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Ao percorrermos os corredores de um hospital pediatrico, logo percebemos a
grande quantidade de criangas portadoras de algum grau de paralisia cerebral. Estas
criancas necessitam de frequentes hospitalizacbes em funcdo dos mais diversos
problemas de saude que estdo relacionados a sua patologia principal: problemas

respiratorios, atrofia muscular, problemas neurolégicos...

A primeira questdo a ser abordada neste trabalho € a relagdo que as maes
estabelecem com estas criangcas desde o momento de seu nascimento. Uma méae
espera um filho e, por mais que ja saiba antes do nascimento de sua condi¢gdo, nem
sempre imagina que seja tdo grave como realmente é. Quando o bebé nasce, se nao
possui uma deformidade ou face expressiva que acuse seu problema de saude, é mais
dificil que a méae possa dar-se conta da realidade e perceber que o filho ndo € normal.
KLAUS, KENNELL e KLAUS (2000), falam da importéncia dos primeiros momentos da
mae com o bebé e que, em muitos casos, € melhor ndo investir para que a mae fale
sobre seus sentimentos referentes a patologia da crianga nos primeiros momentos, pois
perceberam que é melhor que as elas tenham suas préprias impressdes. Assim,

quando o médico for explicar de forma mais aprofundada a patologia para os pais, a
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mae ja exerceu sua fungdo materna, ja foi ativa como méae e isso a ajudara a lidar

melhor com sentimentos ambivalentes.

O nascimento de um filho representa para uma mae a recompensa ou repeticao
de sua propria infancia. O filho vai ocupar lugar em seus sonhos perdidos, vai
preencher aquilo que ficou vazio em seu proprio passado. Quando o filho, encarregado
de recuperar os sonhos perdidos da mae nasce doente, a irrup¢éo na realidade de uma
situacao a faz entrar em choque, pois no momento em que, no plano fantasmatico, seus
vazios eram preenchidos por um filho imaginario surge um ser real que, ndo so vai
renovar seus traumas e insatisfagées, como vai deixa-los mais intensos do que antes

(MAUD MANNONI, 1999).

Estas maes sentem culpa, raiva e impoténcia e questionam sobre o que fizeram
de errado por toda a vida ou durante a gestagao para receberem tal punigdo, mas estes
sentimentos se confundem com sentimentos de grandeza, pois em outros momentos
entendem que os filhos sdo como béncaos de Deus e que, se foram “escolhidas” para

terem filhos especiais, € porque tinham mais condi¢des que as demais mulheres.

O ponto principal é que elas, na maioria das vezes, estabelecem relacdes
simbiodticas com seus filhos, ndo permitindo que terceiros interfiram nesta diade. Em
funcdo das demandas da crianga, vivem como se estivessem em uma eterna gestagao,
realizando seus proprios desejos e fantasias inconscientes. Se ligam a crianga também
para fugir do fantasma de se colocar contra o filho, tamanha a raiva que sentem de sua
condigdo. Qualquer ameaca a vida deste filho, qualquer depreciacdo que ele sofra, é

sentida como um ataque a ela mesma, ja que os dois ndo sdo dois, mas um so. A
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grande maioria deixa todas as outras fungbes de sua vida para cuidar do filho que
precisa mais delas do que os outros. Assim, ndo permitem que eles desenvolvam nem
mesmo aquelas capacidades que Ihes seriam possiveis. As criangas, muitas vezes,
ficam estagnadas em seu desenvolvimento, mesmo que sejam muito estimuladas por
terapeutas das mais diversas areas por nao se sentirem “autorizadas” a evoluir, pois
desta forma estariam destruindo esta relagdo com as maes. Elas se sentem importantes
e valorizadas, pois fazem até mais do que seria necessario para os filhos, aliviando a
culpa e sendo reconhecidas pelos demais. Ja que n&do puderam gerar filhos perfeitos,

sentem-se na obrigacao de serem maes “perfeitas”.

As maes se desesperam ao perceber que as pessoas ndo se interessam tanto
por seus filhos quanto elas mesmas e partem para as equipes com agressividade e
raiva. Todos no hospital devem estar preparados para lidar com esta situacao de crise,
entendendo que estas reagdes nao se dirigem a esta ou aquela pessoa, mas fazem
parte de toda uma situacdo em que a mae precisa descarregar uma série de
sentimentos. Quando os profissionais podem agir com tranquilidade estabelecendo uma
relacdo de confianga estardo permitindo que elas ndo neguem sentimentos reais e
naturais de todo o ser humano. Por outro lado, quando isto ndo ocorre, fazem com que
as maes procurem outros profissionais na busca daquele que a conforte e que possa

lidar com seu sofrimento.

Este é outro ponto que mobiliza as equipes, as maes saem em busca de
respostas, daqueles que irdo resolver seu problema sem solugédo definitiva, deixando

também os médicos com sensagao de impoténcia por ndo se sentirem ajudando e por
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saberem que, por mais que se esforcem, seus conhecimentos ndo trardo a cura
definitiva destas criangas. As maes questionardo indefinidamente os diagnosticos e
tratamentos e, mesmo que aparentemente, aceitem a afirmacdo de carater
irrecuperavel da doencga, sempre carregardo a esperanga e a forga. Para MAUD
MANNONI (1999), elas ndo buscam na troca de médicos a cura, um diagndstico ou
uma verdade absoluta, mas sim, que suas perguntas nunca recebam respostas para
sempre poder continuar a fazé-las. Buscam alguém que perceba que por detras da

fachada de tranquilidade elas ndo aglientam mais.

Dentro dos hospitais e consultorios meédicos estas maes sdo verdadeiras
heroinas que lutam pela saude de seu filho. E uma maneira de encontrarem forgas para
suportar a dor de carregar um filho deficiente, pois sempre existe a expectativa de que
alguém dira algo diferente do que ja foi dito. Segundo MAUD MANNONI (1999), a mae
foi feita para dar a vida e lutara com todas as suas for¢cas contra qualquer atentado a

vida que dela saiu.

No hospital, existe quase uma briga de maes de criangas portadoras de paralisia
cerebral versus equipe médica. A maioria das equipes reage com descrenga frente a
estes pacientes, ndo demonstra investimento afetivo para com eles e sente-se
desperdicando tempo e energia ndo obtendo a melhora clinica para a qual os médicos
sao preparados. Da mesma forma como as maes se esforcam para fazer o melhor por
seus filhos, os médicos esperam que os pacientes respondam ao tratamento para

confirmar a idéia de que possuem a cura.
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A instituicdo maior alega que as criangas portadoras de paralisia cerebral servem
apenas para trazer prejuizos e, se pensarmos administrativamente, percebemos que
eles tém razdo. De maneira fria, a crianga com paralisia cerebral ocupa um lugar que
serviria para outra crianga que podera ser produtiva para a sociedade. Assim, ficam
‘ocupando” leitos por longos periodos e “tirando” lugar de criangas nao portadoras de

doencgas severas e limitantes.

As dificuldades pessoais de cada um também podem fazer com que muitos
tenham medo até mesmo de olhar mais profundamente para estas criangas. A maxima
de que “somos todos iguais” serve, na realidade, para justificar a exclusdo, ja que o que
nao € igual a nés, ndo esta dentro dos padroes. Temos dificuldades para reconhecer as
diferengas, assim €& mais facil excluir. A deficiéncia representa aquilo que foge ao
esperado, ao simétrico, ao belo ao perfeito. Como muito do que se refere a diferenca,
ameaga, desorganiza e mobiliza alguns individuos, nem sempre permitindo que
percebam que estas criancas possuem necessidades afetivas e fisicas que séao

diferentes das necessidades da maioria.

D’ANGELO (2001), diz:

“O pequeno ser humano tem uma necessidade fisica de ser tocado,
acariciado e acudido; infelizmente, porém, as vezes tais desejos
legitimos e naturais lhe sdo negados. E neste momento que ele sente
que nao é desejado, entdo chora, mas nao encontra ninguém disposto
a escutar a linguagem do seu grito” (p. 107).

Sera que muitas das limitacbes destas criangas ndo seriam geradas por

privagdes afetivas, por relagbes de abafamento com as maes e desinteresse dos
17



demais? Nao seriam as hospitalizagdes freqlientes um pedido de ajuda tanto da mae

quanto de seu filho, ja que muitas mal conseguem ficar com suas criangas em casa?

Finalmente, iremos falar sobre a crianga e em todas as repercussées que sua
patologia e estas relagdes de disputa que se estabelecem no hospital trazem a sua vida
social, sua vida de relagdo. Na medida em que surgem disputas de poder e
conhecimento, sobre quem sabe mais ou menos sobre o que é melhor para a vida da
crianca e sobre o que é melhor ou pior em termos de valores, a crianca vai sendo
deixada de lado. Ela sofre com a limitagdo imposta por sua patologia e pela deficiéncia
imposta pelos que a rodeiam, neste caso, familia e equipes do hospital. Segundo
AMARAL (apud COSTA, 2002), esta pode ser chamada de deficiéncia secundaria, que
diz respeito a leitura social que é feita da diferenca. Portanto, as significagdes afetivas,
emocionais, intelectuais e sociais que o grupo atribui a diferenga sao deficiéncias

secundarias.

Certamente, € o0 nosso papel, de psicologos, o de dar suporte afetivo a todas
estas pessoas, as equipes, as maes e as criangas, de tal forma que possamos traduzir
todos estes sentimentos e reagdes de cada um, mostrando aquilo que mobiliza, como
que tirando as pedras do caminho. Sabemos que os médicos sofrem por ndo poderem
transformar a vida destas criancas trazendo a cura apesar de todo o seu conhecimento.
Também sabemos que os motivos que levam estas maes a lutarem por seus filhos sédo
0s mais intensos possiveis, ja que eles sao produgdes delas e, mesmo nao sendo
perfeitos, sdo grandes amores de suas vidas. E ndo podemos esquecer que o amor

materno € um dos grandes tabus de nossa civilizago.
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Sabe-se que todos precisam de conforto e afeto e isso ndo sera diferente em
nenhum lugar. Na medida em que pudermos perceber o quanto estas relacdes
conturbadas impedem o bem-estar e a qualidade de vida destas criangas, poderemos
partir em busca de solugdes que, de fato, possam ajuda-las, assim como suas maes,

em seus caminhos pela busca da saude e da felicidade.

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS:

COSTA, Valdelucia Alves da. Diferenga, desvio, preconceito e estigma: a questao
da deficiéncia. Disponivel em <http://www.geocities.com/baston_br/trabalho.doc>.
Acesso em 08 de Junho de 2002.

D’ANGELO, Carlo. Saude e afetividade: mae e filho na primeira infancia. Sao Paulo:
EDUSC, 2001.

KLAUS, Marshall H.; KENNELL, John H.; KLAUS, Phyllis H. Vinculo: construindo as
bases para um apego seguro e para a independéncia. Porto Alegre: ARTMED,
2000.

MANNONI, Maud. A crianga retardada e a mae. Sao Paulo: Martins Fontes, 1999.

Endereco dos Autores:
Fabiane Menezes Azevedo: fabianepsico(@santacasa.tche.br
Psic6loga do Hospital Hernesto Dornelles de Porto Alegre

Juliana Rausch Potter: jupotter@tera.com.br
Psicologa do Hospital da Crianca Santo Antonio — Complexo Hospitalar da Santa Casa de Porto
Alegre

19



