum dos irméos da fratria.
Lembremo-nos da formacdo da fraternidade, segundo Freud, em Totem e Tabu (1913). A
inveja e 0 ciime, sentimentos nunca de todo eliminados, fizeram parte da base do pacto
fraternal, continuamente ameacado pela competicdo, hostilidade e rivalidade fraternas
(Goldsmid & Féres-Carneiro, 2007).

As disputas fraternais sdo comuns a maioria das familias apesar das diferencas de
valores, estilo ou filosofia de vida de cada uma delas. Essas disputas, caracteristicas de todo
grupo fraternal, ttm um carater mais ladico do que agressivo. A finalidade é conquistar e
preservar um espaco dentro do grupo, garantir uma individualidade, buscar o atendimento
satisfatorio de interesses e necessidades e, ocasionalmente, desfrutar das vantagens do poder.
Além de saudaveis, as disputas sdo importantes, pois ensinam a administrar os sentimentos
relativos a perdas e ganhos, apontam limitacbes e modos de tentar supera-las, mostram as
questdes em que tém maior facilidade e a forma de valoriza-las, promovem aliangas, ensinam
a dividir, compartilhar, solidarizar-se e a postergar (Britto, 2002 citado por Goldsmid &
Féres-Carneiro, 2007).

Estudos mais recentes vieram demonstrar que, no relacionamento entre irméos, a
rivalidade e o ciime raramente existem sozinhos; sentimentos como carinho, heroismo,
lealdade, sentimentos de obrigacdo, entre outros, estdo, de modo geral, profundamente
interligados e coexistem com a rivalidade (Oliveira, 2006).

No entanto, o fato de, ao se considerar as relagdes entre irm&os, haver uma tendéncia a
enfatizar mais 0s sentimentos negativos em detrimento de um possivel bom relacionamento,
faz com que ndo se dé a devida importancia ao papel que a fratria desempenha na estruturagdo
familiar. Losso (2001 citado por Goldsmid & Féres-Carneiro, 2007), define a funcédo fraterna
como sendo de ajuda reciproca, de colaboragéo, de assisténcia em um nivel de igualdade, de
defesa dos direitos e de provisdo de modelos de identificacdo entre os irmédos que, por
pertencerem & mesma geragdo, funcionam como modelos de identificagdo diferentes do dos
pais. A relacdo entre os irmdos da-se em um contexto em que, por meio do jogo, torna-se
possivel elaborar a angustia e desenvolver a criatividade. Além do ensinar e aprender
reciprocos, permite também a descarga moderada de agressividade. A possibilidade de
exercer essas funces, com o consequente desenvolvimento de representacOes vinculares
conscientes e inconscientes, implica facilitar o estabelecimento de relagdes “suficientemente

boas” com os pares na vida adulta. Para que os irmdos possam construir um vinculo
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“suficientemente bom”, segundo o autor, ¢ preciso haver uma complementaridade em seus
papéis, além da relacdo de intimidade e certa coincidéncia em seus valores pessoais.

As teorias classicas em psicologia do desenvolvimento ndo incluem explicitamente os
irm&os como facilitadores deste desenvolvimento. Até recentemente, a influéncia dos irméos
era vista como insignificante, uma vez que mediada pela presenga dos pais. A constatacdo de
que a maioria das criangas, em qualquer sociedade, tem irmaos e passa grande parte de sua
vida na companhia deles, fez com que despertasse o interesse pelo estudo sobre irméos. Dessa
maneira, o interesse pelo estudo sobre o relacionamento entre irmados cresceu, numa tentativa
de explicar tanto a influéncia direta de um irmdo sobre o outro como avaliar a influéncia de
aspectos da estrutura familiar como ordem de nascimento, sexo e intervalo entre as idades no
relacionamento fraterno (Ferreira, 1991).

Segundo Villela (1999), a partir da literatura levantada sobre as relaces fraternas,
pode-se estabelecer que existem basicamente dois focos para o tema. O primeiro refere-se a
investigacdo dos sentimentos e fatores que influenciam e determinam a qualidade da relacéo
fraterna. Varios fatores, tais como género, ordem de nascimento, diferenca de idade,
intervencdes parentais e temperamento infantil intervém na relacdo para facilita-la ou
dificultad-la (Goldsmid & Féres-Carneiro, 2007). O segundo foco aborda as influéncias da
relacdo fraterna na organizacao da personalidade do individuo.

A atitude dos pais exerce grande influéncia na variagdo da qualidade do
relacionamento fraterno. Tanto a forma como interagem pais e filhos quanto a forma como os
pais lidam com a relacdo entre os filhos influenciam a relacdo fraterna (Oliveira, 2006). O
casal parental tem as suas proprias vivéncias enquanto membros (ou ndo) de uma fratria e,
assim, cria expectativas nao s6 em relacdo ao novo filho, mas também ao modo como a
relagdo entre ele e 0 mais velho vai se desenvolver. Os pais projetam nos filhos os fantasmas
da sua relacdo com seus préprios irmdos na infancia, ou as fantasias que faziam a respeito de
um irm&o imaginario, caso tenham sido filhos Unicos (Ruffo, 2003 citado por Goldsmid &
Feres-Carneiro, 2007). Estes desejos e fantasias sd&o comunicados por sugestdo ou coercao,
por meio de palavras, gestos, expressfes faciais, encorajamento, proibicdes e até mesmo
punicoes.

Devido ao crescente aumento de familias com diferentes tipos de configuragdes,
atualmente, tem-se 0 que poderia ser chamado de diferentes tipos de irmdos como o meio-
irmdo, 0 coirmdo e os irmdos adotivos. Com tais configuragdes, passa-se a inverter a

perspectiva classica do modo de olhar a familia. A familia nuclear define-se a partir da unido
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de dois progenitores e as redes das familias recompostas parecem ser mais facilmente
compreendidas a partir dos lagos definidos pelos filhos (Fernandes et al, 2007).

A também atual reducdo das fratrias tende a aumentar a intensidade das relacGes entre
0s irmaos e a sua interdependéncia, elevada a um nivel maximo em situacfes de crise. Nas
situacOes cada vez mais frequentes de fragmentacao familiar, as relagcOes fraternas podem ser
vistas, como diz Almodovar (1986, p. 3 citado por Fernandes et al, 2007), como uma “ilha de
estabilidade” ou, até, de “permanéncia familiar”. Essa nova problematica familiar também
contribuiu para o recente interesse nos estudos sobre a fratria.

Mas ndo é sO durante a infancia que se verifica uma influéncia reciproca e
determinante entre os irméos. Mesmo depois, ao longo de toda a vida, longe ou perto, a marca
indelével dessas relacGes parece continuar a fazer sentir-se e a orientar o destino de cada um.
As primeiras experiéncias com os irmdos moldam a maneira de agir, de pensar (Fernandes et
al, 2007).

Existe pouca pesquisa sobre o relacionamento fraterno como possivel precursor de
salde ou de doenca mental na vida adulta. Um estudo longitudinal de Waldinger, Vaillant e
Orav (2007) indica que maus relacionamentos com irméos na infancia sdo um fator de risco
para depressdo na vida adulta. O conflito entre irmdos durante a metade da infancia foi
associado a maior ansiedade, depressdo e delinqiiéncia na adolescéncia. Relacionamentos
mais positivos entre irmaos, no inicio da adolescéncia, foram associados a menos sentimentos
de soliddo, menos depressdo e menos abusos de substancias. Tanto na fase de adulto jovem
guanto entre idosos, os relacionamentos fraternos foram relacionados ao bemestar
psicoldgico.

A literatura psicanalitica sobre a relacdo fraterna € escassa, principalmente se
comparada aos numerosos trabalhos e consequente desenvolvimento tedrico sobre a relagéo
entre pais e filhos (Villela, 1999). Todavia, psicanalistas e psicologos como Adler, Freud e
Piaget, mesmo que so6 em breves linhas, salientaram a importancia do contexto fraternal no
desenvolvimento individual. Foi Adler o primeiro a definir, em tragos gerais, a personalidade
correspondente a cada uma das principais posic¢Oes fraternais. Foi ele o primeiro a indicar a
constelagdo de irmdos como o primeiro “microcosmo” social, anterior a vida escolar e social,
no qual a crianga, na relacdo com os iguais que sdo 0s seus irmdos, pode aprender a
desenvolver as suas capacidades cooperativas e a preparar-se para enfrentar os problemas da
vida (Fernandes et al, 2007).

A referéncia a relacdo entre os irmaos e suas vicissitudes entre 0 amor e 0 6dio, assim

como sua influéncia no desenvolvimento do individuo, ja se fazia presente também nos
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escritos de Freud, embora ndo como tema central. Freud, em A interpretacdo dos sonhos

3

(1900/1972), cita alguns exemplos do trauma do nascimento de irmaos: “...muitas pessoas,
portanto, que amam seus irmaos e irmas e se sentiriam desolados se eles morressem, nutrem
desejos maléficos contra eles em seu inconsciente, datando de épocas anteriores; e estes sao
passiveis de serem concretizados nos sonhos” (p.266).

Freud (1900/1972) também observou o ressentimento e o 6dio sentidos pelo irméo

mais novo:

A crianga mais velha maltrata o mais jovem, xinga-o e rouba-lhe os brinquedos; ao passo que o mais
jovem fica ardendo de raiva, impotente contra o mais velho, inveja-o e teme-0 ou enfrenta seu opressor
com 0s primeiros sinais de amor a liberdade e senso de justica. (p.265)

Ha de se constatar também que Freud (1908/1976) considerou os efeitos positivos das
relacOes fraternas. Freud afirma que o nascimento de um irmdo provoca o interesse sexual da
crianga, “desperta suas emogoes e aguca, sua capacidade de pensamento” (p.216). Segundo
ele, as reacOes negativas iniciais das criancas frente ao nascimento de um irmdo sao
transformadas e auxiliam no seu desenvolvimento como por exemplo, no surgimento de
espirito de grupo:

....durante longo tempo nada da natureza de um instinto gregario ou sentimento de grupo pode ser
observado nas criangas. Algo semelhante a ele se desenvolve, num quarto...com muitas criancgas, fora
das relacbes dos filhos como os pais, e assim sucede como uma reacdo a inveja inicial com que a
crianca mais velha recebe a mais nova. O filho mais velho certamente gostaria de ciumentamente por de
lado seu sucessor, manté-lo afastado dos pais e despoja-lo de todos os seus privilégios; mas, a vista de
essa crianga mais nova (como todas as que virdo depois) ser amada pelos pais tanto quanto ele proprio,
ele é forgado a identificar-se com as outras criangas. Assim no grupo de criangas desenvolve-se um
sentimento....de grupo, que é ainda mais desenvolvido na escola. (Freud, 1921/1976, p.152)

Assim, pode-se reconhecer, em Freud, a importancia da relacdo fraterna no
desenvolvimento da personalidade.

Outros autores psicanalistas como Klein, Winnicott, Mahler, ao abordar o tema das
relagOes fraternas, raramente mencionam o carater construtivo dessa relagdo. Segundo Vilella
(1999), deve-se considerar que as descobertas de Freud e seus seguidores deram-se por meio
das observacdes clinicas de pacientes, e talvez isto explique a predominancia da visdo do
papel da relagéo fraterna na formagéo da neurose.

Klein (1981) traz uma contribuicdo interessante para o estudo da relagédo fraterna: a
nogdo de justica, de lei. A partir do nascimento do segundo filho, terdo inicio partilhas,
negociacles, julgamentos. O filho mais velho necessitard reorganizar seu espaco e sua
maneira de pensar, levando em conta a existéncia do mais novo. A fratria desloca o
primogénito do lugar unico e privilegiado que este, até entdo, ocupava na relagdo com seus

pais.
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O que se sabe hoje é que a influéncia dos vinculos fraternos se estende por toda a vida,
transformando-se nos diferentes periodos do desenvolvimento e repercutindo nas mais
diferentes areas de organizacéo da personalidade, seja no estabelecimento do carater, seja na
escolha do parceiro amoroso ou no estabelecimento nas relacbes de amizade (Neubauer,
1982).

Pensando, pois, nesta significativa influéncia da relacdo fraterna na experiéncia de
vida dos individuos, podemos inferir um custo emocional, em maior ou menor grau, em
criancas, inevitavelmente afetadas pelo nascimento de um irmao acometido por uma doenca
cronica no irméao.

No entanto, pesquisas na area de satde familiar priorizam a relacdo entre pais e filhos,
mais especificamente, na diade mae-filho, sendo raro um estudo sistematico das relacfes
fraternas em pesquisas de salde. Esta escassez de estudos € ainda maior quando o tema da
relagdo fraterna enfoca a questdo da doenca em um dos irmédos. Nao se pode esquecer que as
criangas que convivem com a doencga de um irmdo o fazem durante sua prépria infancia, ou
seja, durante o processo de desenvolvimento de sua personalidade. Todas as implicacBes da
dindmica da familia exercerdo forcas sobre essas pessoas cujos mecanismos de defesa do ego
ainda séo frageis.

Autores ressaltam a importancia da reacdo dos pais frente a doenca e ao filho doente
na relacdo fraterna. H& uma demanda parental sobre os irmdos saudaveis de um
amadurecimento precoce, uma vez que lhes é exigida uma compreensdo dos acontecimentos
familiares, como entender e suportar as necessidades especiais da crianca doente, assim como
retardar ou suspender as suas préprias. Os pais sentiriam dificuldade em abordar o assunto da
doencga com seus outros filhos, e as criangas saudaveis tambeém raramente comentariam ou
fariam perguntas relativas a doenga ou ao tratamento, o que provocaria uma diminuicdo de
comunicagdo que se estenderia para outros aspectos da vida familiar, produzindo uma espécie
de “pacto de siléncio”.

Desse modo, supde-se um sofrimento especifico dessas criancas, 0 que justifica
aprofundamento na analise e producgéo de estudos e projetos de atendimentos profilaticos. As
escassas pesquisas apontam que irméos de criangas cronicamente doentes constituem uma
populacéo de risco, em termos de saude mental.

Atualmente, tem-se notado um crescimento no interesse sobre o bemestar dos irmaos.
Porém, esse interesse ainda € incipiente. Isto €, estamos negligenciando uma populagdo que

tem um alto risco em termos de saude mental. Pesquisadores do Hospital A.C.Camargo
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acabam de finalizar um estudo em que descobriram que a qualidade de vida dos irmaos

saudaveis é pior do que a do prdprio doente.

6.1 Revisao da literatura

Foi realizada uma pesquisa na base de dados MEDLINE com o objetivo de fazer uma
revisao sistematica sobre o tema. A principio, a pesquisa foi restrita a cardiopatia congeénita,
mas, devido & escassez de material, a busca ampliou-se de modo a produzir material suficiente
para analise. Ndo houve limite de data para a busca. Foram considerados apenas estudos na
lingua inglesa. Os descritores utilizados foram: irmaos, psicologia, cardiopatias congénitas, e
doenca cronica.

Foram encontrados 82 artigos pertinentes ao tema produzidos desde 1979. Os artigos
foram categorizados por temas, década em que foi realizado e patologias estudadas.

Assim, temos que, de 1979 a 1989 (considerado aqui como década de 80), houve a
producdo de 17 artigos. Durante a década de 90, foram escritos 28 artigos e, por fim, nos anos
2000, se tem até o momento da pesquisa (maio/2009), 37 artigos. Claro estd que ha um
aumento, ainda que discreto, do interesse sobre os irmdos na area da satde familiar.

No que se refere aos temas, os artigos foram divididos da seguinte forma:

Década de 80 Década de 90 Década 00 Total

Familia (incluindo |00 02 03 05
irmaos)

Percepcao dos pais |02 03 01 06
Fatores de |02 03 04 09
ajustamento

Dinamica 13 18 20 51
psicologica

IntervengOes 00 02 09 11
Total 17 28 37 82

Foram incluidos no eixo Familia todo estudo que, de alguma forma, considerou os
aspectos da familia da crianga com doenca cronica, incluindo o irmao saudavel sem, no

entanto, tratar especificamente das questdes ligadas a ele.
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Em Percepcéo dos pais, foram agrupados estudos que avaliaram qual era o ponto de
vista dos pais a respeito do bemestar do irméo. Isto é, aqui ja é considerada a especificidade
do irmdo, ainda que esta ndo seja avaliada diretamente.

Quanto aos Fatores de ajustamento, estes tratam de avaliar as possiveis variaveis que
poderiam ser responsaveis por maior ou menor adaptacdo da crianca saudavel com relagdo a
doenga do irmdo. Tais fatores podem estar associados, por exemplo, com idade, ordem de
nascimento, sexo, coesao familiar etc.

Em Dinamica psicoldgica, foram agrupados os textos que se dedicam a descrever ou
analisar as vivéncias emocionais de criangas com irmaos com alguma doenca, bem como
hipotetizar um funcionamento psicolégico mais ou menos comum entre essa populagdo. O
impacto psicossocial, que trata a respeito das mudancas e adaptacdes que poderiam ocorrer na
vida de uma crianga cujo irmdo € acometido por alguma doenca, estd contido neste eixo
tematico. Pode ser desde uma queda no rendimento escolar até um amadurecimento precoce
exigido pela situagéo vivida.

Finalmente, em Intervencdes estdo os trabalhos que, partindo do pressuposto de que
essa é uma populacéo de risco, propdem e/ou avaliam diferentes alternativas para prevenir ou
tratar possiveis consequéncias adversas de se conviver com um irméo doente.

Analisando a frequéncia dos estudos ao longo das décadas, temos que, desde a década
de 80, ha um interesse maior em analisar a dindmica psicoldgica e o impacto psicossocial
dessas criancas. J& nos ultimos anos, talvez como resultados desses trabalhos, houve
preocupacdo em avaliar as possiveis intervencdes para essa populacdo. O objetivo do presente
trabalho aproxima-se desse modelo, isto €, visou verificar se hd ou ndo um impacto emocional
no fato de se conviver com uma crianga com doenca cronica (cardiopatia congénita) para, se

confirmado, futuramente definir estratégias de prevencdo e/ou intervencao.
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Quanto as patologias estudadas, foi possivel encontrar uma grande variedade aqui

exposta:

Década de 80 Década de 90 Década 00 Total
Diabetes 01 00 01 02
Deficiéncia 06 04 03 12
fisica/mental
Doenca crbnica| 09 12 16 38
(ndo definida)
Sd. Down 00 02 01 03
Cardiopatia 00 01 02 03
Cancer 00 04 05 09
Autismo 01 02 04 07
Talassemia 00 01 01 02
Outras (HIV, |00 02 04 06
distarbios
emocionais,anemia
fanconi, anorexia,
gueimaduras e
epilepsia)

Fica evidente, através deste quadro, que existem poucos trabalhos especificos a
respeito da cardiopatia, ainda que esta seja a maior e mais frequente malformacao em recém-
nascidos. Este trabalho pretende contribuir ao lancar luz para essa populacéo.

Tendo sido apresentado um panorama geral dos temas e patologias estudados ao longo
das décadas, foram revisados e analisados apenas 0s artigos mais recentes, ou seja, a partir do
ano 2000, de modo a aumentar a compreensdo do que atualmente se conhece e se investiga a
esse respeito.

Os artigos selecionados ndo sdo apenas os relacionados a cardiopatias, uma vez que,
como ja visto, sdo muito escassos, e sim a todos os que se referem a alguma doenca crénica.
Foram descartadas as demais afeccdes que envolvem diretamente a saide mental (autismo,
Sindrome de Down) posto que as implicagdes e variaveis, bem como o estigma social, podem
ser diferentes dos relacionados as doencas ditas apenas fisicas.

Dos 28 artigos que foram analisados, 19 foram escritos exclusivamente por psicélogos
ou por equipes que continham tais profissionais. Tal achado sugere que, ao contrario do que
ocorre no Brasil em que predominam estudos realizados pela Enfermagem, a Psicologia, no
ambito internacional, tem se interessado pelo tema saude e familia.

Os irméos de cardiopatas tém sido pouco estudados. Somente foi possivel acessar uma

pesquisa com essa populacdo especifica. De acordo com 0s autores, pais de criangas com
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cardiopatias experimentam mais dificuldades e relatam maiores niveis de estresse do que pais
de criangcas com outros problemas congénitos ou cronicos (Wray & Maynard, 2006). No
entanto, outros estudos afirmam que irméos de criangas com cancer demonstram maiores
niveis de sofrimento do que irmaos de criangas com outras doencas cronicas (Sidhu, Passmore
& Baker, 2006).

Ambos os achados sdo consistentes com uma meta-analise da literatura realizada por
Sidhu et al (2006) afirma que doencas que interferem no funcionamento do dia a dia, como o
cancer e a cardiopatia congénita, ttm um impacto mais profundo na vida das criancas
saudaveis. Isto é, ainda que a gravidade da doenca ndo esteja relacionada com os efeitos
psicoldgicos, existe um espectro de doencas que afeta o dia a dia da familia e que esta
relacionado com efeitos negativos de forma mais premente do que doencas que ndo afetam a
rotina diaria (Barlow & Ellard, 2005).

Analisando as diversas pesquisas sobre irmdos saudaveis de criancas com variadas
doencas crbnicas, 0 primeiro aspecto que salta aos olhos sobre o tema é que os dados a
respeito dos efeitos psicologicos a curto e longo prazo no irmao sdo contraditorios e
inconsistentes (Labay & Walco, 2004). Segundo Sharpe e Rosister (2002), a impressdo mais
marcante de tais estudos é a falta de consenso.

Alguns estudos sugerem que ndo ha diferencas significativas no ajustamento de irmaos
de criancas doentes e grupos controles (Labay & Walco, 2004). Um ndmero reduzido de
estudos aponta sentimentos e comportamentos que indicam que a crianca se fortalece com a
experiéncia de ter um irmao doente. Estas pesquisas apontam como possiveis efeitos positivos
da convivéncia com um irm&o doente: a tolerancia; o insight e compaix&o; maior maturidade;
aumento da autoconfianca; aumento da empatia, dirigida ndo so a crianca doente como as
outras pessoas em geral; solidariedade manifestada sob o desejo de ajudar; valorizagéo da
vida e crescimento pessoal; vinculos familiares mais proximos (Bezerra & Verissimo, 2002;
Hutson & Alter, 2007; Silver & Frohlinger-Graham, 2000). Tais efeitos positivos sdo mais
presentes em irmaos mais velhos (L&hteenmaéki, Sjoblom, Korhonen & Salmi, 2004). Tais
resultados sugerem que, apesar do fator estressante da doencga do irmé&o, essas crian¢as podem
ganhar forca com essa situacdo (Jackson, Richer & Edge, 2008). Quando esses sentimentos e
comportamentos estdo presentes, o processo de desenvolvimento da crianga preserva-se
saudavel (Bezerra& Verissimo, 2002).

Porém, os sentimentos e comportamentos que indicam sofrimento predominam na

maioria dos artigos, caracterizando que a experiéncia das criangas durante a doenca e a
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hospitalizacdo de um irmdo é muito dificil, podendo afetar o processo de desenvolvimento
infantil (Bezerra & Verissimo, 2002).

Ha evidéncias que mostram que irmé&os de criancas com doencgas cronicas tém duas a
trés vezes mais riscos do que a populacdo geral de apresentarem problemas comportamentais
e psicolégicos tais como: baixa competéncia social e autoestima; timidez; sintomas
psicossomaticos; relacBes pobres; delingliéncia; soliddo; isolamento; ansiedade; depresséo;
raiva; preocupacao excessiva e um decréscimo no desempenho escolar (Wiliams et al, 2003;
Taylor & Fuggle, 2001; Sharpe & Rossister, 2002).

Outras revisdes destacam um risco aumentado nessa populacdo para um ajustamento
pobre, altos niveis de agressividade e relagBes interpessoais desadaptativas, tendéncia para a
somatizacdo, distirbios de sono e alimentacdo, maiores comportamentos de risco e
introspeccdo (Silver & Frohlinger-Graham, 2000; Jackson et al, 2008; Lahteenmaki et al,
2004).

A pesquisa com cardiopatas de Wray e Maynard (2005) indica que irmdos de quase
um terco da amostra foram afetados pela cardiopatia congénita, especialmente aqueles cujos
irmdos doentes se submeteram a um transplante ou que apresentavam lesdes cianoticas.
Irmdos de criangas com cardiopatias congénitas apresentam um aumento de comportamentos
antissociais. Em um quarto da amostra, menos tempo da familia é dedicado as criancas
saudaveis, aumentando para a metade quando ha um transplante. Esses resultados sao
consistentes com os anteriores que afirmam haver uma relacdo entre a intensidade do
tratamento e problemas comportamentais e diminuicéo de cuidados com os irméos saudaveis.

Tais resultados sugerem que uma parcela significativa dessa populacdo é afetada
psicologicamente e se beneficiaria de intervencGes desenhadas especificamente para ela.
Esses achados também concluem que, independente da gravidade real da doenca, a presenca
de uma cardiopatia congénita gera um impacto na vida diaria de parcela significativa das
familias e irmaos, especialmente se associada com outros problemas de saude.

Muitas vezes rotuladas como “criangas esquecidas”, os irmaos saudaveis de criangas
com doengas cronicas suportam um sofrimento psicossocial significativo e sdo isoladas de
sistemas de apoio dentro e fora da familia. Os pais reconhecem que suas criancas saudaveis
gueixam-se por mais atencdo, mas geralmente eles tém pouco tempo e energia para atender a
essas demandas (Massimo & Wiley, 2008).

A sensacdo de soliddo e isolamento ocorre pela auséncia de alguém com quem
conversar. Essas criangas, muitas vezes, ndo recebem atencdo dos pais, dos outros membros

da familia, dos amigos, nem da equipe de satde. Nao recebem informacdes, nem participam
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dos processos de decisdo, seja no ambiente doméstico, seja nos cuidados a crianga doente no
hospital. O tratamento favorece o distanciamento, tanto fisico quanto emocional, do irméo
doente e de seu acompanhante, que geralmente é a mae (Bezerra & Verissimo, 2002).

O sentimento de inferioridade aparece quando a crianca revela sentir-se menos
importante que seu irméo doente, sentindo que suas necessidades tém um valor menor do que
as de seu irmé&o, pelo fato de que elas ndo s&o minimamente priorizadas e atendidas por seus
pais (Bezerra & Verissimo, 2002).

A crianca mostra sua apreensdo quanto a doenca do irmédo. A adequacdo perante 0s
cuidados que o tratamento demanda faz com que o irmdo saudavel exerca novos papéis,
criando um estado de vigilancia atipico e maturidade precoce, com impacto negativo no seu
cotidiano. Isso pode dar origem a sentimentos como culpa, depressdo e ansiedade ja que
muitas vezes essas criangas atribuem complicacbes no estado de saude do irmdo a algo que
fizeram (Pedrosa & Valle, 2000).

A autocensura surge nessas situacdes: a crianga procura 0 maximo de controle nos
seus atos para que nada saia errado e prejudique o irmdo doente; as brigas, geralmente, sdo
excluidas da relacdo. Mas, por outro lado, desejam ter os cuidados paternos que sao
oferecidos ao paciente. Os irmédos sadios vivem, assim, sentimentos ambiguos, pois num
momento compreendem a necessidade do paciente e, em outro, sentem-se abandonados e
enciumados (Pedrosa & Valle, 2000).

Essas criancas demonstram também muita ansiedade em relacdo a propria satde. A
convivéncia com o irmdo doente estimula 0 medo da crianca de adoecer também. As criancas
passam a notar qualquer diferenca em seus corpos e relaciona-las aos sintomas da doenca do
irméo (Bezerra & Verissimo, 2002).

Como ja dito, o sentimento de culpa é muito comum em pais de criangas com
cardiopatias congénitas e desperta atitudes de superprotecdo e permissividade. Em geral, tais
criangas sdo tratadas com varias regalias, destacando-se na familia suas necessidades e
desejos. Assim, ndo é raro que pais influenciem os irmédos saudaveis a ceder brinquedos e
privarem-se de seus desejos em favor do irméo que é doente (Romano, 1997).

A crianca sadia percebe que os pais precisam estar envolvidos no processo de
tratamento do irmdo, mas sofrem com isso porque sentem a auséncia quando ocorrem as
internacdes, ou mesmo quando 0s pais estdo em casa, mas voltam a atencdo somente para a
crianca doente (Pedrosa & Valle, 2000).

Assim, as reacOes da crianca a doenca ou hospitalizagdo de outro irmdo podem ser de

raiva, ressentimento, ciime e culpa. A culpa decorre, habitualmente, da repressdo de outros
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sentimentos (desejos de morte e raiva intensa) e ocorre com maior frequéncia em criangas
maiores (Gogan & Slavin, 1981 citado por Pedrosa & Valle, 2000). Segundo Bezerra e
Verissimo (2002), a raiva é geralmente dirigida apenas ao irmédo doente, ndo se voltando para
0S pais.

O tratamento diferenciado oferecido a crianca doente pelos pais é observado pelo
irmdo saudavel, que percebe a doenca como protagonista de ganhos secundarios. Este fato
acaba gerando queixas psicossomaticas das criancas saudaveis. Em pesquisa de Pedrosa e
Valle (2000), varias maes relataram que seus filhos apresentavam sintomas semelhantes ao
paciente, sem qualquer causa patoldgica relacionada. No entanto, ndo é raro que até as
queixas verbais das criancas sadias em relagdo ao seu estado de salde sejam postergadas. 1sso
se comprovou com a reducdo de consultas dessas criancas ao pediatra e ao dentista, mesmo
qguando elas apresentavam queixas que, em outras situacdes, 0s pais teriam considerado
prioridade (Bezerra & Verissimo, 2002).

Os comportamentos dos pais influenciam diretamente e de maneira muito incisiva a
experiéncia das criancas. Outro ponto importante a ser ressaltado é que nem sempre 0s pais
percebem que os filhos sadios estdo precisando de ajuda e, quando se ddo conta, nem sempre
sabem como ajuda-los. Isto €, os pais, que seriam sua primeira fonte de apoio, também
demonstram dificuldades em lidar com seus filhos saudaveis (Bezerra & Verissimo, 2002).

Segundo Pedrosa e Valle (2000), geralmente, na tentativa de preservar 0s irmaos
saudaveis, os pais evitam falar, quando ndo escondem deliberadamente, o que esta ocorrendo
com o irmdo doente. Assim, a crianga constrdi seus conceitos sobre a doenca e o tratamento a
partir das conversas esparsass que percebe, e este entendimento, muitas vezes, vem
acompanhado de davidas, medos e temores que podem propiciar fantasias e reacfes somaticas

Hutson e Alter (2007) elegeram quatro grandes temas que parecem estar presentes nas
experiéncias dos irmdos saudaveis: retencdo, invisibilidade, preocupacdo e desesperanca.
Retencdo é um termo usado para descrever a tendéncia que essas criancas tém de se fecharem,
se encapsularem, confinando emocdes e informacgfes a respeito da doenca. Essas criangas
relatam um enorme gasto de energia em guardar seu proprio sofrimento para si para evitar
causar maior dor e preocupagdo em seus pais e irmdo doente. A invisibilidade trata dos
sentimentos dessas criangas de se sentirem menosprezadas e excluidas das relacGes familiares.
Os irméos relatam, de forma indireta, esse sentimento de invisibilidade. Também foi
encontrado um comportamento do tipo “ficar abaixo do radar”, como forma de evitar
conflitos e ganharem aprovacgédo. Eles manifestam o desejo de aliviarem os pais do fardo

relacionado ao cuidado com o irméo doente (Hutson & Alter, 2007).
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Outra manifestacdo dos irmdos saudéaveis foi a preocupacdo, manifestada
especialmente no cuidado com a familia. Eles priorizam as necessidades e desejos dos pais e
da crianca doente, em detrimento de suas proprias. Eles reconhecem o sofrimento dos
familiares, mas parecem ndo conseguir reconhecer suas préprias necessidades e dor.
Mostram-se preocupados com a doenca, tratamento e prognostico do irmao (Hutson & Alter,
2007).

Hutson e Alter (2007) frisam que, geralmente, o sentimento de tristeza ndo aparece de
forma explicita, mas de forma implicita em seus relatos e comportamentos. Muitos choraram
durante a entrevista. A tristeza persistente, segundo os autores, parece produzir um sentimento
de desesperanca. Sentimentos como ciime, soliddo e sensacdo de abandono estdo presentes,
porém, de novo, de forma implicita, uma vez que justificam como necessaria a atencdo dos
pais para com o irméo doente.

A crianca também pode apresentar dificuldades escolares. Elas podem ter problemas
de concentracdo. Dificuldades também podem ocorrer porque o irmdo pode ter auséncias
escolares frequentes. Isto pode ser devido ao desejo do irmdo para passar o tempo com o
irmdo ou irma doente ou pela necessidade da familia do irmao cuidar das outras crian¢as nos
dias de consultas médicas (Fanos, Fahrner, Jelveh, King & Tejeda, 2005).

Ha& estudos que afirmam que os pais subestimam os problemas apresentados pelas
criancas. Isso seria causado pela falta de atencdo dos pais durante os primeiros meses de
tratamento (L&hteenméki et al, 2004). Outros apontam que os relatos dos pais sdo mais
negativos do que os das proprias criancas (Barlow & Ellard, 2005).

Claro esta que a inconsisténcia ainda impera no que se refere aos efeitos psicoldgicos
de irmdos de criangas com doencas cronicas. Defini¢bes imprecisas, auséncia de estudos
longitudinais, metodologias falhas e discordantes sdo fatores identificados como deficiéncias
nas pesquisas sobre o tema.

Apesar do risco elevado, efeitos adversos no funcionamento psicolégico dos irméos
saudaveis ndo sdo inevitaveis (Silver & Frohlinger-Graham, 2000). Dai a necessidade de
desenvolver pesquisas que possam contribuir para que se encontrem meios de identificar

problemas existentes e estratégias para ajudar esses irmaos que estdo em risco.
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6.1.1 Fatores de ajustamento

Apesar do consenso de que hd um impacto na vida dos irmédos saudaveis, os dados séo
limitados no que se refere aos fatores especificos de risco e protecdo para 0 ajustamento
psicolégico e em como promover resiliéncia nessa populacao (Bellin & Kovacs, 2006).

A percepcéo de que ter um membro da familia doente ndo condena todos 0s membros
da familia a terem dificuldades desafia os profissionais a entender o porque alguns
permanecem saudaveis e se saem bem, mesmo em risco, e outros ndo (Bellin & Kovacs,
2006; Silver & Frohlinger-Graham, 2000).

Ajustamento é a habilidade mental, social e fisica de se adaptar ao estresse. O mau
ajustamento pode ser manifestado de varias maneiras como, por exemplo, por meio de
problemas comportamentais, baixa autoestima, desordens emocionais e relagfes pobres
(Jackson et al, 2008).

A compreensdo do que colabora na adaptacdo da familia é o estudo da resiliéncia.
Bellin e Kovacs (2006) descrevem resiliéncia como um conjunto de padrdes comportamentais
positivos e capacidades internas demonstrados em circunstancias adversas. Apesar de haver
um consenso de que a resiliéncia emerge de uma interagdo em curso entre fatores de risco e
protecdo, a exata natureza desta interacdo permanece fonte de debate. A resiliéncia se
desenvolve do interjogo entre caracteristicas individuais, processo familiar e condicGes
ambientais.

Fatores de risco sdo definidos como variaveis, incluindo atributos individuais,
caracteristicas familiares e condi¢fes ambientais que aumentam a possibilidade de inicio,
piora ou manutencdo de problemas. Por outro lado, fatores de protecdo sdo descritos como
variaveis que eliminam ou diminuem consequéncias negativas de se estar em risco e sdo, da
mesma forma, individuais, familiares e ambientais (Bellin & Kovacs, 2006).

O impacto emocional e comportamental da doenca cronica no irmdo é determinado
multifatorialmente e é influenciado por caracteristicas do irméo saudavel, da diade de irmé&os
(género, ordem de nascimento etc), da natureza da condicdo da crianca doente e do
funcionamento parental e familiar (Lobato, Kao & Plante, 2005; Silver & Frohlinger-Graham,
2000).

Estudos a respeito de cardiopatias congénitas e outras doencas crénicas acharam, de
forma consistente, que o ajustamento esta associado ao processo adaptativo e ndo a gravidade

do caso. Pesquisas que investigaram preocupagdes referentes a doenca encontraram uma
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constancia ao longo de diferentes niveis de gravidade e em diferentes faixas etéarias (Wray &
Maynard, 2005).

De forma similar, segundo Whaley e Wong (1989), as reacbes a doenca e
hospitalizacdo de um irmao variam de acordo com: as experiéncias anteriores que a crianca
tenha com separacdo e doencas; os sistemas de apoio oferecidos pelos pais e pela equipe de
salde e sua fase de desenvolvimento.

Pesquisas mais recentes tém-se centrado em reconhecer comportamentos especificos
gue sdo os mais significativos na promocao do enfrentamento do paciente, dos pais e dos
irméos (Massimo & Wiley, 2008). No entanto, no caso dos irmdos, ainda s&o muito escassas,
0 que é alarmante, especialmente porque os irmados saudaveis podem experimentar maiores

niveis de estresse do que a propria crianca doente (Bellin & Kovacs, 2006).

- Fatores de risco

Pesquisas indicam que a depressdo materna eleva os riscos de problemas de
ajustamento em todas as criancas, inclusive irméos de criangas com doengas crénicas (Lobato
et al, 2005).

Jackson et al (2008) afirmam que a maior idade do irmdo saudavel no momento do
diagndstico esta associado a um pior ajustamento, talvez porque uma criangca mais velha tenha
mais condi¢Oes de perceber as mudancas na vida familiar apds a doenca. Ja Lobato e Kao
(2005) afirmam que risco de um mau ajustamento é maior para as criancas menores. Segundo
Bellin e Kovacs (2006) e Sidhu et al (2006), os resultados de pesquisas sobre os efeitos da
idade no ajustamento sdo inconsistentes

Para Whaley e Wong (1989), as criangas pequenas podem apresentar dificuldades para
lidar com o estresse imposto pela separacdo dos pais. Ja& para as criangas maiores e
adolescentes, 0 maior estressor nao € a separacdo, mas sim o medo da perda de controle, da
autonomia e da identidade do grupo familiar.

A ordem de nascimento também parece influenciar na adaptacdo do irmdo sadio.
Labay e Walco (2004) indicam que, quando a crianca doente é a mais nova, 0s irméaos sadios
exibem maiores problemas académicos, comportamentais e sociais. 1sso, provavelmente, € um
reflexo do aumento nas responsabilidades assumidas pelo irmao mais velho.

Enquanto alguns estudos indicam que irmédos do sexo masculino tém maiores riscos do
que do sexo feminino, resultados opostos também sdo encontrados em outras pesquisas.

Outros estudos longitudinais recentes indicam que meninas tém maior risco de apresentarem
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dificuldades de ajustamento (Sidhu et al, 2006). Bellin e Kovacs (2006) ndo véem diferengsa
significativas relacionadas a género

Pesquisas também demonstram que criancas que ja apresentavam problemas
comportamentais/emocionais antes do inicio da doenca sdo particularmente vulneraveis para
desenvolver outros problemas ap6s o diagnostico (Sidhu et al, 2006).

O tamanho da familia também esté relacionado ao ajustamento psicoldgico, talvez
porque o maior nimero de individuos aumente a complexidade dos relacionamentos, além de

acirrar a competitividade para os recursos materiais e emocionais (Labay & Walco, 2004).

- Fatores de protecao

Existem estudos que afirmam serem fatores de resiliéncia a coesdo familiar, a
comunicacdo a respeito da doenca e a condi¢do sécioecondmica mais alta (Cohen et al 1995
citado por Williams et al, 2003). J& Taylor e Fuggle (2001) incluem como fatores de
resiliéncia recursos intrapsiquicos, como habilidade para resolver problemas, estratégias de
coping e recursos interpessoais, como o suporte social e familiar.

Tais resultados sdo consistentes com outras pesquisas que indicam que a adaptacao
imediata e a longo prazo dos irmdos é influenciada pelas relacBes de apoio mutuo,
colaboracdo e compromisso. Isto é, a promogdo de resiliéncia em irmédos é, sem duvida, ligada
ao reforco de recursos internos e recursos e funcionamento da unidade familiar envolvida. A
capacidade de uma familia para mobilizar seus membros bem como o apoio comunitario para
gerir os periodos de crise e estresse cronico relacionados a doenga aumenta os resultados
psicossociais positivos para os irméos saudaveis (Bellin & Kovacs, 2006). Lahteenméki et al
(2004) estdo de acordo ao afirmarem que altos niveis de coesdo familiar estdo associados a
um melhor ajustamento dos irmé&os.

A literatura também sugere uma associacdo positiva entre conhecimento do irméo a
respeito da doenca e tratamento e ajustamento positivo, melhor qualidade de vida e melhor
relacionamento entre irméos (Lobato et al, 2005).

No geral, irmdos que possuem maior suporte social apresentam menos sintomas de
depresséo e ansiedade e menos problemas comportamentais. Isto €, o suporte social € um fator
crucial para um melhor ajustamento dos irmdos de criancas com doencas cronicas. Esse
resultado pode motivar o desenvolvimento de intervengdes que diminuam a carga dos irmé&os,
rastreando possiveis suportes sociais que atendam a suas necessidades (Barrera, Fleming &
Khan, 2003).
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H& uma relagdo significativa entre o ajustamento do irmdo, da crianca doente e dos
pais. Isso enfatiza a interdependéncia do ajustamento de todos os membros da familia. Esses
achados confirmam a necessidade do desenvolvimento de testes e instrumentos que
identifiqguem os problemas com potencial para morbidade psicoldgica. Reconhecer essas
vulnerabilidades ajuda os profissionais a responderem mais efetivamente as necessidades
dessas criangas. Pesquisas mostram intervencdes com irméos de portadores de outras
patologias que tém apresentado resultados favoraveis (Jackson et al, 2008; Bezerra &
Verissimo, 2002; Hutson &e Alter, 2007).

6.1.2 Intervencao

Em pesquisa que estudou as necessidades das familias por meio de questionarios com
0s pais, uma necessidade expressa foi a de suporte emocional para eles e para suas criangas
saudaveis. Eles desejam suporte emocional para seus filhos saudaveis tanto na forma
psicoterapéutica como em grupos de apoio nos quais as criangas possam conhecer outras que
estejam vivendo a mesma situacéo (Wray & Maynard, 2006).

A importancia de intervencdes voltadas para os irmaos é corroborada pelos resultados
de melhora significativa no ajustamento sécioemocional dos irmdos saudaveis em
comparacdo com grupos-controle (Bellin & Kovacs, 2006).

Intervengdes psicoeducacionais podem assumir diversas formas, desde proviséo de
simples informacdo via material escrito até programas de computador ou internet.
Independentemente do formato e conteido, o objetivo principal da maioria das intervencdes é
0 de ajudar as criancas e suas familias no manejo diario da doenca crbnica e suas
consequéncias (Barlow & Ellard, 2004).

Lobato e Kao (2005) acreditam que, exatamente devido ao fato de as criangas menores
terem acesso restrito as informacbes e suporte dos pais, é necessario que se criem
intervencdes especificas para esse publico. Eles apresentam os resultados de uma intervengéo
grupal para criancas de quatro a sete anos que enfoca sobre o conhecimento delas acerca da
doenga, seu senso de ligacdo com os outros em condi¢des semelhantes e funcionamento
global. Segundo os autores, as competéncias cognitivas e fisicas foram melhor avaliadas apds
o tratamento. Nao houve diferenca significativa referente a tipo da doenca e género do irméo.

Aumentar o conhecimento a respeito da doenga e discuti-la ndo foi associado com nenhum
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resultado negativo, comportamental ou emocional. De fato, a percep¢do dos irméos de suas
proprias competéncias aumentou. Esta intervencdo foi muito bem aceita, comprovadamente,
pelo alto grau de satisfacdo dos pais. Esses resultados sugerem que essa intervencao atendeu a
importantes necessidades das familias.

Programas de grupos de apoio para irmédos de pacientes hospitalizados com cancer séo
eficazes para reducdo de sintomas de ansiedade e depressdo e na melhora de problemas
comportamentais, atitude e humor da crianca. Estudos também mostram que as visitas
frequentes da crianga ajudam a diminuir o impacto de uma situacdo estressante, no entanto,
uma intervencao especifica dos profissionais de salide é necessaria (Gursky, 2007).

Gursky (2007) testou o efeito de intervengdes informtivas acerca da hospitalizagéo,
baseados no nivel de desenvolvimento e cognitivo dos irmédos saudveis. Os resultados da
pesquisa mostram que as intervengdes educativas diminuem o estresse e a ansiedade causados
pela hospitalizagdo do irmdo doente. No entanto, como o grupo experimental ainda
apresentou sintomas de ansiedade, futuras pesquisas devem avaliar as necessidades
emocionais das criangas saudaveis, focando nas mudancgas em sua vida com a internacdo do
irmé&o.

Acampamentos ja foram provados como eficientes meios de intervencao para criangas
com uma gama de problemas emocionais e comportamentais e seu uso estd crescendo para
criangas com doengas cronicas. Existem mais de 60 acampamentos para criangas com cancer
nos EUA. Segundo Sidhu et al (2006), apds 0 acampamento, 0s irmaos se perceberam como
menos isolados e sentindo-se mais valorizados. A maior aceitacdo social relatada pode ser
resultado do fato de as criancas conhecerem individuos que estejam vivendo situacdes
similares e, subsequentemente, amizades serem desenvolvidas. Isso também incentiva o
desenvolvimento de redes independentes de apoio. Houve melhora nas relagdes com os pais e
pares e melhoras na autoestima e autosuficiéncia.

O objetivo da pesquisa de Fanos et al (2005) foi avaliar uma intervencao
psicoeducativa que incluia apoio psicossocial, intervencfes especificas, identificacdo de
recursos e autoconscientizagdo. Foram incluidas no estudo as doengas que exigem que a
familia se realinhe ao redor da crianca doente, negligenciando o irmédo saudavel, sendo que as
cardiopatias congénitas estavam incluidas. Os dados preliminares sugerem uma resposta
muito positiva: comentarios abertos das criancas incluem relatos de agir de forma menos
irritada, a comunicacdo da familia melhorou e houve gratiddo pela ajuda dada.

Uma intervencdo que teve resultados interessantes foi o programa de acolhimento aos

irmdos de criancas hospitalizadas realizado por Morsch e Delamonica, (2005). Programas
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similares sdo encontrados em diferentes lugares do mundo. No Brasil, 0 programa passou a
ser uma sugestdo de atividades dentro do Programa de Atencdo Humanizada ao Recém-
nascido de Risco — Método Canguru. Ja nos Estados Unidos, ele é recomendado pela
Academia Americana de Pediatria. O programa de acolhimento tem como objetivos:
possibilitar a participacdo do irmdo no processo de internacdo, oferecendo um espago de
acolhimento a ansiedade e demais sentimentos provocados pela situacdo; informar sobre o
quadro clinico da crianca, suas necessidades de cuidados especializados, oferecendo melhor
compreensdo do que se passa; promover a convivéncia e a continuidade dos diferentes papéis
e fungdes no sistema familiar e criar uma rede de apoio que ofereca aos irmdos um suporte
para a continuidade de suas rotinas diarias (Morsch & Delamonica, 2005).

Essa intervencdo acarretou repercussdes positivas em todos o0s envolvidos na
atividade. A visita dos irmdos permitiu a familia se reunir no ambiente hospitalar, resgatando
0s papéis e funcBes de cada um de seus membros. Também foi sentido como tranqilizador o
envolvimento da equipe: os pais ndo se sentem sozinhos na tarefa complicada de mostrar,
explicar e inserir 0 irmao neste contexto. A equipe negou que as visitas interferem na rotina
de cuidados e afirmou ser benéfica, pois a ajuda a conhecer a familia, sua dindmica e o
paciente. A equipe relata acreditar que haja uma associagao entre visita do irmdo e bemestar
do paciente (Morsch & Delamonica, 2005).

As repercussdes no irmdo saudavel foram marcadamente positivas. A realizagdo
dessas atividades acompanhadas de informacGes participa do processo de elaboracdo desta
situacdo. Apos as visitas, 0s pais relataram mudangas como diminuicdo das queixas escolares
e desaparecimento dos distarbios psicossomaticos (Morsch & Delamonica, 2005).

N&o & surpreendente que o papel das intervencdes em facilitar a adaptacéo aos desafios
inerentes a convivéncia com um irmd com doenca cronica esteja crescendo e ganhando
reconhecimento. Embora os resultados iniciais sejam promissores, a eficacia de qualquer
programa de intervencdo promovendo a resiliéncia assenta em uma compreensdo exata dos
fatores- chave de risco e protecdo experimentado pelos irmdos (Bellin & Kovacs, 2006;
Barlow & Ellard, 2004).

As investigacOes demonstraram a necessidade de sensibilizacdo dos profissionais de
salde brasileiros a respeito da relevancia do assunto. A partir disso, serd possivel o
desenvolvimento de intervengdes que minimizem os traumas potencias da situacdo de estresse
provocados pelo impacto do adoecimento e hospitalizacdo de uma criangca em seu irméo

saudavel.
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7. O brincar como modelo de investigacao e tratamento psicanalitico

Segundo Mannoni (1987), a verbalizagdo de uma situagdo dolorosa possibilita a
crianca dar um sentido ao que ela esta vivendo. E preciso dar voz a essas criancas, e é por
meio da técnica do brincar que o psicélogo consegue abrir um canal de comunicagéo, tanto
para compreender a situacao vivida por essas crian¢as como para intervir, quando necessario.

Foi Freud quem primeiro refletiu sobre a funcdo e o mecanismo psicoldgico da
atividade ludica infantil. Para Freud (1920), as criancas repetem, nas suas brincadeiras, tudo
que na vida lhes causou profunda impresséo e, brincando, tornam-se senhoras da situacao.

No texto Além do principio do prazer (1920/1976), Freud escreve, observando seu
neto, que joga com um carretel enquanto verbaliza dois vocabulos: fort e da. Neste momento,
Freud identificou que a crian¢a compensava a auséncia da mde com a encenacao no jogo do
desaparecimento (jogando o carretel para longe) e da volta do objeto (puxando o carretel
preso pelo barbante), elaborando assim tal auséncia. A interpretacdo deste jogo infantil trouxe
a luz a importancia das expressdes ludicas da crianca como manifestagdes de seu inconsciente
e de seus conflitos. Ao resgatar a importancia da dimensao de repeticdo e elaboracdo do
brincar, Freud avanca na compreensdo metapsicoldgica do jogo infantil.

O caso do pequeno Hans (1920) é emblematico. E a primeira vez que Freud, com o
auxilio do pai da crianca, aplicou o tratamento psicanalitico em uma crianca. A partir dai,
chegou-se a conclusdo de que a crianca ndo so se expressa através da brincadeira, mas através
da brincadeira também responde a uma interpretacdo. Podemos considerar 0s seus escritos
sobre a atividade ludica infantil como os precursores da técnica do brincar, instituida na
psicanalise de criancas por Melanie Klein.

Klein defendeu a psicanélise nos tratamentos de criancas por meio da interacdo lddica.
Entendia o brincar como expressdo das fantasias inconscientes da crianca e conduzia o
tratamento pela sua interpretacdo. Klein tornou possivel a aplicacdo do método psicanalitico
ao tratamento de criancas e pacientes psicoticos. Nesse sentido, sua teoria do brincar ocupa
um lugar fundamental, como meio pelo qual o método psicanalitico ampliou seu poder de
resolucéo de problemas clinicos. A abordagem de Klein a analise de criancas muito pequenas
era simples e inovadora: a liberdade de brincar podia substituir as associac@es livres, e as
fantasias expressas no brinquedo eram a mesma linguagem, 0 mesmo modo de expressao dos

sonhos (Fulgéncio, 2008).
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Segundo Klein (1955/1980), o brincar é a linguagem tipica da crianga. O importante,
para Melanie Klein, era o fato de que a brincadeira era uma maneira de a crianga expressar o
seu mundo interno, ou, em utros termos, a brincadeira era uma maneira pela qual as fantasias
inconscientes infantis eram expressas. Ao brincar, a crianga dominaria realidades dolorosas e
controlaria medos instintivos, projetando-os ao exterior, nos brinquedos. Entdo, a
interpretacdo da brincadeira correspondia a interpretacdo dos contetdos das fantasias
inconscientes que a brincadeira tornava possivel apreender a partir de seu simbolismo. Klein
descobriu que esse tipo de interpretacdo tinha o poder de modificar a ansiedade infantil
associada a fantasia (Fulgéncio, 2008).

Winnicott qualifica o brincar sob uma perspectiva diferente da adotada por Klein. Sua
maneira de conceber o brincar ndo o considera unicamente uma forma de expressar ou
sublimar as press@es instintuais. O brincar, segundo ele, precisa ser estudado como um tema
em si mesmo, suplementar ao conceito da sublimacdo do instinto. Ele procura chamar a
atencdo para outra dimensdo: ndo a que se ocupa com a andlise dos contetdos da brincadeira,
mas aquela que se ocupa com o proprio fato ou a possibilidade de fazer essa acdo, isto €, a
capacidade de brincar. Marcando sua perspectiva, ele diz: “(...) na teoria total da
personalidade, talvez o psicanalista tenha estado mais ocupado com a utilizacdo do contetdo
da brincadeira do que em olhar a criangca que brinca e escrever sobre o brincar como uma
coisa em si” (Winnicott, 1968, p. 61).

Para Winnicott (1971), o brincar é, em si mesmo, psicoterapéutico, ndo propriamente
por causa dos elementos simbélicos que veicula ou expressa, mas pelo que realiza: “E no
brincar, e talvez apenas no brincar, que a crian¢a ou o adulto fruem da sua liberdade de
criacdo” (p. 79). A capacidade do brincar ¢, para ele, uma maneira de o ser humano encontrar
a si mesmo: “E no brincar, e somente no brincar, que o individuo, crianga ou adulto, pode ser
criativo e utilizar sua personalidade integral: e é somente sendo criativo que o individuo
descobre o eu (self)” (p. 80).

Segundo Winnicott (1968), o objetivo do brincar, em esséncia, ndo é 0 riso ou 0
prazer. Isso é secundario em relacdo a necessidade de ser e continuar sendo, que se realiza
pelo gesto espontaneo proprio do brincar. Brincar é, na perspectiva do autor, sempre uma
experiéncia criativa, uma experiéncia na continuidade espaco-tempo, uma forma basica de
viver.

A esse respeito, Fulgéncio (2008) resume:

O brincar, como modelo para a pratica analitica, € concebido em fungdo do encontro com o si-mesmo,
da comunicaco e da intersecdo entre a realidade subjetiva e a objetivamente percebida, encontro que
contribui para o amadurecimento, uma vez que corresponde a um tipo de integracdo da pessoa. Esse



50

conjunto de acontecimentos vividos e repetidos na situacdo analitica permite que o paciente possa tomar

a vida como algo que lhe diz respeito, ja que esse encontro se da na area em que ele cria 0 mundo em

que vive, a0 mesmo tempo em que se adapta ao mundo objetivamente dado, sem perda significativa da

sua espontaneidade. (p.133)

Assim, segundo Winnicott (1968), o brincar facilita o crescimento e a saude. O
brincar pode ser uma forma de comunicacdo na psicoterapia. Segundo o autor, a
psicoterapia se efetua na sobreposicdo de duas areas do brincar, a do paciente e do
terapeuta, isto é, a psicoterapia trata de duas pessoas que brincam juntas.

O brincar tem um lugar e um tempo. N&o é dentro, tampouco € fora, 0 que equivale a
dizer que ndo constitui parte do mundo externo, do nao eu. Desse modo, a importancia do
brincar é sempre o interjogo entre a realidade psiquica pessoal e a experiéncia de controle de
objetos reais. A crianca que brinca habita uma area que ndo pode ser facilmente abandonada,
nem tampouco admite facilmente intrusGes. Essa area do brincar ndo é a realidade psiquica
interna. Esta fora do individuo, mas ndo é o mundo externo (Winnicott, 1968).

Por fim, Winnicott (1968) recorda que o brincar das criangas possui tudo em si,
embora o psicoterapeuta trabalhe com o material, o contetdo do brincar. Naturalmente, numa
hora marcada, ou profissional, manifesta-se uma constelacdo mais precisa do que a que se

apresentaria no assoalho do lar.



8. Objetivo

Investigar, em criangas saudaveis, os efeitos psicologicos advindos da convivéncia
com um irmdo portador de cardiopatia congénita e as possiveis repercussdes da

hospitalizagdo da crianca doente sobre a crianga saudavel.
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9. Método

O método utilizado foi o clinico-qualitativo de referencial psicanalitico. Segundo
Turato (2005), na metodologia qualitativa aplicada a satde, ndo se busca estudar o fenémeno
em si, mas entender seu significado individual ou coletivo para a vida das pessoas. O alvo da
pesquisa qualitativa é, portanto, “a significacdo que tal fenbmeno ganha para 0s que o
vivenciam” (p.509).

Este método permite compreender e interpretar os significados psicossociais que 0s
individuos (pacientes, familiares, profissionais de saude) dao aos mdaltiplos fenbmenos do
campo saude-doenca (Turato, 2000).

O método qualitativo é largamente aceito no contexto de pesquisas psicossociais em
que ndo ha ou ha muito pouca informacdo, como é o caso do presente estudo. Em muitos
casos, ele prové estimulos para futuras investigacoes.

E importante ressaltar, quanto a pesquisa qualitativa, que ela tem tornado possivel a
investigacdo de crencas e de atitudes sobre assuntos/temas delicados em que uma relagédo
intima e de confianca pode permitir 0 acesso do pesquisador a dados que ndo seriam
acessiveis por métodos quantitativos (Britten et al, 1995 citado por Turato, 2003). Assim, tal
método qualitativo mostra-se de grande utilidade no trabalho com questdes que normalmente
vém acompanhadas de angustias e ansiedades, tais como assuntos referentes, sobretudo a

doenca e morte, como € a pesquisa em questao.

9.1 Participantes

A pesquisa foi realizada com cinco criangas saudaveis, com idades entre trés e onze
anos, irmds de criancas portadoras de cardiopatia congénita que, no momento da coleta,
estavam hospitalizadas. Essa amostra permitiu avaliar o impacto da hospitalizagdo de um
irmdo na crianga saudavel. Foi optado por avaliar apenas criangas cujos irmaos estivessem
internados de modo a que a pesquisa ndo incrementasse o 6nus da familia de vir ao hospital

mais vezes do que 0 ja oneroso, mas necessario para o tratamento da crianga cardiopata.
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A faixa etéria foi definida por possibilitar a comunicacdo verbal e 0 acesso aos
contetdos das criancas sem que fizesse parte das varidveis a adolescéncia e suas
peculiaridades.

Duas das cinco criancas observadas sdo irmds da mesma crianca cardiopata,
respectivamente os casos 2 e 3. As duas criangas foram incluidas na pesquisa por se
considerar interessante a avaliagdo de membros de uma mesma familia, a fim de serem
observadas semelhancas e diferencas em suas reacdes ao fato de se conviver com a
cardiopatia congénita do irméo.

O levantamento de participantes da pesquisa foi realizado na Unidade de Pediatria
do Instituto do Coracdo do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de S8o Paulo (InCor — HCFMUSP) e respeitou 0s seguintes critérios de
inclusdo:

- que o diagnostico da cardiopatia tenha sido dado ha pelo trés meses ou que a crianca
cardiopata necessite de hospitalizacdo por mais de um més. Este critério de inclusdo é
importante para que se configure a cronicidade da doenca e pelo fato de a crianca ja conviver
com a doencga do irméao, sendo possivel verificar mudancas no cotidiano e nas relacdes;

- aque o irmdo saudavel seja mais velho que a crianca cardiopata. Optou-se por
determinar a ordem de nascimento dos sujeitos estudados a fim de restringir as variaveis em
jogo. O irmdo mais velho pdde acompanhar o curso da doenca cronica em suas diferentes
fases, desde o diagndstico ao periodo de crise, até as necessarias adaptacGes. Ele é parte
integrante desse processo desde o inicio e, assim, foi investigado;

- a cuidadora deve ser a mée bioldgica, com parceiro fixo;

- que a familia tenha disponibilidade (geografica, fisica e econémica) de
encaminhar as criangas saudaveis para serem avaliadas;

Por aspectos préaticos, o pai que esteve acompanhando o filho doente durante o
periodo de internacdo foi eleito o informante responsavel para participar da entrevista
clinica.

Foram excluidos da pesquisa irmdos de criangas que apresentem outras doengas
associadas a cardiopatia por interferir na validade do presente estudo, uma vez que nao
seria possivel precisar se as repercussdes psicologicas seriam exclusivas da vivéncia de
uma ou outra doenca.

O namero de participantes foi determinado pelo critério de saturagdo, isto €, na medida

em que as entrevistas passaram a ter acréscimos pouco significativos e os elementos colhidos
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trouxeram elementos suficientes a discussao para atingir os objetivos, o processo de coleta foi

encerrado.

9.2 Instrumentos

Os instrumentos selecionados para o estudo s&o a entrevista clinica com os pais e a

entrevista ladica com a crianga.

9.2.1 Entrevista clinica

A entrevista, segundo Bleger (1998), é um instrumento fundamental no método clinico
e uma técnica de investigacdo cientifica em Psicologia. Ao se considerar que a entrevista é
uma técnica, ela se torna um ponto de interacdo entre a ciéncia e as necessidades praticas e faz
coexistir, no psicologo, as funcdes de investigador e de profissional. Assim, a entrevista
alcanca a aplicagdo de conhecimentos cientificos e, ao mesmo tempo, obtém ou possibilita
levar a vida diéria do ser humano ao conhecimento e a elaboracéo cientifica.

A entrevista clinica ¢, pois,“um conjunto de técnicas de investigagdo, de tempo
delimitado, dirigido por um entrevistador treinado, que utiliza conhecimentos psicoldgicos,
em uma relagdo profissional, com o objetivo de descrever e avaliar aspectos pessoais,
relacionais ou sistémicos” (Tavares, 2000, p.45).

Para atingir os objetivos da presente pesquisa, foi utilizada a modalidade de entrevista
clinica do tipo diagndstica que tem como finalidade examinar e analisar uma dada condicdo
na tentativa de compreendé-la e explica-la. Implica, assim, na compreensdo e descri¢cdo do
fendmeno em sua complexidade (Tavares, 2000).

Quanto ao seu aspecto formal, a entrevista foi semidirigida e o roteiro da mesma segue
em anexo (Anexo B). Nesta entrevista, o entrevistador tem clareza de seus objetivos, de que
tipo de informacéo € necesséaria para atingi-los e de como essa informacdo deve ser obtida
(Tavares, 2000). O sujeito tem liberdade para expor seus problemas comecando por onde
preferir e incluindo o que desejar. Porém, cabe ao entrevistador intervir quando o entrevistado

ndo sabe como comecar ou continuar para assinalar situacées de blogueios ou paralisagéo por
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incremento da angustia e, finalmente, para assegurar o cumprimento dos objetivos da
entrevista (Ocampo & Garcia Arzeno, 1985). E, pois, um tipo de entrevista flexivelmente
estruturada na qual o entrevistador tem areas de investigacdo padronizadas, mas podera

adaptar as perguntas de acordo com caracteristicas de seu entrevistado.

9.2.2 Hora ludica diagnéstica

A hora ludica diagnostica “é uma técnica de avaliacdo clinica muito rica, que permite
compreender a natureza do pensamento infantil, fornecendo informac@es significativas do
ponto de vista evolutivo, psicopatoldgico e psicodinamico, possibilitando formular conclusdes
diagndsticas, prognosticas e indicagdes terapéuticas” (Werlang, 2000, p. 96).

Tal técnica esta fundamentada no fato de que é na situagdo do brinquedo que a crianca
procura se relacionar com o real, procurando construir e reconstruir essa realidade. Nela, ndo
sO realiza seus desejos como domina a realidade, gracas ao processo de projecdo do mundo
interno sobre 0 mundo externo. O brinquedo € a ponte que permite ligar esses dois mundos
(Weralng, 2000).

Aberastury (1978) afirma que a crianca € capaz de estruturar, por meio dos
brinquedos, a representacdo de seus conflitos basicos, suas principais defesas e fantasias,
deixando em evidéncia o seu funcionamento mental. Afirma, ainda, sobre a primeira hora
ladica: “(...) chegamos a conclusdo de que, na primeira hora (ludica), uma crianga mostra ndo
somente a fantasia inconsciente de sua enfermidade, como em muitos casos a fantasia
inconsciente de sua cura” (p.17-18).

Para realizar a entrevista ludica, & necessario disponibilizar para a crianga material
ludico adequado para atender criangas de diferentes idades e sexo. O material deve procurar
representar os objetos mais comuns do mundo real e cotidiano da crianca. Assim, 0S
brinquedos mais usados, segundo Cunha (2000), e que constardo no estudo serdo: papel, lapis
preto e colorido, canetinhas, borracha, apontador, régua, cola, fita adesiva, corda, tesoura,
massa para modelar, argila, tinta, pincéis, bonecos e familias de bonecos, casa de bonecos,
marionetes, familia de animais selvagens e domesticos, blocos de construcdo, carros,
caminhdes, avides, bola, armas de brinquedo, soldados, super-heréis, cowboys e indios,
equipamentos de cozinha, ferramentas domésticas, quebra-cabecas, telefone, panos, jogos de

competicdo, quadro negro.
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Como se trata de pesquisa para explorar as repercussdes psicoldgicas advindas da
convivéncia com pessoa com uma doenga crbnica, fez parte do material Iudico, além dos

brinquedos ja citados, equipamentos relacionados ao cuidado medico e de enfermagem.

9.3 Procedimento

O levantamento de dados foi realizado no Instituto do Coracdo do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo (InCor - HCFMUSP). O
InCor é especializado no tratamento clinico e cirargico de doencas cardiacas. Presta
assisténcia médica na area de cardiologia a populagdo, atendendo pacientes do Sistema Unico
de Salde (SUS), além de beneficiarios de convénios e seguros médicos e pacientes
particulares.

A Unidade Infantil do Incor fica concentrada no 5° andar do Hospital e conta com 23
leitos que atendem apenas pacientes provenientes do SUS. De acordo com o artigo 12 da lei
8069/90, a crianca deve estar acompanhada durante todo o periodo da internacdo de um
adulto, o que geralmente € feito pela mée e, mais raramente, pelo pai ou avo.

As criangas sdo internadas para serem submetidas a cirurgia ou para a realizacdo de
tratamento clinico. O tempo de permanéncia no hospital para tratamento cirdrgico € de
aproximadamente 20 dias. Em contrapartida, criancas internadas para tratamento clinico tém
hospitalizacdo mais prolongada.

As criangas internados recebem atendimento multiprofissional com fisioterapeutas,
nutricionistas e assistentes sociais além de receberem atendimento psicologico para crianca e
para os familiares, de forma individual e grupal.

Os pacientes podem receber diariamente visitas de pessoas maiores de idade. Criancas
apenas sdo permitidas em casos especiais, como internacgdes prolongadas, e com autorizagdo
da chefia de enfermagem.

A enfermaria ainda conta com uma brinquedoteca, que € um espaco fisico especifico
onde as criancas tém a possibilidade de se expressarem e brincarem & vontade. Os
profissionais de salde ndo estdo autorizados a realizar qualquer tipo de procedimento com as
criancas na brinquedoteca, que é apenas dedicada ao brincar, ao ludico, como forma de a

hospitalizagdo néo interromper o desenvolvimento da crianca cardiopata.
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O levantamento de pacientes para o projeto foi feito na propria enfermaria. A
psicologa responsavel pela pesquisa contatou as familias dos pacientes internados que se
encaixavam nos critérios de inclusdo, informando sobre os objetivos da mesma e convidando
para participar do projeto. Com o aceite dos pais, estes foram solicitados a fazer o convite a
crianca, explicando-lhe que poderia ir ao hospital onde seu irm&o esté internado e conversar
com uma psicéloga. Foram instruidos a explicar ao filho que, nesse contexto, ele tem
oportunidade de falar aquilo que deseja, inclusive algo que o esteja incomodando.

Apds o convite e a explicitacdo dos objetivos da pesquisa, bem como a assinatura do
termo de consentimento, foi realizada uma entrevista semidirigidas (roteiro em anexo) com 0s
pais e uma hora de observacdo com a crianca nas proprias instalagdes do InCor, em sala
previamente reservada para esse fim. As entrevistas com os pais tiveram duplo objetivo:
realizar anamnese da crianca participante da pesquisa e da historia e evolucao da cardiopatia
congénita, além de tentar compreender como a familia esté reagindo a essa vivéncia. Por meio
das entrevistas ludicas, buscou-se realizar uma exploracdo diagndstica de tais criancas, para
analisarmos as repercussfes psicoldgicas da cardiopatia congénita do irmdo em seu
desenvolvimento psicodinamico.

Com o propdsito de padronizar a informacdo, as criangas receberam a mesma
instrucdo no momento da hora lddica: “Vocé esta sendo convidado para participar de uma
pesquisa. Queremos conhecer vocé e saber como é para vocé ter um irmdo com um problema
de saude que precisa ficar no hospital. Para isso, temos uma caixa com alguns brinquedos que
vOCé pode usar como quiser. Temos uma hora para essa atividade”.

Estavam previstas entrevistas devolutivas as familias, por considerar-se que comunicar
aos participantes o resultado da avaliagdo é uma importante parte do processo. E 0 momento
em que o sujeito pode expressar seus pensamentos e sentimentos em relacdo a concluséo e
recomendacdes do entrevistador, assim como permite ao entrevistador avaliar as reag0es do
sujeito a elas e se as hipoteses aventadas se mantém, sendo um passo a mais no conhecimento
do caso, permitindo a realizacdo de uma boa sintese bem como ser 0 momento adequado para
realizarem-se 0s encaminhamentos que se julgarem necessarios (Ocampo & Garcia Arzeno,
1985; Tavares, 2000).

A andlise do material coletado é qualitativa e foi interpretada a partir de um referencial
psicanalitico winnicotiano. O médico pediatra e psicanalista D.W. Winnicott produziu um
extenso trabalho clinico com bebés e criangas. Ao longo de 40, anos dedicou-se paralelamente
em um hospital pediatrico e em seu consultorio particular ao tratamento de criangas doentes e

suas familias. Além disso, foi um dos autores que mais se dedicou a teoria do brincar e sua



58

importancia como modelo de investigacao e tratamento psicanalitico, tendo inclusive relatado
uma experiéncia ladica com uma criancga irma de um bebé cardiopata, ocasionada pelo fato de
a mée temer o efeito que a doenca da crianca causava sobre si mesma e sobre a filha.

Nesse método qualitativo, todo o empreendimento para a discussdo dos resultados foi
sustentado por trés pilares, que consistem das seguintes atitudes: existencialista, clinica e
psicanalitica. Essas propiciam, respectivamente: uma postura de acolhida das angustias e
ansiedades inerentes do ser humano; uma aproximacdo propria de quem habitualmente ja
trabalha na ajuda terapéutica e a escuta e a valorizacdo dos aspectos psicodinamicos
mobilizados sobretudo na relacdo afetiva e direta com os sujeitos sob estudo. Esse método
tem-se mostrado adequado em pesquisas qualitativas ja realizadas no campo da saide (De
Figueiredo & Turato. 2001; Turato, 2003).
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10. Resultados

Lembrando o objetivo deste trabalho, que € investigar os efeitos psicoldgicos da
cardiopatia congénita de uma crianga no irmao saudavel, os nomes dos casos envolverao
referéncia a crianca hospitalizada e o respectivo irmao saudavel. Por questdes éticas, todos 0s
nomes foram mudados, de modo a preservar a identidade dos participantes da pesquisa.

Os itens de cada apresentacao se iniciardo com os aspectos referentes a histéria médica
e hospitalar de cada paciente. Serdo descritos o diagnostico, bem como o percurso de
tratamentos e hospitalizacéo, até 0 momento da alta hospitalar, quando for o caso.

A entrevista com um dos pais das criancas sera descrita respeitando-se a forma como a
mesma transcorreu, dado seu carater ndo diretivo. Alguns conteldos que emergiram desse
processo serdo particulares a cada caso, ao mesmo tempo em que vao se delineando topicos
que permeiam varios dos contextos clinicos que vdo sendo descritos. Serdo apresentadas
inicialmente as informacdes obtidas por meio de entrevista com o0s pais enfocando as
caracteristicas do processo de adoecimento do filho cardiopata e aspectos da dindmica
familiar com foco na situacdo do irméo saudavel.

O relato da hora ludica inclui, em todos os casos, a leitura que cada crianca fez a
respeito da proposta de participar de uma pesquisa envolvendo a ida ao hospital onde o irméo
cardiopata estava internado. Em seguida, sera feita a descricdo do processo de observagdo da
hora lidica do irmdo que envolve um percurso que se inicia com a forma como a crianca
percebeu o convite para participacdo no estudo, o desenvolvimento da hora ludica e seu
fechamento.

O contato do irmao saudavel com a psicologa responsavel pela pesquisa, bem como a
forma como a crianca apreendeu o entorno médico-hospitalar vem em seguida. Sua percepgéo
ao se deparar com o irm&o cardiopata internado tambem é relatada antes ou apds a descricao
das atividades ludicas, dependendo em que momento se deu esse encontro.

A compreensdo de cada caso clinico é subsidiada pelo referencial tedrico clinico-
qualitativo, enfocando-se os aspectos dindmicos que se desvelavam ao olhar da psicélogo na

sua relacdo com cada participante.
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10.1 Apresentacao dos casos clinicos

Caso 1 - Guilherme e Gabriela

- Histéria médica

Guilherme, dois anos, tem diagnostico de Teralogia de Fallot, cardiopatia congénita
que associa quatro defeitos cardiacos: defeito do septo ventricular (orificio entre o0s
ventriculos direito e esquerdo), estreitamento da valvula pulmonar, artéria aorta deslocada e
parede espessa do ventriculo direito. A Tetralogia de Fallot é a cardiopatia congénita ciandtica
mais comum. O curso clinico e tratamento vdo variar de acordo com as caracteristicas
anatdbmicas. No caso de Guilherme, a Tetralogia estd associada a uma estenose pulmonar
importante, que € uma obstru¢do da via de saida do ventriculo direito. Esta condigdo
determina uma Tetralogia de Fallot com boa anatomia e tem melhor prognéstico. Tal
cardiopatia pode ser tratada por uma ou mais intervencdes cirurgicas, de acordo com a
anatomia e evolugéo do caso.

Guilherme foi diagnosticado ao nascimento quando foi observada cianose, que é a
coloracdo azulada na pele e/ou mucosas ocasionada pela circulacdo de sangue com baixo teor
de oxigénio no corpo e dispnéia, sintoma no qual a pessoa tem desconforto para respirar,
normalmente com a sensacdo de respiracdo incompleta. Aos trés dias de vida, foi submetido a
primeira intervencdo cirdrgica. Ao longo de seus dois anos de vida, 0 paciente esteve
internado por sete vezes, seja para tratamento clinico de infecgbes respiratorias ou
compensacao clinica de sintomas como palidez, dispnéia, piora da cianose e crises frequentes
de hipdxia (que é a oferta inadequada de oxigénio aos tecidos e é caracterizada por perda
subita da consciéncia, suor e queda da temperatura), seja para intervencéo cirdrgica. Realizou
sua segunda cirurgia (corretiva) em marco de 2009. No entanto, precisou ser reinternado para
tratamento clinico de pneumonia, permanecendo no hospital por 28 dias, época em que foi

feita a coleta de dados.


http://adam.sertaoggi.com.br/encyclopedia/ency/article/001099.htm
http://pt.wikipedia.org/wiki/Respira%C3%A7%C3%A3o
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- A entrevista com os pais das criangas

A informante foi a mae, Severina, 38 anos, casada e dona de casa, que acompanhou
Guilherme durante a internacdo. A familia é composta por Severina, 0 marido Jodo, Gabriela,
seis anos, e Guilherme, dois anos.

Segundo informacdo da mée, a cardiopatia congénita de Guilherme afetou muito a
vida de sua irma Gabriela, ja que eram constantes as interna¢fes dos irmaos e o consequente
afastamento da mé&e. Ainda segundo relato de Severina, Gabriela, durante a primeira
internacdo de Guilherme, sofria de febre, enurese e chamava pela mée ausente. A prépria mae
relata que também “chorava muito de saudade”, especialmente nas refeicdes, momentos que
compartilhava com a filha. Gabriela também submeteu-se a uma cirugia de hérnia enquanto
seu irmdo estava internado pela primeira vez e foi acompanhada pelo pai durante esse
periodo.

Severina afirma que Gabriela, por ser a primogeénita, € muito apegada a mée e, até o
nascimento de Guilherme, “ndo se separavam nunca”. Relata que é uma criangca muito
carinhosa e meiga e bastante obediente, aceitando no geral o que lhe é dito sem muita
resisténcia.

Gabriela parece ter reagido bem a gravidez da mae. A crian¢a desejou muito um irméao
“e pedia a Deus para da-lo”. “O dia em que (ele) chegou em casa, foi a maior alegria,
Gabriela nem conseguia dormir, ficou acordada até as cinco da manha”.

Atualmente, a mée refere que Gabriela sente saudade dos familiares, mas compreende
a situacdo. Segundo Severina, Gabriela gosta de ficar na casa da tia onde estd hospedada
durante internacdo do irmdo, pois la tem mais criangas para ela brincar. A mae tomou a
precaucdo de levar brinquedos e objetos pessoais da crianga para que esta se adaptasse mais
facilmente e para que o ambiente fosse mais familiar.

Com relagdo a doenca do irméo, Gabriela tem conhecimento de seus problemas, pois
0s pais conversam com ela a respeito, explicando a necessidade de internacdo e cirurgia. Logo
que souberam o diagnostico explicaram que o irméo tinha um “problema no cora¢do” e era
preciso opera-lo para ele poder viver. Gabriela ficou muito triste por seu irméo nao poder ir da
maternidade para casa. Desde entdo, ficou ciente de que seria necessaria mais outra
intervencgdo cirdrgica, ao que a mae refere que a crianca fica entristecida “mas entende”.
Gabriela demonstra interesse na doenca e tratamento do irmé&o: quer ir ao hospital visita-lo e

questiona como foi a cirurgia. Ela mostra claramente sua preocupacdo com a dor do irméo,
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“ndo quer que ele seja todo furado (de inje¢do)”. No entanto, parece ndo dar-se conta da real
gravidade e os riscos da doenca e tratamento, pois seu interesse centra-se no desejo de ver o
irmdo e a mae em casa. Gabriela mostra-se curiosa para conhecer as instalagdes onde
Guilherme esté internado, especialmente a brinquedoteca.

O relacionamento da crianga com o irmdo é bom. Segundo a mée, Gabriela repete
diversas vezes como ama o irméo e sente falta dele quando este se encontra ausente. Mostra-
se irritada apenas quando Guilherme interfere em suas brincadeiras, pois afirma que “ele
bagunca tudo”. Ao longo da entrevista, no entanto, Severina vai dando pistas de que Gabriela
sente ciume do irmdo: quer ganhar 0os mesmos presentes e a mesma atencdo de Guilherme.
Afirma que Gabriela “é carente”. A mé&e dorme com as duas criangas em sua cama e a
menina exige ficar no meio.

Os pais procuram, quando possivel, revezar-se no hospital para que possam passar
tempo com ambos os filhos. Segundo Severina, Gabriela se mostra bastante feliz em poder
desfrutar da presenca da mae.

- A Hora ludica

Ao ser convidada a comparecer no hospital para participar da pesquisa, Gabriela
demonstrou felicidade em poder rever o irméo e ao mesmo tempo conhecer o local onde este
estd internado. Segundo a mde, a crianga mostrou-se bastante disposta e animada com a
proposta.

Gabriela mostrou-se receptiva ao contato com a psicologa e, depois de explicado o
objetivo de nosso encontro, aceitou prontamente o manuseio da caixa ludica. A crianca ficou
encantada ao deparar-se com uma maleta com acessorios médicos e de enfermagem contendo
artigos como luvas, mascara, estetoscopio, seringa, caixa de remédios. Afirmou que sempre
quis brincar com um brinquedo desse tipo, mas seu pai nunca havia lhe dado. Gabriela entéo
passou a brincar com esses itens. Vestiu as luvas e passou a auscultar seu proprio coracao.
Explorando mais a caixa ludica encontrou uma familia de bonecos e passou a trata-los como
se estivesse no papel de médica, e em especial um bebé. Afirmou que esse bebé “tem um

problema no coragdo como meu irmaozinho Guilherme”.
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Nesse momento, perguntei como se sentia em relacdo a doenca do irmdo. Gabriela
respondeu que “amo muito ele e sinto muito sua falta”. Refere também que ndo gosta que ele
seja muito “‘furado” (de inje¢do).

Como médica, sempre salva os pacientes que fazem parte da mesma familia. Ausculta
o0 coracdo de todos, fala que o bebé precisa de cirurgia no coragdo para viver e até menciona a
necessidade do bebé ficar com um dreno - assim como seu irméo precisou. E interessante
notar que, em todas as suas brincadeiras de médico e operacao, Gabriela mencionou apenas
uma vez e de forma superficial o fato de também ja ter realizado uma cirurgia, tendo se
concentrado e envolvido muito nos aspectos ligados a internacdo e tratamento do irmdo. A
crianga despendeu boa parte do tempo da hora lGdica cuidando de todos os membros da
familia, mas privilegiando o bebé - que claramente identifica com seu irmao.

Em seguida, a crianca elegeu utensilios domésticos como panelinha e copos e passou a
“fazer comidinha”. Perguntei para quem ela estava fazendo comida e ela respondeu que era
para sua familia: seu pai, sua mée e seu irmdo. Comentei que ela parece sentir falta de estarem
todos em casa. Gabriela respondeu que sente falta da mée e do irmao e diz estar muito feliz
por eles estarem voltando para casa (Guilherme teve alta no dia da observacdo da hora ludica
de Gabriela).

Ao final da hora ludica, a crianca voltou a repetir a brincadeira de médico cuidando
tratando de todos os membros da familia. Ela repetiu diversas vezes o quanto gosta do irméo,
0 quanto ele é “bonzinho”. No entanto, mais ao final da atividade, a crianca relatou de forma
espontanea que as vezes fica brava com Guilherme e briga com ele quando este mexe em suas
coisas. Afirmou ainda que ndo gosta de brincar com ele porque ele “ndo sabe fazer as coisas

direito”.
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- Compreensao do caso

A cardiopatia congénita de Guilherme, sem dlvida, afetou a vida de Gabriela devido
as constantes internages do irmdo e conseqliente afastamento da mde em uma fase muito
precoce de seu desenvolvimento. Gabriela apresentou sintomas psicossomaticos como febre e
enurese que evidenciam o impacto que a doenca de Guilherme e suas implicaces geraram na
crianga.

Ocorreu uma reorganizacdo na vida familiar para esta se adaptar a doenca e ao
tratamento. Gabriela, durante as internacfes de Guilherme, fica na casa da tia, mas a mae
tenta preservar o ambiente familiar levando os objetos pessoais da filha para essa casa. Ou
seja, ciente do impacto psicolégico resultante de tantas mudangas, Severina faz uso dos
objetos transicionais da filha para que esta tenha a sensacdo de continuidade, ndo sofra
sensacdo de ruptura e possa se adaptar mais facilmente ao novo ambiente. Observa-se que a
familia tem feito esforcos para levar em conta as necessidades da filha, porém, fica claro que,
ainda assim, ndo € o suficiente. Gabriela ndo esta em sua casa, nem desfruta da companhia de
sua mée e do irmé&o, o qual ndo pode ver durante todo o periodo da internagéo.

A mae relaciona o apego da filha com o fato de ser primogénita e, de fato, o
primogénito encontra-se em uma situacdo especial. Antes do nascimento do irmdo mais novo,
toda a atencdo dos pais é voltada para ele. Com a gravidez e o nascimento de outra crian¢a a
atencdo passa a ser dividida. Para qualquer crianca, isso pode gerar sentimentos ambiguos
com relacdo aos pais e ao novo irmdo. No caso de nascer uma crianca com cardiopatia
congénita, tais sentimentos se agudizam: ela pode sentir ciimes da chegada do irmdo e culpa
por ele se encontrar doente.

Ainda que Gabriela ndo tenha dimenséo do problema de seu irméo ou saiba nomeé-lo,
a menina tem nocdo da possibilidade de morte. No entanto, cabe salientar que o conceito da
morte para uma crianca de quatro anos ainda ndo € o conceito dos adultos, ou seja, Gabriela
tem sua prépria concep¢do do que € o morrer, porem néo foi o intento da pesquisa explorar
tais questdes. Gabriela pode ndo compreender a gravidade da cardiopatia de Guilherme, mas
associa a cardiopatia e o tratamento com a possibilidade do irmédo sofrer ou sentir dor,
preocupacdo manifestada em casa e durante a hora ludica, demonstrando grande capacidade
de empatia e de solidariedade para com este.
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A crianga tem bastante interesse no tratamento de Guilherme, questionando
frequentemente a respeito de sua cirurgia e bemestar. Demonstra também uma enorme
curiosidade com relacdo ao ambiente em que Guilherme esta. Gabriela quer adentrar, explorar
esse espaco, que, por exceléncia, é do irmao. Por um dia a0 menos, Gabriela sera olhada e
ouvida onde normalmente Guilherme apenas é o alvo de cuidados e atencéo.

A separacdo da mée e, especialmente do irméo, que o tratamento impde, sdo as
maiores fontes de sofrimento para Gabriela. Ao mesmo tempo em que a mae afirma que a
crianca “entende”, ou Seja, aceita a situacdo, refere que fica muito entristecida. Parece que
Severina ou minimiza o impacto atual que a doenca e tratamento de Guilherme representa
para Gabriela ou exerce uma pressdo sobre a filha para que essa amadureca e compreenda
situacOes que seu prdprio aparato cognitivo e emocional talvez ndo estejam preparados.

Na hora ludica, Gabriela, ao tratar e alimentar a familia, demonstra atitudes de
cuidado, protecdo para com sua prépria familia e, especialmente com seu irmdo. Ela repete
diversas vezes o quanto gosta do irmdo, o quanto ele é “bonzinho”. Parece ser como uma
“mae do irmdo”. Sem duvida, Gabriela demonstra sentimentos muito positivos em relagdo a
Guilherme, no entanto, a énfase em ressaltar tais sentimentos parece mais o resultado de uma
formagéo reativa, uma defesa contra sentimentos hostis que podem lhe assaltar vez em
quando. Isso pode ser corroborado pelas pistas que a mée e a propria crianca ddo ao longo da
pesquisa que Gabriela sente cilmes do irm&o e responde as vezes com agressividade. Isto é, a
crianca nutre também sentimentos hostis com relacdo ao irmao, mas estes ficam encobertos
através de mecanismos defensivos de negacdo e formacdo reativa, com um excesso de
manifestacdes de carinho e amor, como forma de expiar a culpa por sentir também raiva e
hostilidade. Pode-se verificar também uma tendéncia da mae em minimizar, amenizar ou
mesmo negar sentimentos negativos que a crianga venha sentir com relagdo ao irméo.

Freud assinala que as criangas brincam com tudo aquilo que lhes causa profunda
impressdo. Sendo assim, é perfeitamente compreensivel que Gabriela dedique-se quase que
durante toda a hora ludica as brincadeiras de médico. A menina fica encantada com o
equipamento hospitalar manifestando um desejo antigo de brincar com esses itens, quem sabe
tdo antigo quanto o diagnostico e a primeira hospitalizacdo do irméo. Gabriela identifica um
beb& como seu irméo e passa a tratar o coracdo dele e, ndo a toa, de toda sua familia e até o
préprio, provavelmente porque sente que a doenca afeta toda a familia. A crianca despende
boa parte do tempo da hora lidica nessa atividade, repetindo a situacéo vivida no sentido de
tentar elabora-la. Em suas brincadeiras, tem oportunidade de expor suas fantasias a respeito

do que ocorre no hospital com seu irmao.
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E interessante o fato de Gabriela ter passado também por uma internacio e intervencao
cirargica. Porém isto emerge apenas de forma superficial, tendo a crianga se concentrado e
envolvido muito mais nos aspectos ligados a internacdo e tratamento do irmdo. Fica a
impressdo que a situacdo de seu irmao a afeta de forma tdo ou mais profunda que sua prépria

vivéncia.

Os casos 2 e 3, denominados Alan e Fabio e Alan e Tais envolvem a participacdo dos
dois irmdos saudaveis de Alan, que é a crianca cardiopata. Assim serdo apresentadas
prmeiramente a Historia médica e a entrevista com os pais das criancas e, em seguida o relato

da Hora ludica e a compreensdo e cada caso.

- Histéria médica

Alan, seis anos, tem o diagndstico de ventriculo Unico tipo esquerdo, cardiopatia muito
complexa caracterizada pela presenca de apenas um ventriculo funcionante, ao invés de dois.
Um dos ventriculos é rudimentar (atrofiado), portanto o sangue rico em oxigénio é misturado
ao sangue pobre em oxigénio e circula no corpo da crianga sangue com baixo teor de
oxigénio. E uma cardiopatia ciandtica com severas limitagdes de atividades fisicas, cujo
tratamento € apenas paliativo.

Ventriculo Unico é uma anormalidade relativamente rara, encontrada em cerca de 1%
dos pacientes com cardiopatia congénita. A sobrevivéncia é de 30% no primeiro ano de vida e
pacientes ndo-operados tém uma sobrevida media de 14 anos. A maioria desses pacientes é
candidata a intervenc@es cirdrgicas, porque o prognéstico sem reparo cirirgico é considerado
reservado e a sobrevida até a idade adulta é rara nessas condi¢es. No entanto, pacientes com
ventriculo Gnico tém progndstico ruim, que resulta em insuficiéncia cardiaca, mesmo apds
tratamento cirdrgico.

A cardiopatia congénita de Alan foi descoberta quando este contava trés meses de vida
e teve uma crise de falta de ar. Com seis meses de idade, a crianca foi encaminhada para o
Incor e, desde entdo, realiza seu tratamento na instituicdo. Ao longo de trés internagdes, foi
submetido a quatro intervencdes cirdrgicas, tendo realizado a primeira com aproximadamente

um ano. A segunda intervencao cirurgica, dias depois da primeira, foi um implante de marca-
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passo e a terceira, troca do gerador do mesmo quando Alan tinha cinco anos. Durante sua
ultima internacdo, época da coleta da pesquisa, Alan realizou o quarto procedimento cirrgico

e evoluiu com quadro infeccioso, 0 que prolongou sua internacdo para 35 dias.

- A entrevista com os pais das criancas

O informante foi o pai, Wellington, 30 anos, casado e desempregado. Ele revezou com
a mée a funcdo de acompanhante durante a internacéo de Alan. A familia é composta pelo pai,
Wellington, 30 anos, a mae, Célia, 30 anos, e trés filhos: Tais, onze anos, Fabio, oito anos e
Alan, seis anos. Ambos os irméos de Alan, Fabio e Tais foram avaliados na presente pesquisa.

Segundo relato do pai, foi muito dificil para a familia, especialmente para ele, aceitar o
diagndstico recebido em outra instituicdo. Wellington inicialmente reagiu com agressividade a
noticia, e a mae chegou a desmaiar. Wellington ndo aceitava a situacdo dizendo que ja tinha
outros filhos e nenhum tinha problemas. Quando o filho foi encaminhado para o Incor
receberam acompanhamento psicolégico e atualmente os pais se sentem seguros e confiantes
no servigo prestado por esta instituigéo.

Wellington acredita que a cardiopatia congénita de seu filho interferiu em seu trabalho
pela necessidade de constantes faltas para acompanha-lo em consultas, exames e internacdes,
tendo assim dificuldade de ser manter nos empregos. O pai relata que, por outro lado, a vida
familiar também sofreu mudancas, porém positivas. “Dentro de casa melhorou muito, fiquei
mais responsavel, era muito bagunceiro”. Ele acredita que a doenga da crianga aproximou o
casal, melhorou seu relacionamento com a esposa, ja que antes eram distantes e, atualmente,
“sofrem e se apdiam juntos”. Relata que o casal “cresceu para montar um alicerce para
enfrentar tudo isso”. No entanto, Wellington néo sente que a doenga de Alan afetou os outros
filhos, pois, segundo ele, tenta dar a eles uma vida normal.

O pai afirma por diversas vezes que Alan ndo é e nem pode ser tratado como diferente.
Afirma que a crianga “é praticamente normal” € que 0S irmaos “apenas” tém preocupacgdo
com 0 marca-passo de Alan. Sentem-se responsaveis quando estdo com ele, especialmente o
irmado Fabio, que sempre 0 acompanha nas brincadeiras.

Os irméos tém conhecimento a respeito da doenca e tratamento de Alan desde o
momento do diagndstico. Quando foi dito que ele precisaria ser operado, Tais, a irmd mais

velha, ficou muito abalada pelo fato do irméo “ser tdo pequenininho”. J& Fabio, na época
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com trés anos de idade, segundo o pai ndo foi afetado pelo problema. Atualmente, refere que a
doencga ndo interfere na vida dos irmaos por estarem mais velhos e consequentemente terem
uma melhor compreensdo da situacao.

Wellington € categdrico ao afirmar que nunca houve ciime relacionado com o
tratamento dado a Alan por conta de sua condicdo, pois julga que pelo fato de serem dois
Irmaos “um absorve o ciume do outro e fica por igual”. Faz uma ressalva ao afirmar que Tais
sente ciumes dos dois irmdos, mas associa esse sentimento ao fato de ela ser a Unica menina e
ndo com a doenca de Alan.

Tais e Fabio mostram-se sempre vigilantes ao estado do irmdo, relatando aos pais
qualquer alteragdo que observem. S&o orientados a cuidar para que ndo haja problemas com o
marca-passo. Ainda assim, Wellington reafirma que Alan néo é tratado de forma diferente dos
demais filhos. Parece haver sentimentos contraditérios a esse respeito, pois, por um lado ele
afirma saber que a crianca tem limitagOes e, por outro lado acredita que Alan néo poder ser
tratado com nenhuma restricdo. Wellington afirma, mais uma vez de forma ambivalente, que
a doenca de Alan “é muito presente na vida de todos”.

Segundo o pai, as crian¢as sentem falta do irmao durante o periodo de internacéo e ja
0 visitaram duas vezes. Ambos lidam bem com a internagéo e se interessam sobre o estado da
crianca, questionando os pais, principalmente para saber quando Alan volta para casa. Os pais
revezam durante a internacdo do paciente e, assim conseguem manejar para estarem préximos

de todas os filhos.

Caso 2 - Alan e Fabio

- A Hora ludica

Os irmdos estavam muito ansiosos para conversar com a psicéloga e disputarm para
ver quem seria o primeiro. Fabio entrou na sala de pesquisa muito feliz e animado. Ouviu com
atencdo a explicacdo da psicéloga e contou que antes da internacdo do irmdo cardiopata

brincava bastante com ele.
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Ao abrir a caixa ludica, deparou-se com material grafico e desenhos para colorir e
perguntou se o irmdo também ja pintou e brincou com a psicdloga. Afirmou que sabia que o
irmdo pintou um desenho enquanto estava no hospital e pdde guarda-lo consigo.

Fabio escolheu o0 jogo do mico como primeira atividade. Explicou com muita
empolgacdo as regras e seu animo durou toda a hora ludica. Ao longo do jogo, ia dizendo o
quanto gostava de ir ao hospital: “acho legal porque brinco de um monte de coisas”. Fabio
menciona algumas vezes que gostaria inclusive de dormir no hospital. Fez perguntas sobre a
brinquedoteca do hospital, querendo saber se a psicologa e o irméo freqlientavam esse espaco.
Manifestou o desejo de conhecé-lo, pois Alan diz que tem um monte de brinquedos que pega
emprestado desse lugar.

Fabio também ficou muito curioso em relacdo a psicologa: perguntava o que gostava
de fazer quando crianca, que lugares ja visitou e inclusive se ja foi “operada”. Também
explorou todo o espaco fisico da sala: quis abrir armérios, gavetas. Intervi dizendo que ele
parece gostar do hospital ao que respondeu que “é legal, da para brincar”.

Seu comportamento era muito espontaneo e solto, o0 que se evidenciava tanto por seu
nivel de atividade quanto de curiosidade. Ao mesmo tempo, quando a psicéloga sugeriu que
imaginasse como seu irmdo se sentia internado naquele hospital, Fabio deixou claro que
detectava claramente o0s aspectos negativos ligados a hospitalizacdo: “operar é ruim porque
doi e fica muito tempo longe de casa’.

Complementou ainda que sente falta tanto dos pais quanto de Alan, por isso ja é a
segunda vez que vai ao hospital. Mesmo estando sob os cuidados da avo, ainda sente muita
falta dos pais.

Fabio passou em seguida a brincar com a massinha. Fazia esculturas e depois as
desmontava. Pediu entdo para colorir 0os desenhos, solicitando que a psicologa fizesse o
mesmo. Coloriu com bastante cuidado nos tragos e na escolha das cores.

Ao aviso de que faltavam apenas alguns minutos para encerrara sessdo, Fabio ainda
pediu para jogar o Mico. Afirmou ter gostado muito de sua experiéncia ficando implicito um
desejo de prolongar o fim da atividade. Dispds-se ainda a reorganizar o material e colocé-lo

de volta na caixa.
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- Compreensao do caso

A cardiopatia congénita de Alan parece ter interferido diretamente na vida familiar,
tanto em aspectos positivos como em aspectos negativos. A vida profissional do pai foi
dificultada, porém o pai real¢a que houve mudancgas positivas na familia, que se uniu em torno
da doenga da crianca.

Pode-se observar aqui uma negacao do pai sobre as repercussdes da doenca na vida da
crianca quando ele afirma reiteradas vezes que o filho “é praticamente normal” e néo é e
nem pode ser tratado de forma diferente. Trata-se de uma defesa do pai em se confrontar com
as limitacdes que a doenca impBe sobre o filho e seu consequente sofrimento. Parece que
Wellington é quem ndo pode arcar com as consequéncias de seu filho ndo ser uma crianca
normal. Alan é uma crianca cianética, isto €, sua pele e mucosas ficam arroxeadas pela falta
de oxigénio. Ora, seu sintoma, sua limitacdo esta na cara, € visivel.

Na perspectiva do pai, os irmdos ndo estdo sendo afetados pela doenca do irmao.
Dificil acreditar, pois ao mesmo tempo eles sdo orientados pela familia a vigiar qualquer
alteracdo do irmdo. A vigilancia com o marca-passo é constante e permeia toda a relacdo
familiar. Fabio, junto com Tais, “sdo os olhos” dos pais com relagdo ao bemestar fisico de
Alan. Fabio é quem parece se sentir mais responsavel, uma vez que é o companheiro de Alan
nas brincadeiras.

Wellington tem sentimentos ambivalentes com relacdo a doenca e tratamento de Alan
e 0 impacto que ela gera na familia, pois ao mesmo tempo em que afirma que ndo ha
interferéncia, relata que “a doenga de Alan é muito presente na vida de todos”.

Por outro lado, detecta-se uma reorganizacdo familiar para que todos possam estar
juntos mesmo com a internagdo de Alan, de modo que os vinculos familiares permanecam
fortalecidos. Os pais se esforcam para atender as necessidades de todos os filhos, inclusive a
necessidade de os irmaos estarem em contato entre si.

Foi possivel observar o grande interesse que Fabio teve em participar da pesquisa com
a psicologa. O interesse de Fabio esta diretamente associado com o fato de ele desejar realizar
as atividades que o irméo faz no ambiente hospitalar. Fabio deseja experimentar o lugar de
Alan. Quer saber o0 que o irmdo faz e fazer igual, ter os mesmos direitos. Suas atividades sdo
valorizadas de acordo com o que acredita que Alan tenha feito. O fato de ter um espaco

exclusivo no ambiente do irmao e, desse espaco ser com a psicologa que ele acredita que seja
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a de Alan, toma uma dimensdo, um carater especial, que talvez em outro local, com outra
profissional, ndo tivesse.

Fabio tem a fantasia de o hospital ser um lugar de diversdo, repleto de jogos e
brincadeiras. Ele vai para se divertir porque acredita que é o que Alan faz no hospital. Em
certo sentido, Fabio ndo estd muito distante da realidade, uma vez que de fato o videogame de
sua casa estd no hospital e ele precisa ir para la para poder usufruir de seu brinquedo. Isto é,
junto com Alan veio também uma de suas fontes de prazer. Assim, o hospital e a internacao,
para Fabio, parecem estar associados com ganho de privilégios, ou ganhos secundarios e, sua
vinda nesse ambiente poderia ser uma forma dele também desfrutar desses privilégios.

A idéia de que Fabio quer conhecer e usufruir desse espaco estranho que é de Alan
aparece também em sua curiosidade com o espaco fisico, explorando o ambiente, fazendo
perguntas inclusive sobre a vida da pesquisadora, que ele tem a fantasia de que cuida de seu
irmdo. Fabio demonstra curiosidade com tudo que se refere a atual realidade do irmdo e dos
pais de onde parece sentir-se excluido e que agora lhe permitem conhecer. Demonstra prazer
em conhecer e sentir que pode fazer parte dessa vivéncia com a familia. Mas ao se deixa
absorver por essa ilusdo de que tudo é interessante ou prazeroso. O confronto com a real
condicgéo de sofrimento do irméo faz com que deixe claro que percebe e absolutamente nédo

quer para si toda a carga negativa que escolheu néo ver.
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Caso 3 - Alan e Tais

- A Hora ludica

Tais mostrou-se bastante ansiosa e animada com a perspectiva de conversar com a
psicéloga no hospital. Ao entrar, expliquei 0 motivo de estarmos ali e ela aceitou a proposta
sem hesitar. Ficou curiosa para saber de que o irmédo Fabio brincou e sobre o que conversou.
Esclareci que era importante, naquele momento, conhecer o que ela pensava e sentia.

Tais quis brincar com o jogo do Mico. Apds algumas partidas, que ora venceu e ora foi
vencida, a crianga explorou a caixa, de forma lenta e compenetrada, comentando que aqueles
brinquedos eram para criangas menores. Manuseou 0s potes de massinha e, por fim, optou por
colorir um desenho e o fez ao longo de toda a hora ludica.

Cabe ressaltar que Tais ndo pareceu muito interessada no jogo e nas demais atividades
que realizou ao longo da hora lidica. Devido a idade e aparente maturidade da crianga, 0s
jogos serviram apenas como instrumento de aproximacao com a psicéloga e pano de fundo
para a conversa travada ao longo da hora lddica.

Logo no inicio, quando foram explicitados os objetivos de nosso contato, Tais fez um
comentario interessante, de que “ndo pensei que psicologa fosse assim. Achava que era um
bicho de sete cabecas, mas é legal”. Ela pensava que seria diferente, “mais sério”. Com isso,
pareceu mostrar que se sentia a vontade no espaco criado por nos e de fato isso se comprovou
durante toda a atividade. Tais trouxe espontaneamente conflito que envolviam a familia,
escola, mencionando inclusive problemas de saude.

Sentimentos de rivalidade e ciimes com relacdo a ambos os irmdos foram sendo
colocados. Mencionou que os pais, e especialmente a mée, fazem diferenga no tratamento por
ela ser a Gnica menina. Queixou-se de que tem mais responsabilidades e tarefas domésticas
que seus irmdos, e que, freqientemente, é solicitada a arrumar “a bagunca dos dois”.
Atribuiu isso tanto ao fato de ser mulher como pelo fato de ser a mais velha.

E importante frisar que Tais falou sobre essas situagdes de forma muito sentida e
relatou que gostaria de receber mais carinho e aprovacdo da mée, ja que sente que esta parece
ndo se satisfazer com a forma como ela desempenha suas tarefas. Ainda segundo ela, sua mae

“ndo entende que eu tenho um tempo e um jeito de fazer as coisas que ¢é diferente do dela”.



73

Tais atribui a responsabilidade do que acontece aos pais, mas isso ndo significa que
néo se ressinta dos irmaos, pois afirmou que estes muitas vezes se aproveitam da situacdo e
permitem que ela arrume e faca coisas que na realidade seriam tarefas deles préprios.
Assumiu sentir raiva dos irmédos quando isso ocorre. Tais referiu manter melhor relacdo com o
irmdo saudavel, Fabio, pois julga que, muitas vezes, Alan recusa-se a realizar determinadas
coisas alegando ndo poder ou ndo estar sentindo-se bem, dando indicios de que Alan manipula
as situacdes utilizando-se de sua doenca.

Em contrapartida, disse que sente saudade do irmdo e dos pais durante a internacao.
Tais acredita que a recuperacdo da primeira cirurgia de Alan foi obra de um milagre e contou
que fez dessa historia um trabalho escolar em que se engajou, envolvendo toda a familia e

tendo como resultado um prémio por seu desempenho.

-Compreensao do caso

Como ja mencionado acima, a familia de Alan precisou ser reorganizada de modo a
continuar atendendo as necessidades de todas as criangas. O pai, Wellington apresenta
sentimentos ambivalentes com relacdo ao impacto que a doenca de Alan gera na vida familiar,
especialmente na vida de seus outros filhos e se utiliza de mecanismos como a negacao para
néo se confrontar com tais aspectos.

Tais relata que Alan se utiliza da doenca para ter alguns beneficios dentro de casa.
Mais uma vez, pode-se observar que as criangas estdo atentas aos ganhos secundarios gerados
pela doenca e hospitalizagdo. Somado a isso, Tais tem a dificuldade de ser a irma mulher e
mais velha, o que, geralmente em nossa cultura traz responsabilidades domésticas de antemao,
que apenas sdo exacerbadas no caso de se ter uma crianga com doenga cronica em casa,
exigindo diversas consultas e hospitalizagbes que afastam a mée de casa por um tempo
consideravel, cabendo a menina a tomada das tarefas domésticas.

Tais também refere que a familia ndo valoriza seus esforcgos, seu empenho em executar
suas tarefas na tentativa de agrada-los. A menina manifesta o desejo de ser aprovada, de ser
reconhecida pelo olhar da mae. Tais talvez sinta que desempenha um papel secundario na
familia e se ressente com isso. Ela deseja aprovacgdo que ndo recebe mostrando-se uma crianga

bastante carente afetivamente.
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Tais tinha cinco anos na época do diagndstico de Alan e parece ter se abalado com a
possibilidade de seu irmdo ser submetido a uma cirurgia, dando a entender que tinha a nocéo
de risco, ou ao menos de dor e desconforto, relacionados com uma intervencéo cirurgica. Ela
se interessa pelo tratamento do irmao, especialmente com a alta e € vigilante ao estado do
irmao.

Tais fez uso do espaco oferecido a ela de forma terapéutica, ao falar com muita
espontaneidade de coisas que a incomodavam. Ela inclusive chega a solicitar mais encontros
com a psicéloga.

Diante do exposto, fica claro que Tais compreendeu muito bem quais sdo as fungoes
de um atendimento psicoldgico, ainda que esse tenha sido para fins de pesquisa, e aparentou
apresentar demanda para acompanhamento, o que, depois de autorizado pela menina, foi
discutido com os pais em posterior devolutiva.

Deve-se acrescentar que Tais, parece ter bons recursos internos para elaborar a
situagdo de conviver com um irmdo com uma cardiopatia congénita. A iniciativa de trazer e
expressar em linguagem clara e direta sés conflitos durante um primeiro contato sinaliza seu
potencial para fazer frente aos problemas com que se defronta — inclusive a doenca do irméo.
Ao relatar sua vivéncia em um trabalho escolar, demonstra que conseguiu transformar algo
potencialmente negativo e perturbador em uma manifestagdo criativa, construtiva e

socialmente compartilhada.
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Caso 4 - Raul e Renata

- Histéria médica

Raul, oito meses, nasceu com uma comunicacdo inter-atrial (CIA), uma comunicagdo
inter-ventricular (CIV), uma estenose subvalvar adrtica, uma valvula adrtica bicuspide e uma
interrupcdo do arco aortico tipo B. E uma cardiopatia bastante complexa. A cardiopatia foi
detectada ao nascimento e, no mesmo dia, Raul foi encaminhado para a UTI Neonatal do
Incor. Com apenas dois dias de vida foi submetido a primeira intervencao cirdrgica. Precisou
ser reinternado e reabordado cirurgicamente apenas um més apos a alta hospitalar devido a
complicacgBes respiratérias. Menos de um més apds a alta Raul voltou a ser internado por
insuficiéncia respiratoria, foi operado pela terceira vez e, até 0 momento da coleta de dados,
permanecia internado (ha 02 meses) na enfermaria do Incor.

Raul apresenta sintomas ciandticos, isto €, a crianca da sinais de cansaco aos esforgos
e apresenta insuficiéncia e infecgdes respiratdrias de repeticdo, o que o leva a reinternacao

periodicamente.

- A entrevista com os pais das criancas

As informac6es foram colhidas com a mae, Silvia, 25 anos, casada e desempregada,
que acompanha o filho Raul durante internagdo. A familia é composta por ela, o marido
Genilson, Raul e a irmad mais velha, Renata, trés anos.

Quanto ao diagndstico, Silvia declarou que sabe apenas dos defeitos cardiacos que
descobertos ainda na maternidade pois, ao longo do tratamento foram descobertos “mais um
monte de coisas” que ela ndo entende. Afirmou que Raul tem uma quarta cirurgia prevista e
demonstrou bastante preocupagdo com as inumeras intervences cirdrgicas, temendo que seja
necessario um transplante cardiaco.

Silvia contou que sua reacdo com a noticia do diagnostico foi de choque: “ndo

esperava uma criang¢a doente, esperava uma criangca saudavel”. Disse ter ficado muito
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assustada, mas ndo achava que seria tdo grave. Acredita que “quando vocé ndo conhece (a
cardiopatia), acha que ndo é tao grave”.

Silvia ndo desejou a gravidez e pensou muitas vezes em abortar. Relatou que estava
enfrentando uma crise conjugal e que acabara de comecar a trabalhar e ganhar o proprio
dinheiro. Outro motivo alegado foi o de ndo querer dividir com mais ninguém a atengdo que
dispensava a filha. Ela resolveu seguir com a gravidez para tentar reconstruir seu casamento,
pois afirma ter muito medo de ficar sozinha, ja que se sente perdida. Atualmente, refere-se ao
relacionamento como “mais ou menos” Pois , “querendo ou ndo, sua vida pessoal desmorona
com a doenca de um filho”. Silvia demonstrou ter sentimentos ambivalentes com relagdo a
cardiopatia do filho e seu desejo de abortar. Por um lado, acha que talvez tivesse sido melhor
ndo ter o filho e, por outro sugere que a doenca da crianca pode ter sido um castigo divino
pelo fato de ter desejado o aborto.

Relatou que cada dia fica mais triste, ja que ndo se conforma até hoje com a
cardiopatia do filho. Considera-se uma pessoa muito ansiosa, que quer resultados rapidos e
por isso sofre, pois sabe que, no que se refere a doenca do filho “fudo é lento, demorado”.
Afirmou que quando Raul passa mal, fica desanimada ja que sabe que véo ter que ficar no
hospital e “vai ser a mesma historia de sempre (de ficar longo tempo internado)”. Relatou
que as vezes sente-se incapaz de suportar tudo isso. Silvia considera a hospitalizacdo como a
maior fonte de sofrimento da familia e, especialmente dela. Refere que ndo gosta de se sentir
presa no hospital, que sente falta de fazer suas coisas em casa e que fica muito triste nos
periodos de internacdo.

Silvia foi demitida por justa causa da empresa onde trabalhava, em razdo de ndo terem
sido consideradas as constantes hospitalizacdes do filho como justificativa para suas faltas.
Atualmente, estd movendo um processo para tentar reaver seus direitos. Dizendo-se frustrada
com essa situacgao, chorou durante o relato. No entanto afirmou que néo teria mais condic¢oes
de trabalhar por forca da doenca e tratamento de Raul. Os trabalhos domésticos séo realizados
por ela apenas quando Raul esta dormindo, uma vez que a crianga necessita de constantes
cuidados e monitoracdo devido aos riscos de crises de insuficiéncia respiratoria aguda.
Mesmo a vida social da familia foi bastante alterada pela vulnerabilidade da crianca, ja que 0s
pais temem levar Raul onde possa haver contagio de doencas respiratdrias. Sair sem a crianga
também é muito dificil, pois familiares e amigos ficam inseguros de cuidar de uma crianga
cardiopata. Silvia declarou que isso tem dificultado o cuidado com sua propria satde. Por
sugestdo da médica de Raul aproveitou um periodo longo que ele ficou na UTI sob cuidados
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intensivos da equipe médica e de enfermagem, para dar seguimento a um tratamento dentario
que tinha abandonado e realizar consultas médicas.

Com relacdo a Renata, Silvia comentou que a crianca, desde o nascimento de Raul e
mais recentemente, vem se mostrando ‘“rebelde, carente”. Quando perguntei 0 que isso
significa, Silvia afirmou que Renata “quer aparecer, fica aprontando mil e uma, grita, fala
alto, para chamar atengdo”. Renata quando vé o irm&o no colo da mée pede que ela lhe dé
colo e, se a mée ndo o faz, diz que esta gosta mais de Raul e pede para a mée “jogar ele fora,
jogar ele no lixo™”.

Silvia informou que Renata ndo gosta quando o irmé&o precisa ficar internado, pois diz
que ndo gosta de ficar sozinha e sente saudade tanto da m&e como de Raul. Durante a
hospitalizacdo, Renata fica com o pai. Méae e filha se falam pelo telefone nesses periodos e,
segundo Silvia, a primeira coisa que Renata pergunta é sobre 0 bemestar do irmao.

A mae afirmou que o relacionamento entre os irmdos é bom, sendo Renata bastante
carinhosa com Raul. Porém conta que Renata se incomoda quando a comparam com 0 irméo.
Ela também se incomoda com o choro fregiiente do irmdo e muitas vezes ignora seu choro,
mesmo quando estd no mesmo comodo que ele. Silvia as vezes acha que Renata “nao quer
gostar dele”.

Renata sabe que o irméo tem um “dodoi no corag¢do”, mas Silvia ndo sabe precisar
quando contou para a filha. Afirmou néo ter sido logo que soube do diagnostico, uma vez que
ela mesma “ainda nao tinha caido na real” e também pelo fato da menina ter se mostrado
bastante abalada com a primeira separacdo da mae, quando esta foi ter o bebé. Silvia declarou
que Renata ficou calada, palida e com 0s “olhos fundos”.

Renata pergunta os motivos do irmao precisar ficar no hospital e a méae explica que
Raul precisa tratar 0 “dodoi” do coragdo. Renata demonstra dividas com relagéo a doenca e
tratamento de Raul, fica intrigada com a cicatriz no peito do irmao e freqlientemente pergunta
para a mée por que ele foi “cortado”. A mae explica que o medico precisou abrir para cuidar
do coragédo de Raul e Renata questiona por que também ndo tem 0 “doddi no coragdo”.

Devido aos longos periodos de hospitalizacdo de Raul, Renata fala para a familia que
seu irmao ndo mora em casa, ele apenas passeia por um tempo 4 e depois volta para sua casa

que € o hospital. Silvia, bastante sensibilizada, chorou muito ao relatar esse fato.
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- A Hora ludica

Segundo relato da mée, Renata, trés anos, fica ansiosa em ir ao hospital em que o
irm&o esté internado. Ela refere que na véspera do dia combinado para a coleta, Renata ligou
diversas vezes para a mae para saber com qual roupa iria. Diante das dificuldades da familia
se organizar para trazer a crianca, foram agendados trés encontros até que conseguissem levar
Renata. O pai ansiava por esse encontro, pois julgava que a filha precisava de uma psicéloga,
observando que a crianga estava abalada, apresentando mudangas de comportamento e
manifestando seu desagrado com a situagdo de hospitalizacdo do irméo e constante auséncia
dos pais.

Ela chegou ao hospital acompanhada da tia, de forma muito timida e parecendo
assustada. Escondeu-se atras da perna da tia e relutou em cumprimentar a mée e ver o irméo.
Esperei passar algum tempo até que ela se acalmasse e se ambientasse um pouco mais e fiz o
convite para ir até a sala de pesquisa, conversar e brincar.

A crianc¢a entrou na sala ainda bastante timida. Expliquei novamente o objetivo de
estarmos ali e ela passou a explorar a caixa ludica. Ela escolheu a familia de bonecos e uma
cadeira de rodas e afirmou que aquela cadeira é para 0 vov0 que esta com febre. Nomeia cada
membro da familia: “esse é o menininho, essa é sua namoradinha, ele é o pai, ela é a mae”.
Durante um pequeno periodo Renata ignorou o bebé que estava junto da familia. Apds um
tempo ela perguntou para a psicéloga o que era “aquilo”. Perguntei 0 que parecia e ela entdo
respondeu: “é um nené”.

Renata passou entdo a manusear todos os itens da caixa, tirando-os de dentro da
mesma e nomeando 0s objetos. Freqlientemente perguntava o que eram as coisas, € a questdo
era transferida para ela que ia respondendo: € um baralho (mico), uma arma, uma “tesoura de
verdade”, “tintinha”, carro, celular. Pegou a maleta onde estavam os itens medicos e, com 0
estetoscopio passou a auscultar o préprio coracdo. Despendeu algum tempo nessa atividade e
afirmou feliz: “esta batendo”.

Explorando a maleta, a crianga pegou uma injecdo e avisou que ia ‘“dar uma
agulhadinha”. Questiono onde e ela ndo responde, mas fica claro que € no bebé. Relata que
vai colocar uma “mangueirinha no nariz”. Perguntei quem tem também uma mangueirinha
no nariz, pois seu irmao Raul esta de fato com uma sonda nasogastrica para receber alimentos.

Renata ficou quieta por um bom tempo, mas ao final respondeu que era Raul. Intervi dizendo
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que ela devia achar estranho aquilo e expliquei sua funcdo, mas a crianga mudou de atividade,
passando a “fazer comidinha’ e perguntar se “quero miojo”.

Renata passou de uma atividade a outra de forma quase abrupta e assim voltou a
explorar os itens da caixa, afirmando que muitos deles eram remédios e que “ndo pode
mexer”.

Interessou-se pelos fantoches e gostou quando a psicologa utilizou um para conversar
com ela. Perguntei o que ela esta achando de vir ao hospital e ela respondeu que estava
gostando. Pareceu se sentir mais a vontade falando com o fantoche do que diretamente com a
psicéloga. Pegou novamente o estetoscopio e passou a auscultar o estdmago, afirmando que
estava batendo pouco e precisava ir ao hospital.

Mudou novamente de atividade e passou a pintar com cola. Desenhou um coracéo e,
guando questionada afirmou que ele estava “muito tristinho”, pois estava sozinho. Intervi
dizendo que parecia que ela também se sentia sozinha; ela concorda mas ndo soube responder
guando se sente sozinha. Perguntei o que ela faz quando se sente assim e ela disse que gosta
de pintar, atividade que desempenhava no momento. Renata afirmou que o irméo nao pinta.

A crianc¢a usou a cola e tinta fazendo manchas que disse serem bois. Perguntei como
eles estavam e ela entdo sé respondeu que “estdo muito bem”. Passou a usar diversas folhas e
ficou muito quieta, ndo respondendo as intervencBes. Respeitei 0 tempo de Renata e passado
algum tempo, questionei o fato dela estar tdo quieta. Renata respondeu que ‘“teve uma
coisinha importante” mas ndo respondeu que “coisinha” € essa e passou a apertar com forga
as tintas. Cessei com 0s questionamentos e passei a ajuda-la com as folhas e tintas. Quando

avisei que faltavam alguns minutos Renata mostrou-se relutante em finalizar a atividade.
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- Compreensao do caso

A familia de Raul foi e ainda é extremamente afetada pela cardiopatia da crianga.
Desde o diagnostico, logo apds o nascimento, a crianga precisou ser internada por longos
periodos e ser submetida a trés intervencdes cirdrgicas, sendo que a quarta intervencdo ja é
certa. Ao longo de seus oito meses de vida, Raul passou menos de dois meses em casa,
estando internado durante seis meses.

N&o é a toa que Renata acredita que seu irmao mora no hospital e apenas passeie de
vez em quando em sua casa. Nao bastassem todos os sentimentos ambivalentes advindos da
chegada de um irmdo, Renata tem que conviver com a constante auséncia da mae e daquele
irmdo, com quem parece ainda nao ter conseguido estabelecer um vinculo préximo, quica um
vinculo fraterno.

Silvia sofreu grandes perdas em sua vida pessoal, social e profissional. O
relacionamento conjugal comeca a dar mostras de desgaste, ja que, com a doenca de um filho,
“a vida pessoal desmorona”. E possivel perceber uma baixa autoestima e humor deprimido
corroborados pelo fato de Silvia declarar-se cada vez mais triste e desanimada, e com falas
COMO “as vezes me sinto incapaz de suportar tudo isso”. Ela também fala do choque de se
confrontar com um filho doente e de sua frustracdo demonstrando dificuldade de aceitacéo da
cardiopatia do filho. Parece estar enfrentando dificuldade em elaborar o luto do filho ideal
para construir um vinculo com esse bebé real. Em devolutiva posterior esses aspectos foram
discutidos com Silvia que aceitou ser encaminhada para uma avalia¢do psiquiatrica e para um
acompanhamento psicolégico para ajuda-la a trabalhar todas essas questdes.

Segundo a percepc¢do da mae, Renata encontra-se rebelde e carente desde o nascimento
de Raul. E dificil discriminar & época do nascimento, o que seria rivalidade e citime esperados
com a chegada de um irméo, dos sentimentos surgidos com a descoberta da doenca. Claro esta
que o nascimento de Raul e a primeira separacdo da mée foram muito sentidos pela crianca,
segundo relato da propria mée. No entanto, os comportamentos ligados a caréncia afetiva de
Renata tém se exacerbado atualmente, época de mais um longo periodo de internacéo de Raul,
0 que faz deduzir que, independente dos sentimentos causados pela chegada de uma nova
crianca na familia, a doenga e hospitalizacdo de Raul sem duvida exercem um impacto em

Renata.
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Ela ressente-se da atencdo dada pela mae ao irmio e tenta chamar sua atengdo. E
interessante o comentario de Silvia de achar que Renata ndo quer gostar de Raul. Ora, ndo d&
para saber se € uma questdo de desejo ou de falta de possibilidades. Eles tiveram poucas
oportunidades para construir lacos fortes e, quando estdo juntos, Renata ainda esta testando
seus limites, interessada em saber qual o lugar que ela e o irmdo ocupam nessa nova
configuragcdo familiar. Ainda assim, Renata mostra-se interessada no bemestar do irmao
(quando este ndo ameaca 0 seu proprio bemestar que esta diretamente ligado a atencdo da
mée) e € bastante carinhosa com ele.

A associacdo que Renata faz a respeito da hospitalizacdo de Raul ndo refere-se a
doenca, ou sua gravidade e riscos, e sim a auséncia da mée e sua soliddo. A cicatriz cirargica
parece ser algo que concretiza a doencga do irméo e é motivo de dividas e questionamentos de
Renata. O “corte” escancara o fato de Raul poder sentir dor e desconforto com sua doenga.
Ela quer saber porque também ndo tem um “doddi no corag¢dao”. Pelo exposto, fica dificil
compreender essa dlvida da crianca. Seria um desejo de também ser doente para receber a
atencdo da méae? Seria medo de ficar doente, como Raul? Seria uma empatia para com o
irmdo, uma tentativa de se colocar no lugar dele? Com os dados obtidos, mais do que lancar
essas perguntas para reflexdo seria mera especulacao.

E interessante que Renata, durante a hora ludica, utilizou como mecanismo defensivo
a negacdo ao ignorar o bebé da familia. Ela ndo o vé, assim como em casa ndao ouve o choro
de Raul. Porém o conflito estd posto e Renata, por fim, questionou a psicéloga testando,
checando o dado do real.

Renata auscultou o préprio coracdo; identificou o bebé com o irméo, lhe deu injecdes,
colocou nele coisas que vé em Raul, como a sonda nasogastrica. Desconsertou-se, pois esses
contetdos trazem muita ansiedade e ela rompeu com a atividade, se concentrando em outras
que parecem figurar em um terreno mais neutro de suas fantasias. Quando brincou de médico
novamente, pareceu vir a tona os conteudos ansidgenos e teve mais uma vez que mudar de
atividade, demonstrando em seu desenho do corac¢do que tais conteddos estdo associados com
a tristeza e soliddo que sente. De fato algo aconteceu durante essa hora lidica em seu mundo
interno: “teve uma coisinha importante” que a deixou muito inquieta e ansiosa como foi
possivel observar na forma como ela usava forca e coloria com tinta vigorosamente varios
papéis. Assim, Renata conduziu toda a hora ldica em um aproximar-se e recuar de contetdos
internos muito ansiégenos. No entanto pareceu interessada nessa atividade, uma vez que

relutou em encerrar a hora ludica.
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A crianga nomeou muitas coisas da caixa como ‘“remédios” e atribuiu a eles um
carater de proibicédo, de exclusdo, algo que ela “ndo pode mexer”. Ela é excluida assim como
na hospitalizacdo e tratamento do irmdo. Cabe destacar que, no fim da hora ludica, quando
Renata foi ficar com Raul, ela se mostrou bastante desconfortavel, como se ndo soubesse qual
seu lugar, ou como se portar naquele espaco.

O uso do fantoche como mediador entre pesquisadora e crianga foi um recurso
interessante, pois fez com que Renata se sentisse menos ameacada com as intervengdes da
psicologa e se sentisse mais a vontade.

Renata pareceu assustada e ansiosa, 0 que comprometeu a sua capacidade de brincar,
especialmente de brincar de forma compartilhada. Durante a hora lidica, foi possivel observar
que em varias atividades a crianca ndo incluia a psicologa nas brincadeiras e muitas vezes
mostrou-se incomodada com as intervengdes. A crianca parecia estar tentando se organizar,
querendo conhecer e “dar nome as coisas”, talvez para minimizar sua ansiedade; qualquer
intervencdo ameacava seus mecanismos defensivos ainda frageis para lidar com a situacdo de
uma internacdo prolongada do irmdo e conseqiiente auséncia da mée. Apesar disso, mostrou-
se interessada no hospital e no encontro com a psicéloga que relutou em encerrar.
Possivelmente vai se beneficiar com visitas mais freqientes a esse ambiente para se
familiarizar e fazer parte dessa realidade que parece Ihe provocar fantasias ansiogenas, além
de fazé-la se sentir so.

E preciso lembrar que o pai considerou de antem&o que a filha se beneficiaria do
encontro com uma psicéloga ja que percebia mudancas em seu comportamento na filha,
associando o fato a doenca e hospitalizacdo de Raul. Na devolutiva, esses aspectos foram
trabalhados com os pais que conseguiram formular uma demanda de ajuda a filha. Cabe
observar que, talvez sem a pesquisa,tal demanda néo tivesse sido explicitada ou organizada.
Silvia e Genilson foram encaminhados a um Servico de Psicologia e orientados a inserir mais

a participacdo de Renata no tratamento de Raul.



83

Caso 5 - Ana e Vitor

- Histéria médica

Assim como Guilherme, Ana, 1 ano e 2 meses, também possui Tetralogia de Fallot,
cardiopatia congénita cianotica caracterizada pela associacdo de quatro defeitos cardiacos
descritos acima. O diagndstico foi feito logo apds o nascimento de Ana que com 6 meses foi
encaminhada ao Incor onde é acompanhada desde ent&o.

Ana é uma crianca assintomatica e esteve internada para realizacdo de uma
intervencdo corretiva e ficou hospitalizada por 16 dias, sendo seu tratamento bem-sucedido e

sem qualquer intercorréncia.

- A entrevista com os pais da crianca

A informante foi a mée, Hilda, acompanhante de Ana durante sua hospitalizagdo. A
entrevista foi realizada na enfermaria durante o periodo pés-operatoério da crianca, préximo de
sua alta hospitalar. A familia € composta por Hilda, 32 anos, Gil, 33 anos, Vitor, quatro anos e
Ana, um ano e trés meses. Hilda solicitou que algumas perguntas fossem feitas ao pai das
criancas durante a visita, acreditando que ele teria mais condigcdes de responder por estar
acompanhando Vitor mais de perto.

Hilda, 32 anos, dona de casa, procedente de Pernambuco, residente ha nove anos em
Sé&o Paulo, sabe nomear o problema da filha, mas ndo sabe ao certo o que significa. Afirmou
que sabe que é no coracdo, porém ndo sabe o que é. Ficou bastante nervosa e se mostrou
muito insegura com as informaces prestadas pelos médicos, mas aos poucos, passou a relatar
o0s problemas cardiacos de Ana. Hilda sabe que foi feita a correcéo cirargica da cardiopatia
mas sO sabera se serd necessaria mais uma intervencdo cirargica ao longo da evolugdo do
caso.

A mée contou que sua gravidez foi muito complicada, pois passava mal devido a

hipertensdo gestacional. Sobre a noticia do diagnostico, contou que pensou “que o mundo
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tinha acabado” e, de 1& para ca, “nunca mais tirou isso da cabega”. Referiu ter tido
dificuldades para se alimentar e dormir, tendo muitas crises de choro, especialmente quando
soube que o caso de sua filha seria cirurgico. Sabia que sua familia tinha problemas cardiacos,
mas nunca havia visto ninguém passar mal. Pelo fato da crianga ser assintomatica Hilda “ndo
sentia que ela era doente”. Seu medo era de que a filha ndo sobrevivesse a cirurgia. Sentia
que estava fraca, “que o pemsamento estava fraco, tinha dias que pensei que iria
enlouquecer”. Quando perguntada, informou ndo ter procurado ajuda psicoterapica,
psiquiatrica, ou qualquer outra, inclusive demonstrava irritacdo quando outras pessoas se
propunham a ajuda-la com palavras de conforto e tirava forcas apenas por seus filhos.

Hilda contou que proximo ao momento da cirurgia comegou a aceitar mais o fato e
também a ajuda das pessoas, e que com esse suporte conseguiu ficar mais calma. Relatou o
momento da cirurgia como o mais dificil: “quando entreguei minha filha para o cirurgido,
senti que o mundo acabou (...) ndo teve conforto para mim nessa hora”. Passada a cirurgia,
no poés-operatério de Ana jad consegue ver mudancas benéficas em seu préprio
comportamento.

Devido a doenca e tratamento de Ana e pela prépria condi¢do psicoldgica, Hilda
deixou em segundo plano seus problemas de satde. Afirmou que ndo tinha com quem deixar
a crianca para ir as consultas médicas, mas referiu que conseguia dar conta de suas tarefas
domesticas e dos cuidados com Vitor. Seu relacionamento com o filho e com o marido
também sofreu abalos. Ela contou que ficava muito nervosa e, frequentemente, brigava com o
filho e marido. Perdia a paciéncia freglientemente com o filho, mesmo quando esse apenas
queria sua atencdo. Confessa que chegou a bater nele e que tinha dias que ndo lhe dava
atencdo. Acredita que ele sofreu calado. Hilda declarou que, por conta disso, o filho é mais
apegado ao pai, mas afirmou que a crianga sofre, sentindo falta da mée e da irméa, perguntando
freqlientemente quando as duas voltam para casa.

A mae contou que desde que Ana nasceu nao teve tempo de brincar com o filho, pois
tinha que tomar conta da menina, ficar vigilante, j& que os médicos pediam que ela a
observasse e nem a deixasse chorar por muito tempo. Acredita que ndo deu o carinho
necessario para o filho. Afirma sentir muita falta dele e chorar de saudade.

Hilda disse que as criangas sdo muito ligadas entre si. Vitor ndo pode ficar distante
nem por um dia de Ana que chora, sentindo sua falta. Nunca haviam ficado tanto tempo
separados. Hilda negou que Vitor manifeste sentimentos de ciumes, pois acredita que ele ndo
entende o que esta acontecendo. No entanto, informou que quando Ana pega 0s brinquedo
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dele e ele reclama com a mée, ela justifica que a irmd ndo pode chorar por causa de sua
doencga, mas Vitor nega que a irma esteja mesmo doente.

Quanto a personalidade de Vitor, afirmou que ele é muito teimoso e inteligente.
Orgulha-se do fato da crianca apreciar e conseguir montar grandes quebras-cabeca com
apenas quatro anos de idade.

No momento em que chegou o telegrama de convocacdo para internacdo de Ana, 0s
pais contaram para Vitor que a irmd tem um problema no coracao e precisaria ir ao médico
“consertar o coragdo” € que ela e a mée iriam ter que dormir la. Vitor quer saber o que tem
de errado no coracdo de Ana. A primeira coisa que a crianga quis saber foi se dariam injegéo
nela. Durante a hospitalizagcdo da irma, Vitor passa o dia na casa de uma vizinha e o pai vai
busca-lo a noite. Vitor pergunta “Cadé minha Ana?” e quando dizem que ela estad no médico,
a crianga chora pois “estdo dando inje¢do nela e ela esta chorando” e entdo pede para
buscarem a irmd. A crianca liga todos os dias para a mée querendo saber quando voltarédo para
casa e se “ja sarou o corag¢do de Ana” e se ela esta boa.

Hilda relatou que Vitor queria muito ir ao hospital e ndo deixava que o pai fosse sem
leva-lo. A familia, para impedi-lo ja que as visitas de criancas sdo autorizadas apenas em
carater extraordinario, inventou que se ele fosse lhe dariam injecdo. Vitor teme muito injecdo,
pois sofria com bronquite e passou por varias antibioticoterapias cuja via de administracdo era
endovenosa.

Gil, marido de Hilda e pai das criancas, respondeu a questdes de como Vitor reagiu a
hospitalizacdo da irma. Ele relatou que a crianca esta bem, e “que em nenhum momento se
alterou”. Ao mesmo tempo, afirmou que a crianca estd dormindo com ele durante a
internacdo de Ana e que tem se mostrado mais carente, especialmente a noite, “ficou bem
abandonado e fica no meu pé, ndao quer se afastar de mim”’.

Gil também relatou que Vitor manifesta citmes dos pais com relagdo ao tratamento
que estes dispensam a Ana. Ora “fica amuado” afirmando que a méde ndo gosta dele, ora
afirma que ele é quem n&o gosta mais dos pais e diz para eles irem embora de casa.

Gil mostrou uma fotografia da filha hospitalizada para Vitor como uma forma dele
participar do processo e o resultado foi que a crianga ficou bastante incomodada com a
cicatriz cirurgica da irmd, perguntando a todo tempo porque haviam cortado Ana e
demonstrando muita chateacdo com o fato. Durante a entrevista do pai, Vitor estava
aguardando o momento da hora ludica e pediu para a mae ver 0 “que fizeram com Ana’.

Quando a méde mostrou a cicatriz, Vitor chorou muito e foi procurar acolhimento com o pai.
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Gil afirmou entdo que Vitor é muito protetor com a irma, mas acredita que ndo tenha a ver

com a cardiopatia ja que Vitor sé soube ha pouco tempo.

- A Hora ludica

Quando a mée fez o convite para o filho ir ao hospital conversar com a psicéloga,
Vitor reagiu com cautela, temendo ainda a ameaca da injecéo e perguntando o que iria fazer
no hospital. Quando a mée informou que ele iria brincar, Vitor reagiu com um misto de
surpresa e davida questionando: “ai tem brinquedo?”

Vitor encontrou-se com a irma, mée e psicologa no corredor da enfermaria e ficou
muito feliz em estar com Ana. Brincou com ela, fez carinho. Enquanto o pai era entrevistado,
Vitor brincou com a irma na brinquedoteca. A psic6loga buscou Vitor na brinquedoteca, que
aceitou prontamente.

Foi explicado o objetivo da atividade e ele logo pediu que a caixa ludica fosse
colocada no chéo para ele poder explorar melhor. Entdo psicéloga e crianca sentaram-se no
chdo e Vitor abriu a maleta médica, ficou em pé e passou a manipular os instrumentos
hospitalares falando em um discurso dificil de ser acompanhado, pela rapidez e por sua fala
infantil ser de dificil compreensdo. Falou o tempo inteiro parecendo aflito, sobre Ana que,
segundo ele, estava com um machucado e aponta para o peito, onde esta a cicatriz da irma.
Contou de machucados que ele prdprio sofreu e disse que o corte de Ana sangrou.

Vitor continuou em um discurso frenético falando sobre sua fantasia a respeito da
hospitalizacdo de Ana. Segundo a crianca, Ana estava em casa quando de repente ficou
machucada e precisou ir no medico para cortarem ela e darem injecdo. Falou que ndo gosta de
injecdo porque doi. Ao manipular os brinquedos, Vitor selecionou o0s que ndo s&o permitidos.
Declarou que n@o pode brincar com a tesoura porque pode cortar o dedo, nem com as tintas
“que é perigoso”’.

Vitor explorou mais o contelldo da caixa até encontrar um quebra-cabeca, jogo que a
mée ja tinha afirmado que a crianga aprecia muito. Vitor se empolgou e pediu permissao para
montar o quebra-cabeca. Ele passou entdo a maior parte da hora ludica se dedicando ao
quebra-cabeca. Realizou a atividade de forma muito compenetrada, testando as pecas e
conferindo com o modelo. Executou boa parte da atividade sozinho e quando a psicologa

tentou participar com alguma peca, a crianca rapidamente pegou da mao dela falando “eu sei”
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OuU “eu que sei”, ou ainda “eu consigo”. Com 0 passar do tempo foi aceitando mais a
colaboracdo da pesquisadora, mas sempre com um carater de competi¢do. Diversas vezes
afirmou estar ganhando. Ficou orgulhoso quando conseguiu montar o quebra- cabeca inteiro
ja quase ao final da hora ludica e entdo pegou uma caixa contendo blocos de construcao.
Pediu para montar e passou a copiar a construcdo ilustrada na caixa de forma bastante
organizada e compenetrada. Escolheu com cuidado as pecas, seus tamanhos e cores e quase
de forma obsessiva copiou a foto da caixa. Novamente ndo aceitou as interferéncias da
pesquisadora, passando a mensagem de que aquela é sua brincadeira, seu espaco e momento.

Ao final da hora ludica, a pesquisadora teve dificuldade em encerrar a atividade. Vitor
ndo aceitou o término, falando que ainda queria jogar outras coisas e brincar. Foi necessario
Ihe explicar mais de uma vez gque o tempo acabou. Vitor nesse momento passou a solicitar os
brinquedos da caixa para levar para casa. Quando foi informado de que esses brinquedos sao
de uso do hospital, para as criangas que ali estdo internadas, Vitor pareceu aceitar. Ele
conseguiu se conformar com o fim da atividade quando lembrou que poderia ainda jogar
videogame na brinquedoteca.

Encerrada a atividade, a pesquisadora perguntou o que ele achou, ao que Vitor
respondeu que gostou muito e que queria no dia seguinte ir de novo ao hospital. Entéo foi
informado que sua irma teria alta hospitalar no dia seguinte e que ele poderia brincar com ela
em casa. Ao levar o menino da sala da pesquisa para o quarto onde sua irma estava, foi
possivel observar uma grande diferenca no comportamento da crianga. Vitor ndo quis entrar
no quarto e aparentou estar muito desconfortavel. Cabe salientar que nesse momento, havia no
quarto uma enfermeira fazendo o controle, isto €, medindo os sinais vitais de Ana e de sua
companheira de quarto. Vitor pareceu assustado e relutou muito em entrar no recinto. S6 o fez
guando a psicologa Ihe estendeu a mdo e o acompanhou. Mesmo assim, durante todo o tempo
que esteve no quarto, Vitor ficou a uma certa distancia de Ana, abragado nas pernas do pai,

em busca de seguranca, mesmo com o0s apelos chorosos da irmé que o queria mais proximo.
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- Compreensao do caso

Hilda ficou muito abalada com o diagnostico da cardiopatia do filho, apresentando
sinais de irritabilidade, agitacdo, choro freqlente, insbnia, inapeténcia e negligéncia com a
prépria saude. Sua dificuldade em elaborar a situacdo foi influenciada pelo fato de Ana ser
uma crianga assintomatica. Hilda “ndo sentia ela como doente” e por isso foi tao dificil lidar
com a necessidade de uma cirurgia cardiaca. O medo da morte da filha permeou o
pensamento de Hilda durante todo esse periodo, tendo seu &pice no momento em que ela
entregou a menina ao cirurgido - momento em que “o mundo acabou’ novamente e onde
“ndo teve conforto” para ela.

O relacionamento familiar sofreu um grande impacto. Hilda teve dificuldades no
relacionamento com o marido e em especial com seu filho. Desde 0 nascimento de Ana Hilda
néo teve disponibilidade emocional para cuidar de Vitor que ficou relegado a segundo plano
na atencao da méae e, por vezes era alvo de agressdes. Observa-se que Vitor funcionou como o
depositario de todas as frustracdes de Hilda com relacdo a cardiopatia da filha. Ainda assim,
Vitor sofreu calado, provavelmente temendo retaliagbes maternas ou mesmo para poupar 0s
pais.

Apesar dos pais terem contado ao filho a respeito da cardiopatia de Ana e da
necessidade dela ser operada, a mée acredita que Vitor ndo entende. No entanto, parece que a
dificuldade de Hilda em olhar para Vitor tenha influenciado essa sua percepcao. Talvez Vitor,
pela sua idade, ndo entenda as dimensdes da gravidade da doenca de sua irma e nem dos
riscos de uma cirurgia cardiaca. Porém sem duavida percebe, vive e sente as mudangas na
rotina familiar, bem como compreende que Ana esta em um hospital e inclusive da indicios de
suas fantasias sobre esse local, que lhe remete ao seu passado de muitas injecGes, dor e
sofrimento. Ele demonstra preocupacdo com o estado da irmd, solidariza-se com seu
sofrimento e quer vé-la bem e em casa. Sofre com a auséncia da mae e, em especial da irma, a
quem é muito apegado e por quem nutre sentimentos de protecdo, carinho e cuidado. Ora,
Vitor compreende a seu modo o que Ihe ocorre e 0 que ocorre com sua familia e reage a isso,
necessitando e solicitando mais carinho e suporte do pai e demonstrando muitas vezes ciumes
dos cuidados dos pais com Ana.

A crianca também fez enormes esforcos para ser incluido pela familia nesse momento
de hospitalizacdo. Vitor tinha um forte desejo de ir ao hospital onde a irmé estava internada,

tanto que foi preciso que os pais se utilizassem de estratégias para dissuadi-lo da idéia.
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A crianga mostrou-se muito incomodada com a cicatriz de Ana e com o ambiente
hospitalar. Tais aspectos de fato concretizam a doenga da irma e remetem Vitor a um passado
sofrido que identifica como o presente da irma.

Durante a hora ludica, Vitor, ainda impactado com a visdo da cicatriz cirdrgica de
Ana, exp0s, de forma ansiosa suas fantasias sobre a origem da doenca de Ana e seus medos.
Contou que “de repente” Ana se machucou e precisou ir a0 médico para que a cortassem e
dessem injecdo.

Vitor demonstra grande desejo e necessidade de ser aprovado. Percebe que a mae
admira sua inteligéncia ao montar quebra-cabecas e € a isso que a crianca se dedica com
afinco, o que ocorreu na hora ludica. A crianga se esforcou para conseguir cumprir a tarefa
sozinho e ganhar a aprovacdo da pesquisadora, assim como acontece com a mae. E importante
destacar o cuidado com que Vitor se porta, como é obediente as proibicdes maternas, nao
manuseando tesouras ou tintas durante a hora Iudica. Devido a constante falta de atencdo da
mde e 0 medo de suas agressoes, Vitor deve ter desenvolvido uma grande sensibilidade em
apreender o que a mae aprecia ou ndo e se dedicar a realizar o que lhe agrada, de modo a
receber nesses momentos tudo o que quer, que é seu carinho.

A crianca teve dificuldade em encerrar a atividade, talvez por ter apreciado desfrutar
de um espaco so6 dele, em que pdde expor suas fantasias de forma espontanea, em um espaco

continente.

10.2 Analise tematica

A descrigdo dos casos fez emergir inUmeras questdes passiveis de serem investigadas,
analisadas e discutidas. Um recorte fez-se necessario para que 0s objetivos da presente
pesquisa pudessem ser contemplados a contento. Assim, visando uma apreensao global dos
fendmenos psicolégicos observados, procurou-se delinear alguns temas em comum,
considerados como relevantes para a compreensdo das vivéncias de uma crianga que convive

com um irméo cardiopata.
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10.2.1 A (re) organizacao familiar

As consequiéncias na rotina e na dindmica familiar, devido ao fato de um filho ou um
irmdo cardiopata estar internado em um hospital, foi o primeiro aspecto que se destacou
diante das descricdes dos casos clinicos. O fenbmeno de (re) organizacdo familiar representa
0 reconhecimento de que a cardiopatia congénita do irmdo faz parte do cotidiano,
desencadeando atitudes voltadas a uma nova organizacdo familiar que possa atender as
demandas de todos, especialmente as da doenca e tratamento da crianca cardiopata. As
alteracdes na rotina familiar sdo resultantes do processo de tomada de decisfes que sempre
visam 0 bemestar da crianca doente, acarretando, muitas vezes, sacrificios para todos 0s
membros da familia. Os irmdos saudaveis sentem toda a mobilizacdo da familia e esse
envolvimento pode assumir dimensdes diferentes, dependendo das experiéncias vivenciadas
pelos irmaos.

A doenca e tratamento implicam em mudanca na rotina familiar, frequentemente
associadas a perdas tanto econdmicas como sociais. A cardiopatia congénita de Alan
dificultou a vida profissional de Wellington. Em decorréncia das constantes hospitalizagdes
do filho, Silvia foi demitida. Ela prdpria considerou que ndo seria possivel trabalhar fora por
conta do quadro de Raul.

Os trabalhos domésticos também sdo dificultados, assim como os cuidados medicos
das maes, ja que a crianga necessita de atencdo constante. A vida social da familia é bastante
alterada, considerando que 0s pais evitam 0s passeios com a crian¢a temendo 0 agravamento
de suas condicGes clinicas. Familiares e amigos ficam inseguros ao cuidar de uma crianga
cardiopata.

E possivel pensar em mudancas positivas nos relacionamentos familiares, uma vez que
Wellington acredita que a familia se uniu em torno da doenca da crianga. No entanto, é
preciso ter cautela com tal afirmacdo, pois esse pai tende a negar os efeitos negativos da
cardiopatia na vida da familia.

A necessidade de acompanhar o tratamento da crianca doente com internagdes
frequientes obriga os pais a deixarem os irmdos saudaveis em casa de amigos, vizinhos ou
parentes proximos, ou a dependerem de uma pessoa para cuidar das criangas em suas proprias
casas. Assim, os irmdos saudaveis frequentemente sdo cuidados por algum parente durante
internacdo da crianca cardiopata, seja a avd, no caso de Gabriela, ou a tia nos casos de Tais e

Fabio. Nessas situacOes os irmdos saudaveis sdo privados da companhia da mde, surgindo



91

assim os sentimentos de saudade e isolamento. Esse afastamento pode modificar o
relacionamento entre a crianga e a mée, como foi possivel verificar no caso de Vitor, que por
conta do tratamento de Ana e das dificuldades da mae, apegou-se muito ao pai.

Esses familiares, como avos e tias que normalmente acolhem os irmédos saudaveis,
configuram-se como importantes figuras de apoio. E interessante notar que, mesmo nas
familias em que o pai permaneceu em casa, a escolha foi instalar os irméos saudaveis na casa
de tias ou avos, de modo que as criancas puderam se beneficiar do convivio com pessoas ndo
diretamente ligadas a hospitalizacdo do irméo, e ndo foram privadas do convivio com outras
criangas com quem pudessem brincar durante a auséncia do irmdo cardiopata. Segundo
Severina, Gabriela gosta de ficar na casa da tia onde estd hospedada durante a internagdo do
irmdo, pois 14 tem mais criancas para ela brincar. I1sso ndo os exime de sentirem falta da
companhia dos pais e da crianca cardiopata. Mesmo estando sob os cuidados da avé durante a
hospitalizagdo do irmdo, Fabio assume ainda sentir muita falta dos pais.

Foi possivel verificar que as familias se esforcam para preservar o equilibrio
familiar, de modo que todos os membros possam ser minimamente atendidos em suas
necessidades e demandas. Isso péde ser comprovado pela disposicdo dos pais de se fazerem
presentes para os filhos que estdo em casa e 0 que esta no hospital.

Os pais procuram revezar-se no hospital, quando possivel, para que todos os filhos
recebam atencdo e os vinculos familiares permanecam fortes. Segundo Severina, Gabriela se
mostra bastante feliz em poder desfrutar da presenca da mde. Mesmo no caso de Renata, ainda
gue ndo seja possivel um contato freqiiente entre mae e filha, estas se falam pelo telefone
diariamente. Os pais de Fabio, Alan e Tais se esforcam para atender a necessidade dos irmaos
de estarem em contato. Assim, com autorizacdo da chefia da enfermagem, conseguiram que
0s irmaos se encontrassem durante a internacdo de Alan.

H& também um esforco para que, mesmo longe de casa, as criancas saudaveis possam
se sentir em um ambiente familiar. Ciente do impacto do afastamento de casa e da familia,
Severina fez uso de objetos transicionais da filha para que esta ndo sofresse com uma
sensacéo de ruptura.

Observa-se que as familias se preocupam em levar em conta as necessidades das
criancas saudaveis. Porém, ainda que os pais se esforcem, fica claro que a rotina do irmao
saudavel é transformada, trazendo, muitas vezes, prejuizos ao desenvolvimento de suas
atividades diarias normais, nos estudos, nas brincadeiras ou com 0s amigos. Fabio, por
exemplo, foi privado de sua atividade preferida - jogar videogame, pois este estava no

hospital para uso de Alan. Gabriela ndo estd em sua casa, nem desfruta da companhia da mée
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e do irm&o, o qual ndo pbde ver durante todo o periodo da internacdo. Renata sofre com a
auséncia da mae e do irmdo, ndo acreditando que ele more em sua casa.

Especialmente quando os filhos ainda sdo pequenos, nota-se que 0s pais necessitam de
uma rede familiar e/ou social que os auxilie. Quando esta rede ndo existe ou € insuficiente,
observa-se uma dificuldade maior na retomada do equilibrio e rotina familiar, como no caso
de Renata, em que foi necessario agendar trés encontros até que os pais conseguissem alguém
para trazé-la ao hospital.

As alteracdes na rotina familiar configuram-se nao sé como rupturas no convivio dos
familiares e na interacdo com o ambiente costumeiro, mas também como acréscimo de novas
responsabilidades. Na tentativa de organizar a familia para proporcionar o cuidado com a
crianca cardiopata, as maes necessitam interromper as atividades de trabalho dentro ou fora
do lar para acompanhar a crianca doente no hospital. Com isso, 0s irmdos passam,
efetivamente, a auxiliar nos afazeres domésticos.

O depoimento de Tais corrobora tal afirmacéo, ja que ela sente que 0s pais passaram a
exigir dela mais responsabilidade em casa, queixando-se inclusive de ter mais
responsabilidades e tarefas domésticas que seus irmaos. Tem ainda a dificuldade adicional de
ser a irmd@ mulher e mais velha, o que geralmente em nossa cultura traz sobrecargas
domeésticas que sao realgadas no caso de se ter uma crianga com doenca crénica em casa.

Em meio ao turbilhdo de demandas relativas a cardiopatia congénita e seu tratamento,
a colaboracdo dos irméos saudaveis é de extrema relevancia - para a crianca doente e para
toda familia. Os pais frequentemente convocam os irméos saudaveis para auxiliar no cuidado
com a crianga doente. Fabio e Tais sdo orientados a ser vigilantes com Alan por conta do
marca-passo; Renata, mesmo ainda muito pequena € requisitada pela méde a auxiliar no
cuidado a Raul, ndo deixando que ele chore por tempo demais.

Nesse processo de cuidado, aspectos como idade e género do irmdo saudavel
desempenham papel importante. Normalmente criangas com maior idade sdo escolhidas para
exercer atividades que exijam certo grau de responsabilidade ao cuidar da crianca doente.

O aumento de responsabilidade cria espago para a maturidade precoce desses irmaos.
O impacto em suas vidas ndo é sO negativo, uma vez que esse processo também permite
ganhos, como a oportunidade de poder ajudar alguém téo préximo e especial.

O modo como os pais reagem nos reafirma a ideia de como é dificil a reorganizacao
familiar e a retomada de equilibrio desde 0 momento do diagndéstico. Silvia sofreu perdas
importantes em sua vida pessoal, social e profissional. Com sentimentos de tristeza, desdnimo

e falas como “a vida pessoal desmorona” € “as vezes me sinto incapaz de suportar tudo isso”
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apresenta humor deprimido e dificuldade de aceitagdo da cardiopatia do filho. Hilda também
relata ter ficado muito abalada com o diagndstico, apresentando sintomas como irritabilidade,
agitacdo, choro freqlente, insdnia, inapeténcia e negligéncia com a propria saude. O
relacionamento familiar sofreu um grande impacto com dificuldades de relacionamento de
Hilda com o marido e o filho saudavel, e, por conta disso, segundo a propria Hilda, o filho é
mais apegado ao pai.

E importante destacar que Silvia e Hilda, mesmo precisando claramente de ajuda
psicoldgica, quicad psiquiatrica ndo receberam qualquer ajuda dessa natureza, tanto por néao
solicitarem quanto por incapacidade de nossos equipamentos de salde de detectarem tal
necessidade.

O comportamento dos pais, sem davida, interfere nas atitudes e sentimentos da crianca
saudavel. Em alguns casos p6de se observar dificuldades em reconhecer o impacto que a
cardiopatia congénita tem na vida do irmdo saudavel. Severina, ao afirmar que Gabriela
“entende” a situacdo de afastamento e separacdo da familia, minimiza o que a doenca e
tratamento de Guilherme representam para ela ou exerce uma pressdo sobre a filha para que
amadureca precocemente. Observou-se também a negacdo de Wellington sobre as s
limitagdes que a doenga impde ao filho e seu consequente sofrimento, bem como sentimentos
ambivalentes com relacdo ao impacto que ela gera na familia, pois a0 mesmo tempo em que
afirma que os irmaos ndo estdo sendo afetados pela doenga do irmdo, relata que “a doen¢a de

Alan é muito presente na vida de todos”.

10.2.2 Compreenséo sobre a doenca e hospitalizacdo

Nao foi possivel verificar na pesquisa o “pacto de siléncio” em torno da doenca e
tratamento que alguns autores supdem existir nessas familias. Pelo contrario, através dos
casos analisados foi possivel observar que as criangas tém conhecimento a respeito da
doenca do irmao e se interessam sobre seu tratamento.

Gabriela tem conhecimento da doenca do irmao, pois os pais conversam com ela a
respeito, explicando a necessidade de internacdo e cirurgia. Foi lhe explicado que o irméo
tinha um “problema no coragdo” e era preciso opera-lo para ele poder viver. Assim como
Gabriela, Renata sabe que o irmdo tem um “doddi no corag¢do”, mas ainda apresenta muitas

duvidas quanto a doenca e hospitalizacdo de Raul, esforcando-se para compreender, de acordo



94

com o0 que sua etapa de desenvolvimento permite. Os pais contaram para Vitor que a irméa tem
um problema no coracgdo e precisaria ir ao médico “consertar o cora¢ao” e que ela e a mae
iriam ter que dormir la.

Gabriela e Vitor demonstram interesse na doenca e tratamento do irmédo questionando
frequentemente a respeito de sua cirurgia e bemestar. No entanto, ndo se ddo conta da real
gravidade dos riscos da doenca e tratamento, pois seu interesse esta centrado no desejo de ver
0 irmdo e a mae em casa.

Tais e Fabio tém conhecimento da doenca e tratamento de Alan desde 0 momento do
diagndstico. Tais, a época do diagndstico de Alan, se abalou com a possibilidade do irmé&o ser
submetido a uma cirurgia, dando a entender que tinha a nog¢ao de risco, ou ao menos de dor e
desconforto, relacionados a uma intervencao cirurgica. Fabio também esta ciente do potencial
de dor envolvido no tratamento, apesar de muitas vezes parecer ndo olhar para esse aspecto.
Ambos se interessam pelo estado da crianga, questionando os pais, principalmente para saber
quando Alan volta para casa.

Assim, pode-se verificar que a idade e a etapa do desenvolvimento sdo aspectos que
devem ser levados em conta quando se pensa no conhecimento e compreensdo que 0S irmaos
tém da doenca e tratamento da crianca cardiopata. As criangas menores sabem que o problema
do irmdo € no coragdo e que isso implica em um afastamento temporario da familia para
“consertar” esse problema no hospital. J& os mais velhos, como Tais e Fabio conhecem o0s
riscos e as possibilidades de dor e também se envolvem mais no tratamento da crianca,
inclusive auxiliando os pais no cuidado com o irmao.

A curiosidade apresentou-se como um aspecto positivo que auxiliou o irmao saudavel
na busca por informacGes sobre a doenca e a hospitalizacdo. Através dos dados coletados foi
possivel observar que as criangas tinham mais curiosidade com a hospitalizacéo e tratamento
do que com a propria cardiopatia em si, ainda que esta seja uma doenga pouco conhecida,
potencialmente perturbadora e por se localizar no coragdo, Orgdo tdo carregado de
simbolismo.

A maneira como 0s irm&os percebem a doenca e a vivenciam depende diretamente da
forma como a familia lida com a cardiopatia congénita da crianga, ou seja, as criangas
interpretam o fato de ser irmdo de uma crianca cardiopata na medida em que oS
acontecimentos véo surgindo e conforme recebem e assimilam informagdes, formulando seus
proprios conceitos: “é ruim ter que operar porque doi” OU “porque tem que tomar muita

inje¢do”, ou ainda, “o hospital é um lugar legal, porque dd para brincar”. Alguns
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depoimentos dos pais e contetdos das horas ludicas expressam as fantasias com relagdo a
doenca e hospitalizacdo dos irméaos.

Gabriela, Vitor e Renata associam o hospital como um lugar de dor e sofrimento.
Temem que seus irmdos tomem injecdo, “sejam furados”, chorem e sintam dor. Renata e
Vitor se incomodam com a cicatriz cirdrgica, perguntando sempre sobre 0 “corte” de seus
irm&os. A cicatriz cirurgica parece ser algo que concretiza a doenga do irmdo. O “corte” joga
luz ao fato de que as criancas hospitalizadas podem sentir dor e desconforto. Com relacdo a
Vitor, tais aspectos também o remetem a um passado sofrido que identifica com o presente da
irma.

Vitor exp0s, durante a hora ludica, suas fantasias sobre a origem “repentina” da
doenca de Ana, demonstrando ndo compreender que ela nasceu com a cardiopatia e também
seu medo de adquirir a mesma doenca da irma.

Renata associa a hospitalizacdo de Raul a auséncia da mée e sua consequente solid&o.
Devido aos longos periodos de hospitalizacdo de Raul, Renata tem o hospital como a casa do
irmao.

Ja Fabio tem a fantasia de o hospital ser um lugar de diversao, repleto de jogos e
brincadeiras. Para ele, o hospital e a internacdo parecem estar associados com ganho de
privilégios, ou ganhos secundarios e sua vinda nesse ambiente poderia ser uma forma dele
também desfrutar desses privilégios. Ao mesmo tempo, Fabio deixou claro que sabia dos
aspectos negativos ligados a hospitalizacdo - “operar é ruim porque doi e fica muito tempo
longe de casa”.

Tais acredita que a recuperacdo da primeira cirurgia de Alan foi obra de um milagre,
envolvendo a fé em sua compreens@o do que acontece com sua familia.

Além da necessidade demonstrada pelos irmdos de desejarem saber mais sobre a
doenca e bemestar da crianca, para eles € muito importante conhecer o local onde a crianga
doente faz seu tratamento. Através dos dados coletados, fica evidente a necessidade dos
irmaos saudaveis de conhecerem o ambiente fisico e psicoldgico vivenciado pelo irmao
cardiopata.

Ao serem convidadas pelos pais a comparecerem no hospital para participar da
pesquisa, todas as criancas reagiram com felicidade em poder rever o irmao e a0 mesmo
tempo curiosidade e empolgacdo em conhecer o local onde este estd internado. Renata se
preparou para 0 encontro, escolhendo uma roupa especial. Os irmédos Tais e Fabio também
estavam muito ansiosos e interessados em conversar com a psicéloga e até disputaram para

Ver quem seria o primeiro.
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Vitor fez enormes esforgos para ser incluido pela familia nesse momento de
hospitalizacdo: a crianga manifestava enorme desejo de ir ao hospital onde a irmé estava
internada e por isso 0s pais se utilizaram de seu medo de injecdo para dissuadi-lo da idéia. Por
tal motivo, reagiu a principio com cautela ao convite, temendo ainda a ameaca da injecéo.

As criangas mostram-se curiosas em conhecer as instalagbes onde o irmdo esta
internado, especialmente a brinquedoteca. Os irmdos saudaveis parecem contentes em
desfrutar do universo antes exclusivo dos pais e criancas cardiopatas. Eles querem adentrar,
explorar esse espaco, que, por exceléncia, é do irméo. Por um dia a0 menos, tém acesso a esse
lugar onde o irmdo é o alvo de cuidados e atencdo. Eles desejam experimentar o lugar da
crianca internada. O fato de ter um espaco exclusivo no ambiente do irméo, ainda mais com a
psicologa do hospital onde este esta internado, parece tomar um carater especial. Essa
curiosidade se expressa sob forma de perguntas sobre a pessoa e 0 papel da psicéloga como
no caso de Fabio. No caso de Renata, a necessidade de ter acesso ao mundo do irmao aparece
simbolicamente nas brincadeiras, quando a crianga investiga e nomeia os itens que fazem
parte do universo do irmdo.

Ao desvendarem o mistério do hospital, conhecendo onde o irmédo realiza seu
tratamento, alguns sentimentos de dualidade podem tornar-se presentes. Por um lado, 0 irméo
fica encantado com a imensiddao do local, por outro lado, ao se deparar com o sofrimento
representado pela cicatriz da incisdo cirdrgica, percebe que o hospital ndo é um local
agradavel. Fabio retrata bem isso, ao desfrutar do hospital como um lugar para conhecer,
visitar, ndo para realizar tratamentos.

O mundo do hospital € um mundo novo e por isso pode causar medo, ansiedade e
inseguranca. Os procedimentos, 0s equipamentos, 0s curativos podem ter significados
diferentes para cada crianca. Renata e Vitor se mostraram bastante desconfortaveis fora do
espaco da hora lddica. Renata parece assustada: esconde-se atras da perna da tia e reluta em
cumprimentar a mée e ver o irmado. Vitor pareceu assustado e também relutou muito em entrar
no quarto de Ana, ficando a certa distancia, abracado nas pernas do pai em busca de

seguranga, mesmo com os apelos chorosos da irma que o queria mais préximo.
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10.2.3 Relacédo fraterna

O relacionamento da crianga com o irmdo doente, no geral, é pautado por amor e
carinho. As mées relatam que o relacionamento entre os irmaos é bom. Gabriela desejou
muito um irmdo “e pedia a Deus para lhe dar”, repetindo diversas vezes como ama 0 irmao.
Renata, segundo relato de Silvia, é bastante carinhosa com Raul. Hilda afirma que as criancas
sdo muito ligadas entre si e que Vitor ndo pode ficar distante nem por um dia de Ana que
chora, sentindo sua falta.

Fabio contou que antes da internacdo do irmdo cardiopata brincava bastante com ele.
Vitor encontrou-se com a irma no corredor da enfermaria e ficou muito feliz em poder brincar
com ela. Tais observac6es trazem a tona a saudade de compartilhar com a crianca doente uma
de seus principais atividades: brincar. “Brincar de irmdo para irmao” ¢ uma forma de dizer
que os irmé&os desejam retomar as atividades realizadas antes da hospitalizagdo, verbalizam o
desejo de ter o irmdo em casa e brincar com ele, sem restricoes.

Assim, segundo relato dos pais e pela propria observacdo das criancas durante a hora
ludica, a separacdo e afastamento do irmdo saudavel de seus pais e irmao que o
tratamento imp@e é a maior fonte de sofrimento. Devido as constantes internacdes do irméo e
conseqiiente afastamento da mde em uma fase muito precoce de seu desenvolvimento,
Gabriela apresentou sintomas psicossomaticos como febre e enurese. Ja 0s irmdos de Alan,
Fabio e Tais, sentem falta do irm&o e ja o visitaram duas vezes no hospital. Fabio também
queixa-se de saudade dos pais.

Como eles, Renata ndo gosta quando o irméo precisa ficar internado, pois ndo gosta de
ficar sozinha e sente saudade tanto da mae como de Raul. Ao longo de seus oito meses de
vida, Raul passou menos de dois meses em casa, tendo estado internado durante
aproximadamente seis meses. N&o € a toa que Renata acredita que seu irmdo mora no hospital
e apenas passeie de vez em quando em sua casa. Ndo bastassem todos os sentimentos
ambivalentes advindos da chegada de um irméo, Renata tem que conviver desde o inicio com
a constante auséncia da méde e do novo irmdo, por quem parece que ainda ndo conseguiu
construir um vinculo préximo, quicad um vinculo fraterno.

Os irmdos saudaveis estudados ndo demonstraram explicitamente cilmes ou
rivalidade. Estes sentimentos, quando aparecem, o fazem de forma bastante sutil e encoberta,
provavelmente pelo sentimento de culpa que pode advir de sentimentos hostis em relacdo a

um irmao doente. H&4 também a tendéncia dos pais em negarem tais sentimentos “negativos” e
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apenas realcarem o “bom relacionamento” entre irmdos. Wellington ¢ categdrico ao afirmar
que nunca houve ciime de Tais e Fabio relacionado com o tratamento dado a Alan. A mée de
Gabriela reforca o tempo todo como Gabriela gosta do irmédo e quer bem a ele. Hilda nega
também que Vitor manifeste sentimentos de ciimes, pois acredita que ele ndo entende o que
esta acontecendo. Parece que esses pais tém dificuldade em se confrontar com sentimentos tdo
comuns as criangas como ciimes e hostilidade, o que, sem duvida, colabora para que as
mesmas encubram e desloquem tais emocoes.

Através da coleta de dados, foi possivel observar os sentimentos de rivalidade e
ciimes serem desvelados ao longo das entrevistas e horas ludicas. Ao longo da entrevista a
mde de Gabriela vai dando pistas de que a crianca sente ciume do irmdo: quer ganhar os
mesmos presentes e a mesma atencdo de Guilherme. Gabriela sente ciumes do irmédo e
responde as vezes com agressividade.

Segundo a percepgdo da mae, Renata encontra-se rebelde e carente desde o nascimento
de Raul. Renata ressente-se da atencdo dada pela mée ao irméo e tenta chamar sua atengédo. A
crianga “quer aparecer, fica aprontando mil e uma, grita, fala alto, para chamar atengdo” e,
quando contrariada, pede para a mae “jogar ele (Vitor) fora, jogar ele no lixo”.

Vitor também manifesta ciimes dos pais com relacdo ao tratamento que estes
dispensam a Ana. Ora “fica amuado” afirmando que a mée ndo gosta dele, ora afirma que ele
é quem ndo gosta mais dos pais e diz para eles irem embora de casa.

A crianca doente em alguns momentos utiliza-se de sua propria condicdo para usufruir
de vantagens, principalmente dos pais. Esse fato é frequentemente percebido pelos irméos que
podem demonstrar sentimentos de raiva e ressentimento em relagdo aos pais, como no caso de
Tais que se ressente pelos pais fazerem diferenca no tratamento e por Alan se utilizar da
doenca para ter beneficios. O hospital e a internacdo, para Fabio, também parecem estar
associados com ganho de privilégios, ou ganhos secundarios.

O isolamento e o sentimento de que ndo sdo amados pelos pais podem aparecer nesses
irmaos saudaveis, tanto pelo afastamento como pelos ganhos secundarios advindos da doenca
e hospitalizacdo. Tais e Vitor manifestam o desejo de serem aprovados, de seus esforcos
serem reconhecidos, enfim, de serem olhados por seus pais.

No entanto, tais sentimentos ‘“negativos” sdo bem menos manifestados que
sentimentos de amor, compaixao, empatia e solidariedade. As criancas se preocupam muito
com a possibilidade do irm&o doente sentir dor e desconforto, demonstrando grande
capacidade de empatia e de solidariedade para com estes.



99

10.2.4 Cuidando do irméo doente (e da familia)

Todos os irmdos saudaveis observados demonstraram grande preocupacdo com o
bemestar do irmdo doente. As criancas solidarizam-se com o sofrimento dos irmé&os
cardiopatas e demonstram sentimentos de protecdo, carinho e cuidado, ndo s6 para com o
irmdo como também para com os pais.

Gabriela mostra claramente sua preocupacdo com a dor do irmdo, “ndo quer que ele
seja todo furado (de inje¢ao)”. Segundo Silvia, a primeira coisa que Renata quer saber em
suas conversas é sobre Raul. Vitor quis saber se dariam injecdo na irma: “estdo dando inje¢ao
nela e ela estd chorando ”. Fabio e Tais sentem-se responsaveis pelo bemestar fisico de Alan.
Na hora ludica, ao tratar e alimentar a familia, Gabriela demonstrou atitudes de cuidado e
protecdo, especialmente com seu irmao. Parecia ser a “mae do irmao”.

Os irmaos saudaveis tendem a tratar a crianca cardiopata com mais cuidado e atencéo,
procurando ndo desencadear conflitos e evitando confrontos tdo comuns entre irméos, por
medo de realizar qualquer ato inadequado, que possa causar-lhes danos. Assim, muitas vezes
as brigas ficam excluidas da relacéo fraterna.

Cuidar da crianga doente pode ser um modo que 0s irmédos encontram de serem
incluidos na dindmica familiar centrada na crianca cardiopata e assim sentirem-se incluidos.
Quando isso ndo se viabiliza, como no caso de Renata, pelo constante afastamento que a
hospitalizagdo impde, pode causar medo e inseguranga na crianga saudavel, que se sente
confusa com relacdo a doenca de seu irmao.

Essas criangas se sentem menosprezadas e excluidas das relagcdes familiares e, por
conta disso, desenvolvem um comportamento do tipo “ficar abaixo do radar”, como forma de
evitar conflitos e ganharem aprovacdo. Vitor funcionou como o depositario de todas as
frustracbes de Hilda e, ainda assim, sofreu calado, temendo retaliagbes maternas e como
forma de poupar os pais. E importante destacar o cuidado com que Vitor se porta, como é
obediente as proibi¢des maternas, ndo manuseando tesouras ou tintas durante a hora ludica

Tais manifesta o desejo de receber mais carinho e aprovacdo da mée, de que a familia
valorize seus esforcos em agrada-los. Assim como Tais,Vitor demonstra grande desejo e
necessidade de ser aprovado. Ele percebe que a méde admira sua inteligéncia ao montar
quebracabecas e € a isso que se dedica com afinco, inclusive na hora lidica, desejando
também ganhar a aprovacdo da pesquisadora, repetindo assim o modelo de comportamento

adotado com a mae.
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A dificuldade em demonstrar os sentimentos e solicitar ajuda séo desafios a ser
enfrentados pelos irmdos. O apoio pode até estar disponivel, mas o medo de preocupar os pais

€ maior que a propria necessidade de suporte.

10.3 A Hora ludica como processo interventivo

Os irméos saudaveis observados demonstraram grande prazer em participar da
pesquisa, explicitando tal prazer tanto em manifestagdes verbais, quanto pela relutancia em
encerrar a atividade, dando indicios de desejarem prolongar o encontro. Tais e Vitor
inclusive solicitam mais encontros com a psicologa.

Ao brincar, as criangas tentam elaborar situa¢des vividas que lhes causam impacto.
Dessa forma, os contetdos das brincadeiras realizadas durante a hora ludica centraram-se em
médicos, doenca e hospital. Nas brincadeiras, elas tém oportunidade de expor suas fantasias a
respeito do que ocorre no hospital com seus irméos. Pode-se verificar que a hospitalizacéo de
um irméo é sentida por eles como impactante. E marcante a impresséo de que a situagio de
doenca e hospitalizacdo de Guilherme afeta Gabriela de forma tdo ou mais profunda que sua
prépria vivéncia de internacdo e cirurgia.

Além da necessidade demonstrada pelos irmdos de desejarem saber mais sobre a
doenca e bemestar da crianca, € muito importante que eles conhecam o local onde o irméo
doente faz seu tratamento, pois isso ajuda a compreender melhor a situacdo e reduzir as
fantasias sobre o que significa estar internado ou ser operado, além de corrigir conceitos
errdneos, como o de que o hospital é s6 um lugar de diversao.

O fato de ser oferecido a eles um espaco no ambiente antes exclusivo do irméo toma
um colorido especial. Demonstraram prazer em conhecer tudo que se refere a realidade do
irmdo e dos pais, da qual muitas vezes sentem-se excluidos e que agora lhes é permitido
conhecer. Apreciaram desfrutar de um momento s6 deles, em que puderam expor suas
fantasias em um espago continente.

A hora ludica é protagonizada pelo irmdo saudavel, que recebe atencdo direta da
psicologa pertencente & instituicdo onde a crianga cardiopata esta internada. Essas criangas
passam de coadjuvantes a protagonistas e, nesse espaco, podem dar voz as suas curiosidades,
fantasias e conflitos. Assim, além da hora ludica ter um papel diagndstico, também exerce

uma funcao interventiva.
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Toda atuacdo psicolégica é uma agdo de intervencdo cujo significado é exclusivo e
peculiar aquele momento e aquela relacdo. H& certo pudor em se admitir que, em
psicodiagndsticos, ou em situacfes de pesquisa, a relacdo que se estabelece no ambito desses
processos possa gerar transformacdes ou abrir novas possibilidades para os participantes desse
encontro.

A iniciativa de Tais em trazer e expressar seus conflitos indica que a menina fez uso
do espaco oferecido a ela de forma terapéutica, compreendendo quais sdo as funcdes de um
atendimento psicoldgico e apresentando demanda para tal.

Renata, durante a hora ludica, fez esforcos no sentido de se organizar, nomeando a
situagdo vivida como forma de tentar dominar a realidade e, assim, minimizar sua ansiedade.
Através da pesquisa, os pais de Renata conseguiram explicitar e organizar uma demanda de
ajuda a filha.

As entrevistas com os pais também puderam identificar maes que necessitavam de
ajuda psicoterapéutica e auxiliaram na sensibilizacdo para que procurem tal ajuda. A fala do
psicologo pdde revelar-lhes a propria fala, desvendando o que estava encoberto.

Esse trabalho possibilitou, portanto, desvelar uma demanda que no geral fica implicita,
como é possivel observar no caso de Tais: ainda que sua queixa nao esteja diretamente ligada
ao adoecimento do irmdo, durante o encontro com a psicéloga revelou-se uma demanda que
pode ser ouvida e encaminhada. Ou no caso de Renata, em que o pai formalizou uma queixa
em relacdo a filha que p6de ser verificada atravées da hora ludica.

Em alguns casos, a necessidade de apoio emocional € explicita. Em outros, ela é
formulada pelos pais, a partir da pesquisa. Nem todos os irmdos apresentam as mesmas
necessidades de suporte, mesmo dentro de uma mesma familia, o que reafirma a

individualidade de cada um.
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11. Discussao

O aspecto da (re) organizacdo familiar encontrado nos casos clinicos € consistente
com a literatura especializada que é unénime em afirmar que toda a familia precisa dispor de
recursos internos e externos para, a0 mesmo tempo, cuidar da crianga doente e manter o
equilibrio familiar. Como O’Connor (1983 citado por Romano, 1999) afirma, as alterag0es e
as necessidades de adaptacdo que o adoecimento de uma crianca provocam, dependem dos
recursos de que dispbe a familia para lidar com a crise e com a importancia e valorizagao que
déo a esse acontecimento.

Essa reorganizacdo se da tanto nas questdes logisticas como quebra de rotinas;
mudancas nos turnos de trabalho; realocacdo dos irmédos saudaveis para casa de familiares,
como na redistribuicdo de papéis, com irmdos saudaveis assumindo as tarefas domésticas.
Claro estd que mais esforgos sdo necessarios quando se trata de criangas que necessitam de
hospitalizacBes, como no caso deste trabalho. Os pais sdo convocados a estar com a crianca
doente durante todo o periodo da internacdo e, na auséncia de um deles, ocorre uma
reestruturacdo das atividades antes desempenhadas pelo mesmo, havendo a participacdo de
parentes e dos demais filhos, visando dar continuidade as atividades do cotidiano da familia
(Santos et al, 2001; Pedrosa & Valle, 2000; Uzark & Jones, 2003).

A afirmacdo de Romano (1997), de que a doenca é sempre experimentada de forma
coletiva, ndo poderia ser mais coerente com o0s resultados da presente pesquisa - tanto os pais
como os irmdos saudaveis, e mesmo outros familiares como avos e tias sdo, direta e
indiretamente, atingidos pela cardiopatia congénita da crianca e as implicacbes que o
tratamento impde.

Os resultados da presente pesquisa sdo coerentes com o achado de estudos que
afirmam que os pais subestimam os problemas apresentados pelas criancas saudaveis (Bezerra
& Verissimo, 2002; Lahteenmék et al, 2004). Segundo os autores, isso seria causado pelo
foco na crianga doente e falta de atencéo dos pais nas criangas saudaveis durante os primeiros
meses de tratamento. No presente estudo foi observado esse comportamento dos pais mesmo
depois de anos de diagnostico e tratamento, o que da indicios de uma negagédo dos efeitos
psicolégicos negativos no irmdo sadio face a cardiopatia congénita como um mecanismo
defensivo dos pais, e ndo apenas uma negligéncia ou desatencdo para com os filhos saudaveis.

Nem sempre 0s pais conseguem ver que os filhos sadios estdo precisando de ajuda e,

qguando o fazem, nem sempre conseguem ajuda-los. Os pais, que seriam sua primeira fonte de
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apoio, demonstram dificuldades em lidar com os filhos saudaveis que, portanto, se encontram
em situagdo bastante vulneravel, uma vez que raramente sdo avaliados pela equipe de salde.

Foi observado que os pais das familias estudadas trazem relatos de muito sofrimento e
dificuldades em aceitar o diagnostico, além de apresentarem sintomas depressivos e de
ansiedade, o que estd de acordo com achados de Wray e Maynard (2006) que afirmam que
pais de criancas com cardiopatias experimentam mais dificuldades e relatam maiores niveis
de estresse do que pais de criangas com outros problemas congénitos ou cronicos.

A literatura aponta para a relagdo positiva entre o ajustamento dos pais € uma melhor
adaptacdo da crianca saudavel a doenca cronica do irmdo (Bezerra & Verissimo, 2002;
Whaley & Wong, 1989, Lobato et al, 2005). Lobato et al (2005) indicam que a depresséo
materna eleva os riscos de problemas de adaptacdo em irmados de criangas com doencas
crbnicas. A presente pesquisa chamou a atencdo para o fato das maes apresentarem sintomas
depressivos sem que houvessem recebido ajuda, desde o momento do diagndstico, até o
momento da coleta de dados deste trabalho. Segundo Whaley e Wong (1989), as reacfes a
doenca e hospitalizacdo de um irmao dependem, entre outras coisas, dos sistemas de apoio
oferecidos pelos pais e pela equipe de salde. Logo, a necessidade da equipe de salde estar
atenta a toda familia, inclusive de forma profilatica, se mostra premente.

Sem duvida, h& avancos no cuidado com os pais dos pacientes pediatricos, fruto de
extensas pesquisas nesta teméatica. No entanto, com algumas excec¢des, 0s irmaos continuam
sendo excluidos do olhar da equipe de satide e sdo, ainda, as “criangas esquecidas”. O
processo da presente pesquisa se inicia entdo, no ato de convidar a crianca. Quando €
depositado o olhar sob essa criancga, ilumina-se o olhar para o outro, para o “ndo-existente”.

O convite para vir ao hospital foi recebido como algo relacionado a um prémio, como
ir conhecer o trabalho dos pais, aquele universo misterioso e exclusivo que Ihe permitem
conhecer e desfrutar. Eles querem conhecer o ambiente em que o irmao esta, participar do
processo.

Winnicott (1968), ao descrever um encontro com uma crianga irmd de um bebé
cardiopata, relatou, de forma muito similar com os achados deste trabalho, que a crianga
preparou-se para vé-lo. Segundo Winnicott, ela estava organizada para o contato com ele, tal
como se soubesse que iria ver um psicoterapeuta, levando consigo seu objeto transicional.
Assim como Renata preparou-se usando roupas especiais ou mesmo Tais que fez da pesquisa
um encontro terapéutico.

Assim, a hora ludica é compreendida aqui como um processo interventivo. Intervir ,

do latim intervenire, segundo Acona-Lopez (1984), significa “meter-se de permeio, ser ou
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estar presente, assistir, interpor os seus bons oficios” (p.26), configurando um processo onde a
atencdo dada é igual a uma intervencéo.

Ora, 0 momento da hora ludica é protagonizado pelo irmao, que recebe atencéo direta
da equipe gque normalmente cuida da crianca doente, isto é, essas criancas passam de
coadjuvantes a protagonistas e, aspecto crucial, no espaco que por exceléncia é do irméo
doente, 0 que traz repercussfes imediatas e extremamente significativas. Nesse espago,
podem dar voz as suas curiosidades, fantasias e conflitos. A relacdo da crianca com a
pesquisadora psicdloga mostrou-se fundamental, uma vez que significou para os irmaos
saudaveis que esta era a sua “consulta”, o seu espaco, o seu tempo. Assim, além da hora
ludica ter um papel diagnostico, também exerce uma funcdo interventiva.

No entanto, de acordo com o pensamento psicolégico tradicional, para que a relacéo
psicologo-paciente se transforme em uma relacdo significativa, ela deve ser longa e
duradoura. Assim, o psicodiagndéstico ndo é considerado, na maioria das vezes, como préatica
de intervencdo, pois além de se dar em numero relativamente pequeno e determinado de
encontros, é entendido apenas como pratica de investigacdo, avaliagdo ou selecdo (Ancona-
Lopez, 1984).

O que pdde ser apreendido na presente pesquisa e esta se propondo aqui, € uma visao
ampla da psicologia, que ndo limita a intervencdo psicoldgica a determinadas situagdes ou
settings. Segundo Acona-Lopez (1984), essa maneira de pensar a psicologia exige uma atitude
flexivel, inventiva e responsavel por parte do psicologo, que deve transitar entre a teoria e a
pratica com desenvoltura. A medida que o profissional acredita que todo o contato com um
paciente pode (e deve) ser um momento significativo para ambos, sem davida adota uma
postura mais ativa.

O encontro com a psicéloga durante a pesquisa serviu para 0s pais ou para a propria
crianga formalizarem uma queixa. Ou seja, este trabalho possibilitou descobrir, tirar o véu
sobre uma demanda que no geral fica implicita e/ou postergada devido as necessidades do
tratamento da crianca cardiopata. Esta demanda, nem sempre explicita, ao ser captada pelo
psicologo, foi clareada ao paciente (ou aos pais), levando-os a participar do processo e a
abandonar a postura passiva de “sujeito” a ser conhecido.

De acordo com esse carater interventivo e, ao mesmo tempo, pelo fato de ser uma
pesquisa exploratoria, a pesquisadora adotou uma postura mais ativa, fazendo perguntas
diretas, 0 que também esté relacionado ao setting hospitalar.

Semelhante ao que ocorreu com Winnicott e sua crianga, as brincadeiras em alguns

casos foram de um tipo autocurativo, comparavel ao de uma sesséo psicoterapéutica. O que as
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criangas, tanto desta pesquisa, como a do relato de Winnicott fizeram ,foi simplesmente
apresentar as idéias que ocupavam suas vidas, a pesquisadora espelhava com sua presenca o
que estava acontecendo, concedendo-lhes, assim, uma comunicacdo, uma interlocucéo.
Durante a hora lGdica as brincadeiras e jogos giraram em torno de doenca, médicos e
hospitais, verificando-se que a doenca e hospitalizacdo de um irmdo é sentida como
ameacadora, uma vez que a fantasia esta sempre presente no jogo, na acgéo.

Sidhu et al (2006) e Barlow e Ellard (2005) apdiam tais resultados ao afirmarem que
doencas que interferem no funcionamento do dia a dia, como a cardiopatia congénita, tém um
impacto mais profundo na vida das criangas saudaveis. Isto é, ainda que a gravidade da
doenca ndo esteja relacionada com os efeitos psicoldgicos, existe um espectro de doencas que
afeta o dia a dia da familia e que esta relacionado com efeitos negativos de forma mais
premente do que doencas que nao afetam a rotina diaria.

Posternack (2007) alerta para o fato de que dentro da constelacdo familiar, o irméo
mais velho, estudado nesta pesquisa, pode ser muitas vezes, injusta e perigosamente
esquecido. Ele desejou inconscientemente o desaparecimento ou a morte do irmdo recém
nascido, pelos intensos ciimes e 0 medo que sente de ser afastado ou preterido do afeto dos
pais mas, a0 mesmo tempo, nutre sentimentos de amor e carinho pelo irm&o. Esta situagéo
contraditéria e ambivalente, comum ao nascimento de um irmdo em qualquer familia, no caso
da doenca crbnica deve ser avaliada e trabalhada para ndo gerar danos muitas vezes
irreversiveis a partir dos sentimentos de culpa embutidos na mesma situacéo.

Como foi visto ao longo da pesquisa, a relacdo fraterna possibilita um tipo de contato
fisico e emocional Unico no desenvolvimento do individuo. Os sentimentos hostis, inerentes a
qualquer relacdo, podem ser vivenciados sem a perda dos vinculos afetivos. No entanto, nas
familias com um membro doente essas vivéncias ndo podem acontecer em sua plenitude. O
doente, por sua condicdo, ocupa um lugar especial na familia e, assim, a relacdo entre iguais
se perde. Os irmdos podem se ver impedidos, pela culpa, de rivalizar ou disputar com o
doente. De fato, atraves da hora ladica e relatos dos pais, foi possivel observar que o0s irmaos
saudaveis utilizam-se de mecanismos defensivos, como negacdo e formagao reativa, contra 0s
sentimentos de rivalidade e ciimes que nutrem em relacdo ao irm&o. As brigas e conflitos
também séo banidas desta relacao.

A capacidade para o sentimento de culpa € estruturante de uma personalidade sadia.
Porém, segundo Villela (1999), para os irmdos de criancas doentes o desejo de morte encontra
sua realizacdo no dano real do irmdo, o que pode gerar uma culpa inconsciente intensa. Os

irmdos de doentes crénicos vao se deparar com pais muito fragilizados e, portanto, a
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possibilidade de uma boa elaboracdo dos sentimentos de culpa fica reduzida sob o risco de
desenvolvimento de um superego rigido.

A fragilidade encontrada nos pais pode ser responsavel também pela pressdo no
sentido de um desenvolvimento prematuro do ego das criancas saudaveis, de um
amadurecimento precoce. Tal pressdo foi também encontrada por Winnicot (1968), aléem de
uma clara identificacdo da irmd do sexo feminino com a mde e uma participacdo nos
problemas desta.

Ao contrario do que a literatura afirma, ndo foi encontrado o pacto de siléncio em
torno da doenca cronica do irm&o. Pais e filhos conversam sobre a doenca e tratamento. Esse
didlogo pode ser um reflexo da sensibilizacdo de equipe e familia sobre a importancia da
comunicacdo e informacdo, como meios de incluir as criancas saudaveis no processo de
tratamento do cardiopata.

Bem como em outros estudos (Hutson & Alter, 2007), os irmdos relataram apenas de
forma indireta sentimentos de menos-valia e excluséo das relagcdes familiares. Relacionado a
isso, ha o comportamento de “ficar abaixo do radar”, como forma de evitar conflitos e ganhar
aprovacdo. Hutson e Alter (2007) associam tais comportamentos com o desejo dessas crian¢as
de aliviarem os pais do fardo ligado ao cuidado com o irmdo doente. Isso foi constatado na
presente pesquisa, pois outra manifestacdo observada nos irmaos saudaveis foi a preocupacédo
especialmente voltada ao cuidado com a familia. Elas parecem priorizar as necessidades e
desejos dos pais e da crianca doente, em detrimento de si préprias. Elas reconhecem o
sofrimento dos familiares, mas parecem ter dificuldades em reconhecer suas proprias
necessidades e dor.

Esse cuidar da crianca doente e da familia expde dimensdes proprias, de acordo com o
processo de interacdo estabelecido com os outros membros da familia e com o ambiente em
gue vivem. Esta experiéncia imp0e aos irmaos a necessidade de se posicionarem frente a
doenca da crianga sem, contudo, deixarem de sentir medo e inseguranca.

Ao se falar do impacto da convivéncia com um irméo cardiopata, deve-se levar em
conta o tempo do diagndstico, 0 momento do tratamento, a gravidade da cardiopatia, o tipo de
intervencdo, a coesdo familiar, seu nivel de suporte e, ndo menos importante, o grau de
ajustamento dos pais.

Os fatores de risco potenciais que podem influenciar a adaptacdo da crianca saudavel
devem operar diferentemente dependendo da ordem de nascimento, sexo e suas combinagdes.
Por exemplo, Silver & Frohlinger-Graham (2000) acreditam que, tradicionalmente, os

familiares esperam mais responsabilidades domésticas e restricdes de atividades pessoais das
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irm&s mais velhas, 0 que esta em absoluta concordancia com o presente trabalho, haja vista o
caso de Tais.

O convivio dos irméos saudaveis com a cardiopatia congénita compreende: o desafio
de vivenciar as alteracfes impostas pelo adoecimento e tratamento e buscar estratégias para
adaptarem-se a essa realidade. Configura-se como um caminho que vai se delineando a
medida que as descobertas vao se concretizando, considerando-se perdas e ganhos. Ou seja,
ganhos também podem ser gerados, como a possibilidade de mudancas internas de
comportamento, para que possam enfrentar as situacGes impostas pela vida com outro olhar.
Podem se utilizar de recursos internos para, ao passarem pela experiéncia de ser irmao de uma
crianca cardiopata, verem o mundo sob outra Otica, sendo empaticos e solidarios e
conseguindo realizar algo construtivo a partir dessa experiéncia perturbadora, como fez Tais,
em seu trabalho escolar premiado.

Essas reflexdes fornecem um retrato que pode ajudar na elaboracéo da abordagem com
0s irmdos saudaveis em uma situacdo clinica. Ajudar essas criancas a se adaptarem e
alcancarem seus proprios objetivos e acharem um lugar significativo nesse contexto familiar é
um desafio. A intervencdo também é importante para aumentar a consciéncia desses irmaos
saudaveis, que geralmente tem inclinacdo para colocar as necessidades do irmdo doente antes
de suas préprias, de que eles também estdo em risco.

O mundo do hospital € um mundo novo e por isso pode causar medo, ansiedade e
inseguranca. Os procedimentos, 0s equipamentos, 0s curativos podem ter significados
diferentes para cada familiar que interage com a crianca doente. Os irmdos saudaveis se
depararam, durante a pesquisa, com outras crian¢as internadas, além de seus irmaos, com
curativos, drenos, sonda nasogastrica. O que mais lhes causou impacto, sem duvida, foi a
cicatriz da inciséo cirdrgica etc. Tudo isso concretiza a cardiopatia, seu tratamento e escancara
a dor e limitacdo dos irmé&os. A cicatriz € como a marca da diferenca. As criancas podem ficar
muito impressionadas com o aparato hospitalar -o cateter, a agulha, a dor, a cirurgia, as
cicatrizes - esclarecer suas duvidas delas ajuda a diminuir a angustia.

A convivéncia com a cardiopatia congénita do irmdo, as diferentes mudancas no
cotidiano familiar e a hospitalizacdo da crianga cardiopata imprimem a necessidade dos
irmdos saudaveis de tentarem compreender a nova realidade. A incerteza do futuro, 0 medo
do desconhecido sé@o os principais fatores que mobilizam os irméos a buscar informacéo. A
complexidade da informag&o solicitada est4 intimamente relacionada a idade da crianga e sua

etapa de desenvolvimento. Por exemplo, irmdos mais velhos tendem a querer saber mais sobre
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0s riscos da doenca e tratamento, enquanto 0s mais novos preocupam-se com a possibilidade
do irmdo sentir dor e com a alta hospitalar; querem ter pais e irmao em casa novamente.

A Dbusca por informagdo € um recurso escolhido pelos irméos para enfrentarem a
situacdo. Especificamente, explorar a doenca das criangas, seu tratamento e consequéncias
auxilia na compreensdo da situacdo vivida. Além da necessidade demonstrada pelos irmaos de
desejarem saber mais sobre a doenca e bemestar da crianga, para 0s irmaos & muito
importante conhecer o local onde a crianca doente faz seu tratamento, pois isso ajuda a
compreender melhor a situacao e reduzir as fantasias sobre o que significa estar internado ou
ser operado, além de substituir conceitos erréneos, como o de que o hospital é s6 um lugar de
diversdo. Conhecer o hospital e o que realmente ocorre ali facilita a compreensdo dos irmaos
saudaveis.

Portanto, é preciso oferecer apoio psicoldgico a todos os membros da familia e
integrar 0s irmaos saudaveis no processo de tratamento, orientando-os sobre a doenca,
promovendo salde emocional. Os profissionais de cuidado pediatrico sdo elementos-chave
para identificar e tratar as necessidades desses individuos, ajudando-os a se adaptarem
emocionalmente e facilitarem seu desenvolvimento normal.

Sidhu et al (2006) apontam como atitudes eficazes para atender as demandas dessa
populagdo fornecer um espago seguro para €ssas criangas expressarem suas preocupacdes e
oferecer atividades terapéuticas que promovam exploracdo de sentimentos e estratégias de
coping, uma vez que permite que elas elaborem suas experiéncias pessoais. Ainda que nédo
tenha sido o objetivo da presente pesquisa, tais aspectos foram contemplados durante a hora
ludica e também se mostraram benéficos para os irmao saudaveis.

De forma similar, numa pesquisa brasileira de Morsch e Delamonica (2005),que
proporciona visitas acompanhadas dos irmaos a criancas prematuras hospitalizadas, os pais
relataram mudancas positivas no comportamentos dos irméos como diminui¢do de queixas
escolares e desaparecimento de distdrbios psicossomaticos. Eles se sentiram aceitos e
integrados pelo profissional considerado dono do “saber cuidar”.

As equipes de saude podem ter dificuldades para desenvolver um projeto significativo
como aquele, seja porque o contato € irregular e de curta duracdo, ou simplesmente porque
irmdos dos pacientes ndo sdo o alvo principal das atengdes, considerando que suas
necessidades emocionais ja sdo, presumivelmente, atendidas pela familia. Segundo Massimo e
Wiley (2008), se os primeiros sinais de perigo nessa populagdo passam despercebidas, ndo se
sabe qudo grave as feridas psicoldgicas serdo a longo prazo.
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Fanos et al (2005) mostram que as necessidades dos irméos sadios ainda ndo séo
atendidas, por problemas de designacao de profissionais responsaveis para tanto. Segundo os
autores, médicos enfrentam crescente pressdo para ver mais pacientes em menos tempo e
simultaneamente sdo solicitados a alargar o ambito da sua responsabilidade ao incluir o
cuidado de toda a familia, com pouco ou nenhum treinamento para isso. A assistente social
prové um papel de defesa para o paciente e os pais, mas raramente tem recursos para fornecer
suporte para o irmao. O psicélogo ou psiquiatra sdo chamados somente em ocasides criticas.

Gursky (2007) diz que, embora muitos estudos destaguem enfermeiras como o
profissional indicado para intervencdo com as criancas saudaveis, elas nem sempre tém tempo
ou a expertise necessaria para conduzir atividades adequadas a cada idade e nivel de
desenvolvimento das criancas. E conclui: é necessario um profissional especializado em
criancas, treinado para ajudar na adaptacdo das criancas a hospitalizacdo, doenca e
tratamento; na promogdo do crescimento e desenvolvimento e na prevencdo de traumas
psicologicos. Pode-se deduzir dai que o psic6logo esta habilitado a planejar e executar este
trabalho com os irmé&os saudaveis.

A criacdo de intervencGes para os irmdos de criancas com doencas crénicas devem ser
desenhadas a partir de experiéncias clinicas, revisdo da literatura bem como informacoes
adquiridas com os pais. Elas devem ser desenvolvidas para serem acessiveis para as familias
e, mais importante, relevantes em atender as necessidades das mesmas.

Idealmente, seria preferivel prevenir os problemas do irmao desde o diagndstico da
crianca doente. De acordo com um modelo preventivo, deve-se levar em conta que 0s irmaos
ndo apresentam disturbios psicopatolégicos, mas se encontram em situacéo de risco (Fanos et
al, 2005). Na saude mental, o foco tradicionalmente tem sido tratar as psicopatologias, mas
atualmente tem havido um reconhecimento de intervencdes preventivas para individuos- alvo
de alto risco, como um método util de prestacdo de servicos de salde mental.

Se os profissionais de saude desenvolverem uma compreensdo mais avancada dos
fatores complexos de promocao de resiliéncia em irméos de criangas com doenca crénica, as
intervencOes que, simultaneamente, reduzem riscos e promovem a protecdo Serdo uma
possibilidade real (Bellin & Kovacs, 2006; Sidhu et al, 2006; Wray & Maynard, 2005).

Além disso, tais intervencdes podem ter também como funcdo a sensibilizacdo de
familias para, quando necessario, buscarem outros tipos de atendimentos para seus filhos,
como a terapia. Familias que ndo procurariam a terapia, devido ao estigma ou custos
proibitivos, podem considerar essa proposta ao conhecerem melhor seus objetivos e se

conscientizarem de sua necessidade, como foi no caso de Renata. Na verdade, tanto a presente
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pesquisa, como as intervengdes propostas em diferentes instituicbes, servem como uma ponte
para a terapia para familias que ndo a teriam considerado caso ndo tivessem tido essas
experiéncias.

Segundo Sidhu et al (2006), devido a recursos limitados, existe uma pressdo crescente
para que as intervengdes sejam medidas e avaliadas, provando sua eficacia. Para que uma
intervencdo possa ser avaliada ela deve poder ser replicada. Isto pode ser proveitoso na
criacdo de futuros modelos de intervencdo e no desenvolvimento de guidelines.

Como muitos pais ndo conseguem levar seus filhos saudaveis ao hospital, deve haver
flexibilidade no suporte para essas criangas. Os profissionais podem treinar os pais para que
desempenhem o papel de informantes, bem como incentiva-los a apoiar a expressdo de
emoc0es e sentimentos dos irmaos saudaveis. Talvez a sensibilizacdo dos pais sobre 0s riscos
potenciais das criancas saudaveis terem problemas pode ser proveitoso em instituicbes que
ndo tém possibilidade de desenvolver um programa mais substancial. Pode-se pensar também
em estratégias para o desenvolvimento de relagdes de apoio entre os irmdos saudaveis, como
ja é visto em alguns paises.

Tais praticas sdo consistentes com a abrangente e inclusiva assisténcia centrada na
familia que tem uma qualidade de prevencéo, antecipando e amenizando o aparecimento de
dificuldades. No entanto, o cuidado centrado na familia muitas vezes se traduz em responder
as necessidades dos pais, mas negligencia as necessidades dos irmaos. Shields, Pratt e Hunter
(2006) sugerem que este modelo de assisténcia pode ser expressamente a melhor maneira de
cuidar da crianca e sua familia, mas ndo é necessariamente usado de forma eficiente por ser
muito dificil de implementar.

Os efeitos da intervencgéo sobre toda a familia devem ser estudados. Ha indicios de que
intervengdes com irmdos saudaveis tém repercussdes também no irmdo doente. O
envolvimento do irmao saudavel no tratamento faria bem para o préprio paciente. Na pesquisa
de Morsch e Delamonica (2005), os profissionais da saude entrevistados estabeleceram uma
relacdo entre a visita dos irm&os com a saude da crianga doente.

Assim, o envolvimento dos irmédos no tratamento, bem como seu acolhimento, oferece
um resgate a auto-estima de todos os integrantes da familia, estimulando a utilizacdo de suas
habilidades e suas competéncias para percorrerem caminhos novos. Enfim, ao se reintegrar
um membro que se encontrava excluido de todo o processo, resgata-se o sadio em toda a
familia.

A maior parte dos dados coletados em pesquisas a respeito do impacto da doenca

crénica de uma crianca em seu irmdo saudavel se refere a questionarios respondidos pelos
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pais, especialmente maées. Ainda que existam estudos qualitativos para capturar as
experiéncias dos irmaos saudaveis, poucos sdo realizados com as proprias criancas. Ora, este
tipo de estudo apreende apenas a perspectiva dos pais a respeito do impacto nos irmaos
saudaveis. Diversos autores relatam uma tendéncia dos pais a subestimar os problemas
apresentados pelas criangas saudaveis (Bezerra & Verissimo, 2002; L&hteenmadki et al, 2004,
Wray & Maynard 2005, Hutson & Alter 2007).

Os relatos dos pais muitas vezes ndo séo confiaveis, ja que eles podem ndo conseguir
perceber as dificuldades de seu filho saudavel, que fica eclipsado pelas necessidades
prementes da crianca doente e, 0s poucos estudos que avaliam diretamente 0s irméaos
saudaveis tratam de relatos retrospectivos de suas experiéncias. H4 uma lacuna no que se
refere a perspectiva e voz dos proprios irmdos saudaveis que este trabalho pretendeu
preencher. A presente pesquisa obteve dados tanto dos pais, como das proprias criangas, no
momento hospitalizagdo do irmdo doente e, assim, pdde ter uma apreensdo atual e mais
fidedigna do que se passa com essa populagéo.

Com excecdo de Massimo e Wiley (2008), os estudos se dedicam preferencialmente a
avaliar os efeitos em criancas com idade escolar e adolescentes. Pouca atencdo tém sido dada
a criangas menores, entre trés e seis anos de idade, o que significa que elas estdo sendo
negligenciadas. Esta pesquisa procurou avaliar criangas de trés a onze anos, tendo em vista
que todos os irmados saudaveis requerem investigacdo e atencdo personalizada e adequada a
idade.

Outra caracteristica das pesquisas analisadas é que o entendimento dado ao sofrimento
dos irmdos de criangas com doencas cronicas é baseado quase que exclusivamente em estudos
com familias européias e americanas. No entanto, valores culturais devem refletir na
experiéncia de se ter um irmao cardiopata. Em uma cultura latina, o relacionamento entre
irméos desempenha um forte papel na dindmica familiar. Assim, quando uma crianca adoece
e necessita de niveis elevados de atencéo e cuidados e as oportunidades de companheirismo e
intimidade entre irmdos sdo diminuidas, devem haver repercussdes de qualidades e
intensidades diferentes das de familias americanas e européias.

Em um estudo a respeito da diferenga do impacto entre irmdos latinos e irméos
americanos, Lobato et al (2005) alertaram que os sacrificios que o irmao saudavel deve fazer
com relacéo aos cuidados com a crianca doente pode ser exacerbado em familias latinas, pelo
fato de as relagcOes familiares terem grande importancia nessa cultura. Fica clara aqui a
importancia de pesquisas em diversas culturas, o que pode ajudar no desenho mais efetivo de

futuras intervencdes.



112

Analisando as diversas pesquisas sobre irmdos saudaveis de criangas com variadas
doencas cronicas, a impressdo mais marcante € a falta de consenso. A inconsisténcia impera
no que se refere aos efeitos psicoldgicos de irmdos de criangas com doencas cronicas.
Defini¢cdes imprecisas, auséncia de estudos longitudinais, metodologias falhas e discordantes
sdo fatores identificados como deficiéncias nas pesquisas sobre o tema (L&hteenmaéki et al,
2004; Labay & Walco, 2004; Sharpe & Rosister, 2002; Sidhu et al, 2006).

O que é esperado, 0 que € saudavel? Ndo ha um parametro, um consenso, um suporte
na literatura que possibilite tirar conclus@es precisas. Mas esta variedade de achados também
indica que as relacfes investigadas ndo sdo lineares e sim imbricadas interacdes de multiplos
fatores e refletem a complexidade do relacionamento fraterno com a sobreposi¢do de outro
fator complexo que € a doenca cronica.

Cabe ressaltar que no presente estudo ndo foram avaliados outros fatores que podem
interferir no impacto psicoldgico dos irmédos saudaveis. Os participantes da pesquisa séo
menos economicamente favorecidos e ndo foi possivel avaliar se os fatores sécio-econémicos
influenciam acarretando, por exemplo, maior responsabilizacdo do irmaos saudavel no
cuidado com a casa ou com o irmdo doente. Também ndo foram contempladas as condicdes
individuais de cada cardiopatia congénita tais como seu curso, desenvolvimento e limitagdes.

Uma questdo que se coloca ¢ o quanto é possivel aprofundar em apenas uma
entrevista, seja com 0s pais, seja com as crian¢as. O foco da pesquisa foi observar criangas
cujos irmaos estivessem internados, de modo que a coleta de dados ndo incrementasse o 6nus
da familia de ir ao hospital mais do que o0 necessario para o tratamento da crianca cardiopata.
Por ser tratar de uma pesquisa explorat6ria, com entrevista semidirigida considera-se que 0s
dados coletados foram suficientes para suscitarem diversas questfes e reflexdes. Por outro
lado, nesta contingéncia, a convocacdo ao hospital ja é significativa porque traz para a

realidade do tratamento esse “ndo —existente” que ¢ o irmao saudavel.
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12. Concluséao

Este trabalho surgiu da necessidade de compreender os efeitos psicolégicos nos irméos
saudaveis frente a cardiopatia congénita do irmdo. A abordagem metodologica utilizada na
investigacdo possibilitou a compreensdo do significado desses efeitos, a medida que se
observou a interacdo entre os sujeitos envolvidos, dando vozes aos irmédos saudaveis.

Através dos casos clinicos foi possivel observar que as familias se esforgam para
preservar o equilibrio familiar, de modo que todos os membros possam ser atendidos em suas
necessidades. As alteracBes na rotina configuram-se ndo s6 como rupturas no convivio
familiar e na interagio com o ambiente, mas também como acréscimo de novas
responsabilidades, especialmente para 0s irmaos saudaveis. Aspectos como idade e género do
irmao saudavel desempenharam papel importante: normalmente criancas com maior idade séo
escolhidas para exercer atividades que exijam certo grau de responsabilidade ao cuidar da
crianga doente.

Nao foi possivel verificar na pesquisa o “pacto de siléncio” em torno da doenga e
tratamento que a literatura aponta. Ao contréario, foi possivel observar que as criancas tém
conhecimento a respeito da doenca do irmédo e se interessam sobre seu tratamento.

A maior fonte de sofrimento dos irmdos saudaveis, segundo os casos clinicos, é a
separacgdo e afastamento de seus pais e irmdo que o tratamento impde. Os irmdos saudaveis
estudados ndo demonstraram explicitamente ciimes ou rivalidade. Estes sentimentos
apareceram de forma bastante sutil e encoberta pelo sentimento de culpa que pode advir de
sentimentos hostis em relagdo a um irmédo doente. Os sentimentos mais manifestados foram os
de amor, compaixdo, empatia e solidariedade. As criangas se preocupam muito com a
possibilidade do irm&o doente sentir dor e desconforto, demonstrando grande capacidade de
empatia e de solidariedade para com estes. Cuidar da crianga doente pode ser um modo que 0s
irmdos encontram de serem incluidos na dindmica familiar centrada na crianca cardiopata e
assim sentirem-se incluidos.

A hora lddica é protagonizada pelo irmdo saudavel. Essas criangcas passam de
coadjuvantes a protagonistas e, nesse espaco, podem dar voz as suas curiosidades, fantasias e
conflitos com relacdo a doenca e hospitalizagdo dos irméos. Este trabalho possibilitou
desvelar demandas que, no geral, ficariam implicitas. Assim, além da hora ludica ter um papel

diagnostico, também exerce uma fungdo interventiva.
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Além da necessidade demonstrada pelos irmdos de desejarem saber mais sobre a
doenca e bemestar da crianca, ficou evidente a necessidade dos irmaos saudaveis de
conhecerem o ambiente fisico e psicolégico vivenciado pelo irmdo cardiopata. E muito
importante que eles conhecam o local onde o irmdo faz seu tratamento, pois isso ajuda a
compreender melhor a situagdo e reduz as fantasias sobre o que significa estar internado ou
ser operado.

A partir deste conhecimento, imprime-se a necessidade da equipe multiprofissional
buscar estratégias para implementar assisténcia as familias de criancas com cardiopatias
congénitas, privilegiando as necessidades especificas de cuidado a essa clientela. Dessa
forma, ao se tomar a familia como unidade de cuidado, percebe-se a importancia de se
considerar o individuo, as diades e outros subsistemas como foco de atencdo. Este estudo
procurou contribuir com o conhecimento das vivéncias dos irmdos saudaveis, a fim de
subsidiar a equipe multiprofissional no planejamento de um cuidado voltado as necessidades
préprias desses irmaos, estando atentos a individualidade de cada um.

O planejamento do cuidado ao irmao saudavel deve considerar questfes relacionadas a
fase de desenvolvimento em que se encontra, bem como sua idade. Além disso, os aspectos de
género foram levados em conta pelos pais nos momentos de reorganizacdo da dindmica
familiar e distribuicdo, entre os irmaos, das responsabilidades ligadas as demandas proprias da
doenca e tratamento, 0 que suscita maior atencdo dos profissionais no sentido de avaliarem a
sobrecarga de atividades em um determinado irméo.

As influéncias de aspectos culturais levam-nos a desenvolver uma interacdo singular
com a doenca e a uma complexidade de respostas dos irmdos saudaveis, bastante distintas.
Nesse sentido, fica clara a importancia de pesquisas em diversas culturas, o que pode ajudar
no desenho mais efetivo de futuras intervencoes.

Refletindo sobre o cenério da producgdo cientifica ligado a esse objeto de estudo,
percebe-se que pesquisas internacionais tém contribuido com estudos tedricos e de
intervengdo junto a irmdos saudaveis. No entanto, a falta de consenso e os resultados
contraditérios apontam para a necessidade premente de sistematizar a metodologias a fim de
serem criados parametros, consensos e protocolos de assisténcia.

Espera-se que este trabalho tenha contribuido para a producéo de conhecimento sobre
as familias e suas ressonancias clinicas ao desvelar o sujeito oculto num drama familiar. O
desenvolvimento desta pesquisa ndo esgota o estudo das dimensdes do objeto investigado. Ao
contrério, pretende estimular outros pesquisadores a interpretarem as vivéncias dos irmaos

saudaveis sob outros olhares e novos angulos, pois, com algumas excecdes, 0S irmaos
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saudaveis continuam sendo excluidos do olhar da equipe de saude e sdo, ainda, as “criangas

esquecidas”.
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ANEXO A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

O senhor esta sendo convidado a participar dessa pesquisa cujo objetivo € investigar se
e como a cardiopatia congénita de uma crianca pode afetar psicologicamente seu irméo
saudavel. A pesquisa serd realizada por meio de entrevista com 0s pais e observacdo da
crianga saudavel.

A entrevista com 0s pais da crianca terd o propdsito de obter dados da historia de vida
da crianca saudavel, histéria da cardiopatia e histéria da familia. A observacdo da crianca
saudavel terd o objetivo de avaliar o comportamento da crianga a fim de formularmos
hip6teses do modo como ela reage a cardiopatia do irméo.

Nenhum dos procedimentos usados oferece riscos a sua dignidade ou a de sua familia

N&o ha beneficio direto para o participante. Entretanto, esperamos que este estudo
traga informacdes importantes sobre como uma crianca pode ser afetada pela doenca cronica
de seu irmdo. Dessa forma, espera-se que, com a divulgacdo dos resultados obtidos, o
conhecimento construido a partir desta pesquisa possa ajudar a criar intervengdes que
auxiliem a adaptacao de familias com criancas portadoras de doencas crénicas.

O pesquisador responsavel compromete-se a fazer uma entrevista devolutiva em que
serdo discutidos os resultados da avaliacdo, bem como, quando necessario, serdo realizados 0s
encaminhamentos necessarios.

Os participantes tém a garantia que em qualquer etapa do estudo terdo acesso aos
profissionais responsaveis pela pesquisa para esclarecimento de eventuais davidas quanto aos
assuntos relacionados a pesquisa. O principal investigador é a Psicéloga Andrea de Amorim
Dorea que pode ser encontrada no enderego Av. Dr. Enéas de Carvalho, 44, 2° andar e no
Telefone(s) 3069-5290. Se vocé tiver alguma consideracdo ou duvida sobre a ética da
pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) — Rua Ovidio Pires de
Campos, 225 — 5° andar — tel: 3069-6442 ramais 16, 17, 18 ou 20, FAX: 3069-6442 ramal 26
— E-mail: cappesq@hcnet.usp.br.

Sua participacdo ndo € obrigatoria. A qulquer momento vocé pode desistir de
participar e retirar seu consentimento. Sua recusa ndo trara nenhum prejuizo em sua relacdo
com o pesquisador ou com a instituicao.

As informaces obtidas através dessa pesquisa sdo confidenciais e serdo analisadas em

conjunto com outros pacientes, ndo sendo divulgado a identificagédo de nenhum paciente.
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O senhor tem o direito de ser mantido atualizado sobre os resultados que sejam do
conhecimento dos pesquisadore.

N&o ha despesas pessoais para o participante em qualquer fase do estudo. Também néo
hd compensacdo financeira relacionada a sua participacdo. Se existir qualquer despesa

adicional, ser& de responsabilidade da pesquisadora principal.
Os dados e o material coletado somente seréo utilizados para esta pesquisa.

Eu discuti com a Psicdloga Andrea de Amorim Doérea sobre a minha decisdo em
participar nesse estudo. Ficaram claros para mim quais sdo 0s propositos do estudo, 0s
procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de
confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha
participacdo é isenta de despesas e que tenho garantia do acesso a tratamento hospitalar
guando necessario. Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o
meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidades ou
prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no meu atendimento

neste Servico.

Assinatura do paciente/representante legal  Data [/

Assinatura da testemunha Data / /

para casos de pacientes menores de 18 anos, analfabetos, semi-analfabetos ou portadores de

deficiéncia auditiva ou visual.

(Somente para o responsavel do projeto)

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido

deste paciente ou representante legal para a participagdo neste estudo.

Assinatura do responsavel pelo estudo Data [



ANEXO B - Roteiro de entrevista semi-dirigida

Entrevista N.:

Local (Instituicdo):

Cidade e data: , / /
Inicio: : Término: :
Duracdo em min:

Entrevistador: Assinatura:

Parte I: Dados pessoais de identificacdo do informante:
Nome completo:

Endereco:

Sexo:

Data de nascimento:

Idade:

Naturalidade:

Procedéncia/ Ha quanto tempo:

Grau de escolaridade:

Estado civil/situacdo conjugal atual:

Com quem mora:

Sitiuacdo econémica (faixa de renda pessoal e familiar):
Profissdo/ Ocupagdes:

Atividades de lazer:

Religido (denominagdo)/ Religiosidade (préatica)

Outros dados afins:
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Parte I1: Dados pessoais de identificacdo da crianca cardiopata e dados clinicos obtidos
no prontuario/ou e com a equipe de saude responsavel:

Nome completo:

Sexo:

Idade em anos completos:
Diagnostico:

H& quanto tempo esta neste servico e origem do encaminhamento:

Tratamentos médicos:

Progndstico médico e evolucdo clinica esperados para o caso:

Parte I11: Dados da entrevista semidirigida com os pais

Como foi sua reacdo a comunicacdo do diagnostico?

Como tem sido sua vivéncia no trabalho e nas ocupacdes afins?

Como tem sido sua vivéncia social/ comunitaria/ das relagdes em geral?

Outros topicos afins
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Parte 111 —Dados sobre o irmao saudavel

Constelacao familiar

Relacionamento da crianca com a familia (pais e irmao)

Momento do diagndstico

Nivel de conhecimento da doenca

Relacionamento atual

Como lida com a doenca? (Nesse tdpico investigar se a crianga sabe, pergunta a respeito ou
nega)

Como a familia se ajustou ao tratamento? O que mudou do dia a dia? (Nesse topico investigar
quem fica com as criangas em casa, se elas véem o irmdo doente ou 0s pais)

Observagoes
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Parte IV — Dados da observacéo e auto-observacéo do entrevistador:

Apresentacdo pessoal do informante

Comportamento global

Expressdes corporais

Estilo e alteragdes na fala (observar siléncios, fala embargada, lapsos de lingua e outros atos
falhos, alterac6es no timbre e volume da voz)

Reac6es/ manifestacdes do tipo contratransferencial:



Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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