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Mulher, como vocé se chama? — Ndo sei

Quando vocé nasceu, de onde vocé vem? — Ndo sei

Por que cavou uma toca na terra? — Ndo sei

Desde quando esta aqui escondida? — Ndo sei

Por que mordeu meu dedo anular? — Ndo sei

Nao sabe que ndo vamos te fazer nenhum mal? — Ndo sei
De que lado vocé esta? — Ndo sei

E a guerra, vocé tem que escolher? — Ndo sei

Tua aldeia ainda existe? — Ndo sei

Lsses sdo teus filhos? — Sdo.

“Vietnd”, Wislawa Szymborka
(2016, p. 39)



RESUMO

A dermatite atdpica (DA) é uma doenca inflamatoria cronica, com impacto negativo na
qualidade de vida de portadores e familiares. A dermatose impde inumeras mudancgas
na rotina diaria para permitir o controle dos sintomas, e afeta o relacionamento familiar
e social dos pacientes e de suas familias. O objetivo desta dissertacdo foi identificar o
lugar da doenca na vida de maes e cuidadoras principais de criangcas com DA. Para tal,
foi realizado um estudo observacional, qualitativo, com coleta prospectiva de dados.
Foram feitas entrevistas semi-dirigidas, gravadas em audio. A amostra selecionada foi
de 23 participantes, cuidadoras principais de criangas portadoras de DA com idades
entre 2 e 10 anos de ambos 0s sexos. Os pacientes, filhos das entrevistadas, eram
acompanhados no ambulatério de dermatologia pediatrica do Complexo Hospital de
Clinicas da UFPR ha pelo menos 1 ano, n&do tinham outras doencgas cronicas,
debilidades fisicas ou transtornos mentais. A coleta iniciou apds a consulta médica dos
portadores, onde foi realizada avaliagdo da gravidade da dermatite atopica pelo
SCORAD (Scoring of Atopic Dermatitis). A entrevista semi-dirigida ocorreu apés a
coleta dos dados socioeconémicos. O material foi transcrito e analisado de acordo
com a técnica de analise de conteudo de Laurence Bardin, e originou quatro
categorias de analise. 1) Primeiros contatos com a doeng¢a — diagnéstico e inicio
de tratamento, onde foi verificado que as vivéncias iniciais afetaram emocionalmente
as participantes, independente da gravidade da DA de seus filhos; ter de informacdes
adequadas sobre o0 controle da doenca e a criagdo de vinculos com a equipe
minimizam insegurangas no convivio com a DA. 2) Aspectos sociais e psiquicos da
maternidade e do cuidado, onde foi visto como a doeng¢a sobrecarrega o papel
materno, com quatro modelos de maternidade exercidos pelas participantes:
superprotetoras, com dificuldades de exercer o papel materno, presentes e aquelas
que delegam as responsabilidades com a DA aos filhos. 3) Significados subjetivos
da experiéncia com a dermatose, onde a doenca foi retratada como “sofrimento e
paralizacédo da vida”, mostrando as dificuldades existentes na convivéncia com a DA;
“doenca e aprendizado”, abordando a questao da separagao das experiéncias com a
doenca de mées e filhos; e “dificil nomear”, que apresenta a doenga como experiéncia
traumatica. 4) Saberes sobre a DA e posicionamento frente a doencga, apresenta
trés maneiras como as participantes se posicionam frente a doenca: aceitar, se
identificar € negar. Em concluséo o lugar da doenca é de sofrimento para as maes e
cuidadoras de criancas com DA, por impactar negativamente suas vidas. E
influenciado por fatores relacionados ao real que a doencga representa enquanto uma
afeccdo que atinge a pele das criancgas, altera o seu cuidado e exige uma atencao
diferenciada; a demanda social, que oferece elementos para constituicdo de um ideal
de maternidade; e a subjetividade de cada participante, que determina como 0s
acontecimentos relacionados ao cuidado dos filhos sédo experienciados.

Palavras-chave: Cuidados maternos. Impacto da doenca. Dermatite Atdpica.
Psicanalise.



ABSTRACT

Atopic dermatitis (AD) is a chronic inflammatory disease with a negative impact on the
quality of life of patients and their families. Dermatosis imposes numerous changes in
the daily routine to allow for symptom control and affects the family and social
relationships of patients and their families. The aim of this dissertation was to identify
the place of the disease in the lives of mothers and main caregivers of children with AD.
To this end, an observational, qualitative study with prospective data collection was
carried out. Semi-directed interviews were conducted and recorded in audio. The
selected sample consisted of 23 participants, main caregivers of children with AD aged
between 2 and 10 years old of both sexes. The patients, children of the
interviewees, had been followed up at the pediatric dermatology outpatient clinic of the
Complexo Hospital de Clinicas of UFPR for at least 1 year, and had no other chronic
diseases, physical weaknesses or mental disorders. The collect began after the
patient's medical consultation, where the severity of atopic dermatitis was assessed by
SCORAD (Scoring of Atopic Dermatitis). The semi-direct interview took place after the
gathering of the socioeconomic data. The material was transcribed and analyzed
according to Laurence Bardin's content analysis technique, and gave rise to four
categories of analysis. 1) First contacts with the disease — diagnosis and
beginning of treatment, in which it was verified that the initial experiences emotionally
affected the participants, regardless of the severity of their children's AD; and having
adequate information about disease control and the creation of bonds with the team
minimize insecurities in living with AD. 2) Social and psychological aspects of
motherhood and care, in which it was seen how the disease overwhelms the maternal
role, with four models of motherhood exercised by the participants: the overprotective,
the one with difficulties in exercising the maternal role, the presente ones, and those
who delegate responsibilities to AD to their children. 3) Subjective meanings of the
experience with dermatosis, in which the disease was portrayed as “suffering and life
paralysis”, showing the difficulties in living with AD; “disease and learning”, addressing
issue of separation of experiences with the disease of mothers and children; and
“difficult to name”, presenting the disease as a traumatic experience. 4) Knowledge
about AD and positioning regarding the disease, presenting three ways in which
the participants position themselves in regards to the disease: accepting it, identifying
themselves with it and denying it. In conclusion, the place of the disease is one of
suffering for mothers and caregivers of children with AD, as it negatively impacts their
lives. It is influenced by factors related to the reality that the disease represents as a
condition that affects children's skin, alters their care and requires differentiated
attention; to the social demand, which offers elements for the constitution of an ideal of
motherhood; and to the subjectivity of each participant, which determines how events
related to childcare are experienced.

Keywords: Maternal care. Disease’s impact. Atopic Dermatitis. Psychoanalysis.
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2 INTRODUGAO

As questbes que orientam o presente trabalho surgiram pela experiéncia no
atendimento a criancas e adolescentes com dermatite atdpica (DA) no Ambulatério de
Dermatologia Pediatrica do CHC/UFPR (Complexo Hospital de Clinicas/ Universidade
Federal do Parana), no ano de 2016. Neste periodo, a autora cursava o programa de
residéncia multiprofissional em Atencdo a Saude da Crianga e do Adolescente. A
escuta destes pequenos sujeitos portadores da dermatose trouxe uma pergunta:
quais mecanismos, particulares da histéria de cada paciente, fazem com que o
sofrimento psiquico incida sobre seus corpos? Este ponto parecia importante uma
vez que, sendo um trabalho realizado em um hospital geral, 0 encaminhamento dos
pacientes se dava a partir da hipotese das médicas da equipe, que consideravam
haver problemas emocionais nas criangas. O que afetava, em ultima instancia, seus
tratamentos.

Em um dos casos atendidos pela psicologia havia um drama familiar que
influenciava na evolugéo da doenga. Uma menina escolar, com DA grave, sofria com a
auséncia paterna ap0s a separacdo dos pais. A mae, que tinha a guarda da crian¢a,
nutria esperancas de retornar com o ex-marido. O pai, j& casado novamente e com
outro filho, afastou-se da filha portadora. Mae e filha nutriam a esperanca de que o
retorno do pai seria o remédio para a cura da DA, discurso que era constantemente
repetido por elas e endossado pelo circulo religioso do qual faziam parte. E, de fato, a
crianga ficava melhor quando tinha contato com o pai.

A dermatose, aqui, adquiriu também o status de moeda de troca na equacéo
familiar: vem o pai, sai a doenca. Ele, de alguma forma, percebia isso e se recusava a
abrir m&o de sua vida e suas escolhas para “curar a filha”. Algumas hipéteses foram
lancadas para este caso, na época: na falta do pai, estaria esta crianga capturada pelo
desejo materno, de que a “cura” da DA estaria estritamente associada ao retorno do
ex-marido? Esta situacao refletia o desejo da mae, da crianga ou de ambas?

Outros casos atendidos pela autora no Ambulatério de Dermatologia
Pediatrica do CHC/UFPR mostravam questbes familiares atreladas a remissdes e
recidivas da doenca. Em outro deles, a DA estava associada a inibigcdes da paciente,
que tinha dificuldades para expressar o que sentia e se comunicar com as pessoas. Na
medida em que pbde comecar a falar, a pele melhorou; os atendimentos revelaram

que tais entraves remetiam as relagdes com seus pais. Um terceiro caso também
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revelou que a DA do paciente escancarava o sofrimento psiquico da crianga e de sua
mae, como efeito da desestruturacao familiar apds o divércio. E, em cada uma destas
situacdes, estavam materializadas as relagdes entre méaes, pais e filhos portadores.

A escuta desta e de outras histérias revelou que, para além do real
comprometimento organico de seus corpos, a dermatose funcionava como via de
expressdo das dificuldades e sofrimentos psiquicos destes pacientes

As reflexbes sobre estes casos incentivaram o desenvolvimento desta
pesquisa: se nas criangas portadoras de DA a doencga se apresentou como elemento
que dialogava com os entraves familiares, como via de express&o de sua desordem,
que lugar a DA ocupa na dindmica das familias de crian¢gas com a dermatose? Mais
especificamente, que lugar a doenga tem para cada um dos cuidadores de criangas
com DA, na populagdo de pacientes do Ambulatério de Dermatologia Pediatrica
CHC/UFPR?

Estas perguntas se colocaram, tendo em vista que quando a doencga se
constitui como um sintoma psiquico na crianga, ela pode revelar uma verdade que
corresponde ao que ha de sintomatico na estrutura familiar — seja articulado a verdade
do casal ou a subjetividade materna (LACAN, 1969/2003a, p. 369). E como a DA se
insere na dindmica de vida das familias?

A literatura, primordialmente a da area médica, contém inumeras publicacdes
sobre a DA. Estuda os prejuizos na qualidade de vida de portadores e seus familiares
(GUNDUZ et al., 2017; CAMPOS et al., 2017; XU et al., 2019; DUROVIC et al., 2019;
MAKSIMOVIC et al., 2020); investiga o fardo que a doenga representa para as familias
e 0s pacientes de diferentes faixas etarias (DRUCKER et al., 2017; BRIDGMAN et al.,
2018; AL-NAQEEB et al., ALI; VYAS; FINLAY, 2020; 2019; RUGE et al., 2021);
pesquisa 0 impacto do cuidado, sobre a vida financeira e no sono de portadores e
familiares (ALGELHOFF et al., 2018; RAMIREZ et al., 2019; MELTZER et al., 2020;
OLSSON et al., 2020). As publicagcées também mostram que existem comorbidades
nao-alérgicas associadas a doenga, como depressao, ansiedade, transtorno de déficit
de atencgao e hiperatividade, problemas cardiacos, obesidade e doengas autoimunes
(PALLER et al., 2018; ASCOTT et al., 2019; PATEL et al., 2019; MUZZOLON et al.,
2021).

A gravidade da DA ¢ classificada como leve, moderada ou grave. Pode estar
associada a outras doencas alérgicas relacionadas a alimentacgao, ao trato respiratorio

ou, ainda, a outras alergias cutaneas. As criangas portadoras precisam de cuidados no
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dia-a-dia que, embora parecam simples, sdo constantes e podem causar expressivos
impactos emocionais no cuidador (WOLLENBERG et al., 2020).

Diante do exposto, €& possivel perceber que a dermatose interfere
significativamente na vida das familias (YANG et al., 2019; CAPOZZA et al., 2020).
Como, entéo, esta afeccédo dermatologica dialoga com o funcionamento particular de
cada um dos cuidadores? O que esta doenga representa em suas vidas? Que lugar a
doenca adquire na vida dos cuidadores?

Para responder a este questionamento, esta pesquisa se propds a fazer um
recorte e dar voz as maes e cuidadoras principais de crian¢cas com DA, para que
falassem da experiéncia de conviver com a doenga cuténea de seus filhos. O que

estas mulheres tém a dizer sobre como a doenga interferiu na histéria de suas vidas?

OBJETIVO GERAL

Identificar 0 lugar que a doenga ocupa na vida das mé&es e cuidadoras

principais das criancas portadoras de DA.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Determinar as palavras (significantes) utilizadas para descrever o convivio
com filhos com DA;
- Descrever o que as méaes e cuidadoras principais entendem sobre a

etiologia e os tratamentos utilizados nos seus filhos com DA.

3 REVISAO DE LITERATURA

CARACTERISTICAS GERAIS DA DERMATITE ATOPICA

A DA ou eczema atdpico € uma doenga inflamatoria cutanea de etiologia
multifatorial, crénica e recidivante, que tem como principais sintomas o ressecamento
da pele (xerose) e sensagao incdmoda que leva a coceira (prurido) (ANTUNES et al.,
2017). Por estar no grupo de doengas crénicas, tem como caracteristicas, de acordo
com a OMS (2003), a persisténcia ao longo do tempo e requerer certo nivel de

cuidados permanentes.
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A doenca € crbnica e recidivante e pode ser leve, moderada ou grave. Nos
surtos agudos, a DA se caracteriza pelo surgimento de lesdes cutaneas que se
manifestam principalmente com vermelhid&o (eritema) mal definido, acumulo anormal
de liquido nos tecidos (edema) e presenca de lesGes de até um centimetro com
conteudo liquido (vesiculas). Nos casos crénicos, a pele apresenta placa eritémato-
descamativa bem delimitada e grau variavel de espessamento, alterando a espessura
e cor da pele (liquenificagdo) (ANTUNES et al., 2017).

Esta dermatose compbe a triade atopica em associacdo com rinite € asma,
que se configuram como doengas de natureza alérgica em que o organismo tem maior
sensibilidade a alérgenos e responde exageradamente com o anticorpo IgE. Embora
possa surgir em qualquer idade, a DA € mais frequente na infancia, e estima-se que
cerca de 60% dos casos surjam no primeiro ano de vida (CAMPOS, 2017). Em 20%
dos casos a doenga apresenta manifestacées clinicas moderadas a graves, e
aproximadamente 70% dos casos melhoram gradualmente até o final da adolescéncia
(ANTUNES et al., 2017).

A prevaléncia da DA aumentou nos ultimos sessenta anos, e embora nao se
saiba o motivo, considera-se como provavel causa a maior influéncia dos fatores
ambientais como desencadeantes da doenca (KANTOR; SILVERBERG, 2017). As
alteracdes na barreira cutanea presentes nos pacientes com DA, somadas ao maior
contato com agentes alergénicos — sabao e outros detergentes, 0 uso continuo de
corticoides topicos e contato com proteinas exdégenas provenientes de acaros e da
bactéria Staphylococcus aureus —, determinam as crises e interferem na qualidade da
barreira cutanea e, consequentemente, estdo associados ao aumento da prevaléncia
da dermatose (CORK et al., 2006).

Na fisiopatologia da DA s&o aventadas duas hipdteses: a primeira,
denominada hipétese “de fora para dentro” (outside-inside), seria decorrente de uma
disfungéo na barreira cutanea; a segunda hipétese,“de dentro pra fora” (inside-outside
), defende que esta dermatose estaria associada a alteracbes do sistema imune que
desencadearia a resposta inflamatoria (CAMPOS, 2017). Leite, Leite e Costa (2007)
criticam este ponto de vista e afirmam que esta dicotomia tem mais carater filoséfico
do que clinico. Com o objetivo de tragar a historia da DA no transcorrer do tempo, 0s
autores revisaram a literatura médica desde 0s primeiros registros na Antiguidade.
Foram resgatados escritos sobre doencas de pele com caracteristicas da DA de

autores classicos como Hipocrates, Aetius d'Amida, Girolamo Mercurialis etc,
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montando uma cronologia da dermatose até chegar as definicbes mais recentes e
especificas. Os autores defendem que o modo como se deu a evolugdo dos
conhecimentos cientificos sobre a doenga esta intrinsecamente ligado ao
entendimento da DA de forma dual. De acordo com seu levantamento, a compreensao
do que a doenga € ndo se restringe ao estudo de sua fisiopatologia, ja que a
interpretacdo dos achados cientificos atuais depende desta histéria anterior.

Embora as hipbteses apresentadas por Campos (2017) sejam criticadas pela
vis&o de Leite, Leite e Costa (2007), estudos vém demonstrando que as causas da
doencga variam conforme o paciente, isto é, em alguns a DA parece ser desencadeada
por problemas na barreira epidérmica, enquanto em outros a dermatose surge por
problemas imunoldgicos. Entretanto, todos os pacientes com DA apresentam
problemas imunolégicos e cutdneos, em maior ou menor grau (KANTOR;
SILVERBERG, 2017).

O diagnostico da DA é baseado em critérios clinicos, nos quais a presenga do
prurido € essencial. A investigacdo médica dos critérios diagnosticos inclui a
realizacdo de uma anamnese minuciosa, a verificagdo de doencas alérgicas
associadas, o levantamento da historia familiar de atopia e identificacdo de fatores
desencadeantes. O diagndstico da dermatose inclui sinais maiores € menores que
foram definidos por Hanifin e Hajka (1980) e estédo descritos no Quadro 1.

A apresentacao clinica da doenca varia desde formas leves e localizadas, até
formas graves e disseminadas. As caracteristicas clinicas diferem de acordo com a
faixa etaria do paciente. A lesdo classica € o eczema, com sinais caracteristicos como:
prurido, eritema, papulas, vesiculas, escamas, crostas e liquenificacdo (KANTOR;
SILVERBERG, 2017).

A gravidade da DA pode ser pontuada por avaliagdo clinica. Em 1993, a
European Task Force on Atopic Dermatitis desenvolveu um indice de avaliagdo
denominado SCORAD (ORANJE et al., 2007). A avaliagdo € simples para uso rotineiro
em ambulatérios. O indice SCORAD foi desenvolvido para determinar a extenséo e
gravidade das lesbGes e utiliza como critérios a intensidade da inflamacédo e os
sintomas subjetivos apresentados pelo paciente. A extenséo das lesbes € indicada
pela letra A, e corresponde a 20% da pontuacéo. A gravidade/intensidade das lesfes
€ representada pela letra B, corresponde a 60% da pontuacéo e é composta por itens
(eritema, edema, papulas, escoriacdo, exsudacdo ou formacdo de crostas,

liquenificagcdo e xerose). Ja os sintomas subjetivos como prurido e insbnia séo
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indicados pela letra C (avaliados através de escala visual numérica) e somam 20% da

pontuacao.

QUADRO 1 — CRITERIOS PARA O DIAGNOSTICO DA DERMATITE ATOPICA

Critérios maiores Critérios menores
® Prurido; ® Xerose;

e Distribuicdo e morfologia tipica das ® Fatores emocionais que alterem o
lesodes; curso da doenca;

® Dermatite cronica e recidivante; Ictiose/ceratose pilar;

e Histéria familiar/pessoal de atopia. Hiperlinearidade palmar;
Tendéncia a infeccéo de pele;
Inicio precoce da doenca;
Eczema em mamilo;

Prega palperal Dennie-Morgan;
Pitiriase alba;

Dermografismo branco;
Tubérculo labial;

Fissura infra-lobular;
Intolerdncia a 14 ou a alimentos;
Escurecimento peri-orbital,
Palidez centro facial;
Imunoglobulina E (IgE) sérico elevada;
Intolerancia alimentar.

FONTE: Hanifin & Rajka (1980) (Traduzido pela autora).

A distribuicdo da pontuagéo é obtida usando a formulaA/5+7B/2+C. E a
pontuagdo maxima possivel é de 103. A forma de avaliagao pode ser concluida dentro
de sete a dez minutos, dependendo da experiéncia dos investigadores (ORANJE et al
., 2007). Assim, os pacientes s&o classificados conforme a pontuacdo em DA leve,
moderada ou grave (TABELA 1).

A DA é uma enfermidade de nosologia singular, afirma Wallach (2017). O
autor explica que as dermatoses, de uma maneira geral, se originam por trés motivos:
por problemas intrinsecos na estrutura da pele, por desequilibrios internos do
organismo ou por influéncia de fatores ambientais. A DA, por sua vez, € uma
dermatose que resulta da combinagéo destes trés fatores. O primeiro se refere aos
defeitos na estrutura da pele, que originam problemas na barreira epidérmica. As
disfuncdes internas do corpo, como segundo fator, estdo associadas a diversos

disturbios nos pacientes com DA: alteragbes cuténeas relacionadas ao sistema
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imunoldgico, os problemas do prurido que se vinculam a disfun¢cbes no sistema
nervoso, a possivel relagdo ainda a ser estudada entre DA e perturbacdes no sistema
digestivo e, por fim, alteracdes sistémicas que se caracterizam como atopia. Como
terceiro fator, o autor cita as influéncias de agentes externos no surgimento dos surtos
da DA: alteracées no microbioma bacteriano da pele, influéncia de aeroalérgenos,
atuacgéo de fatores ambientais como temperatura, umidade e radiagcédo UV, e eventos

estressores. A DA €, portanto, uma doenca de etiologia multifatorial.

TABELA 1 - CLASSIFICAGAO DA GRAVIDADE DA
DERMATITE ATOPICA CONFORME A
PONTUACAO NO SCORAD

Gravidade da doenca Pontuacao
Leve <25
Moderada 26-50
Grave > 50

FONTE: Oranje et al. (2007).

O que nos coube nesta pesquisa foi buscar entendimento sobre algo que
habita os fatores ambientais: do ponto de vista da psicologia, investigar as influéncias
da afec¢ao cuténea na vida de mées e cuidadoras principais, que, por sua vez, podem
afetar a vida dos portadores. Para revisar a questdo norteadora da pesquisa na area
da Psicologia, foram analisadas as publicagdes sobre DA, com os resultados

apresentados a seguir.

LITERATURA SOBRE DERMATITE ATOPICA NA AREA DE PSICOLOGIA

Para conhecer o perfil do que foi escrito por psicologos sobre DA, foram
investigadas publicacbes nos portais BVS-PSI, PePSIC, Scielo e PsycINFO. Os
resultados da busca com as palavras-chave “dermatite atopica” mostraram que existe
pouco material publicado sobre a interface entre a dermatose e aspectos psicoldgicos.
No ambito das doencgas cronicas, sdo abrangentes as publicagbes sobre aspectos
emocionais € oncologia, doengas degenerativas e neuroldgicas, transtornos mentais,
doencas cardiacas, entre outros (VERAS; MOREIRA; 2012; FRIZZO et al., 2015;
ARRUDA-COLLI et al., 2016; AZEVEDO; PINHEIRO; JOAQUIM, 2017; CUNHA et al.,
2017; ITAGIBA-FONSECA; BARROSO, 2017; RUDGE; FUKS, 2017; ARRAIS;
ARAUJO; SCHIAVO, 2018: COSTA et al., 2018; FERNANDES et al., 2018; KNEBEL;
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MARIN, 2018; KREUZ; ANTONIASSI, 2020; MENEZES et al., 2020). Para ilustrar os
resultados desta investigagdo, o organograma 1 apresenta 0 numero de artigos

publicados em periddicos cujos autores foram psicologos:

ORGANOGRAMA 1 — NUMERO DE ARTIGOS ENCONTRADOS NA REVISA,O DA LITERATURA DA
AREA DE PSICOLOGIA SOBRE DERMATITE ATOPICA E ASPECTOS
EMOCIONAIS, NAS PRINCIPAIS BASES DE DADOS

BVS-PSI:

8 artigos

PePSIC:

9 artigos

Scielo:

5 artigos

PsycINFO:
17 artigos

FONTE: O autor (2021).

No portal BVS-PSI, foram encontrados oito artigos com o tema DA (CUNHA,
1990; LANG, 2003; GON, ROCHA; GON, 2005; FERREIRA; MULLER; JORGE, 2006;
ZAZULA;, CASTOLDI et al., 2010; ZAZULA; GON, 2014; CARVALHO; GON, 2015;
GON, 2017). Em comparacdo, ao se pesquisar o descritor “CANCER’” no mesmo
portal, havia 265 artigos.

Dos oito trabalhos, quatro trataram de investigacdes sobre a DA na vida de
criangas (GON, ROCHA; GON, 2005; ZAZULA; GON, 2014; CARVALHO; GON, 2015;
ZAZULA; GON, 2017). Trés pesquisas sobre os efeitos da DA na vida de cuidadores e
criangas portadoras. O quinto artigo apresentou um relato de experiéncia de
atendimento interdisciplinar em grupo com criancas portadoras, suas méaes, médicos,
psicologos, nutricionistas e assistentes sociais (CASTOLDI et al., 2010). O sexto e 0

sétimo artigos sdo de orientacio psicanalitica: um trabalho tedrico sobre as relagdes
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entre adoecimento corporal do bebé e relagdo com seus pais (LANG, 2003); o outro,
relata uma observacao durante dois anos de uma diade de mée e bebé portador de
DA, onde s&o estabelecidas relacbes entre os comportamentos observados e o
adoecimento da crianga (CUNHA, 1990).

O oitavo e ultimo trabalho (FERREIRA; MULLER; JORGE, 2006) teve como
enfoque a dindmica familiar de criangas com DA, analisado pela perspectiva da Teoria
Sistémica. Neste trabalho foram realizadas entrevistas semi-estruturadas para avaliar
trés familias, duas delas com criangas portadoras de DA com 6 anos de idade € uma
com 9 anos. Os pesquisadores descreveram os seguintes dados: 1) a DA influencia o
funcionamento familiar aumentando o estresse do grupo pelo temor do surgimento de
uma nova crise. Tal estresse € prejudicial para a qualidade de vida da familia; 2) os
sintomas da DA interferem nas relacbes familiares, alterando as suas regras de
funcionamento pela necessidade de reorganizacdo da vida do grupo em decorréncia
dos cuidados exigidos pela nova realidade. As criangas podem usar os sintomas para
manipular o comportamento parental a seu favor. Os pais, por sua vez, também
utilizam a DA na negociagao dos papéis familiares e nas disputas por poder na familia.
A concluséo final dos autores € que a dermatose n&o € somente um conflito que se
expressa no corpo, € sim uma doenca com influéncia na comunicagcéo entre os
membros de uma familia, alterando sua dinamica.

No portal PePSIC, foram encontrados nove artigos, dois deles repetidos da
busca no portal BVS-PSI (CARVALHO; GON, 2015; ZAZULA; GON, 2017). Os sete
trabalhos restantes discutiram aspectos referentes a infancia e/ou adolescéncia e DA,
e nao aspectos familiares (ZAZULA et al., 2011; GASCON et al., 2012; ZAZULA, 2013;
DIAS et al.,, 2016, PEREIRA; BARBOSA, 2016; SARTOR, GON; ZAZULA, 2016;
GARCEZ; PORTELA, 2019).

Os portais BVS-PSI e PePSIC s&o especificos da area da psicologia, assim
como o PsycINFO. No SCIELO, base de dados interdisciplinar, foram encontrados
seis artigos. Trés destes trabalhos ja foram anteriormente citados (FERREIRA;
MULLER; JORGE, 2006; ZAZULA; GON, 2014; ZAZULA; GON, 2017).

Dos trés artigos remanescentes, dois focaram na relagéo entre DA e infancia
(DIAS; GON; ZAZULA, 2017; SANTOS-SILVA; RODRIGUES; ROITBERG, 2017) e
Calvetti et al. (2019) analisaram os aspectos neuropsicolégicos e socioemocionais de

criangas com DA e de seus pais.
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Na PsicINFO, base de dados mais importante da area da Psicologia, foram
encontradas 17 publicagdes de psicélogos sobre DA no periodo de 2010 a 2020. Este
numero € impreciso e pode ser maior, principalmente pela falta de informacéo sobre a
area de formacao dos pesquisadores, ja que nem sempre o periddico divulga. Nos
artigos asiaticos, em paises onde a psicologia é pouco inserida como profiss&o na
sociedade, foi possivel perceber que trabalhos com dados relevantes de cunho
psicoldgico estavam distribuidos na area da enfermagem e do servigo social e nao
foram incluidos nestes resultados.

Dos 17 trabalhos encontrados, cinco eram brasileiros, todos ja acima
apresentados (ZAZULA et al., 2011; MENEZES, GON; ZAZULA, 2013; DIAS et al.,
2016; SARTOR, GON; ZAZULA, 2016; DIAS, GON, ZAZULA, 2017). Dos 12
restantes, foram encontradas as seguintes informacées.

Trés publicacbes apresentaram dados sobre pesquisas com criangas
portadoras de DA (STEIN, SONTY & SAROYAN, 2012; CAMFFERMAN et al., 2013;
MITCHELL, 2018). Sobre os efeitos da DA na vida adulta, foram encontrados seis
artigos (SAVE-PEDEBOS; BOBET; MOREL, 2013; TAKAKI & ISHII, 2013; LIND et al.,
2014; LIND et al., 2015; HLAVACOVA et al., 2017; HEDMAN-LAGERLOF et al., 2019).

Trés autores investigaram os efeitos da DA na vida dos pais: Morawska et al.
(2016) testaram a eficacia de uma interven¢cdo comportamental com grupos de pais de
criangcas com DA e asma, com objetivo de melhorar problemas com relagdo aos
comportamentos infantis relacionados a doenga, a autoeficacia dos pais nos cuidados,
qualidade de vida, competéncia dos pais com o tratamento e gravidade da doenga;
Santer et al. (2014) avaliaram um programa de intervengao via web para familias de
criangcas com DA, com o objetivo de verificar se 0 apoio dos profissionais da saude é
necessario para envolver as familias na adesdo ao tratamento; Meltzer e Booster
(2016) examinaram a qualidade do sono em pais de criangas com doencas
respiratorias € atopicas, entre elas DA, asma e criangas em ventilagdo mecanica,
comparando com 0 sono de pais de criangas saudaveis.

O perfil das publicacbes apresentadas mostrou que, enquanto as publicagbes
brasileiras tiveram como amostra predominante criangas portadoras de DA, os
trabalhos internacionais na psicologia foram distribuidos em pesquisas entre
pacientes na infancia, na vida adulta e com pais de crian¢as portadoras.

Dos artigos com pais de criancas com DA, foram publicados dois trabalhos

com o foco programas de intervencao para melhorar aspectos relacionados a adesé&o
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ao tratamento (SANTER et al., 2014; MORAWSKA et al., 2016). Meltzer e Booster
(2016), ao analisar a qualidade do sono de pais de criangas com doencgas respiratérias
e atopicas, citaram a importancia de planejar intervengdes que auxiliem na
manutencao do funcionamento parental. Nenhuma das publicacdes analisou a relagéo
das maes e cuidadoras principais com a doenca. Neste aspecto, este trabalho
encontra um campo a ser explorado, na literatura psicoldgica e psicanalitica sobre o

tema.

TRATAMENTO DE DERMATITE ATOPICA E VIDA FAMILIAR

Como uma doenga crbnica que demanda gerenciamento continuo, as
responsabilidades relativas ao tratamento da DA parecem simples, nas primeiras
impressdes: aplicar hidratantes € ministrar medicamentos topicos e por via oral.
Entretanto, por ser um cuidado que persiste ao longo do tempo e a depender da
gravidade da doenga e do nivel de adaptagbes necessario as familias, essa
responsabilidade pode se tornar uma tarefa de alta demanda para o cuidador.

A literatura descreve que as mudanc¢as na vida das familias podem ocorrer em
diferentes ambitos: na rotina de cuidados da crianga, no relacionamento do casal, nas
tarefas domésticas, no trabalho do cuidador, em sua vida pessoal e no impacto
financeiro familiar (YANG et al., 2019; CAPOZZA et al.,, 2020). A seguir, sera
detalhado quais alteragdes ocorrem, a depender da gravidade da doenca.

Sobre o cuidado diario de criangcas com DA, a pele caracteristicamente
sensivel exige atencdo e modificacdo de habitos, de acordo com Carvalho et al.
(2017). Os banhos devem ser rapidos, com agua morna, com durag¢do variada entre 5
e 10 minutos. Nestes banhos, os sabonetes devem ter pH entre 5,0-6,0, e usados em
pouca quantidade. As hidratacbes devem ser realizadas com frequéncia de, pelo
menos, 2 vezes ao dia, ja que naturalmente a pele € seca. Em momentos de crises da
DA, s&o prescritos medicamentos tdpicos ou por via oral: os corticosteroides e
imunomoduladores tratam das inflamacdes e, em situagdes de infeccdo secundaria,
antibidticos séo indicados.

Nos casos graves, Elliot e Luker (1997), mencionaram que existe necessidade
de dedicar mais tempo ao portador da DA: perante o mal-estar causado pelas crises, a
crianga necessita de alguém presente para conforta-la e distrai-la, evitando que se

coce o tempo todo. As criangas sdo mais irritaveis e tém dificuldades de concentracéo
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pelo prurido. Ja Yang et al. (2019) relataram que os portadores sdo mais dependentes,
medrosos e tém mais problemas de comportamento do que criancas sem DA, e
afirmam que sdo necessarios mais estudos sobre a natureza da relagéo entre este
grupo de pais e filhos. Para os cuidadores, ver a criangca em crise da doencga, com
sangramento, irritada, chorosa e com dificuldade de dormir, os afeta emocionalmente,
em diferentes graus.

Embora tenham pesquisado mé&es de criangas com DA grave, 0os achados
aqui relatados de Elliot e Luker (1997) sao validos para familias de criangas com DA
leve e moderada, quando estdo passando por crises da doenca, ainda que
temporariamente e em menor grau.

A vida conjugal dos pais de criancas com DA também pode ser afetada
(ELLIOT; LUKER, 1997; SU et al., 1997; LAWSON et al., 1998). A sobrecarga de
cuidados e as dificuldades de encontrar quem cuide do filho portador sao fatores que
influenciam negativamente a relagdo conjugal. Os autores citam, ainda, que podem
surgir o ciume de um dos parceiros pela atengao recebida pelo filho com DA e brigas
sobre como cada um entende que deve ser o tratamento da dermatose. As doencas
cronicas, pela sua natureza de persistirem ao longo do tempo e requererem
adaptacgdes, impdem uma nova realidade para as familias. Tais transformacdes levam
o casal ou um dos cuidadores a focar muito nos problemas da crianc¢a, dificultando que
tenham um espaco para si (YANG et al., 2019).

Se por um lado, a literatura da saude mostra pelas pesquisas de qualidade de
vida que a dermatose e as consequéncias dela podem atrapalhar a vida das mées e
cuidadoras, por outro, a literatura psicanalitica indica que a vida das maes e
cuidadoras pode trazer complicacfes para a DA do filho portador. Lacan (1969/2003a)
fala sobre o sintoma da crianga poder representar a verdade do desejo materno,
respondendo ao seu modo de funcionamento. A manifestacéo da doenca — que aqui
entendemos como o sintoma médico, condicionado por caracteristicas organicas da
estrutura da pele, do sistema imunolégico e dos desencadeadores ambientais — pode
se entrelagar aos efeitos discursivos e expressar-se como sintoma psiquico. Neste
caso, a doencga responde n&o sé a biologia, mas também as problematicas presentes
no desempenho da fungcdo materna, como efeito da subjetividade materna. A
realidade de uma doenca crénica tem o poder, sim, de desvirtuar a din@mica de vida
de um sujeito, entretanto, uma cuidadora pode, para n&o precisar encarar seus

conflitos, desviar sua atengdo para a doenc¢a de seu filho.
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O funcionamento de um casal também esta implicado no servigco doméstico,
em como as novas tarefas do cuidar da crian¢a doente reverberam na casa. Histérica,
social e culturalmente o cuidado da casa e dos filhos é atribuido as mulheres € € um
dos retratos da desigualdade de género no mundo (CARVALHO et al., 2008).

A Organizacéo Internacional do Trabalho (OIT) em 2018 elaborou um relatério
intitulado “Care work and care jobs — for the future of decente work” e neste texto situa
a importancia do trabalho do cuidado para a raca humana e a condicido de
invisibilidade dele. O documento localiza o cuidado no coragéo da humanidade, como
uma atividade que todos precisaram e ainda precisam em suas vidas. O cuidado &
apresentado como necessario para a existéncia humana, para a manutencéo da
sociedade, da forga de trabalho e para o bem-estar geral de cada individuo. O relatorio
define o termo em um sentido mais amplo, como “atividades e relacées implicadas no
atendimento de necessidades fisicas, psicolégicas e emocionais de criangas, jovens,
adultos, idosos, frageis ou aptos” (INTERNACIONAL LABOUR ORGANIZATION,
2018, p. 6). Ele faz parte da esséncia que possibilita termos cidadios independentes e
autbnomos, assim como trabalhadores produtivos, ja que todos dependem da
prestacdo de cuidados, em diferentes ambitos de suas vidas: seja no preparo de
refeicdes, cuidado da casa, acolhimento em momento de fragilidades, para ser
atendido por servicos de saude, para a escolarizacdo ou acompanhamento de
criangcas e adultos que estdo em fase de aprendizado, para atender pessoas com
deficiéncias, idosas, doentes etc.

O trabalho do cuidado € classificado em dois tipos. O primeiro, que envolve o
cuidado direto relacionado no contato corpo-a-corpo, como trocar as fraldas de um
bebé, alimentar um idoso, auxiliar uma crianga a estudar, estar presente para alguém
num momento dificil. O segundo, se refere a atividades indiretas de cuidado, que dao
suporte as atividades primarias, € ndo envolvem o contato direto com outra pessoa:
cozinhar, limpar e outras atividades que sustentam as do cuidado primario. Este
trabalho pode ser pago, desempenhado por profissionais da saude, do ensino e das
areas de apoio a tais fungbes, por exemplo; € pode ser ndo pago, realizado por
familiares no cuidado de seus entes préximos. O relatério elaborado pela OIT mostrou
que 76,2% do trabalho do cuidado ndo pago no mundo € realizado por mulheres
(INTERNACIONAL LABOUR ORGANIZATION, 2018).

Essa realidade se reflete em familias com criangcas com DA, e nesse caso as

tarefas de cuidado aumentam. Est&o presentes tanto o trabalho de cuidado primario
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quanto o secundario. E tal acréscimo ocorre porque a pele sensibilizada exige maior
cuidado com a limpeza, para diminuir 0 contato com os alérgenos que desencadeiam
as crises. Antunes et al. (2017) explicam quais agentes irritantes a pele estdo
presentes nas residéncias: material de combustéo (fogbes e lareiras), material de
construgéo, fontes biolégicas como bactérias, fungos e virus e produtos de limpeza. O
sabao em pod, por exemplo, € trocado por um do tipo neutro, que ndo cause irritagdo na
pele. Wollenberg et al. (2020) sugerem evitar exposi¢cado ao tabaco e manter a casa
ventilada, mesmo no periodo do inverno. E indicado que o tecido das roupas seja de
materiais de algodao, nao muito apertadas ou quentes para evitar o suor e, como
consequéncia, a coceira (WOLLENBERG et al., 2020).

Ainda sobre o trabalho doméstico relativo aos cuidados de criangas com DA,
Elliot e Luker (1997) descreveram que ele ocorre em trés niveis: 1) para diminuir o
contato das criangas com alérgenos e irritantes, a casa é higienizada com maior
frequéncia, assim como os itens que acumulam tais alérgenos (p6 em tapetes,
cortinas, brinquedos etc); 2) aumento da frequéncia das lavagens das roupas pessoais
e de cama, por sujarem com maior regularidade pelo sangramento da pele causado
pela coceira em excesso, pela perda dos liquidos das lesbes (exsudagao), ou pelo uso
dos hidratantes e pomadas; 3) o trabalho extra com limpeza resultante de menor oferta
de produtos de limpeza que n&o irritam a pele, que levam as mé&es ou a lavar as roupas
na mao, ou ter um cuidado maior com lavagens extras para remover o produto, que
pode ser alergénico.

Quando ha alergias alimentares associadas, outras modificagbes s&o
necessarias na rotina diaria de manutencao da vida doméstica. Bollinger et al. (2006),
em um trabalho com familias de criangas com alergia alimentar, relataram que a
condicao afetou a preparagao das refei¢cdes de cerca de 60% das familias estudadas.
Em 50% delas, as atividades sociais foram afetadas, por preferirem evitar frequentar
lugares que tivessem alimentos que os filhos n&o pudessem ingerir. Quarenta e um
porcento dos entrevistados relatou aumento de estresse em suas vidas. As familias
eram mais afetadas em suas rotinas quanto maior 0 numero de grupos alimentares
aos quais os filhos eram alérgicos (BOLLINGER et al., 2006).

Sobre a rotina de trabalho do cuidador, Su et al (1997) relacionam a gravidade
da doenca da crianga com DA ao absenteismo no trabalho. A relagdo encontrada
pelos autores € de que quanto mais grave a dermatose, maior a chance de o familiar

sair do trabalho para exercer o trabalho de cuidado de seu filho portador.
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O orgamento familiar € outra area da vida das familias afetada porque os
cuidados necessarios para tratar a doenga acarretam encargos financeiros onerosos:
as medicagdes sdo caras e é necessario atendimento médico especializado. Olsson et
al. (2020) apontaram diferencas nas despesas de acordo com a gravidade da doenca:
0s gastos em casos graves sao duas vezes e meia maiores do que em casos
moderados, e trés vezes maiores do que para as familias com criangas com DA leve.
A situacdo pode se tornar dramatica para familias em que foi necessario deixar de
trabalhar e/ou as de baixa renda. Kemp (2003) citou que um dos fatores associados a
n&o ades&o ao tratamento sdo as dificuldades enfrentadas pelos cuidadores em arcar
com os custos do tratamento.

O trabalho de Olsson et al. (2020) dialoga com as pesquisas mais recentes
sobre a economia do cuidado citadas anteriormente, ao mostrar uma realidade mais
complexa referente aos gastos com a doenca. Os autores apontaram que o custo
elevado vai além do dispendido com medicagdes, hidratantes, produtos de higiene,
consultas médicas e transporte. Os pesquisadores calcularam também os gastos com
o cuidado informal das familias. Por cuidado informal, definiram a quantidade de
tempo dedicado as necessidades do portador de DA, como: cuidado pessoal da
crianga, acompanhamento aos médicos, companhia e suporte emocional, preparo de
refeicOes e atividades domésticas. Este tempo foi contabilizado em horas por semana
e foram obtidos os seguintes resultados: 9,2 horas nos casos leves, 10,8 horas nos
moderados e 15,2 horas nos casos graves.

O tempo dispendido com tais responsabilidades também pode afetar a vida
pessoal do cuidador. Capozza et al. (2020) trazem estes fatos sob outra perspectiva:
das limitagdes que os pais encontram no manejo do cuidado e resultam em isolamento
social. No estudo, noticiaram que a intensidade do trabalho necessario para monitorar
e tratar a doenca dificultava para os genitores encontrar pessoas com quem pudessem
deixar seus filhos. Os sujeitos pesquisados contaram, também, sentir medo de sair e
expor os filhos aos gatilhos da doenca, e 46% dos 235 participantes relataram evitar
com frequéncia ou o tempo todo o convivio social. Um terceiro aspecto foi levantado
pelos pesquisadores sobre 0s prejuizos na vida social: escapar de questionamentos
de pessoas estranhas sobre a aparéncia de seus filhos. Os pais declararam que
costumam ser questionados sobre a DA das criangas e/ou receberem conselhos n&o

solicitados de como devem tratar a doenga. Quarenta e sete por cento dos
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entrevistados revelaram que se sentem culpados e julgados pela persisténcia da DA,
apesar da adesao ao tratamento.

Outra influéncia da doencga na vida dos cuidadores incide em seu sono. Moore
et al. (2006) afirmaram que a DA afeta 0 sono de ambos o0s genitores. No entanto, os
dados mostraram que quanto maior a gravidade da doeng¢a, mais afetado € o sono
materno. Embora os pesquisadores n&o tivessem como objetivo avaliar a diferenca de
género nos cuidados de criangas com DA, esta informagao oferece indicios sobre
quem se responsabiliza pela crianca durante as noites.

Diante do exposto, é possivel perceber que DA afeta significativamente a vida
dos cuidadores. Carvalho e colaboradores (2017) fizeram orientagcbes terapéuticas
para a classe médica sobre como proceder nestes casos: “O tratamento da DA requer
educar 0s pais e 0s pacientes em seus trés aspectos: hidratacédo da pele, evitar os
desencadeantes alergénicos, € o uso correto de medicag¢des anti-inflamatérias”. O
bom andamento do tratamento depende, portanto, da colaboracdo dos pais por se
tratar de uma populacéo pediatrica.

Em resumo, a doencga afeta as familias, a vida de cuidadores e como 0s
aspectos socioculturais da organizacdo do cuidado. A seguir, serdo apresentados
aportes tedricos dos aspectos psiquicos implicados na constru¢do do lugar da doenca

na vida dos cuidadores.

PELE E O CONCEITO DE PULSAO

A pele é repleta de fungdes e significacbes. Pela via organica funciona como
barreira protetora, impede a perda de agua e a entrada de agentes nocivos ao
organismo. Por ser repleta de terminacbes nervosas, absorve informacgdes do
ambiente e envia ao sistema nervoso central. E fonte de diversas sensacées como
dor, prazer, calor, frio, capta a pressao sobre o corpo, caracteristicas que a torna uma
importante zona erégena. E responsavel por manter a temperatura corporal e acumula
energia que mantém as fungdes bioldgicas do organismo (HOEGER et al., 2019).

Além de suas fun¢gdes organicas, no campo simbdlico a pele demarca os
limites da existéncia por ser a ultima fronteira fisica do corpo, e elemento divisério
entre o0 ser e o meio onde esta inserido. Alberti (2011) discorre sobre este limite entre a

pele e 0 meio, representando-o como um litoral: dos dois lados, mar e terra nao se
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misturam por serem de composi¢cdes completamente distintas, embora estejam se
relacionando.

A pele esta intimamente ligada a no¢&o de si por ser o revestimento corporal.
Amparo, Magalh&es e Chatelard (2013) explicam que este reconhecimento de si, de
acordo com a psicanalise, € complexo e passa por diversos aspectos teoricos, entre
eles: o estatuto pulsional do corpo, sua constru¢do imaginaria, a ligagdo com 0
desenvolvimento do Eu e o narcisismo. A no¢ado de si também se constitui a partir de
valores da sociedade: como exemplo, a cor da pele e a forma como se apresentam o0s
tracos fisicos estdo associados a criagcdo de identidades de povos € sdo também
motivos para justificar preconceitos (ARAUJO et al., 2009; BRAGA; CAMPOS, 2012;
LEWIS, 2014). O aspecto da pele, suas particularidades, sua insercéo social e o modo
como cada um apreende e fala disso compdem, portanto, a forma como as pessoas se
inserem na cultura.

A pele também é o meio pelo qual os vinculos s&o construidos. O toque é uma
das primeiras vias de contato e estabelecimento de elos entre seres humanos. A
funcdo materna esta intimamente ligada aos primeiros cuidados dedicados ao bebé
(FARIA, 2020) que, no inicio da vida, ocorre pelo toque em seu corpo. O contato com a
superficie do corpo é buscado ndo sé por seres humanos, mas também por macacos
(HARLOW, 1958). Harry Harlow, psicologo norte-americano que estudou a natureza
do afeto em macacos Rhesus no século XX, encontrou dados que revelaram a
importancia do toque: bebés macacos preferiam estar com um protétipo da mée que
lhes trazia conforto por ser feito de toalha, do que estar junto a um outro que podia
alimenta-los por ter uma mamadeira acoplada, porém feito de arame.

A Organizac¢do Mundial de Saude (OMS) também reconhece a importancia do
toque. Estabeleceu um protocolo de agdes que recomenda o contato pele a pele entre
maes e bebés que nasceram sem complicacdes, logo apds 0 nascimento na sala de
parto. Além de ser fonte de conforto para o recém-nascido, a OMS entende que o
contato pele a pele é um incentivo a promog¢ao de saude do bebé por estimular o
aleitamento materno e prevenir hipotermia (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2012).

A construgdo do vinculo entre a dupla mae e bebé apds o nascimento passa,
portanto, pelo contato com a pele. Como pensar nos casos das criangas com DA, em

que a pele recebe tanta atencdo e também ¢é fonte de sofrimento? Para nos dar
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noticias desta questao, retomemos Freud (1915/2019), que cunhou o termo pulséo e a

definiu como

“um conceito fronteirico entre o animico' e o somatico, como representante
psiquico dos estimulos oriundos do interior do corpo que alcancam a alma,
como uma medida de exigéncia de trabalho imposta ao animico em
decorréncia de sua relagdo com o corporal” (FREUD, 1915/2019, p. 23-25).

Ao estabelecer esta definicdo, Freud (1915/2019) utilizou da fisiologia o
conceito de estimulo e 0 esquema de arco reflexo para auxiliarem na explicagéo sobre
a pulsédo. O estimulo, que pode ser de fonte externa ou interna, se expressa como uma
“forca momentanea de impacto” (FREUD, 1915/2019, p. 19), que ao atingir o tecido
corporal tem seus efeitos cessados se uma acdo afasta o organismo da fonte
produtora do estimulo. Se o brago encostar em uma superficie quente, pode dela se
desviar; se a bexiga esta cheia, a mic¢cao elimina os efeitos do estimulo.

A pulséo, por sua vez, se assemelha a um estimulo para o psiquico oriundo do
corpo, porém tem outras caracteristicas. Surge como desdobramento das fung¢des
biolégicas, apoiada nelas (GARCIA-ROZA, 2008, p. 104-106). Pela fonte ser o proprio
interior do organismo, opera como uma “for¢a constante” (FREUD, 1915/2019, p. 19),
incessantemente, da qual ndo ha fuga. Enquanto o estimulo, ao ser descarregado pela
fuga ou por uma agao, cessa sua pressao sobre 0 organismo, a pulsédo n&o. Ela é
compreendida como algo que gera uma “necessidade” no sujeito, um “desejo
premente” que é passivel de ser suspendido por uma “satisfacdo” (FREUD,
1915/2019, p. 19). Este apaziguamento do estimulo pulsional somente pode ser
provido por uma modificacdo adequada de sua fonte interna.

Atrelados ao conceito de pulséo, Freud (1915/2019) revela os elementos que
a constituem: pressao, meta, objeto e fonte da pulsdo. Por pressdo podemos entender
a soma de for¢as ou o nivel de exigéncia que ela representa ao psiquismo para ser
apaziguada. A meta é sempre a satisfacdo, que sé pode ser atingida com o
cancelamento da estimulacio junto a fonte; na impossibilidade disto, existem diversas
alternativas que conduzem a mesma meta, com satisfacbes préximas ou
intermediarias, que podem ser combinadas ou substituidas umas pelas outras. O
objeto € aquele que proporciona a puls&o a chegada em sua meta e € o que ha de mais

variavel nela: diversos objetivos podem tornar possivel a sua satisfacdo. E por fim, a

' Psiquico
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fonte € parte do corpo ou processo organico que estimula o psiquismo na forma da
pulséo.

Para tornar mais clara a ideia de puls&do e os termos a ela vinculados,
exemplificamos. Como a pulséo nasce apoiada numa fun¢éo bioldgica, imaginemos
num bebé o imperativo de se alimentar. O ato de mamar, fundamental para manter-se
vivo, além de saciar a fome passa, pela repeticdo das mamadas, a representar para
essa crianca uma fonte de prazer. Mamar torna-se prazeroso néo so pelo ato de ser
nutrido, mas também por experiéncias prazerosas estarem vinculadas a
amamentacao: a crianga é provida do alimento quente enquanto esta aconchegada no
colo, € acariciada, tem a sensacao de ser amada. A repeticdo destas experiéncias de
prazer associadas a cavidade bucal torna a estimulagdo da boca, em si, prazerosa.
Entretanto, a mesma boca fonte de prazer pode ser sentida como desprazerosa: o
bebé sente como desconforto a auséncia da mée, que usualmente acalma seu mal-
estar pela amamentacdo. Na medida que nao € possivel suprir todas as necessidades
do bebé, as experiéncias de desprazer também se repetem. As marcas psiquicas da
regido da boca sao criadas a partir dessa relacdo dual de prazer e desprazer,
presenca e auséncia do seio e da mae que alimenta.

Até aqui citamos o prazer oral, que surge apoiado no ato de se alimentar. A
pulsado oral, elo intermediario entre o psiquico € o somatico, tem como fonte a boca.
Seu objeto € dos mais diversos: peito, chupeta, mamadeira, dedo, brinquedos que
coloca na boca. Nos adultos, o prazer decorrente da oralidade se desdobra em muitos
outros como, por exemplo, 0 consumo de cigarro, a comida. A meta, obter a satisfacao
proporcionada pela estimulacdo da cavidade oral, n&o esta vinculada a emergéncia da
fome; torna-se um desejo premente no sujeito, que de tempos em tempos recorre a
esta fonte de prazer. A pressao exercida pela pulsdo oral € atribuida a histéria das
experiéncias de satisfacdo: quanto mais esta fonte obteve importancia na histéria do
sujeito, maior a fixagdo no prazer por ela proporcionado e a busca de formas de obter
esta satisfacdo. E na relacdo com o outro que a pulséo é esculpida e imprime uma
histéria neste corpo.

No caso de criancas com DA, a pele se torna um representante pulsional. E
foco de atengdo constantemente, por ser olhada pelas pessoas, tocada para receber o
cuidado, falada porque chama a atencdo. Além de tudo, € uma pele que gera
desconforto, coga, € machucada pela cogcadura, causa preocupacdes pela aparéncia,

€ alvo de bullying, € motivo de perder o sono, causa estresse e eventual sofrimento. O



36

que isso pode representar para a crianca que da doenca padece e para seus
cuidadores? Para responder a esta pergunta, s&o necessarios esclarecimentos sobre
o processo de constituicdo psiquica.

O conceito de pulsdo dialoga com a constituigdo do psiquismo. Freud
(1923/2011) define o Eu como uma instancia psiquica fruto da organizagdo coerente
dos processos mentais que, ligada a consciéncia, domina os acessos a motilidade e
exerce controle sobre os processos parciais da mente. E este Eu que & noite dorme,
exerce a censura nos sonhos e é responsavel pelo recalcamento, isto €, defesa do Eu
que retira da consciéncia os conteudos considerados inaceitaveis pela pessoa, que
sa0 tornados inconscientes. Em ultima instancia, trata-se da no¢ao de si que cada um
tem: a ideia de quem se é, do que se gosta ou desgosta, do que faz etc.

“O Eu é sobretudo corporal, ndo € apenas uma entidade superficial, mas ele
mesmo a projecdo de uma superficie” (FREUD, 1923/2011, p. 22). Para o pai da
psicanalise, o Eu € fundamentado nas experiéncias corporais primitivas do bebé, das
sensacoes fisicas provenientes da superficie de seu corpo que, como efeito, geram
uma projecdo mental desta superficie que vem sendo tocada, cuidada, acariciada
pelos pais.

Em dialogo com Freud, Anzieu (2000) criou 0 conceito “eu-pele”, que fala

sobre os efeitos psiquicos do contato fisico entre mée e bebé:

“Quando da amamentacio e dos cuidados com ele, o bebé tem uma terceira
experiéncia concomitante as duas precedentes: ele é segurado nos bracos,
apertado contra o corpo da mie de quem ele sente o calor, 0 cheiro e os
movimentos; € carregado, manipulado, esfregado, lavado, acariciado, e tudo
geralmente acompanhado de um banho de palavras e de cantarolar (...).
Estas atividades conduzem progressivamente a crianca a diferenciar uma
superficie que comporte uma face interna e uma face externa, isto €, uma
interface que permite a distingdo do fora e do dentro, e um volume ambiente
no qual ela se sente mergulhada, superficie e volume que lhe trazem a
experiéncia de um continente” (ANZIEU, 2000, p. 59).

Esta descricdo oferecida por Azieu (2000) trouxe dois pontos a serem
apresentados. O primeiro versa sobre as experiéncias no contato corporal entre mée e
bebé que inauguram a no¢éo do “dentro e fora”, “interno e externo” e s&o precursoras
da capacidade de um pensar mais organizado. Tais experiéncias sdo também
responsaveis por fazer borda nas vivéncias do bebé, que a priori sente o mundo como
um todo indiferenciado, atuando na formacao deste Eu que da limites a tal experiéncia

oceanica.
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O segundo retrata o que é da esfera do pulsional: a histéria do contato corpo a
corpo entre mae e bebé vai esculpindo no corpo da crianca experiéncias de prazer e
desprazer que, enlacadas pelas palavras de quem cuida, cria marcas psiquicas. O
funcionamento corporal responde n&o somente a programagao genética impressa no
seu DNA, mas também aos efeitos de sua histéria de marcas pulsionais. O corpo
pulsional € constituido apoiado no corpo organico no exercicio das fun¢des bioldgicas,
pelas marcas da histéria de vivéncias de satisfacdo do bebé e da crianga, exercendo
influéncias neste organismo no qual se apoia.

Se Anzieu (2000) privilegia o aspecto da experiéncia corporal como aquela
que inaugura a no¢ao de limites dentro-e-fora para, entdo, originar a capacidade de
elaboracdo psiquica; Freud (1923/2011), por sua vez, traz a experiéncia corporal
como uma via pela qual se torna possivel criar uma no¢éo mental do préprio corpo. Em
ambos, a pulsdo é o elemento que cria o enredo da historia, por ser constituida nas
experiéncias corporais decorrentes da relacdo com os genitores. Tais experiéncias,
mediadas por palavras, criam marcas psiquicas na criang¢a, que serado determinantes

para orientar seu modo de ser e agir no mundo.

A DOENCA COMO UM LUGAR PARTICULAR NA VIDA FAMILIAR

Wallach (2017) utiliza o termo “Doenca-pele” para descrever a DA, inspirado
na expressao “Eu-pele” de Anzieu (2000). Ao estabelecer este paralelo entre “doenca”
e “eu’, nos diz muito sobre a natureza do presente trabalho: como a doencga € inserida
na histéria dos portadores, isto €, como este pulsional se constrdi a partir das relagdes
de familiares vivendo uma experiéncia atravessada pela doenc¢a. E 0 que dessas
vivéncias faz marca na constituicdo psiquica da crianga. Em outras palavras, como se
da a relagdo entre o Eu € a doenca.

Iniciando pelo funcionamento da familia, a dinamica familiar se refere ao modo
como 0os membros da familia se relacionam. De acordo com Lacan (1938/2003b), a
familia desempenha um papel primordial na transmissdo da cultura. Embora outros
grupos sociais (escola e comunidade religiosa, p. ex.) disputem com ela esta funcéo, a
familia prevalece no exercicio da educacéo precoce, da repressdo das pulsdes e da
aquisicdo da lingua materna. Por meio destes, rege os processos fundamentais do
desenvolvimento psiquico e a maneira como as emog¢des se organizam. A familia, em

ultima instancia, transmite para as novas gera¢des estruturas de comportamento e de
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representacdo, que possuem um funcionamento que ultrapassa os limites da
consciéncia (LACAN, 1938/2003b, p.30 e 31).

Em sintese, Lacan (1938/2003b) diz que o funcionamento familiar oferece aos
seus descendentes o primeiro modelo de como sao organizadas as relagdes entre as
pessoas, imprimindo marcas profundas na histéria e no modo de ser de cada um, que
sa80 de ordem pulsional. A dindmica particular entre os membros de um grupo familiar
com o novo integrante tem aspectos conscientes e inconscientes.

Este lugar do qual cada um responde pode ser influenciado pela presenca de
uma doenc¢a organica crdnica, que exige cuidados constantes em maior ou menor
grau. A relacdo da crianga com 0 proprio corpo se constitui na relacdo com o outro,
mediada por palavras. Lacan (1949/1998a) desenvolveu ideias sobre 0 tema das
origens da formagao do Eu e a relacdo com a prépria imagem em sua teoria sobre o
Estadio do Espelho, “Basta compreender o estadio do espelho como uma
identificagdo, no sentido pleno que a analise atribui a esse termo, ou seja, a
transformagéo produzida no sujeito quando ele assume uma imagem” (LACAN,
1949/1998a, p.97, grifo do autor).

Segundo o autor, a partir do momento que a crianga reconhece sua imagem
no espelho, uma transformacgao psiquica acontece nela. Isso porque o bebé, que é
totalmente dependente do outro e ainda n&o tem coordenagdo sobre os préprios
movimentos, reconhece na sua imagem uma totalidade coerente, que difere
radicalmente da sua vivéncia corporal. Esta imagem antecipa o que ele vira a ser,
operando como um agregador denominado matriz simbdlica, sobre a qual se
constituira sua nogao de Eu. A crianga se identifica com a prépria imagem, é capturada
por ela, ainda que na realidade dos fatos sua experiéncia com o proprio corpo seja de
descoordenacdo. Essa captura pela prépria imagem € significada por palavras,
simbolizada por aqueles que dela cuidam, que nomeiam as partes do seu corpo, 0s
seus sentimentos, seus atos; ou seja, € pulsional.

Portanto, para Lacan, aimagem que a crianca capta de si, juntamente com as
palavras que vao nomeando e dando suporte a entendimentos sobre seu proprio
corpo, constituem a nogao de si e os primérdios da formacéo do Eu.

Dolto (2004), partindo da teoria do Estadio do Espelho, desdobra as relacdes
entre corpo e imagem em suas formulagdes sobre a “imagem inconsciente do corpo’.
A autora, psicanalista e pediatra, inicialmente estabelece diferencas entre esquema

corporal e imagem inconsciente do corpo, reiterando os efeitos da palavra sobre o



39

organismo. Esquema corporal € “0 nosso viver carnal no contato com o mundo fisico”
(DOLTO, 2004, p. 10), isto é, o desempenho normal de um corpo, das fungdes
bioldgicas que ele pode oferecer, de acordo com suas potencialidades e limites. O
esquema corporal € igual para todos, em linhas gerais.

Imagem inconsciente do corpo, por sua vez, retrata a construcio imaginaria
deste corpo, que pode interferir no esquema corporal; ou seja, como o funcionamento
deste corpo é formado a partir de sua histéria, das relagdes entre a crianga e aqueles
que dela cuidam. Em outras palavras, € a histoéria pulsional de um corpo que vai formar
a totalidade denominada “imagem inconsciente”’. E a partir dela que o sujeito se

relaciona com o mundo:

A imagem do corpo é peculiar a cada um: esta ligada ao sujeito e sua histéria
(...). E a sintese viva das nossas experiéncias emocionais (...). Ela pode ser
considerada como a encarnagéo simbdlica inconsciente do sujeito desejante
(...). E gracas a nossa imagem do corpo sustentada por — e que se cruza com
— 0 esquema corporal que podemos entrar em contato com outrem (...). pois é
na imagem do corpo, suporte do narcisismo, que o tempo se cruza com o
espaco e que o passado inconsciente ressoa na relacdo presente (...). é
sempre inconsciente, sendo constituida pela articulagdo dindmica de uma
imagem de base, de uma imagem funcional e de uma imagem de zonas
erégenas onde se expressa a tenséo das pulsdées (DOLTO, 2004, p. 14-16,
grifos da autora).

Se Lacan (1949/1998a) fala sobre o estadio do espelho como 0 momento de
formacao de uma imagem, mediada por palavras, na qual o Eu se identifica, Dolto
(2004) apresenta algo a mais. A autora afirma que a histéria de investimentos
pulsionais (imagens de zonas erégenas) que forma esse todo ndo diz s6 daquilo que o
sujeito aprende a ver, reconhecer e nomear como seu a partir das trocas na relacéo
com os pais (imagem de base). Abarca também uma nogdo de corpo que pode
influenciar no desempenho do corpo biolégico por ter um ambito (imagem funcional)
que reverbera no modo desse corpo funcionar. Desta forma, Dolto afirma que as
experiéncias vividas por uma pessoa (que constituem a imagem inconsciente) podem
interferir no funcionamento de seu corpo (esquema corporal).

As relagdes entre imagem inconsciente e esquema corporal estdo presentes
nao s6 em corpos ditos “sdos’, mas também nos que apresentam algum tipo de
deficiéncia. Sobre isso, Dolto (2004) pontua que ter uma deficiéncia (isto €, uma “falha”
no esquema corporal), ndo implica, necessariamente, que esse déficit de
funcionamento ira compor a imagem inconsciente do corpo. Uma pessoa pode ser

deficiente em seu esquema corporal e ter uma imagem inconsciente saudavel. Da
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mesma forma, pessoas saudaveis em seu esquema corporal podem ter imagens
inconscientes de corpo patoldgicas, que, por sua vez, atrapalham o exercicio das
funcbes do esquema corporal. Este grupo de problemas na imagem inconsciente do
corpo, mas néo no esquema corporal, sdo denominadas de “transtornos funcionais”.

A DA, como uma doenga organica que acomete a pele, a priori ndo atrapalha o
funcionamento do esquema corporal. Entretanto, como a doenga pode adquirir
diversos significados para aqueles que dela cuidam, a imagem inconsciente pode ser
afetada. Tendo em vista que ela se constitui na relacdo com o outro e que este
trabalho investigou a constituicao do lugar da doenca em cuidadoras de portadores de
DA, s&o necessarias algumas informacgdes sobre a fungdo materna.

Faria (2020) diz que a fun¢cdo materna esta intimamente ligada aos cuidados e
aos efeitos psiquicos destes cuidados, que carregam marcas de linguagem, na
criacdo de uma crianga. Ao tentar adivinhar o que € choro de um bebé, que a principio
€ somente sinal de um desconforto, a mée insere a crianga num circuito de demandai:
“é fome?”, “esta com sono?”, “ahh, ela esta irritada por tanto barulho!”. A interpretacéo
das agdes do bebé tem um papel fundamental, ndo sé por tornar possivel a satisfacéo
das necessidades basicas da crianga. Quem interpreta os atos de um bebé se torna
um porta-voz privilegiado dos sentidos do mundo para ele, por nomear nao sé suas
necessidades basicas, mas também o que essa crianga sente, quer, pensa e 0 que ela
€: “hoje vocé esta agitado”, “acho que vocé quer ficar no colo do papai”, “vocé quer me
deixar louca com essa bagunca, € isso?”, “nao quer comer? Que turrdo!”.

Ao satisfazer as necessidades basicas do filho, a m&e acolhe e interpreta seus
atos. Como efeitos disso, devolve a ela uma imagem de si e do mundo. E neste
aspecto que arelagéo da dupla se confunde, para a criang¢a, como a propria realidade
(FARIA; 2020). “A primeira relacdo de realidade desenha-se entre a mae e ofilho, e é
ai que a crianga experimenta as primeiras realidades de seu contato com 0 meio vivo”
(LACAN, 1958/1999, p. 186).

Lacan localiza a m&e no lugar de Outro, em maiusculo, e a define como a
representacao do campo da linguagem para a crianga, aquela quem faz suporte a este
campo, o “lugar do tesouro do significante” (LACAN, 1960/1998c, p.820). A mae, como
sustentaculo do campo da linguagem, devolve a crianga 0 que é seu eu, CoOmo em um
espelho; para o infans, o eu da mé&e aparece como este Outro, a partir do qual o
sentido da realidade pode ser apreendido (FARIA, 2020).
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O primeiro aspecto da fungdo materna é de ser o suporte do lugar do Outro,
como representante da linguagem, para a crianga. Lacan adiciona outro elemento a
esta funcéo, “o papel da mée é o desejo da mée” (LACAN, 1970/1992, p.105). Isto
significa que o desejo materno insere a Nno¢ao, para a crianga, de que existe um limite
na funcdo da mée e, como consequéncia, da linguagem que ela representa. Introduz a
ideia de falta, tanto na mée como no campo da linguagem: a mae deseja coisas além
da crianca, que ndo € a unica fonte de satisfacéo e, por desejar, significa que a ela falta
algo, ndo € completa em si mesma. Pela funcdo da mae ser intercambiavel com a
linguagem, a falta se insere neste campo como os limites do que € passivel de ser
representado por palavras. A nossa experiéncia com a fala reitera este ponto: nem
tudo que se sente, se pensa e se vive é passivel de ser representado, em sua real
complexidade, por palavras; algo escapa.

O desejo da mée implica, para a crianga, na apreensédo de que ha falta e
desejo no Outro. Se em um primeiro momento, ela coloca a questéo “o que a mamée
quer?”, a pergunta implica que tanto na mae como no campo da linguagem existe uma
demanda. A fungdo materna, portanto, acarreta na apreensao pela crianga de que
existe um enigma no desejo materno € no campo do Outro. Esta apreensdo tem
efeitos psiquicos nela: por desejar ser o desejo da mae (e do Outro), o enigma articula
o desejo na crianga de querer preencher esta lacuna, da falta materna. Em outras
palavras, a crianc¢a, no inicio da vida, se coloca como objeto do desejo materno, e
tenta responder aquilo que, inconscientemente, apreende ser que o outro materno
quer.

Nesta dindmica entre cuidados da crianca e construgdo da sua realidade,
apreensdo do desejo materno e constituicdo de um modo particular de desejar ser o
desejo do outro, a crianga vai se constituindo psiquicamente. Na medida que a DA esta
atrelada ao cuidado, as significagdes que a doenca adquire para a méae tem uma
grande importancia para o portador. Mais especificamente, no modo como a doenga
se coloca diante do desejo materno. Este trabalho se propds a investigar o que € dito
pelas maes e cuidadoras principais sobre tal lugar.

Isso porque, além de ser uma afeccéo dermatoldgica, a DA pode constituir-se
como um sintoma psiquico na ou da crianga, ou ainda um fenébmeno psicossomatico.
Para compreender melhor esta ideia, introduziremos os conceitos de sintoma (para a

medicina e para a psicanalise) e fendmeno psicossomatico.
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3.1.1 Les&o no corpo: entre o sintoma médico, sintoma para a psicanalise e

fendmeno psicossomatico

Para a medicina, a doenga se manifesta por sinais e sintomas. O sintoma é
entendido como uma manifestacao subjetiva percebida pelo paciente e relatada ao
médico. Como exemplos, temos a dor, a insénia, a fadiga etc. Aquilo que pode ser
observado pelo clinico num exame fisico é definido como “sinal’”, como a febre,
pressao arterial, batimento cardiaco. A observacéo e deteccdo de sinais e sintomas
constitui a base de estudos da semiologia que, por sua vez, orienta a realizagao dos
diagnosticos médicos. O adoecimento manifestado no corpo € compreendido pela
area medica como resultado de um desequilibrio do funcionamento biolégico normal.
O tratamento médico, em linhas gerais, visa reestabelecer este equilibrio perdido
(PUCCINI; HILARIO, 2008).

Sintoma, para a psicanalise, tem significado distinto do sintoma médico.
Embora a manifestacéo tida como sintoma para ambas as areas possa coincidir, nem
tudo que € compreendido como sintoma para a medicina € diretamente tomado como
sintoma pela psicanalise. Em consonéncia com 0 conceito médico, ele fala da
subjetividade do paciente: “o sintoma possui um sentido e guarda relacdo com as
vivéncias do enfermo” (FREUD, 1917/2014a, p.279).

A nocdo de sintoma para a psicanalise esta intimamente conectada a
existéncia de um conflito do sujeito. O conflito psiquico é fruto de um desejo entendido
como proibido, onde duas for¢as se colocam em disputa. De um lado a libido, em sua
necessidade de satisfagao pulsional que vem envelopada por uma representacao ou
significante, isto €, uma ideia que € representada na fala do sujeito de como deve ser
obtida tal satisfacdo. Do outro o Eu, representado por todo o sistema de valores da
pessoa, sua nogao particular construida em sua histéria pessoal sobre o que é certo e
errado, do que € possivel ou ndo pra si (FREUD, 1917/2014b). O sintoma, portanto, €
uma formacéao de linguagem e esta sujeito a ela.

Identificar tal conflito € a direcdo de tratamento da enfermidade psiquica: uma
vez que o conflito se torna conhecido, as questdes subjacentes a ele devem ser
trabalhadas para, reorganizando o funcionamento libidinal, o sintoma enfraqueca ou
seja eliminado. Freud (1917/2014b), ao dizer que o conflito “surge em torno de uma

nova maneira de satisfacao da libido?”, pontua sobre a dimensé&o da satisfacdo que

2 Pulsdo de vida



43

existe na via perturbada e dolorosa do sintoma. A exclusdo do sintoma sem tocar no
conflito abre caminhos para a formagao de novos sintomas. Lima e Daltro (2017)
relembram que uma das fun¢des do sintoma € de manter o equilibrio do aparelho
psiquico, 0 que explica a tendéncia a novas formagdes sintomaticas quando a
situacao conflitiva n&o € trabalhada.

Embora esta nogdo de sintoma como solucdo de compromisso, em que a
satisfacdo pulsional é sempre encontrada, seja uma apresentacdo incompleta do
conceito para Freud, ela oferece subsidios para iniciar uma discussao sobre a ideia de
que o sintoma da crianga pode responder ao que ha de sintomatico na organizagao da
familia. Seja por responder a relagéo do casal ou pela via da subjetividade materna
(LACAN, 1969/2003a).

O sintoma da crianga € efeito ou da captura pelo discurso do Outro ou
resultado de sua propria singularidade (COUTO; CASTRO, 2019). Lacan
(1969/2003a), quando afirma que a crian¢a pode responder a realidade do casal ou da
singularidade materna, diz sobre o impacto do discurso do Outro. No inicio da vida,
quando o ser humano é altamente dependente de alguém que ofereca cuidados,
existe uma busca por um lago com estes que exercem os cuidados. “E a condicdo de
ser incompleto que leva o sujeito a buscar o outro” (COUTO; CASTRO, 2019). A
funcdo materna, exercida ndo somente pela mée mas por aqueles que oferecem um
cuidado particular a crianga, subsidiam a criacdo de sua realidade e exercem grande
influéncia em sua vida. Diante disso, o infans é capturado pelo discurso que circula: ou
o do casal, ou 0 materno. “A crianga se aliena ao desejo do Outro para depois se
afirmar como sujeito desejante. Assim, a crianga €, primariamente, efeito do desejo da
familia” (COUTO; CASTRO, 2019).

A doenca pode, ainda, se engendrar com outro tipo de manifestacdo: o
fenébmeno psicossomatico (FPS). Por um lado o sintoma, que tem uma relagédo com o
significante e seu sentido pode ser desvendado a partir da fala do sujeito ao narrar a
propria histéria. Ja o fendbmeno psicossomatico se apresenta como uma manifestacéo
do real do corpo, sob a forma de “lesédo encarnada”, como algo que se mostra mas que
néo faz ligagdo com o discurso do sujeito (RAMIREZ, 2011). Lacan (1975/1998d)
coloca que € “como se algo estivesse escrito no corpo, alguma coisa que nos € dado
como enigma”, enfatizando a falta de articulac&o ao significante. Esta escrita no corpo
que nao tem significado para o sujeito € marcada por uma falha na relacdo com o

campo do simbdlico, da linguagem. Isto quer dizer que embora a histéria do
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surgimento das lesdes responda a momentos que trazem impactos emocionais a vida
do sujeito, ele em seu discurso nao estabelece relacéo entre os eventos.

Esta falha no campo simbdlico remete as relagbes primordiais da crianga, na
dindmica entre as fungdes materna e paterna. Para cada uma destas fungdes, Lacan
atribuiu um significante, “desejo da mée” e “nome-do-pai”, que denominou como S1 e
S2, respectivamente. O fendmeno psicossomatico seria efeito da cristalizagéo do par
de significantes, isto €, um contratempo na constituicdo subjetiva da crian¢a no qual
ela fica capturada como objeto do desejo materno. Garcez e Portela (2019) resgatam
a estruturacao narcisica do fendbmeno psicossomatico € a definem como um acidente
no periodo do autoerotismo. “A libido, que neste momento ... € investida no eu, na
les@o psicossomatica parece ter sido investida e fixada em forma de bloco no corpo,
sem mediacdo da palavra’ (GARCEZ; PORTELA, 2019). O modo como se relacionam
pais, maes e filhos, mais uma vez, se torna presente.

Este trabalho se propds a trazer elementos para compreender como aquelas

que exercem a fungcao materna para criangas portadoras se relacionam com a DA.

4 MATERIAIS E METODOS

TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo observacional, exploratério, qualitativo, com coleta

prospectiva de dados.

HIPOTESE

HO- O lugar ocupado pela doenga na subjetividade de quem cumpre a fungéo
materna pode influenciar na doenca.
H1 - O lugar ocupado pela doencga na subjetividade de quem cumpre a fungéo

materna ndo exerce influéncia na doencga

LOCAL E PERIODO DE ESTUDO

O estudo ocorreu de novembro de 2018 a maio de 2021. As entrevistas foram

realizadas no periodo de abril a dezembro de 2019, no Ambulatério de Dermatologia
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Pediatrica do Complexo Hospital de Clinicas do Parana (CHC-UFPR). As transcri¢cbes

e a analise tematica ocorreram entre janeiro de 2020 e margo de 2021.

POPULACAO FONTE

A populacdo fonte foi de mé&es ou cuidadores principais dos pacientes
portadores de DA. Os registros dos atendimentos realizados no Ambulatério de
Dermatologia Pediatrica/CHC-UFPR, nos dultimos trés anos, mostraram que o
ambulatorio recebeu uma média de 250 casos novos por ano. Com um indice de
abandono de 40%, foi estimado que estavam em acompanhamento cerca de 450

pacientes, portanto, pelo menos 450 cuidadores.

CRITERIOS DE INCLUSAO

e Maes ou cuidadores principais de pacientes atendidos no Ambulatério
de Dermatologia Pediatrica do CHC/UFPR, com diagndéstico clinico de
DA, cujos pacientes tivessem as seguintes caracteristicas:

» Criangas em tratamento ha, pelo menos, um ano, e que
compareceram a, pelo menos, 3 consultas no
Ambulatorio:

» Criangas de ambos 0s sexos, com idade entre 2 e 10
anos;

» Cuidadores que concordaram em participar e assinaram

o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

CRITERIOS DE EXCLUSAO

o Méaes ou cuidadores principais de pacientes portadores de outras
doencgas cronicas que n&o DA,
e Pacientes com DA e com outras doencas fisicas e/ou mentais

associadas.
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POPULACAO DE ESTUDO

A populacao estudada foi de maes ou cuidadores principais de criangas
portadoras de DA escolares e pré-escolares, com idade entre 2 e 10 anos, que
estavam em tratamento ha, pelo menos, um ano, e que haviam comparecido ha, pelo
menos, trés consultas no Ambulatorio de Dermatologia Pediatrica/lCHC-UFPR. O
recorte foi desenhado para selecionar cuidadores que tivessem experiéncia no
tratamento da doenca, para que pudessem relatar como € cuidar e conviver com a
cronicidade da dermatose. Foram realizadas 33 entrevistas, e 23 foram selecionadas

para a pesquisa.

AMOSTRA E TECNICA DE AMOSTRAGEM

Para selecionar os participantes do estudo foi utilizada uma amostra do tipo
nao probabilistica, de conveniéncia, sistematizada, de acordo com a disponibilidade
das pesquisadoras e dos participantes para responder aos instrumentos da pesquisa.

As avaliagdes dos participantes foram realizadas nos dias das consultas
ambulatoriais, nas segundas-feiras no periodo da tarde e nas quartas-feiras no
periodo da manh&. Constituiram a amostra de estudo 23 participantes, depois de

aplicados os critérios de inclusdo e excluséo.
VARIAVEIS DE ESTUDO
As variaveis deste estudo incluiram a avaliacdo da gravidade da DA em

participantes com diagnostico de DA por meio do escore SCORAD e os dados obtidos

na analise de conteldo das entrevistas.

PROCEDIMENTOS DO ESTUDO

Os responsaveis pelas criangas portadoras da DA, em consulta no

Ambulatério de Dermatologia Pediatrica CHC/UFPR, foram convidados pelas
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pesquisadoras para participar do estudo. A partir do aceite, a coleta de dados ocorreu

em duas etapas:

41.1 Avaliagdo da gravidade da dermatite atdpica pelo indice SCORAD

Ainda durante a consulta, as criangas portadoras de DA foram submetidos a
avaliacdo dermatoldgica, realizada pela orientadora Professora Vania Oliveira de
Carvalho. A gravidade da dermatose foi obtida pela aplicagéo do indice de SCORAD
(ANEXO 1).

Na analise do SCORAD, foram avaliadas as lesdes do participante e calculada
a pontuacao conforme a extens&o das lesdes (indicada pela letra A), gravidade e
intensidade das lesGes (indicado pela letra B) e presenca de sintomas subjetivos
(representado pela letra C).

A extens&o do quadro clinico foi avaliada de acordo com a regra dos nove €
correspondeu a 20,0% da pontuagdo. A gravidade e intensidade correspondeu a
60,0% e foi observada conforme a presenca de eritema ou edema, papulas,
escoriacdo, exsudacdo ou formacgédo de crostas, liquenificacdo e xerose. Ja os
sintomas subjetivos como prurido e insénia somam 20,0% da pontuagcdo e foram
avaliados por meio de escala visual numérica de zero (auséncia de sintomas) a dez
(equivale a intensidade maxima). A pontuacao final foi obtida usando aférmula A/ 5 +
7B/ 2 + C. A doenca foi classificada como leve (pontuagdo menor 25), moderada

(pontuacédo entre 26-50) ou grave (pontuagao maior 50).

4.1.2 Entrevista com responsaveis pelos pacientes portadores de DA

Realizada pela pesquisadora Nathaly Lamas Garcez, esta etapa
correspondeu & aplicacdo do questionario socioecondmico (APENDICE 1) e,
posteriormente, a entrevista psicoldgica semi-estruturada.

Aos entrevistados foram explicados o0s objetivos da pesquisa, a
confidencialidade das informagdes e que sua experiéncia transmitida faria parte de um
trabalho sobre o impacto da doenca em familias de criangas com DA. Apds o aceite e
assinatura do TCLE (APENDICE 2), foi iniciada a aplicacdo do questionario. A
entrevista semi-estruturada, individual ou na presenca do paciente do Ambulatoério de

Dermatologia Pediatrica/CHC, ocorreu ap6s o término do questionario. A conversa
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teve seu audio gravado, no gravador do celular. Ao término da entrevista, o arquivo
gerado foi armazenado no notebook da entrevistadora e na nuvem (Google Drive). Foi
estimulado que o participante falasse livremente a partir das perguntas norteadoras
(APENDICE 3):

- Perguntas sobre o histérico da doenga: quando descobriu a doenga? ha
quanto tempo o filho (a) esta em tratamento especifico para dermatite atdpica? Ha
quanto tempo trata no Ambulatério de Dermatologia Pediatrica/CHC? Como foi o inicio
do tratamento e como € hoje? Seu filho usa qual medicag&o?

- Perguntas sobre o que conhece sobre a doencga: 0 que sabe sobre
dermatite atdpica? Por que as pessoas desenvolvem essa doenga?

- Perguntas sobre o impacto da doenca na vida do cuidador: como
definiria a doenga, em uma palavra? O que mudou na sua vida depois da descoberta

da doenga?

A partir das respostas das participantes as perguntas norteadoras, outros
questionamentos foram realizados com objetivo de possibilitar que falassem de si, da
subjetividade da entrevistada em suas mais diferentes formas: de suas experiéncias
pessoais com a doenca, como era a criagao dos filhos, que contassem sobre sua
relacido com familia e trabalho, de que forma se enxergavam a partir da doencga em

suas vidas, planos de vida etc.

4.1.3 Analise do conteudo das entrevistas pela técnica de Bardin

O material coletado nas entrevistas foi transcrito pela pesquisadora e
recebeu tratamento qualitativo, pela técnica de analise de conteudo de Bardin (2016),

definida como:

um conjunto de técnicas de andlise das comunicacdes visando obter por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo de conteidos das
mensagens indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos as condi¢cdes de produclo/recepcdo (variaveis
inferidas) dessas mensagens (BARDIN, 2016, p. 44).

Apds as transcrigdes, o conteudo foi lido e relido pelo menos cinco vezes pela
pesquisadora, para determinar por quais técnicas seria abordado, dentro do escopo

da analise de conteudo. A técnica utilizada foi analise tematica. Bardin (2016) define a
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técnica como “a descoberta dos ‘nucleos de sentido’ que compde a comunicagdo”. A
aplicacdo deste método passa pelas seguintes fases:

a) Organizacéo da analise:

Consistiu na fase em que os dados brutos comegam a ser organizados. Para
este fim, foi feita a leitura flutuante inicial do material, que consiste em ler as
entrevistas sem focar a atengdo em conteudos pré-estabelecidos, para obter primeiras
impressdes. Uma nova leitura foi realizada para iniciar o levantamento de indices no
texto, identificando os elementos nas falas de cada entrevistado que apontavam para
0s objetivos do trabalho. O material foi organizado para identificar o que seria utilizado
na analise, 0 que seria agrupado e 0 que seria excluido.

b) Codificagéo

Na codificacdo os dados foram tratados de modo a permitir sua analise, isto €,
organizados como unidades passiveis de representar caracteristicas do material
coletado (BARDIN, 2016, p. 133). Este procedimento de identificar e nomear unidades
de analise a partir das quais o texto € recortado € intrinseco a teoria que embasa a
pesquisa, por nortear o olhar do pesquisador sobre os dados. Constituem-se como
unidades de analise: palavras, temas, acontecimentos, frases. Nesta pesquisa, a
Psicanalise orientou a analise dos dados.

c) Categorizacéo

Trata-se de uma operacdo em que o0s elementos que se repetem no texto,
identificados no processo de codificacdo, sdo agrupados em uma classe por afinidade
ou elementos comuns.

d) Interpretacédo dos dados

E o processo de realizar inferéncias a partir das informacdes encontradas nos
procedimentos anteriores. Pelas técnicas utilizadas na pesquisa, foi possivel abordar
dois polos na analise: o emissor ou entrevistado pela analise da enunciagéo, e 0
conteudo, pela analise tematica.

Depois de finalizadas a transcricao das entrevistas, leitura flutuante inicial e
identificacdo de alguns indices, o material foi relido pelo menos dez vezes para
verificar se tais indices se repetiam em outras entrevistas. Neste processo surgiram
novos indicadores, alguns que se repetiram em varias entrevistas, outros que refletiam
somente a particularidade de cada entrevistado. Apds elencar os indicadores iniciais,
o0 conjunto das entrevistas foi revisto novamente para estabelecer os indicadores

finais, precisos e seguros, que orientaram a analise. Para auxiliar a definicdo dos
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indicadores, foi criada uma tabela que também permitiu visualizar cada indice com seu
conteudo correspondente - os recortes das falas dos entrevistados - € estabelecer a
frequéncia com que surgiram.

A analise tematica, por sua vez, se estruturou partindo dos indices ja
estabelecidos, que foram entao agrupados em categorias tendo em vista os objetivos

da pesquisa.

REGISTRO E GERENCIAMENTO DE DADOS

Os dados desta pesquisa foram registrados pelas pesquisadoras Nathaly
Lamas Garcez, Vania Oliveira de Carvalho e Claire Terezinha Lazzaretti, e

gerenciados pela pesquisadora Nathaly.

ANALISE ESTATISTICA

Por se tratar de um estudo qualitativo, os dados n&o foram submetidos a
tratamento estatistico. Os dados gerais dos participantes foram apresentados em

numero absoluto e percentual.

ETICA EM PESQUISA

A pesquisa iniciou apds a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa em
Seres Humanos (CEP/CHC/UFPR), CAAE n°® 91350718.7.0000.0096 (ANEXO X). A
aprovagéo consta no parecer 3.274.123, de 20 de abril de 2019. O termo de

consentimento (TCLE) encontra-se nos apéndices (APENDICE 2).

MONITORIZACAO DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada de acordo com o compromisso firmado com o Comité
de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do CHC/UFPR. Foram tomadas medidas de
protecdo, minimizacdo de risco, confidencialidade, responsabilidade das

pesquisadoras e da instituicdo.
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FOMENTO PARA PESQUISA, PROFISSIONAIS E SERVICOS ENVOLVIDOS

Esta pesquisa foi financiada pelo Conselho Nacional de Desenvolvimento
Cientifico e Tecnoldgico (CNPq) na forma de bolsa concedida a pesquisadora, no

periodo de janeiro de 2019 a margo de 2021.

5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados e discusséo sao apresentados conjuntamente para priorizar a
abordagem qualitativa dos dados.

No total, foram realizadas 33 entrevistas. Dez foram excluidas da analise
pelos seguintes motivos: 1) A paciente, filha do participante, além de portadora de DA,
também foi diagnosticada com TEA; 2) Dois participantes solicitaram exclusao de seus
relatos depois da finalizac&o da entrevista 3) Duas entrevistadas n&o eram cuidadoras
principais do paciente, fato identificado apenas no decorrer da conversa; 4) Uma
entrevista ndo foi gravada, por problemas técnicos; 5) Quatro entrevistas, que foram
realizadas com os pais das criancas com DA, foram excluidas em virtude da
readequacdo dos objetivos da pesquisa, que passou a circunscrever a analise nas
relagdes entre funcdo materna e construcdo do lugar da doenca na vida das
cuidadoras.

Apds as exclusdes, foram contabilizadas 23 entrevistas para compor a
amostra desta pesquisa. O tempo de cada conversa variou de 14 minutos e 30
segundos a 54 minutos e 9 segundos. Esta variacdo foi resultado dos diferentes usos
do espago de fala pelos entrevistados. No quadro 2 esta apresentado o tempo de
duracao de cada entrevista. A presenca do filho com DA foi um fator que interferiu nas
entrevistas. Embora elas tenham sido planejadas para ocorrer sem a presenca dos
portadores, em sete casos as criangas solicitaram a presenca das maes e entraram na
sala de entrevistas. Pela natureza do conteudo ser de experiéncias muitas vezes
dolorosas, a entrevistadora procurou adequar as perguntas a presenca dos filhos,
para evitar ou minimizar os efeitos destes discursos sobre as criangas. As falas das
participantes, por sua vez, provavelmente também sofreram interferéncias pela
presenca de seus filhos.

Cem por cento das participantes era do sexo feminino, mées ou avos de

criancas com DA, com média de idade de 33,13 z 1,23. Houve predominancia de
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cuidadoras casadas (91,3%). O nivel de escolaridade foi de pessoas que cursaram o
nivel médio (69,6%). Oitenta e cinco por cento da amostra tinha renda total de até 3
salarios minimos. Levando em consideracdo o valor com que vivem € o numero de
pessoas que moram em suas casas, podem ser classificadas como de baixa renda:
duas entrevistadas (8,7%) viviam com até 1 salario minimo, valor para a manuteng¢ao
de 3 e 5 pessoas; 0ito (34,9%) viviam com até 2 salarios, provendo o sustentode 3a 5
pessoas; e dez cuidadoras (43,5%) viviam com até 3 salarios, que amparava entre 3
6 pessoas (QUADRO 3). A classificacdo da gravidade da DA dos filhos das
entrevistadas foi moderada em 47,86% dos pacientes (GRAFICO 1).

QUADRO 2 - DURAGAO DAS ENTREVISTAS — UNIDADE DERMATOLOGIA PEDIATRICA (2021)

Numero da Entrevista | Duracéo
1 14min53s
2 52min18s
3 14min30s
4 34min25s
5 21min21s
6 25min31s
7 32min53s
8 45min53s
9 54min09s
10 29min30s
11 22min19s
12 35min38s
13 33min19s
14 42min08s
15 35min01s
16 48min26s
17 33min
18 25min37s
19 48min52s
20 27min27s
21 36min12s
22 41min55s
23 30min

FONTE: A autora (2021).

GRAFICO 1- DISTRIBUICAO DOS PACIENTES COM DERMATITE ATOPICA CONFORME A
GRAVIDADE PELO SCORAD.
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FONTE: A autora (2021).
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QUADRO 3 - CARACTERISTICAS EPIDEMIOLOGICAS DAS PARTICIPANTES - UNIDADE DE
DERMATOLOGIA PEDIATRICA CHC/UFPR 2021

Idade

. . |ldade Estado . Sexo Valor . . -

n GP (anos) Civil (f;l:::) filhos SCORAD Escolaridade Cuidador Renda Familiar

E1 Mie 29 Casada 2 M 28,7 Ensino Médio Completo Até 2 salarios minimos

E2 Mie 24 Casada 4 M 28,4 Ensino Médio Incompleto  Até 3 salarios minimos

E3 Mie 25 Casada 6 M 477 Ensino Médio Incompleto  Até 3 salarios minimos

E4 Avo 39 Casada 4 F 32,2 Ensino Médio Incompleto  Até 1 salario minimo

E5 Mae 37 Casada 8 F 457 Ensino Médio Completo Até 3 salarios minimos

E6 Mae 37 Casada 6 F 23,7 Ensino Superior Até 4 salarios minimos
Incompleto

E7 Mie 42 Casada 10 F 46 Ensino Médio Completo Até 3 salarios minimos

E8 Mie 34 Casada 8 M 23,9 Ensino Médio Completo Até 3 salarios minimos

EQ9 Mie 36 Casada 7 F 20,7 Ensino Fundamental Até 3 salarios minimos
Completo

E10 Mie 34 Casada S M 72,1 Ensino Médio Incompleto  Até 2 salarios minimos

E11 Mie 25 Casada 8 M Zero Ensino Médio Incompleto  Até 3 salarios minimos

E12 Mae 41 Casada 9 M 24,8 Ensino Superior Completo  Até 5 salarios minimos

E13 Mie 29 Casada 6 F 27,2 Ensino Médio Completo Até 3 salarios minimos

E14 Mae 37 Casada 8 F 18,8 Ensino Médio Completo Até 2 salarios minimos

E15 Mae 32 Casada 6 F 39,  Cnsino Fundamental Até 3 salarios minimos
Completo

E16 Mie 34 Casada 6 F 334 Ensino Médio Incompleto  Até 3 salarios minimos

E17  Mae 41 Casada 9 F 67,6  Cnsino Fundamental Até 5 salarios minimos
Incompleto

E18 Mde 37 Casada 4 M 229  Ensino Fundamental Até 2 salarios minimos
Completo

E19 Mae 37 Divorciada 10 F 25 Ensino Médio Completo Até 2 salarios minimos

E20 Mae 28 Casada 3 F 41,4  Ensino Fundamental Até 2 salarios minimos
Completo

E21 Mae 21 Solteira 6 F Zero Ensino Médio Incompleto  Até 1 salario minimo

E22 Mae 32 Casada 2 12 Ensino Médio Completo Até 2 salarios minimos

E23 Mae 31 Casada 6 11,6 Ensino Médio Completo Até 2 salarios minimos

FONTE: A Autora, 2021.

NOTAS: *n= nimero da entrevista, **GP= grau de parentesco, ***M= masculino, ****F= feminino
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Na apresentacdo dos dados e na discussdo sera enfatizado o que ha de
comum nas experiéncias das 23 participantes e, ao mesmo tempo, as particularidades
de cada caso. Este trabalho toca em um tema delicado, que é a possibilidade de
maternar de cada uma das participantes diante da realidade posta, seja ela a da
doenca ou a do entorno de relagdes nas quais essas mulheres estdo inseridas. Diante
disso, cientes da Ciéncia como um importante operador de discursos, este trabalho
apresenta a complexidade sobre o que € para uma mae conviver com uma dermatose
cronica que afeta a rotina de vida, o corpo de seus filhos e suas histérias de vida.

O escore de gravidade da doenga, apresentado antes de cada uma das falas
das participantes, reflete o estado da DA no dia da entrevista. E importante salientar
que a gravidade se modifica ao longo da vida da criancga.

Foram identificadas quatro categorias no processo de analise tematica:

1) PRIMEIROS CONTATOS COM A DOENCA — DIAGNOSTICO E INiCIO DE
TRATAMENTO, que corresponde as experiéncias de familiares com os
primeiros contatos com a dermatose;

2) ASPECTOS SOCIAIS E PSIiQUICOS DA MATERNIDADE E DO CUIDADO,
texto que aborda as caracteristicas culturais e psiquicas da maternidade e seus
efeitos na subjetividade das cuidadoras;

3) SIGNIFICADOS SUBJETIVOS DA EXPERIENCIA COM A DERMATOSE, que
apresenta as significagdes possiveis atribuidas a DA apds o encontro com o
tratamento efetivo;

4) SABERES SOBRE A DERMATITE ATOPICA E POSICIONAMENTO FRENTE
a DOENCA, que trata do entendimento das cuidadoras sobre o que é a DA e

como estdo convivendo com a doenca dos filhos.
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CATEGORIA 1: PRIMEIROS CONTATOS COM A DOENGCA — DIAGNOSTICO E
INICIO DO TRATAMENTO

Esta categoria refere-se as falas das participantes sobre a histéria do
diagnéstico e do inicio do tratamento da DA de seus filhos. Entender que lugar a
doenca adquire na vida das cuidadoras implica em conhecer as origens desta historia
para, entdo, compreender os desdobramentos dela na vida destas pessoas.

Com o objetivo de identificar os acontecimentos relacionados a doenga, o
conjunto das entrevistas foi analisado e as verbalizagbes foram organizadas em 2
subcategorias: Sentimentos iniciais frente a doenga e Tempo transcorrido para o

diagnéstico e tratamento efetivo.

5.1.1 Sentimentos iniciais frente a doenca

Esta subcategoria se refere as falas sobre os sentimentos despertados pela
doenca nas méaes e cuidadoras, de criangas com DA. Nas 23 entrevistas foi possivel
perceber que a dermatose sensibilizou as participantes em diferentes graus.

Quatro participantes nao relataram intercorréncias, ao descreverem suas
experiéncias. A gravidade da DA dos filhos eram: duas leves e duas moderadas.

Em dezenove (82,6%) entrevistas, as respostas frente aos primeiros contatos

7 I3

com a doenga denotaram grande abalo das méaes e cuidadoras: “desespero”, “nédo

7 I3 7 I3 P11

saber o que fazer”, “muito abalada”, “apavorada”, “chorava muito”, “vivo assustada”,

7w

“sofri muito”, “um choque”, “bem dificil”. Em suas falas, a maneira como a doenca se

manifestou foi um dos fatores associados a tais sentimentos:

E3 (SCORAD moderado) — Ah, no comego a gente ficou desesperado, né.
Depois a gente comeca a entender um pouco, né? Saber o que ataca, até
roupa... dependendo, 14 ataca. Ent&o, aos poucos a gente vai conhecendo a
doenca, vai sabendo, pesquisando bastante, né. E vai conhecendo e vai
ficando um pouco mais tranquilo, mas mesmo assim, tem épocas que a gente
fica perdido quando ataca, porque ele coga na parede, ele se coga, ele
chega a se morder... pra cogar, né.

Por ser uma doencga que altera a aparéncia da pele das criangas, provoca
prurido, irritabilidade, choro e dificuldades para dormir, nos relatos as méaes disseram
que se sentiram abaladas frente aos primeiros contatos com a dermatose. Em nove

(39,1%) entrevistas surgiram falas de “ndo saber o que fazer” frente as crises de DA:
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E23 (SCORAD leve) — Entao, dai foi bem dificil quando eu descobri. Como eu
néo sabia a respeito, né, ndo tinha informacao a respeito, nunca tinha lido
sobre nada, vocé fica meio perdida, né. Eu ficava desesperada, porque eu
nédo sabia o que fazer pra passar a coceira, pra ela dormir, ela dormia um
pouquinho e j4 comecava a resmungar de noite, dai se cocava, se batia a
noite inteira pra dormir se co¢ando... foi beeem dificil.

A sensacédo de impoténcia foi citada de duas formas: nas primeiras vezes que
a crianca teve a pele alterada pela DA e que, até entdo, a familia ndo conhecia a
doencga, sentindo-se sem saida; segundo, ja sabendo dela, diante das dificuldades,

quando o tratamento demora para fazer efeito.

E10 (SCORAD grave) — Uhum. No comeco eu chorava muito, sabe? Meu
Deus, como eu chorava. Meu, eu chorava, as vezes me dava vontade de
passar uma corda no pescoco, eu ndo aguentava ver ele desse jeito, sabe?

E14 (SCORAD leve) — E a gente acaba ficando em desespero. No més
passado que atacou bem, eu fiquei bem nervosa “meu Deus do céu, qué
que eu fago? Eu t6 passando a medicacio certinha, e ndo ta resolvendo, ta
piorando”, na minha cabeca tava piorando, né?

Conviver com uma doenga crénica exige adaptacdes na vida de uma familia,
que torna a experiéncia com a doenca “bem dificil”. A DA, além de visivel, altera o
bem-estar e as atividades da crian¢a, que ficam muito incomodadas com suas

consequéncias, e exige modificagcdes na vida familiar:

E22 (SCORAD leve) — Porque ela chorava o dia todo. Tinha que ficar com ela
o dia todo no colo, cuidando das maozinha pra ela ndo cocar, que ela cocava.
E a noite inteira ela chorava, dia e noite. Pra ela dormir um pouquinho assim,
era no colo. Ai ela ja acordava chorando. Tinha que ficar sempre alguém
com ela no colo, cuidando dela... largasse na cama, podia voltar 14 que ela
tinha se cocado, tava puro sangue. Tivemo que parar nossas coisa tudo e
focar s6 nela.

A participante 12 fala da doenca como um evento marcante na sua vida, n&o
s6 relacionada ao surgimento, mas pela repeticdo de tratamentos nado efetivos no

transcorrer de cinco anos:

E12 (SCORAD leve) — Entdo, ai que a gente conseguiu tratar, porque olha,
até aiforam cinco anos sofrendo com ele (...). Até a gente achar uma forma
de controlar, um meio, né, de ver o que que tava acontecendo... demorou (...).
Olha, até tinha (o diagndstico). Mas a gente ndo conseguia algo que fizesse
efeito pra ele... (...). Sabia mais ou menos o que era, mas até entdo eles dava
antialérgico. SO antialérgico, as vezes uma pomadinha que passava nas
lesdes e tal, entdo assim, sumia mas voltava. E uma coisa assim que...vai
e volta...
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Ferreira, Muller e Jorge (2006), em um trabalho qualitativo com trés familias de
criangas com DA, também relataram que o periodo inicial de contato com a doenca foi
marcado por confusdo, falta de informagdes e sofrimento para os pais. As familias
deste autor tiveram o agravante de que receberam o diagnostico e tratamento efetivos
tardiamente, apos dois, trés e cinco anos.

E possivel perceber no presente estudo que, independente da gravidade da
DA, os primeiros contatos com a doencga foram dificeis na descricdo das maes e
cuidadoras principais, assim como no trabalho de Ferreira, Muller e Jorge (2006). No
grupo de entrevistadas da presente pesquisa, as alteragdes na pele e no bem-estar da
crianga € as mudancas que a doenga traz para a vida da familia suscitaram nelas os
sentimentos de medo, inseguranga e impoténcia frente a doenca.

O recorte da entrevista 12 abre para um novo elemento que esteve presente
nas falas das participantes da pesquisa, importante para ressignificar essa experiéncia
inicial dificil com a DA: o tempo entre 0 surgimento da doenca e a obtencdo do

diagnéstico e tratamento efetivo.

5.1.2 Tempo de diagnédstico e tratamento efetivo

Doze (52,2%) participantes referiram que seus filhos obtiveram tratamento
efetivo em menos de 6 meses do surgimento dos sintomas. Seis (26,1%) casos foram
classificados como de obtencéo tardia do tratamento efetivo, por conseguirem tratar
os portadores adequadamente entre um e cinco anos apds o surgimento dos
sintomas. Para 2 (8,7%) participantes o diagndstico surgiu secundariamente, isto €, as
familias buscaram atendimento médico por outras queixas e entdo descobriram a DA:
um caso no internamento por choque anafilatico, foi diagnosticada com DA; a segunda
obteve o diagnostico de DA na consulta no CHC/UFPR por um nevo melanocitico
congénito (pinta). Em 3 (13%) casos, afala das mées n&o revelou o tempo transcorrido
entre inicio da doenca e obtencdo do cuidado médico efetivo: uma disse “foi um
tempéo até conseguir o encaminhamento para o CHC/UFPR”, a outra ndo soube
precisar o inicio dos sintomas do filho, e a terceira (E6), ndo especificou o tempo entre
0 acompanhamento no plano de saude e os atendimentos nas especialidades

(alergologia e dermatologia) no CHC/UFPR.
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E6 (SCORAD leve) — Atacou muito, muito, muito... assim, chegava a levantar
um cheirinho. Eu fiquei apavorada, eu nao sabia o que fazer! Eu levei ela
no médico, eles falaram que era dermatite e passaram assim por cima um
tratamento. Mas como ela fazia ja tratamento aqui com doencas respiratérias,
que ela tem rinite e asma, dai 0 médico daqui comecou a tratar ela também.
Foi um bom tempo até ele me falar, por exemplo, do assento. Eu nao
tinha ideia do mal que um assento emborrachado podia fazer na pele
dela! Melhorou, assim, 70%, com uma informac¢ao. Por isso eu venho
sempre, porque cada informacgdozinha que tem, melhora um pouquinho.
Cada segredinho que descobre, melhora um pouquinho. Eu acho que hoje ela
t4 uns 80% melhor. J4 foi terrivel a pele dela...

A queixa principal das participantes sobre os tratamentos realizados fora do
CHC/UFPR, relacionada aquilo que constituiu essas experiéncias como dificeis, foi
sobre a melhora adquirida com o tratamento ndo persistir apds a interrupcédo da
medicacdo. A seguinte frase exemplifica suas vivéncias “enquanto estava em
tratamento ficava bom, quando parava a medicagcao voltava tudo’. E esta fala se
repetiu principalmente nos casos em que o diagnostico demorou mais tempo para ser
realizado e naqueles em que as participantes nao souberam especificar o tempo entre
surgimento dos sintomas e a obtencao de tratamento efetivo. Entretanto, ocorreu
também nas falas das entrevistas classificadas como de diagnostico e inicio de
tratamento em menor periodo de tempo.

Pelos relatos, os tratamentos anteriores priorizaram a prescricdo de
medicacdes e orientacdes gerais. A transmissao de informacdes especificas sobre 0
papel dos pais no controle da doenca e as mudancgas necessarias no ambiente onde a
crianga vive para evitar os gatilhos ambientais na piora das lesdes foram deixadas de
lado. A andlise das entrevistas indicou que faltou orientacdo adequada e em
linguagem compreensivel por parte dos profissionais que atenderam as familias de
criancas com DA, antes do acompanhamento no Ambulatério de Dermatologia
Pediatrica CHC/UFPR. Pouco foi falado sobre 0 que precisaria mudar no convivio com
a nova realidade imposta pela doenca.

Embora a DA seja uma afec¢do dermatoldgica frequente que, a priori, pode
ser tratada pelo pediatra, é necessario em alguns casos a expertise de um especialista
em doengas cutaneas para diagnostica-la e trata-la. As falas das entrevistadas 2, 7 e

12 retratam a dificuldade para conseguir tratamento especializado:



60

E2 (SCORAD moderado) — E a gente sempre gastou muito com médico,
gracas a Deus a minha sogra ajudou muito a gente nessa parte. Que ela,
desde quando ele nasceu, ela pagou plano de sadde. Nesse caso, o plano
néo tem muito o que fazer, né? (...) E sempre falavam que eles nao tinham
muito o que fazer, que tinha que buscar aqui mesmo. Especialista daqui.
Foi através de muito custo que a gente conseguiu encaminhamento pra cé
(CHC-UFPR). Mas o0 plano dele era mais assim: pediatra pra ver o peso,
essas coisinha...

E7 (SCORAD moderado) — Olha, com uns nove meses que a gente comegou
a perceber umas coceiras nela, sabe? Ai, naquela época, a gente tinha um
plano de saide até mais ou menos bom, que era plano da Amil, e ela fez
tratamento com dermatologista, alergologista, tal... mas nunca... nao
falaram que era dermatite atépica, mas tipo... quando tava em tratamento
tava bom. Parava o tratamento, voltava...

E12 (SCORAD leve) — Ah, ele comecou com alergia atras da... da orelha e na
dobrinha do braco. Ai... a gente passava... tomava antialérgico e tal, e nada
melhorava, sabe, tipo, secava, mas voltava... ai... diz que... foi assim, nessas
dobrinhas assim... até um ano, dois, mais ou menos. Depois comecou a sair
mais no corpo € ai a gente passava por... dermatologista, por
alergologista, pediatra, tudo, e nada de achar uma solu¢ao, né (...). Tanto
que eu rodei médico, cé ndo imagina quantos médicos eu ja vim aqui em
Curitiba e nada pra dar resultado.

O tratamento especializado implica ndo s6 em consultar com uma
especialidade médica, mas em um tratamento que leve em consideracdo a
abordagem multidisciplinar. Capozza et al. (2020) realizaram um trabalho com 235
participantes, pais de criangas € adolescentes de até 18 anos com DA, sobre o
impacto da DA em suas familias. Nos resultados, citam que 53% da populacéo
estudada, com filhos com escore de gravidade de moderado a grave, se via insatisfeita
com as orientacbes que receberam sobre a DA de médicos e outros profissionais da

saude.

E5 (SCORAD moderado) — Aqui faz um ano e meio que a gente veio pra ca.
Porque dai, como eu estava no servico eu tinha plano de salde. Entédo eu
cheguei a fazer acompanhamento com particular, tudo, mas ndo deu
resultado. E tava vindo ja a dermatite dela, recorrente, recorrente e tava
piorando, piorando... eu nao sabia o que fazer mais! Eu cheguei num
desespero assim, que nossa, tinha que fazer... eu fazia curativo no bumbum
dela, eu enchia ela de fita pra ela ndo cocar, e ndo ter perigo de ela pér nada.

Zuberbier et al. (2006) em estudo com amostra de 2002 pessoas sobre as
perspectivas de pacientes e cuidadores no gerenciamento da DA, apontaram que 74%
dos cuidadores entrevistados ndo se sentiam confiantes para cuidar e controlar a

dermatose de seus filhos sem a orientagdo de um médico - ou seja, se viam
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dependentes dos profissionais da saude para administrar a doencga de seus filhos. Os
autores ainda mencionaram que 75% da amostra total (pacientes e cuidadores)
relatou que ser capaz de controlar efetivamente a DA poderia melhorar a qualidade de
vida.

Descobrir que é possivel ter mais controle sobre a doenga, conforme
apontado no trabalho de Zuberbier et al. (2006), corrobora com as falas das
participantes da presente pesquisa, que se viram mais tranquilas ao descobrir como

realizar os cuidados e controlar com maior efetividade a doenca:

E1 (SCORAD moderado) — Ah, foi assim... me acalmou bastante porque as
lesdo que ele tinha no rosto eu acreditei que ia ficar... nossa, tava muito
feinho, sabe? Entdo quando eu ja comecei o tratamento foi bem eficaz. E a
preocupacao da gente é até descobrir que ndo era nada grave, que era
algo que dava pra controlar. Entao foi assim, tranquilo, né, depois que a
gente passou as coisas certas e tudo.

Embora as participantes tenham relatado que se tranquilizaram com a
obtencdo do sucesso terapéutico no Ambulatério de Dermatologia Pediatrica

CHC/UFPR, uma das entrevistadas diz que tal demora de cinco anos marcou sua vida:

E12 (SCORAD leve) — Imagina, quanto tempo eu chorei até a gente
conseguir alguma coisa... por isso que tem que... eu ndo quis ter outro pra
ndo ter... isso de n... podia ndo ter, né? Mas vai que vem... com isso também,
eu fiquei assustada, te falar a verdade, com, com... a extensdo do problema...
entdo, aquilo meio que me bloqueou pra ter outro...

Lee e Oh (2015) reconhecem os desafios enfrentados pelos profissionais da
saude no gerenciamento dos sintomas da DA, e ressaltam o trabalho educativo como
uma via de auxiliar nestas dificuldades. As autoras sintetizam, numa revisdo
integrativa sobre educacdo em saude, experiéncias que se mostraram efetivas no
manejo da DA tanto em consultas individuais entre médico e cuidador-paciente,
quanto nas atividades em grupos. Nas intervencbes grupais, foram avaliados
encontros de pacientes e de pais, manejados por diversos profissionais tais como
dermatologistas, pediatras, psiquiatras, alergologistas, enfermeiros, nutricionistas e
psicologos.

Embora as autoras reconhe¢cam que a necessidade educacional e de suporte
varie de acordo com a idade do paciente e gravidade da DA, mencionam a abordagem

centrada nas necessidades do familiar e da crianga portadora como ideal no
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gerenciamento da DA na infancia. Esta abordagem implica em conhecer com
profundidade a realidade e os problemas do nucleo familiar em questéo para tratar
deles, transmitindo as informagdes em linguagem compreensivel as familias.

O tema de educagdo em saude foi tratado por outros pesquisadores. Em
revis&o de literatura Calvetti et al. (2019) mostraram que os programas de educagao
em saude destinados a pais e cuidadores de criangas com DA tem efeitos positivos no
tratamento da dermatose, porém, o pequeno numero de estudos impede afirmar a
eficacia de tais programas. Zazula et al. (2011) descrevem dados semelhantes numa
revisdo sistematica sobre o tema, entre os anos de 2000 e 2010. Embora os achados
sobre a eficacia sejam inconclusivos de acordo com os autores, € uma realidade que
familiares e portadores precisam aprender sobre a DA, como mostram as falas das
entrevistadas.

Outros pesquisadores trataram do tema, reafirmando sua importancia. A
publicacéo de Castoldi et al. (2010) mostrou os efeitos de um trabalho multiprofissional
grupal, educativo e terapéutico, de cuidadores e portadores em que a escuta
qualificada dos profissionais, aliada a possibilidade de partilhar experiéncias com
outras familias, deixou os cuidadores mais tranquilos e confiantes no cuidado de seus
filnos. Morawska et al. (2016) apresentaram um programa de intervencdo com
cuidadores, que objetivou tanto ensinar praticas de regulagdo do stress parental
quanto desenvolver nos pais habilidades e confianga para o ministrar o tratamento da
DA de forma adequada e manejar os comportamentos de criangas relacionados a
doenca. Como resultados, o programa de intervencdo auxiliou na diminuicdo da
gravidade da doenca. Santer et al. (2014), em estudo que comparou praticas
educativas sobre a DA via web e com profissionais da saude, mostrou que o programa
de intervencéo via internet se mostrou util para familias de casos novos. Ainda que a
literatura sobre o assunto nao seja robusta, as diferentes formas de intervencéao
formam um corpo de dados que chama a atencao, pela importancia do tema.

Lee e Oh (2015) mencionaram que o0 papel de educador deve ser
desempenhado por profissionais treinados para cumprir tal funcdo. Isso aponta para o
fato de que dar orientagdes sobre a DA de modo adequado as familias € uma atividade
que requer algum nivel de planejamento. Despender tempo para ouvir as
preocupagdes dos pacientes e tirar duvidas, explicar a doengca de modo
compreensivel e demonstrar como aplicar os tratamentos tépicos estdo entre as mais

importantes intervencbes para o manejo da DA, de acordo com o levantamento
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realizado pelas autoras. Sado agbes mais trabalhosas e ocupam mais tempo do
profissional, e por isso pode ser necessario uma equipe multidisciplinar para auxiliar
NO processo.

A realidade dos profissionais que atendem fora do SUS parece ter relagéo
com esta problematica, principalmente nos lugares em que a saude é tratada com uma
l6gica puramente de mercado. Para aqueles que atuam com agendas superlotadas,
tempo rigidamente pré-estabelecido para cada consulta e com menor espago para
escutar as duvidas das familias no manejo da doenca, parece ser mais dificil oferecer
a atencao que o grupo familiar necessita.

Os atendimentos realizados no Ambulatério de Dermatologia Pediatrica do
CHC/UFPR contemplam estas dimensdes do tratamento que usualmente parece estar
excluida nas clinicas fora do SUS: abrangem a educagéo em saude, tao necessaria ao
tratamento da DA, que vai além da prescricdo de medicacbes adequadas. Para além
das informag¢des fornecidas durante as consultas sobre o manejo das doencas pelos
cuidadores, a equipe desenvolve um projeto de extensdo no qual s&o realizados
encontros mensais com grupos de pais e pacientes, em uma atividade denominada de
Clube da Dermatite. Estes encontros oferecem um espaco para que os responsaveis
possam conhecer realidades de outras familias com filhos portadores, e tem como
objetivo transmitir informagdes sobre a DA em linguagem acessivel para adultos e
criangas. Os cuidadores participam de uma palestra e, simultaneamente e em outro
espaco, sao realizadas atividades ludicas informativas para as criangas sobre como
tratar sua doenga. O projeto engloba a educacéo terapéutica do paciente e também
funciona como um grupo de apoio para criangas e seus cuidadores. Esta atividade
resultou em maior compreensao da doencga, diminuigdo da gravidade e melhora na
qualidade de vida dos participantes (MUZZOLON et al., 2021).

Os encontros do Clube da Dermatite sdo uma oportunidade para estreitar
vinculos entre a equipe de saude e as familias. Sobre isso, Ohya et al. (2001)
afirmaram que o principal fator de adesao as orienta¢cdes médicas para cuidados com
a pele é uma boa relagdo médico-paciente/cuidador. Os autores também afirmaram
que esta boa relacdo foi associada a nocdo de autoeficacia materna, isto é, a
confianga que maes tém em si mesmas em serem capazes de manejar a doenga de
seus filhos com DA. Este dado dialoga com o trabalho de Zuberbier et al. (2006), sobre
a importancia de ser capaz de controlar a doenga sem auxilio médico, € € corroborada

pela presente pesquisa. Os pais entrevistados falam sobre os vinculos que
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construiram, se ndo com profissionais especificos da equipe do Ambulatério de

Dermatologia Pediatrica/CHC, com a instituicdo, o CHC/UFPR:

E15 (SCORAD moderado) — Ai eu... teve um tempo também quando eu vim,
vim trazer a minha filha, tava assim bem... bem abatida mesmo. Ai a dotora
Sheila, a Sheila, né? (...) Ela ganhou neném. (...) Sheron, é. Ela foi uma
médica muito boa pra mim também, assim, na minha vida, sabe?

Freud fala sobre os efeitos da construcido de vinculos no tratamento, ao
apresentar os fendbmenos transferenciais. Nos atendimentos médicos em pediatria, é
importante que as familias e os pacientes tenham uma compreensdo minima da
doenca para que possam cuidar melhor dela. Sobre este aspecto, Freud pontuou que:
“‘Em geral, 0 ser humano s6 é acessivel pelo lado intelectual na medida em que é
capaz de investir de libido o objeto” (FREUD, 1917/2014c, p. 479). Isso quer dizer que
ser capaz de compreender algo €, em grande medida, facilitado quando existe vinculo
emocional entre as partes. Este dado corrobora com os achados de Ohya et al. (2001),
sobre a relacdo médico-paciente/cuidador.

Um dos pontos apresentados na subcategoria anterior sobre o que tornava a
experiéncia com a DA dificil foi a falta de conhecimento sobre o que fazer diante das
alteracbes causadas pela doenga, que suscitou nas participantes a sensacio de
impoténcia. A participante E23 mostra a dificuldade de n&o saber “Eu chorava com ela
(...). Tudo o que falavam pra gente fazer, banho de picdo, de cha de picdo, tudo que
mandavam fazer, fazia pra ver se melhorava né? Mas nossa, era desesperador”.
Diante do n&o saber, a confianga na equipe médica € um dos fatores que auxilia na
diminuicdo das insegurangas que a doenca traz as familias. Por promover
informacdes sobre 0 que € a doenca e sobre como proceder de modo eficaz, atua
diminuindo o excesso de imaginacao que o desconhecimento desperta, minimizando
as insegurancgas.

A boa relacdo médico-paciente/cuidador e a confiangca em quem orienta o
tratamento sdo aspectos que auxiliam na experiéncia dos cuidados da DA. A
educacdo em saude, que esteve em falta nos tratamentos que ndo foram bem-
sucedidos fora do CHC/UFPR, é em grande medida influenciada pela confianga e boa
relacdo com a equipe. Ainda que nos cuidados com a DA ocorram periodos de

incertezas em decorréncia das crises, ter confianga e uma boa relacdo com a equipe
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que trata da doenca de modo eficaz ajuda a aliviar estes sentimentos e, de certa
forma, impacta na manutencéo do tratamento.

A discusséao realizada até o momento da categoria 1 apresentou as seguintes
informacgdes:

1) as participantes foram emocionalmente afetadas pelos primeiros contatos
com a DA, independente da gravidade;

2) metade das entrevistadas, 12 (52,2%), obtiveram rapidamente o tratamento
efetivo, enquanto um quarto delas (6 entrevistadas, 26,1%), demoraram entre um e
cinco anos para tratar adequadamente a doenca;

3) a educagcao em saude, isto €, obtencdo de informagdes sobre o tratamento
efetivo e a criagdo de vinculos com a equipe médica foram elementos importantes
para minimizar as insegurang¢as no convivio com a doenga.

Em resumo na primeira categoria foram descritas as experiéncias iniciais das
participantes com a doenga em dois ambitos. O primeiro, em como cuidar de um filho
com DA as impactou subjetivamente, principalmente por terem se sentido impotentes
para ajudar seus filhos. Isso fica claro em suas descri¢cdes dos primeiros contatos com
a DA: “desespero”, “nao saber o que fazer”, “muito abalada”, “apavorada”’, “chorava
muito”, “vivo assustada’, “sofri muito”, “um choque”, “bem dificil’. E segundo, como
esse impacto foi influenciado, reafirmado e/ou ressignificado, a partir do tempo até
encontrar um tratamento adequado.

Quais outros elementos fazem parte da constituicdo do lugar da doenga na
vida de cada uma? Na categoria 2 sera explorado de que modo a relagdo das

mulheres com a sua maternidade afetou na relacéo que estabeleceram com a DA.
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CATEGORIA 2: ASPECTOS SOCIAIS E PSIQUICOS DA MATERNIDADE E DO
CUIDADO

O aumento do cuidado em criangas com DA é bem descrito na literatura (AL,
VYAS: FINLAY, 2020). E de conhecimento que a responsabilidade de tomar conta das
criangas costuma ser socialmente facultada as mulheres (CARVALHO et al., 2008). O
presente trabalho coletou entrevistas em que o cuidado do portador de DA era
responsabilidade das mées/cuidadoras principais ou compartilhado entre elas e outros
familiares. Em dez (43,5%) das vinte e trés entrevistas, a mae foi identificada como
responsavel principal pelo cuidado, isto é, aquela que, sozinha, sabia em detalhes
sobre as necessidades do tratamento do filho com a dermatose. Em quatro (17,4%)
entrevistas houve relatos de que o pai ajudava no cuidado da crian¢a. Em sete (30,4%)
relatos, outros familiares (irmaos da crianga, avos, tios) também exerciam este papel e
em duas (8,7%) falas a mae era auxiliada tanto pelo pai da crianga quanto por outros
membros da familia.

Ainda que hajarelatos especificos de pais e familiares ativos nos cuidados das
criancas com DA, é perceptivel que as maes e/ou as mulheres da familia sdo as
encarregadas desta tarefa. Embora a problematica de género nos cuidados da DA n&o
seja foco na literatura médica, alguns dados apontam para esta questdo. Marciniak,
Reich e Szepietowski (2017), em um trabalho sobre qualidade de vida de pais de
portadores de DA, encontraram que, comparativamente, a DA influencia mais na
qualidade de vida das mé&es do que dos pais, porque maes gastam mais tempo
cuidando da crianga e da casa.

Krmpotic e leso (2010), avaliaram as desigualdades das relagcbes de género
na sociedade a partir de como o cuidado se organiza através do parentesco e da vida
doméstica, e apontaram que a distribuicdo das tarefas de cuidado esta organizada em
duas desigualdades centrais: a social e a de género.

As autoras explicitam que as mulheres de menor nivel educacional, sem
emprego e de status social subalterno configuram o grande coletivo de cuidadoras. A
desigualdade de género € percebida na distribuicdo desequilibrada das
responsabilidades no cuidado entre homens e mulheres. Esta desproporgédo tem
custos altos para as cuidadoras no que tange a sua saude, qualidade de vida,
oportunidades de emprego, desenvolvimento profissional, impacto econémico, nas

suas relagdes sociais e em ter tempo para si mesmas (KRMPOTIC; IESO, 2010). Os



67

trechos das entrevistas da presente pesquisa apresentados a seguir ilustram os
pontos apontados por Krmpotic e leso (2010):

Relativo a saude mental materna:

E19 (SCORAD moderado) — Dai, as vezes eu tava trabalhando e o telefone
tocava. Eu achava que era dela, que ela tava ruim. Entéo foi indo, foi indo...
dai as pessoas falando “Ai, ela ndo tem isso, as vezes ela tem outra coisa!”.
Ela chegou a ter feridas muito grandes, as pessoas falavam “No, isso €
lepra, isso é cancer! Ai, isso é ndo-sei-o-qué...”. Entdo ai vocé acaba... hoje
em dia eu digo que ninguém mais tira da minha cabeca que o médico faz o
melhor tratamento. Mas chega uma época que vocé acha que o médico ta
fazendo alguma coisa errada. Porque é muita gente falando e vocé ndo sabe
filtrar. Hoje em dia eu aprendi a filtrar as coisas, acho que com o tempo a
gente vai aprendendo a filtrar. E antes eu nao filtrava. Eu pegava tudo e
ndo respondia, entdo eu fui indo fui indo... eu cheguei numa época que o
telefone tocava e eu caia, eu desmaiava. O telefone tocava, eu
desmaiava! E aonde eu tava, eu caia... eu podia t4 andando na rua, se
meu celular tocasse, Deus o livre, eu caia! Qualquer telefone que
tocasse. A psiquiatra me explicou que era panico. Era uma depressao
com panico. Eu ndo podia ficar em elevador fechado, eu ndo podia ficar em
lugares que dava impresséo que eu tava presa.

Oportunidades de emprego e desenvolvimento profissional:

E4 (SCORAD moderado) — Nao, eu trabalhava la na fabrica de chocolate. Eu
fazia limpeza. Ai fiquei onze meses, ai depois eu sai por causa da nené. Ai eu
sai... ndo tem quem cuidar, entdo eu vou cuidar, né.

E7 (SCORAD moderado) — E, eu tive que parar, porque dai, quando a minha
mie faleceu, eu sai da empresa. Dai eu fiquei uns trés anos desempre....
parada, faz um ano que eu voltei a trabalhar de novo. Dai s6 0 meu marido
trabalhava, né. Dai eu ficava em casa com ela, eu levava pra escola, buscava,
tal, porque dai a gente n&o tinha como... porque minha mae [voz embarga]
cuidava dela. Nao tinha como eu trabalhar, nao tinha quem cuidava
quando minha mae faleceu... ela tinha seis anos.

E16 (SCORAD moderado) — Eu pensava em trabalhar fora, ndo tem como,
que eu tenho que passar a noite inteira cuidando dela. No outro dia, se for pra
trabalhar fora, ndo consigo.

Impacto econémico, que muitas vezes vai além do financeiro e passa pelo

funcionamento da economia psiquica da cuidadora, como no relato da E19:

E11 (SCORAD leve) — Que nem, teve uma vez que pediram um remédio
que eu nao tive condi¢cdes de comprar, entdo nao passei aquele remédio
. Eu passava os outros que eu tinha condi¢cdes de comprar, e dai eu passava
e dai eu fazia.
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E19 (SCORAD moderado) — Quando a mais velha t4 ruim, ou quando tem
medicacio que eu tenho que... fica a medicacdo da menor, e fica a medicacio
dela. Ai tem que ficar comparando filho, pra ver qual que pra vocé é mais
importante... qual que n&o &, dai é dificil. Dai eu fico ansiosa. Porque, por
exemplo, as vezes a mais velha... acabei de comprar o tratamento dela, s6
que ela fica ruim, tem um outro tratamento pra ela novo. Sé que tem um pra
mais nova, tem que comprar. Ai vocé fica, “puta merda, eu compro hoje o
da mais nova ou hoje o da mais velha?”.

E23 (SCORAD leve) — Nao foi facil... questao financeiramente, os cremes
sempre foram caros, nunca sao baratos e dura um més, no maximo.
Assim, tem uns no... quando ela tava usando, o de... o bem caro, era dois
vidros por més, entédo era 300 reais s6 de um vidro. Fora o de... dai um de
ureia, que na época ela usava um outro de ureia também manipulado, entdo...
era bem caro, assim, financeiramente foi bem dificil, assim.

Relagdes sociais e preconceito:

E15 (SCORAD moderado) — Porque eles (as pessoas, no geral) achavam
que, que a doenca era transmitivel, entendeu... eles achavam que ia
passar pra outras crianca... Nio sei 0 qué... e eu sofri um bocado assim no
comecgo, sabe, com ela? Eu... eu entrei no comeco assim, eu ndo conseguia
nem comer, nem dormir...

E18 (SCORAD leve) — Porque dai as vezes ele sai brincar com alguém, se ele
mostrar a feridinha ai ja pergunta, “ai mae, isso ai ndo passa?”. Ai eu falo
“nao, ndo passa”. Ai a gente ja se sente meio triste, né...

Ter tempo para si mesma:

E4 (SCORAD moderado) — Ai, eu ando bem mal, sabe? Porque eu quero me
arrumar... eu quero fazer uma coisa assim, diferente, sabe? Eu néo té
conseguindo... eu té6 me deixando de lado, sabe?

Krmpotic e leso (2010) apresentaram, pela perspectiva social, como esses
modos de ser se constroem, colocando como foco a internalizacdo de modelos
presentes na cultura que ditam como devem ser e se expressar 0sS homens e as
mulheres. Ao feminino, o lugar simbdélico de suportar a dor e de abnegar-se em prol do
outro. Ao masculino, o papel de transformar a natureza através do trabalho e prover o
sustento material do lar. Embora na contemporaneidade muitos destes padrdes sejam
questionados e revistos pelos movimentos femininos de luta por direitos, as
transformacgdes ocasionadas nos anos mais recentes coexistem com os antigos

paradigmas.
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Esta desproporcionalidade social e histérica € material que constréi
subjetividades. E na convivéncia com pessoas da familia e do entorno (escola,
comunidade religiosa, trabalho etc) que cada um se constitui em seus valores, modo
de ser, agir e pensar. ldeias que em um primeiro momento estdo no plano do
intangivel, se concretizam nos posicionamentos diante do outro.

Tais questdes foram observadas nas entrevistas. Os cuidados de criangas
com DA trazem indicios das constru¢cdes de maternidade das participantes. Nesta
pesquisa, os entendimentos presentes no discurso das entrevistas sobre maternidade
e exercicio dos cuidados maternos sdo diversos: desde maes superprotetoras, muito
presentes e excessivamente preocupadas; mées com dificuldades no exercicio do
papel materno, sem conseguir prover os cuidados necessarios aos filhos; méaes
presentes € com maior facilidade de cuidar dos portadores; até mées que deixam a

responsabilidade do cuidado da doenga a cargo da propria crianga. Sao exemplos:

E10 (SCORAD grave) — Tem gente que fala que eu mimo demais. N&o é
que eu mimo demais, é que eu cuido! Eu dou tudo na méao dele. Ele quer
uma banana, eu vou la pego... quer comer uma bolacha, eu vou 1a e pego,
sabe?

E3 (SCORAD moderado) — Eu acho que o que mais me falam é “hidrate,
que melhora!”.

E9 (SCORAD leve) — S6 que quando comecou essa... essa alergia nela, eu
peguei e levei ela 14 em... 1a no postinho la, primeiro [inaudivel]. Dai a mulher
falou assim, a doutora, ela falou que era, que acho que era uma alergia de
alguma roupa, de alguma coisa assim. Sé que dai eu cuidava, cuidei do
sab&o, cuidei de tudo, e ela ndo melhorava. Dai eu trouxe aqui, mas tipo
assim, foi rapido, sabe, na mesma semana, sabe, nado deixei assim, né?

E11 (SCORAD leve) — E dai foi assim que ele foi indo, melhorando, foi aos
pouco, eu num sei... mais por um ajudar o outro assim, sabe? Porque ele se
ajuda bastante, sabe, ele sempre se lembra do remédio dele. Ele lembra de
passar o creme. E mais por ele. Porque a gente é muita correria.

O modo como cada participante apreendeu e exerce estas fungdes tem
respaldos ndo so6 na cultura na qual estdo inseridas mas também em suas historias de
vida.

Se hoje a maternidade e maternagem (cuidado dos filhos) sdo naturalmente
associadas, nem sempre essa relacio foi vista deste modo. Moura e Araujo (2004)

apresentam a maternidade e a maternagem como socialmente construidas e
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fortemente relacionadas as modificagdes pelas quais a instituicdo familia passou e
permanece passando ao longo do tempo. As transformacdes sociais ocorridas com a
organizacdo dos Estados modernos e instalacdo da ordem econdmica burguesa
influenciaram a organizacgao familiar, logo, no modo como a mulher exerce o papel de
mae e quais cuidados proporciona ou deixa de proporcionar aos filhos.

Badinter (1985) descreve que € em fungdo das necessidades e dos valores
dominantes de uma dada sociedade que se determinam os papéis respectivos do pai,
da mée e do filho. A autora, ao expor sobre como a sociedade estava organizada no
periodo que abarca da Antiguidade a ldade Média, revela que as mais longinquas
informacdes registradas sobre a histéria da familia ocidental apontam para uma
organizacdo em que o homem era a figura central da familia. Era ele quem exercia o
poder paterno acompanhado da autoridade marital.

A ordenacio do corpo social ocorria em torno do principio da autoridade
masculina: a mulher subordinava-se ao marido e o filho tinha lugar ainda pior, estando
sujeito aos interesses do pai nas decisbes de sua vida. Os desejos do homem,
portanto, estavam acima de tudo e de todos, se sobrepondo as vontades da esposa e
dos filhos. Neste contexto de poder, as relagdes afetivas, investidas de amor, eram
secundarias diante dos designios do homem. O casamento era um contrato com
interesses econdmicos e de aliangas entre familias, que inibia a expressdo de
afetividade do casal. Numa sociedade que valorizava pouco 0 amor, 0s lagos que
uniam as pessoas nao eram embasados no afeto e na ternura, mas no medo
associado a soberania masculina.

Badinter (1985) relembra que a crianga era pouco valorizada socialmente,
sendo considerada como um estorvo para as familias. Os cuidados, a atengéo e a
fadiga que um bebé e uma criancga representam para um lar nem sempre agradavam
aos pais: ao homem que tinha a crianga como um peso insuportavel por tomar a
atencdo de sua esposa, € a mulher que precisava se dedicar ao filho. “Como a
sociedade valoriza 0 homem, e, portanto, o marido, € normal que a esposa dé
prioridade aos interesses deste sobre os do bebé&” (BADINTER, 1985, p. 77).

No contexto da época, era normal que as criangas fossem entregues as amas-
de-leite. Estas, mulheres pobres que ganhavam pouco para exercer tal fungéo,
amamentavam e cuidavam das criancas. Badinter (1985) defende que a grande

mortalidade infantil ndo estava s6 associada as condigdes sanitarias e as dificuldades
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oriundas do estagio do desenvolvimento da medicina na época. Estava também, em
grande parte, atrelada a negligéncia das familias nos cuidados das criancgas.

Neste periodo histdrico, ser mae e cuidar do filho ndo eram diretamente
associados. Ainda que existissem mulheres que se dedicassem aos filhos e nutrissem
por eles afeto, este exercicio do cuidado n&o era socialmente valorizado. Maternidade
e maternagem n&o eram vistas como naturalmente vinculadas.

Para melhor retratar a complexidade das modifica¢des histéricas relacionadas
ao lugar e importancia do filho, Gélis (2009) reafirma o papel dos valores sociais e dos

modos culturais como um povo se estrutura:

E dificil acreditar que a um periodo de indiferenca com relacdo & crianca teria
se sucedido outro durante o qual, com a ajuda do “progresso” e da
“civilizac&o”, teria prevalecido o interesse... O interesse ou a indiferengca com
relacdo a crianca ndo sio realmente caracteristicas desse ou daquele
periodo da histéria. As duas atitudes coexistem no seio de uma mesma
sociedade, uma prevalecendo sobre a outra em determinado momento por
motivos culturais e sociais que nem sempre é facil distinguir” (GELIS, 2009, p.
317-8).

No final da Idade Média ¢ inicio da Modernidade novas transformacdes sociais
deram origem a uma nova organizacao familiar, esta ligada a valorizacado da infancia.
Tais mudangas ocorreram lentamente entre os séculos XVII e XVIII. A nova ordem
econdmica e organizacdo da sociedade resultadas da ascensdo da burguesia
colocava como imperativo a sobrevivéncia das criangas. Os habitos da escolarizagao
sairam do ambito doméstico de aprendizagem cotidiana para a escolarizacido macica
das criang¢as nas escolas. Houve também modificagdes da condi¢cdo de transmissao
de bens, que passou a reconhecer a igualdade entre os filhos para o recebimento de
herancas (MOURA; ARAUJO, 2004). Progressivamente, o foco ideolégico vigente foi
deslocado da autoridade paterna para o amor materno.

Badinter (1985) anuncia a influéncia de dois discursos na criagdo de um novo
modelo de familia e valorizagdo da infancia: o discurso econdémico, resultado da
tomada de consciéncia sobre a importancia da populagdo para um pais, pela
necessidade de mé&o de obra; e o discurso filosofico, que passou a circular e promover
ideias de igualdade e felicidade individual. A partir deles, a mulher p&de se posicionar
de acordo com seus interesses, ja que esse novo lugar de “boa mae” poderia

proporcionar um papel mais gratificante perante a familia e a sociedade (BADINTER,
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1985). Estas mudangas culminaram em, no final do século XVIII, o Ocidente europeu
passou a valorizar a maternidade, entendida como o exercicio de cuidados a criancga.

Moura e Araujo (2004) descreveram como alteragbes relativas ao
desenvolvimento da noc&do de individualidade e vida privada, em oposicdo a
estruturada no convivio coletivo tipica dos periodos historicos anteriores, refletiram no

seio da familia:

A relacdo conjugal modificou-se, uma vez que o antigo casamento por
contrato ndo era conveniente aos novos ideais libertarios e igualitarios,
passando o0 casamento por amor para a ordem do dia. A felicidade conjugal
ganhou importancia para a familia e, ainda que a distincdo entre homem e
mulher permanecesse, a consciéncia social modificou-se em relacdo ao
sentido da familia e da infancia, alterando profundamente as rela¢des marido-
esposa e pais-filhos (MOURA; ARAUJO, 2004, p. 46).

Esta nova forma de exercer a maternidade influenciou no papel do pai, que
sofreu transformacdes marcadas pelo grande declinio de seu valor a partir do século
XVIIl. Enquanto nas camadas populares a auséncia paterna ou o0 descumprimento de
suas funcgdes foram sendo progressivamente assumidas pelas instituices que fazem
parte do Estado, nas camadas abastadas esta caréncia foi suprida pelo discurso dos
especialistas, que ofereceu as familias novos padres de comportamento. Se
anteriormente 0 que mantinha a coes&o familiar era o poder paterno pela via de
imposicdes ou ameaca de puni¢do, neste periodo a amalgama que mantinha a familia
era o desejo orientado a uma vida normal e saudavel (MOURA; ARAUJO, 2004).

A nova consciéncia social remodelou, entre os séculos XVIII e principalmente
o século XIX, a imagem da relacdo da mulher com a maternidade. A Idade Moderna
tem como parte de suas caracteristicas as alteracbes no papel da mulher, com a
valorizag&o e ascenséo do poder da mée sobre os filhos. O bebé e a crianga se tornam
objetos privilegiados da atencdo materna. A mée deveria devotar-se e ser uma
presenca vigilante de seus filhos. As responsabilidades maternas foram ampliadas,
com valorizac&o do desempenho do papel de mulher-méae, de “rainha do lar” dotada de
poder e respeito social, desde que seus dominios ndo transcendessem o ambito
doméstico. Com o aumento das responsabilidades, cresceu também a valorizagéo do
devotamento e do sacrificio feminino em prol dos filhos e da familia (MOURA;
ARAUJO, 2004).

Este conceito de maternidade esta nas bases do que hoje a sociedade

entende das mulheres como mées. Ainda que a instituicdo familia tenha sofrido muitas
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mudangas depois do século XIX, com novos discursos que dialogam com a realidade
corrente sobre os papéis de mées e pais, ainda € bastante presente e forte no
imaginario coletivo a ideia de que a responsabilidade dos cuidados das criancas €
funcao das mulheres. Tanto que na criagcao dos filhos, s&o as mées ou mulheres quem
se responsabilizam por eles. As participacdes nesta pesquisa ilustram este dado: das
33 entrevistas que foram inicialmente realizadas, apenas 6 foram com pais. Nas
separagdes de casais, € mais frequente que o filho seja negligenciado por seus pais do

que por suas maes. Esta realidade aparece também nas falas das participantes:

E2 (SCORAD moderado) — E ele é um pai que ndo é muito presente na
vida do filho. Ele n&o brinca, ele ndo tem paciéncia. Tudo dele é bater. Entéo,
aquilo também foi me deixando muito... eu falei “Ai, cansei! E isso mesmo que
eu quero?”. E, na questdo, quando o filho ficava doente, “Ah, eu ndo posso
levar! Ah, eu vou ver com o meu irmao!”. Eu falei “P6, meu, vocé é o pai dele!
Vocé que tem que correr atras, ndo os outros!”.

E15 (SCORAD moderado) — Ai acabei engravidando, mas ai s6 sobrou o pai
dela, o pai dela assim... era uma pessoa muito boa, mas depois passou
uns tempo, ja nao queria trabalhar... ai dai eu tinha que trabalhar pra mim
sustentar a casa, ai dai eu tinha que trabalhar pra mim... pagar gente pra ficar
com a filha. Ai quando isso da dermatite vem, ai entendeu, muitas vezes eu
chegava em casa chorando, porque eu ndo tinha dinheiro pra comprar o0s
remédio e muitas vezes eu... eu fiquei mais eu... eu peguei, eu fiquei com
depressdo, né? Eu fiquei com depressdo... E dai eu... eu fiquei com
depressdo porque muitas vezes ela ficava muita... muito chorando a noite e
eu ndo tinha... condig&o... de eu, assim, comprar os remédio pra ela, sabe?
Ou eu pagava o aluguel, eu pagava aluguel, ou eu comprava os remédio pra
ela, ou eu comprava comida pra dentro de casa. Ai quando eu cheguei um
ponto de eu falar que eu ndo queria mais... o pai dela, entendeu? Porque...
era uma pessoa que nao tava me ajudando, entdo, eu nao queria uma
pessoa s6 pra comer 0 que eu ja... o que eu colocava dentro de casa...
né... era uma pessoa assim, “ah, ndo, ah, vocé recebeu hoje, a gente tem
uma conta pra pagar” e ndo sei o qué... entdo foi uma pessoa que muitas
vezes eu... num tinha sapato nem pra mim usar, sabe? E era uma pessoa
assim que... no comec¢o ele foi uma pessoa... boa, mas depois ele... nao
sei 0 que que deu na cabeca dele. Ele pirou a cabeca.

E21 (SCORAD leve) — Ai ele chegou ni mim né, sentemos e conversemos, e a
gente resolveu que era melhor um... cada um pro seu canto, né. Entdo... eu
achei que ele ia fazer o que ele falou, né? Que ele falou que ia cuidar das
criangas, como é o certo dum pai, né? Mas ele faz totalmente errado, ele
nao vem ver os filhos, ele ndo paga pensao, acho que tudo isso mexe com
o psicologo dela mesmo.

As novas conformagbes de familia contemporanea datam do século XX.
Outras formas de exercer a maternidade e a paternidade surgiram, influenciados pela
circulacdo de novos discursos. Moura e Araujo (2004) evocam a “mé&e moral’,

produzida pela ideologia capitalista nos Estados Unidos: a mulher burguesa que
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deveria agir ndo sé como educadora, mas como aquela que alimenta e € modelo de
moralidade para seus filhos e para o marido.

O processo de individualizagdo social iniciado no século XVII que
progressivamente modelou a organizagao familiar, no século XX foi reforgado pela
disseminagao no tecido social dos discursos da psicologia, sociologia e da psicanalise
pos-freudianas, que sao areas que privilegiam o olhar sobre o homem em sua
perspectiva individual. A difusdo dos conhecimentos produzidos sobre as relagbes
mae-bebé e 0 desenvolvimento infantil, de forma pouco critica, serviram como refor¢co
da idealizagdo do papel materno.

Marcado por este movimento de individualizagdo, no século XX as familias
ficaram centradas em nucleos de pais, mées e filhos. Na década de 80 surge o ideario
do “casal gravido”, onde as representacdes de maternidade e paternidade ficaram
sujeitas a discussao do casal. Os novos pais tentam estabelecer um didlogo com a
geracao anterior, colocando o modelo oferecido por eles como negativo: engendram
novas formas de educar os filhos prezando pelo afeto, pela atengcéo a subjetividade da
crianga e tentativa de estabelecer com os filhos uma relagdo mais igualitaria do que a
que tiveram com seus proprios pais. Os casais passam a valorizar e intensificar seu
compromisso emocional com o filho, desde a gravidez. Nesta perspectiva, ha a
tentativa de estabelecer um relacionamento mais igualitario entre o casal, com maior
participacao paterna desde a gestacéo.

Este movimento, de acordo com Moura e Araujo (2004) faz mais sentido em
grupos sociais em que a representacdo de casal sofre influéncias da ética da
igualdade de género. Embora existam muitos desafios na implementacéo do projeto
proposto pela ideologia do “casal gravido”, sdo socialmente significativas as revisdes
dos papéis materno e paterno.

Outros processos da contemporaneidade alteraram a forma de viver a
parentalidade e se mantém até hoje. Ainda na década de 80, Moura e Araujo (2004)
citam outras formas de organizacdo da familia e experiéncias no cuidado com os
filhos. Entre eles, o da “psicologizacdo do feto”, periodo em que, socialmente, a vida
fetal passou a ser valorizada. A partir de entdo, passamos a antecipar ao feto uma
condicdo subjetiva, atribuindo a ele individualidade, personalidade. Foi um periodo
marcado por avang¢os da tecnologia médica, com difusdo das ultrassonografias,

gravacgdes da vida intrauterina, pesquisas e descobertas sobre esse periodo da vida
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humana, além de maior numero de outros profissionais da saude se especializando
para atender este periodo da vida da mae e do bebé.

Outra ampla alteracéo do papel materno € decorrente de modificagbes sécio-
culturais dos papéis da mulher. As mulheres passaram a participar cada vez mais do
mercado de trabalho, principalmente as da classe média ja que as pobres sempre
trabalharam, e a atingir niveis mais altos de escolarizacdo. A elas, n&o cabia mais
exercer somente o papel de maes, mas também exercer outras fungdes ndo atreladas
a maternidade. Neste momento, 0 ato de ser mée, ainda que valorizado e muito
investido afetivamente, deixou de ser central na vida das mulheres. O papel feminino
contém a maternidade, ndo mais é reduzido somente a ela (MOURA; ARAUJO, 2004).

No século XX e XXI a maternidade permanece se pluralizando. Na década de
90, Moura e Araujo (2004) citam o advento das novas tecnologias reprodutivas que
possibilitam as mulheres ser mées sem a presenc¢a de um companheiro. A partir dos
anos 2000, o Brasil autorizou o casamento homoafetivo e a ado¢&o de criangas por
casais homossexuais vem sendo cada vez mais comum. As mulheres passaram a
requerer o direito de reconhecimento social por nao querer ter filhos. Ainda que
encontrem resisténcias, tanto as familias homossexuais quanto as familias sem filhos
vém ganhando cada vez mais espaco € voz na sociedade.

Ainda que na cultura existam vozes multiplas ditando sobre o que é a
maternidade no seio da sociedade, é possivel perceber que, desses discursos, tem
mais for¢cas aqueles que atribuem as mulheres a responsabilidade principal no
cuidado dos filhos. Embora a maternidade como atividade principal de vida seja uma
escolha pessoal de muitas mulheres, culturalmente estamos organizados de modo a
cobrar esse cuidado das maes ou mulheres cuidadoras, sendo ou n&o os seus desejos
de que o cuidado dos filhos tenha este lugar central em suas vidas. Este dado se
expressa nos planos micro e macrossociais. O micro se refere a esfera do particular,
das relagbes entre pessoas, tendo como exemplo as cobrancas e julgamentos de
maes e mulheres pelo seu dever de cuidar dos filhos. O &mbito macro é a forma como
a sociedade se organiza, nas relacdes entre pessoas e instituicdes, e temos o exemplo
das licengas apds o nascimento de uma crianga: enquanto a licenca maternidade
garante as mulheres afastamento remunerado de 120 dias (BRASIL, 2008), aos pais,
a CLT originalmente oferecia uma folga de licenga (BRASIL, 1967). Apds a

Constituicdo de 1988, este periodo foi ampliado para 5 dias e, mais recentemente,
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caso a empresa empregadora do pai seja cadastrada no programa Empresa Cidada, a
licenga paternidade pode ser estendida para 20 dias (BRASIL, 2008).

E essas vozes compdem a construgdo do papel de mée. A maternidade é,
todavia, particular, efeito do modo como cada mulher apreendeu os modelos maternos
presentes em sua vida. Estes modelos sado os do universo familiar, que imprimem
marcas profundas em sua historia sobre o que € ser méae; e os presentes na vida
social, que servem de base para ditar o que € aceitavel, referentes ao desempenho do
papel normativo de mae. A partir destas referéncias e experiéncias, cada mulher se
posiciona e da sua resposta particular sobre 0 que € ser mée.

Este trabalho mostra os entrelacamentos entre maternidade e cuidados das
criangas portadoras. As entrevistadas deixaram claro que a DA sobrecarrega o
exercicio da maternidade. Este dado qualitativo dialoga com o estudo quantitativo de
Capozza et al. (2020), que contabilizaram, em pesquisa realizada com 235
responsaveis por criancas e adolescentes com DA, o tempo de dedicacdo semanal
aos cuidados com a doencga. Os autores encontraram as seguintes informagdes: nos
casos leves, foram utilizadas, em média, 9,5h por semana para cuidar do filho
portador; nos casos com DA moderada, entre 15h e 20h/semana; nos graves e muito
graves, entre 25h/semana e 35h/semana, respectivamente. Tais horas foram
utilizadas em atividades especificas do cuidado com a DA de seus filhos: tempo
utilizado para auxiliar a crian¢a no banho, no tratamento da pele e aplicacao do pijama
umido, no ato de confortar e distrair os filhos; no contato com médicos, seguros de
saude e farmacias; em viagens para compromissos com os cuidados da doeng¢a; na
realizac&o de trabalho doméstico para diminuir os gatilhos da doenca e nas compras
de medicamentos e outros suprimentos.

A DA, portanto, aumenta a demanda de cuidado dos filhos. Entretanto, mesmo
com o aumento do trabalho com as criancas, os trechos a seguir mostram o
posicionamento de mulheres que muitas vezes justificam ou nao estimulam a

participacao dos pais nos atos do cuidado:

E1 (SCORAD moderado) — Ele (pai) diz assim “ah, eu ndo entendo”. Ele é
esquecido assim, tipo, a doutora pergunta “ah, mas a idade? Ahh, o que que
ele usa?”. Ele é mais grosseiro, assim, ele ndo lembra dos detalhes né de...
ajuda pra caramba, mas...
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A entrevistada 16 conta sobre os efeitos da dermatose em sua vida, que afeta
0 seu sono pois a filha chama por ela durante a noite. Quando pergunto se chama

também o marido, ela responde:

E16 (SCORAD moderado) — Ndo. Meu marido, assim, como ele trabalha
fora, eu acabo poupando ele. Ele tem, mas ele reclama muito comigo, ele
néo entende, que a minha... por exemplo: ele, como ele € do norte do Parana,
cidade pequena... pra eles, as pessoas que dorme até 9 horas num é gente.
Pra ele, ‘cé tem que acordar cedo. E eu ndo consigo seguir essa rotina dele...

A entrevistada 10 evita a presenca do pai de seu filho nas consultas médicas
no Ambulatério de Dermatologia Pediatrica CHC/UFPR, e tenta permanecer como a
unica cuidadora da crian¢a portadora. Ela se desdobra para fazer tudo sozinha,
mesmo com um novo companheiro e com uma filha recém-nascida. Os conflitos com o

ex-marido parecem ainda estar muito presentes:

E10 (SCORAD grave) — Até entio ele ia trazer ele aqui, ai eu falei pro meu
marido, “néo, eu vou levar. Ele vai la, se mostrar que é pai, que... e ndo é
tudo aquilo”. Ai eu prefiro... ndo que ele... tipo, na parte dele cuidar do meu
filho, quando ta com ele, ele cuida, ele da banho, ele, sabe? Mas assim, na
parte de agora, quantos anos eu t6 com ele? Em médico, entendeu... entdo
agora ele vem querer, né? Entdo eu ndo quero, né? Entdo eu continuo
fazendo o que eu sempre fiz.

Seria possivel compreender, a luz do que foi posto, que o posicionamento das
maes de criangas com DA, de poupar os pais de seus filhos e arcar com a carga do
cuidado de uma crian¢ga com uma doencga crénica, seja em parte efeito de como essas
mulheres internalizaram esses modelos historicos de parentalidade? O relato da E19
nos da indicios disso, ao mostrar a revisdo de suas percep¢des sobre a

responsabilidade do ex-marido no cuidado das filhas:

E19 (SCORAD moderado) — Entdo, eu acho, que porque hoje em dia... a
gente ndo tem visdo quando ta junto com uma pessoa, a gente ndo tem
visdo... a gente acha “Ahh néo, ele ta trabalhando”, e hoje em dia eu vejo que
ndo. Eu tenho ido muito em palestra, assistido palestra que eu vejo que
os dois pode se ajudar... ele podia vir numa consulta ou outra, em vez de
s6 eu vim, s6 eu vim, s6 eu vim, entendeu? E acho que isso foi me
cansando.

No trecho acima, € clara a mudanca de perspectiva da E19. A participante
parece ter reavaliado o que pensava sobre como exercer a parentalidade de uma

crianga com DA, ao ampliar seu entendimento sobre o0 que cada um poderia fazer. Os
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modelos de maternidade e paternidade, impressos de modo particular na forma como
as participantes foram criadas pelas suas familias, servem de base para o exercicio do
cuidado materno dessas mulheres, mas n&o s6. A posi¢cao subjetiva de cada uma, o
que assimilaram como filhas e 0 que compreendem do que vivem no dia-a-dia no
exercicio deste papel, precisam de ser considerados. Entendemos nesta pesquisa que
o desempenho da funcdo materna implica no estabelecimento de uma relacéo
particular entre mae e filho. Para isso, consideremos o que esta implicado no exercicio
da funcao materna.

A funcdo materna se localiza como um dos polos da parentalidade. Lacan
(2003), ao tratar da fungdo da familia conjugal para os filhos, diz que seu papel é da
ordem de uma transmissao que so ela pode se encarregar: a da constituicao subjetiva
da crianga. Por esta necessidade que seus papéis devem ser avaliados: por um lado a
mae que, por meio de seus cuidados, inscreve marcas particulares de seu desejo por
esta crianga, dando a ela um lugar subjetivo, uma fungédo no mundo; ao pai, o ato de
instaurar a Lei no desejo materno, isto €, prover a possibilidade de que esta crianca
possa se constituir como um ser dotado de identidade e desejos prdprios, € ndo mera
extensao do corpo materno.

As fungdes materna e paterna s&o exercidas, geralmente, pelos pais.
Entretanto, ndo é somente a presenca de um pai € uma mae que garante o
desempenho de tais funcdes; ela pode ser exercida por aqueles que sdo responsaveis
pela crianca. As duas fun¢des, para a psicanalise, estio ligadas aos efeitos psiquicos
decorrentes da estrutura familiar onde toda crianga esta inserida desde 0 nascimento,
independente do arranjo familiar (FARIA, 2020).

A funcdo materna cabem duas principais tarefas. A primeira de, por meio dos
cuidados mediados por uma fala interpretativa, inserir a crianga no campo da
linguagem. Ao ser o suporte do lugar do Outro®, do tesouro dos significantes, a
realidade da crianca vai sendo desenhada por quem cumpre a fun¢cdo materna, pelos
atos da interpretacdo e nomeacéo de suas necessidades, do que sente, do que quer,
do que pensa e do que é.

Os cuidados da crianga com DA se articulam ao exercicio do primeiro tempo
da fungdo materna. Ao oferecer 0 necessario para suprir as necessidades de cuidado

da dermatose, a mée introduz o filho no universo da linguagem as experiéncias com a

% O grande outro (ou Outro com “0” mailsculo) é entendido por Lacan como o lugar-fonte dos
significantes, das palavras que o sujeito ird conhecer para nomear seu mundo, ser inserido na
linguagem e na cultura
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doenca. Quem exerce a fungdo materna interpreta e nomeia néo sé o0 que € da
responsabilidade diaria no trato de uma crian¢a, mas também o que a crianga vive com
adoenca: “E uma doenga horrorosa... parece que ela vai comendo a crianga...” (E4). O
que sera que uma crianca apreende deste tipo de fala? Este aspecto sera melhor
desenvolvido na categoria 3.

A segunda tarefa trata de inserir no universo do filho a dimensao do desejo,
mais especificamente o desejo materno. Esta inser¢do remete a inscricdo de um
enigma para a criang¢a. Lacan nomeia de “enigma do desejo materno” o segundo
tempo da funcao materna. Este enigma pode ser entendido pela seguinte pergunta
que a crianca se faz “o que a mamae quer?”. Isso porque o filho performa o que ele
entende ser o0 desejo do outro, por estar em busca de ser amado e cuidado por este
outro materno.

A pergunta da crianga sobre o0 desejo materno implica num posicionamento da
mae como desejante, isto €, como quem busca por algo que n&o tém, para além do
filno. Implica em este outro materno nao agir como autossuficiente, pois se deseja algo
€ porque coisas lhe faltam; a crianga ndo preenche todas as necessidades maternas
(FARIA, 2020). O enigma do desejo materno insere a nog&o da falta no lugar do Outro.

Os efeitos psiquicos da inscrigdo do enigma do desejo materno s&o, portanto,
de criar a possibilidade da crianga se perguntar sobre 0 desejo do outro. A este
enigma, Lacan articula a definicdo da fungéo paterna. Por ser uma fungao simbdlica,
atribuida a nomeacéo, foi denominada “Nome do Pai’. Isto quer dizer que a fungéo
paterna cabe nomear, dar nomes a falta que o desejo materno representa. Lacan
definiu “seu nome é o vetor de uma encarnacéo da Lei no desejo” (LACAN,
1969/2003a).

Faria (2020) diz que n&do s&o as caracteristicas do pai ou de quem cumpre esta
funcdo que irdo defini-la, e sim reside no fato de que se trata de uma fungéo simbdlica,
estrutural. Uma vez que a crianga apreende o desejo materno como enigma de uma
falta tanto da m&e quanto do campo da linguagem, a fungao paterna surge como efeito
de estrutura, como uma necessidade de dar nomes a estes limites, de representa-los
por meio de significantes. O pai n&o é a interdicdo em si da mée, e sim o representante
desta interdicao. Isso porque a funcao paterna opera a partir do desejo materno, o que
implica que a quem sustenta a fungcdo materna cabe a articulagéo do desejo materno.
“Ao pai cabe a funcao de representar, para a criang¢a, a interdicao apreendida desde a
mae e da funcdo de seu desejo” (FARIA, 2020, p. 29).
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Nesta pesquisa, algumas questbes se apresentaram referentes a articulagéo
de desejo materno: as falas acima citadas das participantes E1, E10, E16 e E19 séo
exemplos de pessoas que apresentaram dificuldade neste segundo tempo, de se
posicionar como faltantes e inserir o pai nos cuidados de seus filhos com a dermatose.
Os relatos das entrevistadas mostram que, ao pouparem o0s pais das
responsabilidades com os portadores e atribuirem para si todo o cuidado, se
sobrecarregaram € transmitiram as criangas uma falsa ideia de autossuficiéncia, por
tratarem a responsabilidade da doencga sozinhas. Deixam, portanto, de apresentar a
dimenséo da falta, neste ambito do tratamento da doenca.

A fala abaixo deixa evidente os percal¢cos no segundo tempo da funcao
materna. No trecho, E10, que anteriormente disse que tenta excluir o ex-marido de
ajudar nos cuidados do filho portador, relata sobre os cuidados dele apds o

nascimento de um novo bebé. O portador tem cinco anos:

E10 (SCORAD grave) — Quando eu sai do hospital, ai Jesus, eu pensei
que eu ia ficar louca! (...). Ele depende muito de mim (...). Tem gente que
fala que eu mimo demais. Nao é que eu mimo demais, é que eu cuido! Eu
dou tudo na méao dele. Ele quer uma banana, eu vou la pego... quer comer
uma bolacha, eu vou 14 e pego, sabe? Pra ir no banheiro limpar o bumbum, eu
que limpo ainda, ele ndo limpa sozinho. Pra vestir roupa, as vezes eu tenho
que ajudar, o banho, tudo. E dai, mesmo com ela, até e me adaptar, assim, foi
dificil assim no comeco, né? Até entrar no... né, de novo, acostumar tudo, mas
agora ja, ja me adaptei melhor.

A falta transmitida no enigma do desejo materno se relaciona também a nog¢éo
de limites de cada pessoa: o0 sujeito, por ser barrado, faltoso, incompleto, se lanca ao
mundo para buscar o que ndo tem. O movimento da vida é articulado pela falta, e a
instauracdo do enigma da a crianga/sujeito a possibilidade de ir além do cumprir
apenas o desejo da mae: quando se pergunta sobre o que o outro quer, ela pode
buscar as préprias respostas. Este aspecto do desenvolvimento subjetivo da crianga
tem implicagdes no tratamento da doenca. A insercao da falta se mostra fundamental
para que a criang¢a nao fique presa aos significantes maternos e possa, na medida do
seu possivel, construir sua propria interpretacdo de suas experiéncias e poder
pluralizar os discursos referentes ao adoecimento de sua pele.

Na segunda categoria foram apresentados os aspectos do lago social
referente a histéria da maternidade na sociedade ocidental, e como esses modelos
foram panos de fundo para a constituicao dos ideais de maternidade no corpo social e

em como as maes participantes construiram seus papéis de mae a partir de suas
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experiéncias familiares e suas trajetérias pessoais. Por fim, foi apontado que a
construcdo da maternidade e de cuidado das participantes tiveram efeitos no

tratamento das criangas.

CATEGORIA 3: SIGNIFICADOS SUBJETIVOS DA EXPERIENCIA COM A
DERMATOSE

A terceira categoria avanca no tema da maternidade e cuidado, ao apresentar
0s aspectos subjetivos das participantes sobre quais significacbes foram possiveis
apos 0 encontro com o tratamento efetivo no Ambulatério de Dermatologia Pediatrica

CHC/UFPR. Sera descrito como a doenga dos filhos dialoga com as histérias de vida
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das cuidadoras. E apresentado como as nhomeacdes da doencga (primeiro tempo da
funcdo materna) se conectam com as questdes do exercicio da maternidade.

As subcategorias abaixo descrevem estes lugares na vida das participantes. A
s entrevistas contém a sobreposicdo de vivéncias e modos de expressa-las. As
respostas foram classificadas em 3 subcategorias: sofrimento e paralizagéo da vida,

doencga e aprendizado e dificil nomear.

5.1.3 Sofrimento e paralisagéo da vida

E4 (SCORAD moderado) — A gente parou, nés paramo, entendeu? Sabe
aquela coisa de: parou, pronto? Vamo fazer, focar s6 naquilo, pra ver se vai
melhorando... porque a gente estava fazendo, ndao podia fazer mais pra
poder salvar ela.

Esta primeira subcategoria retrata a doenca como um lugar de sofrimento,
muitas vezes remetendo as experiéncias iniciais com a doencga. Treze (56,6%)
entrevistadas nomearam suas vivéncias utilizando os significantes “incémodo”,

7 I3

“dificil/muito dificil”, “ruim/muito ruim”, *horrivel, “triste/muito triste”, “um desespero”,
complicadinha/complicada”, “um sofrimento”, “uma das piores doencgas”.

O sofrimento apresentado por estas participantes € atribuido a diferentes
motivos, relacionados a trés questdes: 1) a experiéncia de conviver com a doenga em
si; 2) ao maior cuidado e preocupac¢do com a crianga; € 3) a dermatose tocando nos
ideais maternos em relagao ao filho.

As cuidadoras 4, 12, 16, 19 e 22 relataram a experiéncia de conviver com a
doenca como um sofrimento grande. Suas vivéncias foram associadas ndo s6 as
dores causadas em si pela DA, mas também a acontecimentos passados, como um
bloco de sofrimento em suas vidas. Seréo apresentados dois casos: a participante 4,

£

que definiu a doenga como “horrivel”, e a 22, como “uma das piores doengas”. A

seguir, o trecho completo das respostas delas ao questionamento “como vocé definiria

sua experiéncia com a DA em uma palavra ou expressédo?”.

E4 (SCORAD moderado) — Que ela nunca voltasse. Em ninguém, que ela é
uma doenca horrivel... é como se vocé estivesse apanhando e
arrancando o teu coro. E uma coisa horrivel, doenga horrivel mesmo.

E22 (SCORAD leve) — Acho que uma das piores doencgas assim. Ndo sei
uma palavra exata, mas eu acho que eu ndo desejo para a mae nenhuma e
pra crianga nenhuma. Pra ninguém essa dermatite...
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As participantes 4 e 22 manifestaram que sua vida parou diante da doenca. A
4 relatou que da menos aten¢do ao marido, aos outros filhos, deixou de sair, vigjar, ir a
churrascos e a praia por receio dos fatores desencadeadores da DA. Yang et al.
(2019) e Capozza et al (2020) também relataram os impactos na vida social de
familiares de portadores. A entrevistada 4 contou 0 que a doen¢a mudou sua relagao

com a neta portadora de DA:

E4 (SCORAD moderado) — Assim mudou... assim, sabe, que eu t6 mais...
tipo... (reticente). Eu té6 sendo mais mée do que avé, sabe? Pra ela. Que eu
quero um dia que ela me vé vitoriosa, que eu consegui ajudar ela a vencer
uma doenca (emocionada), sabe? (...) eu me vejo assim, uma avé guerreiral
Que ta lutando por ela e deixando a minha vida de lado pra cuidar dela.

Um aspecto ndo apresentado por Yang et al. (2019) e Capozza et al (2020)
refere-se as repercussdes subjetivas na vida de familiares. A E4 relata sobre as

mudancas:

E4 (SCORAD moderado) — Assim... eu quero me pintar, eu quero me
arrumar, eu quero fazer as minhas coisas... ndo tem tempo pra nada! Té
me desleixando assim, sabe? Coisa que eu era vivida, num-sei-o-qué... me
perfumava... num posso passar perfume por causa da nené. Por causa
que ela tem... por causa do alcool, né? Entdo... é... principalmente se eu
quero ir no saldo arrumar o cabelo, num tem nem tempo pra isso! E
manter ela e manter a casal!

Na E4 os efeitos subjetivos da doenga sao dificeis de quantificar, pois somado
as mudancas em sua vida relativas aos cuidados da DA, a participante vivia um
periodo com sobreposicdo de acontecimentos dificeis: problemas financeiros
importantes, afastamento do trabalho por ansiedade e depressédo, parente préximo
com cancer, de quem ajudava a cuidar. Estes acontecimentos, acumulados,
sobrecarregaram a vida da E4. Havia também uma relacéo conturbada com sua filha,
mae da crianga portadora. Os conflitos existentes entre a avo e a mée da crianga com
DA se reatualizaram nos cuidados da neta. Estaria a avo transferindo para a relacéo
com a neta algo do relacionamento com sua filha? Este aspecto da subjetividade da
cuidadora parecia imprimir na relagado com a portadora de DA uma carga afetiva maior
do que a que a doenga j4, por si s representa: “ndo podia fazer mais pra poder salvar
ela”. A DA representa um encargo as familias, maior ou menor a depender de fatores
associados. Um deles é a existéncia de conflitos, aos quais a doenc¢a pode ser

enlacada.
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Sobre a reatualizag&o de conflitos passados em novas situagdes, Roudinesco
e Plon (1998), no Dicionario de Psicanalise, buscaram na obra freudiana o termo
“‘deslocamento”, e definiram o verbete como uma “operacdo de substituicdo, que
incide sobre impressdes importantes cuja memorizagcdo esbarrou numa resisténcia”
(ROUDINESCO, PLON; 1998, p. 148). A resisténcia € aqui entendida como um
mecanismo de defesa que protege a pessoa de memoarias que |lhe sdo desagradaveis
ou inaceitaveis.

Perante um acontecimento ou sentimento dolorido, que traz vergonha ou néo
condiz com o que se espera de si, 0 conteudo subjetivo que os representa € cindido
em dois. A primeira parte corresponde as palavras em si - denominadas por Freud
como “representacdes” e por Lacan como “significantes” - que nomeiam o fato que é
tido como inaceitavel, séo retiradas da consciéncia e movidas para o inconsciente.
Neste processo, denominado recalcamento, as palavras que representam a ideia
inaceitavel recaem no esquecimento ou, ainda que lembradas, se tornam menos
importantes. A segunda parte corresponde ao afeto, o quantum energético presente
nesta ideia que, por ndo sofrer recalcamento, fica livre no psiquismo, posteriormente
se conectando a outras ideias/pensamentos. A descarga do afeto, invariavelmente
realizada, ocorre por substituicdo: se n&o € possivel pela via original, o conteudo
afetivo é transferido por deslocamento de significantes para outro tido como aceitavel
pelo sujeito. Este deslocamento ocorre entre significantes que abrigam entre si relagéo
com a ideia original, que € sentida inaceitavel.

Freud (1914/2010a) fala sobre o funcionamento do aparelho psiquico e da

funcao da elaboracéo:

Em nosso aparelho psiquico reconhecemos sobretudo um expediente para
lidar com as excitacdes que de outro modo seriam sentidas como penosas ou
de efeito patogénico. A elaboracéo psiquica ajuda extraordinariamente no
desvio interno de excita¢cdes que ndo sdo capazes de uma direta descarga
externa, ou para as quais isso ndo seria desejavel no momento. (FREUD,
1914/2010a, p.30)

Na impossibilidade de elaborac&o das excitagdes provenientes de uma situagao
penosa, a doenca da crianga surge como cano de escape. Ao servir para este fim, a
dermatose ocupa o lugar de tamponamento de uma verdade, no compromisso de
obstruir o acesso aquilo que n&o se quer saber. Cumpre, portanto, com uma fungéo no

desejo materno, funcdo esta que coloca em evidéncia a necessidade da doenga
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existir. E o caso da participante 4. E possivel que casos deste tipo sejam os que a
doenca seja mais dificil de ser tratada, por responder a este desejo inconsciente
materno de manter-se alienada de si mesma.

E fato que a doenca, muda significativamente a vida das familias de portadores
e traz diversas consequéncias (CHAMLIN et al., 2004). O relato da entrevista 22
mostrou marcas da historia pregressa da dermatose, que foi muito grave e associada
a alergias alimentares. Mesmo que no presente a doenca tivesse melhora significativa,
ficaram vestigios dos acontecimentos precedentes. Situa¢gdes como esta mostram que

a situacéao vivida nao foi elaborada:

E22 (SCORAD leve) - E... medo de tudo... eu j4 fico 14 pensando quando ela
comecar a ir no pré. Que la com 4 anos ela tem que comegar a ir, ja t6
pensando |a na frente. Que a alergia dela, tipo a... a dermatite da pele, a gente
controla. Eu penso no que ela vai comer! Apesar que o alergista agora
falou que o0 ano que vem, agora em margo, ja vai comecar a dar né, leite
pra ela, pra ela ja ir acostumando né, porque ela ja ta diminuindo. Ela ja
tinha quase 100% de leite e ovo, 87% ela tinha. Agora ela tem 5%. (...) E 0
trigo ela tem 0,46. Entdo a partir de marco ele ja vai tentando comecar a dar
pra ver se ela ndo tem mais. S6 que eu... que nem a soja né, ja liberou né,
porque zerou soja dela, mas eu evito. Tudo que eu vejo que tem soja,
parece que eu nao quero dar pra ela! Eu nao quero... Eu tenho medo de
dar e ela passar mal. Que nem, quando eu quero ir pra algum lugar, que
eu vejo “ah, la vai ta longe”, “vamo la em tal lugar”, “néo, la é longe e ndo
tem hospital perto”. Ja vou I, pensando em hospital, e como é que... eu
tenho medo de acontecer qualquer coisa com ela e eu tenho medo de ta
longe de chegar no hospital.

A segunda forma como o sofrimento se manifestou nas falas das participantes
se referiu ao maior cuidado e preocupacao com as criangas portadoras. Diferente das
entrevistadas anteriores, aqui este sofrimento tem outro sentido, associado a este “a
mais” que a doencga representa no dia-a-dia das méaes. Esteve presente nas falas das
entrevistadas 1, 9, 11, 13, 14 e 15. A seguir, alguns exemplos das falas das

entrevistadas:

E9 (SCORAD leve) — [pausa] Olha... é bem complicadinho, né? E uma coisa
assim, que vocé tem que saber... lidar... que vocé tem que saber, né?... é
uma coisa assim que vocé consegue manter, né? Que vocé consegue, gragas
a Deus, assim, né? Eu vejo a minha filha, ela j4 teve bem... né... bem
machucada, bem... mas hoje em dia ta tranquilo, tudo assim... Mas é dificil,
né... E bem dificil... pra vocé lidar ali... no dia a dia... No dia a dia ali é
dificil.
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E11 (SCORAD leve) — Muito triste. Que nem o dele ainda foi leve, né? Mas
que nem eu trago ele aqui, eu vejo as crianca bem pior que ele, muito pior do
que ele, eu acho muito horrivel. Se ele daquele jeito ele ja tava bom né, no
meu olhar né? Que ele comecou a tratar ele pra mim ja tava bom, ndo era tdo
grave, era bem leve, né? Ja cocava, tinha noite que ele ndo dormia, nossa,
muito horrivel, pra ele, por ver ele daquele jeito, € muito triste, ele era muito
pequeno quando comecou, muito sofrido. (...) Ah muda, muda o cuidado,
prestar mais atencio nele, né, e tudo, antes ndo que a gente n&o prestasse,
s6 que por a gente olhar pra uma pessoa normal, né, uma crianca normal, a
gente ndo tem os mesmo cuidado, né? Minha familia também olha pro
nosso filho diferente (...) Ah, é um cuidado bem mais, bem a mais que a
gente tem que ter.

E13 (SCORAD moderado) — Ai, pra mim, eu acho horrivel... porque ai ela
coca, a pelinha fica muito feia, fica ressecada... (...) Vocé fica preocupada...
porque eu achava que era uma doenca grave, entendeu? s6 que ai, ela
(médica) me explicou e falou que ndo, que isso com o passar do tempo,
conforme ela vai crescendo, pode diminuir um pouco, entendeu? (..) Ah
mudou, por que vocé fica estressada, vocé fica preocupada... Ai ela
chora que ndo quer passar hidratante, entendeu?

E15 (SCORAD moderado) — Ah, pela minha experiéncia, assim, é.... muito
cansativo! [pequeno riso]. Vamos dizer assim que € muito cansativo, assim,
pra mim, né? Eu sou mée, € uma doenca que tem que ter muito cuidado, é
uma doenca cansativa. (...) Ah, mudou muita coisa, né? Muda muita coisa,
muda o sono, muda o... mais frequentemente, a gente... vai aos médico...
tudo! [riso baixo]

Para este grupo de participantes, o sofrimento esteve associado de modo
circunscrito aos cuidados de seus filhos portadores, porque a dermatose em si traz
preocupacdes, dificuldades de dormir e incbmodo com a pele. A experiéncia com a
doencga, embora seja sofrida, é para elas manejavel.

A terceira forma como o sofrimento se manifestou nas entrevistas foi por ele
atingir os ideais que as maes tém de seus filhos. Esteve presente nas entrevistas 9,
12, 15, 18 e 23. Sobre este aspecto, a entrevista 12 € ilustrativa. Inicialmente, a

participante contou sua experiéncia como mé&e de um portador da dermatose:

E12 (SCORAD leve) — Nossa, eu (sofri) bastante também. Imagina,
quanto tempo eu chorei até a gente conseguir alguma coisa... Por isso
que tem que... Eundo quis ter outro pra ndo ter... isso de ndo... podia nio ter,
né (a dermatose)? Mas vai que vem... Com isso também, eu fiquei assustada,
te falar a verdade, com, com... a extensdo do problema... entdo aquilo meio
que me bloqueou pra ter outro.

No trecho acima, esta mae pontua um lugar de grande sofrimento na sua
experiéncia com a doenga, que € endossado quando foi convocada a definir a

dermatose com suas palavras: “Gente. .. [pausa] Como mdae [risos]? E um sofrimento.
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Nossa, acho que a gente sofre muito mais que eles”. Se por um lado ela reconhece os
efeitos da doenga em sua vida, afala seguinte ressalta os aspectos imaginarios da sua
percepgao sobre seu filho, evidenciada na idealizagc&o da experiéncia da crianga com

a doenca:

E12 (SCORAD leve) — Porque ele (o filho, portador de DA), ele é muito, é
assim: ele tem maturidade pra lidar com isso, sabe, ele nunca sofreu por
causa disso. Mas ele ndo. Eu acho assim, eu sempre conversei muito com
ele, eu sempre expliquei muito o que ele tinha. E, sempre conversei com as
professoras dele, entdo assim, ele nunca sofreu na escola, de vamos dizer,
amigos tirar sarro por causa do problema dele. E ele sempre lidou muito
bem com isso, ele sabe que ele tem que passar hidratante, ele sabe que
ele tem que fazer, ele sabe que é uma condi¢do que ele tem, essa parte
da pele e tal...

Certamente, leva-se em consideragdo que os efeitos de uma doenga séo
particulares em cada um que dela padece, alguns mais, outros menos afetados. No
entanto, diante do que aqui foi exposto sobre a DA, é bastante improvavel que um
portador ndo seja minimamente afetado em sua vida pelas caracteristicas da
dermatose. A fala da entrevistada 12 revela o lugar que o filho encarna na sua fantasia:
alguém que, apesar dos acontecimentos, é pouco afetado por eles, € maduro, lida bem
com a doenga, aceita sua condigdo como portador da dermatose.

Este lugar fantasiado sobre o filho € ponto de partida para que a mée fale com
esta crianga, cuide dela, crie expectativas e projete sonhos. O trecho simboliza um
aspecto importante da relagdo entre pais e filhos, que tange a idealizacao dos pais.

Freud (1914/2010a) em “Introducéao ao Narcisismo”, desvela muito do que se
passa nesta relacdo. Ao citar a atitude terna dos genitores, reconhece nelarevivéncias

e a reproducdo de experiéncias deles na prdpria infancia:

Os pais sdo levados a atribuir a crianca todas as perfeicdes — que um
observador neutro nelas ndo encontraria — € a ocultar e esquecer todos 0s
seus defeitos (...). Mas também se verifica a tendéncia a suspender, face a
crianga, todas as conquistas culturais que seu préprio narcisismo foi obrigado
a reconhecer, € a nela renovar as exigéncias de privilégios ha muito
renunciados. As coisas devem ser melhores para a crianca do que foram para
seus pais, elas ndo devem estar sujeitas as necessidades que reconhecemos
como dominantes na vida. Doenca, morte, renlncia a fruicio, restricdo da
prépria vontade ndo devem vigorar para a crianc¢a (...). His Majesty, the Baby
, como um dia pensamos de nds mesmos. Ela deve concretizar sonhos ndo
realizados por seus pais (...). No ponto mais delicado do sistema narcisico, a
imortalidade do Eu, tdo duramente acossada pela realidade, a seguranca é
obtida refugiando-se na crianca. (FREUD, 1914/2010a, p. 36-37)
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Este excerto oferece indicios para refletir sobre a fala da participante 12, que
coloca seu filho num lugar de crianga perfeita e age com ele a partir deste prisma. O
portador tem no desejo materno um lugar a partir do qual se constitui, entende o
mundo e anseia por corresponder a esta posi¢ao para ter acesso ao seu amor. Que
desafios enfrenta esse portador ao corresponder a tal desejo, de crianca fantasiada
que n&o sofre com a experiéncia da doenga?

Outro ponto relevante da relagdo narcisica implicada no relacionamento entre
pais e filhos com a dermatose refere-se ao aspecto da imagem, a aparéncia da crianca

com a doenca. A fala da entrevistada 15 retrata estas preocupacdes:

E15 (SCORAD moderado) — Ah, eu acho assim, € uma doenga assim... muito
triste. Porque... tem que... tipo assim, quando ela tiver maior, né, e ela querer
ir, tipo assim, na praia, coisa assim, alguma coisa, ela vai ficar com
vergonha, porque ela vai t& mocinha, a pele dela... fica um pouco
manchada...

O sofrimento retratado nesta fala dialoga com o lugar idealizado que a crianga
ocupa para seus pais. Freud (1914/2010a), quando fala da imortalidade do Eu dos
genitores, se refere as projecdes que fazem na figura do filho de tudo aquilo que
desejaram e ndo puderam ser ou realizar e que entendem que cabera as criancas dar
continuidade aos seus desejos. A DA, como uma doencga crénica que traz algumas
limitacdes na vida da crianga e da familia, surge nos seus discursos como sofrimento,
por tocar neste lugar de ideal. Coisas aparentemente simples, como evitar pecas de
determinados tecidos e uso de perfume adquirem um outro tom quando tocam neste

lugar de idealizac&o, como nos relatos das entrevistas 23 e 19:

E23 (SCORAD leve) — No comeco foi dificil né, até porque a gente ndo pode
passar um... tipo assim, crianca né, nao pode passar um perfuminho, ndo
pode... (...). Entdo sdo varias coisas que a gente tem que se adaptar, né. E
roupa, s6 roupa de algodéo, calcinha de algodao, ndo pode usar nada de fio,
de 1a... entdo vocé sempre tem que ta procurando o que dé certo no corpo
dela né, que ndo pode ser o que todas as crian¢as usam, tem que ser um
outro tipo de coisa. N&o foi facil... (...). Entdo, assim, foi bem dificil, a gente
como mae nunca quer, né, que a filha da gente seje diferente de todo
mundo.
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E19 (SCORAD moderado) — A minha gravidez foi de boa. Nossa, uma
gravidez super saudavel, ndo tive nada. Nada, nada... cuidei da alimentacao
tudo, ndo tomava refri, ndo comia chocolate, s6 comia coisas saudaveis...
entdo fiz tudo que podia (...). E cuidei pra poder nascer saudavel, mas
acontecem imprevistos (risos)... que nao tem nada a ver com a
alimentacdo né? Tem a ver da genética, dai (...). Eu levei, por exemplo
roupinha, que a gente ganhou muita roupa de 13, né? Entdo o médico ja
olhou pra mim e falou que nao usaria roupa de Ia, ndao usaria talco, nao
usaria lenco umedecido, ndao usaria perfume... eu nao poderia usar
perfume... e assim foi (risos). Assim comegou. Foi assustador (risos).
Porque querendo ou nao, a gente t4 acostumado a usar lengo
umedecido, td acostumado a usar todo tipo de roupa e ela ndo poderia
usar... nao PODIA usar nenhum tipo de roupa desse tipo, s6 algodao.

A quebra destas idealizagbes da abertura para outras fantasias sobre a vida

da crianga, que realoca as dificuldades dos pais de enxergarem e separarem as suas

experiéncias e as dos filhos. O trecho a seguir, de uma parte da entrevista em que a

crianga estava presente, ilustra tal desencontro:

E9 (SCORAD leve) — Na escola ja me preocupo... porque, as vezes elatala
né, na escola, se coca, tairritada, as vezes os amigos ja pensam que é uma
sarna (...) E uma preocupacdo, uma preocupacdo assim, diferente, né?
Porque, as vezes eu fico com medo de pensarem “ah, ndo, t4 se cogcando, vai
me passar” (...) “ah, ndo, ndo vou brincar com ela porque...”

Filha E9 — [fala baixo] Ninguém sabe...

Este aspecto da idealizacdo da experiéncia dos filhos tem didlogo com a

proxima categoria, que explorou as significacbes de “doengca e aprendizado’,

atribuidas pelas méaes.

5.1.4 Doenca e aprendizado

Cinco (21,7%) entrevistadas, ao nomear suas experiéncias com a doenga,

evidenciaram aspectos do que puderam aprender a partir do que viveram como

7 I3 7 I3 7 I3

cuidadoras dos seus filhos com DA: “aprendizado”, “paciéncia”, “cuidado”, “calma e

nao perder a esperanga”. Um aprendizado com particularidades, de acordo com cada

caso.

A participante 2, em seu relato, disse:
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E2 (SCORAD moderado) — (pensativa) Uhn... eu acho que é “aprendizado”
pra mim (...). Ahn... (pensativa). Acho que até pra eu, tipo, dar mais valor
as coisas, sabe, da vida. Porque... eu penso, como a gente é evangélico, e a
minha mie sempre me aconselha muito e sempre fala “e se ele ndo fosse
assim?”, sera que eu estava firme com Deus? Entendeu? Essas coisas de
igreja. Eu paro pra pensar e falo “E, realmente...”. Porque como ele tem isso,
ai a gente se apega muuuuuito a Deus, ora, vai pra igreja e talz.

A fala acima coloca a doenga como um meio pelo qual se aproxima da religiao,
como uma via para expiagéo sem o qual ndo estaria “proxima de Deus”. A participante

parece se aproximar de sua religido diante de uma quebra da idealizac&o sobre o filho:

E2 (SCORAD moderado) — Nossa... eu me perguntava muito assim “meu
Deus, por que? Com ele?”. E eu nunca na minha vida tinha ouvido falar de
dermatite, nunca soube dessas coisas. Eu sempre me perg... € como a gente
€ evangélico, eu sempre perguntava pra Deus “Por qué? né? Comele”. Ai, a
minha mae dizia “Vocé ndo tem que questionar, ndo tem que perguntar o
porqué. Era pra ser e ele veio assim’. E ai (gagueja) hoje eu ja tou
conformada, hoje eu ja entendo um pouco, mas antes eu fiquei muito
abalada.

As falas das entrevistadas 3 e 21 apontaram para o aspecto estressante da
doenca, tanto relacionado ao cuidado em si quanto por se depararem com O

sofrimento dos filhos:

E3 (SCORAD moderado) — E “paciéncia”. Eu acho que paciéncia, porque
acaba ficando estressante né, quando ta muito atacado. Ele fica nervoso,
a gente vé ele desesperando, querendo cocar...

E21 (SCORAD leve) — Ah, bom... bom, essa doenca ai... Ah, meu Deus,
como que eu posso dizer... ela é... eu acho que é “calma e nao perder a
esperanca”, sabe? E nunca desistir, porque vai ter dias que vocé vai pensar
“ndo, vou desistir’. Porque tem dias que é muito sofrimento pra uma
crianca. A mée sofre de ver o filho daquele jeito, né.

As participantes 6 e 8 falam sobre a doenca pela ética do cuidado: paraa E6 o
cuidado com a DA é tido como tarefa simples; a E8, que tem dois filhos com DA leve,

apresenta o cuidado como necessidade de ser mais dedicada:

E6 (SCORAD leve) — “Cuidado”, seria “cuidado”. E o basico de cuidado. Mas
sdo cuidados simples. Se eu soubesse disso antes, ela nunca teria ficado
no estado que ela ficou! Eu acho que é muita falta de informacao, porque...
principalmente quando eu levei ela no médico pela primeira vez, foi no médico
particular, e ele ndo me falou varias coisas, assim. Eu fui descobrindo isso
aqui.
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E8 (SCORAD leve) — Cuidado. E... e como eu falei né... exige um cuidado
muito grande. E, pra ele, é pior. Eu t6... tipo, eu ndo tinha tanto problema
antes, quando é pequeno é mais facil, e agora eu t6 vendo que... agora ta
sendo mais cuidadoso, ta tendo mais cuidado, né? Porque... quando é
pequenininho, faz 0 que vocé quer: vocé pega, passa creme, acabou! Mas
agora que ele ja tem oito anos, ja ta forte, ja foge, agora € mais complicado.

A maneira como as entrevistadas nomeiam a dermatose naturalmente diz de
suas experiéncias com a doenga. Conforme apresentado, 0 exercicio do cuidado da
DA aparece mesclado a fungdo materna: a nomeacéo € interpretacédo da experiéncia
com a doenca é um dos elementos que compdem a realidade da crianga portadora. “O
sujeito depende do significante e ... 0 significante esta primeiro no campo do Outro”
(LACAN, 1964/2008, p. 201).

No entanto, de que modo as participantes situam a diferenca de suas
experiéncias com a DA daquela de seus filhos?

Sobre este panorama, Lacan (1964/2008) define como separagdo um dos
processos pertencentes a constituicdo subjetiva, par da alienagdo. Alienagdo e
separacdo do significante, isto é daquilo que o outro diz sobre o sujeito. E pelo
significante do Outro que o ser se reconhece.

No bebé, sdo as palavras de quem dele cuida que irdo delinear e delimitar seu
universo. Ferrari e Piccinini (2010) utilizam o conceito de mito familiar para explicar
sobre o universo discursivo que transforma uma crianga em ser humano. Os autores,
ao falarem sobre o conceito, dizem “este mito se refere ao lugar do bebé, revelado por
meio do discurso dirigido ao personagem que ele encarna na fantasia fundamental dos
pais e que esta relacionado aquilo que o precede”. Estes discursos referentes a este
bebé imaginado oferecem indicios de seu lugar no mundo, pois dao sinais ao bebé da
realidade sobre como se constituir. Antes de nascer, a crianca ja existe no discurso de
seus pais, que dela fazem proje¢des: imaginam como sera sua vida, seu nome, do que
ira gostar e desgostar, como iréo cria-la.

Sao varios o0s elementos que compde esta histéria anterior e séo relevantes
para a vida do bebé. A vida dos genitores enquanto filhos carrega marcas que seréao
reatualizadas com o infans: como foram criados e 0 que querem reproduzir com seus
filhos agora no lugar de pais, o que decidem fazer diferente de sua criagéo, “Ndo quero
cometer o erro da minha mée, no caso, né” (E2), o que pretendem resgatar de si pela
criacdo da crianga, “nunca tive (gagueja) uma viséo de ... trabalhar fora (...). Porque

assim, quando eu era pequena ... a mée e o pai trabalhavam fora. Entdo a gente nunca
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teve a presenca do pai e da mde em casa” (E2). A histéria do casal € implicada nestas
marcas pelo modo como seus pais se encontraram e como a crianga foi concebida (ou
nao) no imaginario de cada um deles, “E ele sempre dizia ‘ndo, porque a gente nédo
tem uma renda, nao tinha estabilidade’. E ele nunca quis, assim, engravidar, que eu
engravidasse muito cedo (...). Dai logo depois a gente se casou, 3 meses depois eu
engravidei” (E2). O contexto da gestagédo envolve se ela foi planejada ou ndo, como a
noticia da gravidez foi recebida por eles e pela familia, e como a vinda do filho se
inseriu em sua histéria. Este conjunto de acontecimentos também faz parte da
composi¢cdo denominada desejo de cada um dos pais, que se articulam ao mito
familiar, e sera um ordenador dos significantes que ir&o proferir sobre ela e circular em
torno desta crianga, “No comeco, assim, ele foi meio que rejeitado assim pelo pai e
pela minha sogra também, que nem queria muito. Mas eu quis, na verdade, eu quis
tanto por mim e tanto por ele (...). E ele é um pai que ndo é muito presente”(E2).

Em um primeiro momento de vida, a alienacdo aos significantes é
fundamental, pois da um lugar a este ser recém-nascido, oferece sentidos aquilo que
vive, servindo como ponto de partida para que se situe no mundo. A operacéo de
alienacao implica na mée antecipar um eu no bebé que ainda nao existe, interpretando

seus atos. Sobre o0 papel da mée como intérprete, Ferrari e Piccinini (2010) disseram:

A mée é um mediador privilegiado do discurso que vem do ambiente, mas é
importante marcar que esse ambiente chega ao bebé pela interpretacio que
ela lhe fornece; e é sob essa ética que a mée referencia ao bebé o que é
possivel, licito ou ilicito.

Este eu antecipado € baseado no que ela fantasiou deste bebé a partir de seu
desejo, fantasia que € presentificada no lugar que oferece a crianga por meio de seus
significantes. Este discurso que da um lugar no mundo para que esta crianga deixe de
ser somente um corpo bioldégico que responde as fungdes basicas necessarias a sua
sobrevivéncia e se torne humana, também pode aprisiona-lo neste lugar do desejo
materno. A operacao de separagao, par da alienacéo, versa sobre a possibilidade do
sujeito de poder situar-se diante do significante, ndo tomando-o diretamente como
absoluto.

E neste “espaco vazio” entre os significantes que o ser reside, onde pode
expressar seus talentos diante do desejo do outro, acolhendo ou rejeitando o que lhe é

oferecido nesta rede discursiva. Para que este “vazio” possa se constituir, Ferrari e
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Piccinini (2010) relembram que por mais que a mée ofereca sentidos aos movimentos
do bebé, algo escapa neste processo de formulagao de significagdes. Isto que escapa
€ uma das vias que possibilita que o bebé se constitua como sujeito. A fungao paterna
também opera como um criador de vazios.

Embora faca parte do processo de constituicdo psiquica no inicio da vida, as
operacbes de alienacdo e separacéo estdo presentes durante toda a existéncia de
uma pessoa. Trata-se de um processo presente nas relagdes entre dois € também nos
fendmenos de grupo e de massa, em que a individualidade é eclipsada em prol das
ideias defendidas pelo outro ou pela maioria. Diante do que é oferecido por este outro
em seu discurso, “vocé esta chateada?’, “que pessoa brava!”, “nunca vi tao distraido...

”

. € possivel reconhecer-se ou separar-se, “sim, hoje estou chateada”, “‘ndo estou
bravo! O assunto me deixa exaltado”, “pois &, ultimamente ando no mundo da lua’.

Estas operacdes podem apresentar entraves. E no caso de doencas crdnicas
como a DA, que cria situa¢des reais em que ha necessidade de um cuidado intensivo
da crianga, pode haver entraves. Tais embaracos podem sofrer influéncias também da
gravidade da doenca, na maneira como estas situacbes incidiram na vida da
cuidadora.

Na operacéo de separacao € colocado em questdo como o cuidador entende
as relacbes de alteridade: 0 que € da ordem da sua experiéncia pessoal e da sua
subjetividade e o que faz parte do universo ao qual seu filho portador pertence, e o que
€ da experiéncia pessoal dele. Ainda que haja momentos em que as vivéncias se
espelham, sdo duas experiéncias de duas pessoas diferentes.

A separacdo € um processo gradual e complexo, e quando ocorrem
problemas, ha riscos dos cuidadores projetarem no filho aquilo que é proprio sem levar
em consideragcao que a crianga € um ser com capacidades, limitagdes e com poder de
escolha sobre sua prépria vida. Ainda que faga parte da criacdo e da constituicéo
psiquica de um ser humano que o outro encarnado na mée deseje por este ser em
desenvolvimento, as criangas podem ser alvo de projecdes dificeis de sustentar, que
nao medem consequéncias sobre as capacidades delas de cumprirem tal desejo. Nos
casos de criangas com DA, tais entraves, por sua vez, podem refletir na experiéncia
das criangas com sua propria doenga.

Vilanova (2010) menciona que Lacan subverte esta ldgica presente na
medicina ao questionar o que da vida a um corpo. Para ele, além de estruturas

biolégicas que compdem o corpo humano, o fato do homem ser um ser falante
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interfere neste funcionamento “programado” pela biologia. A autora pin¢a o conceito
freudiano de pulsdo como aquilo que serve de material para a subvers&o de Lacan.
Pulsdo é o que une o psiquico ao somatico. A linguagem, que habita o sujeito, é o que
insere “a dimensao de ruptura que com qualquer ideia de programagao” (VILANOVA,
2010). O funcionamento humano nao € dado por instintos, mas por construgdes
culturais mediadas pela linguagem.

Um corpo se constrdi e ganha vida pelo encontro da experiéncia e a incidéncia
da palavra sobre ele. O que podemos inferir sobre a experiéncia de criangas com suas
doencas, quando seus cuidadores nao conseguem levar em consideracdo que a
experiéncia deles pode ser distinta daquela que a crianga tem? Lacan (1958/1998b)

nos adverte sobre 0s perigos das palavras unicas:

Nada é mais temivel do que dizer algo que possa ser verdadeiro. Pois logo se
transformaria nisso, se o fosse, e Deus sabe 0 que acontece quando alguma
coisa, por ser verdadeira, ja ndo pode recair na davida (LACAN, 1958/1998b,
p. 622).

Ao brincar com o estatuto de verdade que um fato pode adquirir, Lacan
(1958/1998b) se refere aquilo que, ao gerar significacdes fixas, pode prender o sujeito

em um determinado lugar.

5.1.5 Dificil nomear

E20 (SCORAD moderado) — A gente acha que sempre um dia vai ter que
ter uma cura pra ela, né. Nao sei como que eles vao fazer pra poder... (...).
Agora assim, definir ela (a DA), eu ndo consigo.

Cinco (21,7%) participantes relataram dificuldades para nomear suas
experiéncias com a DA. Em suas falas, esteve presente o embaragco em transmitir em
palavras 0 que viveram € como tais vivéncias tocaram vivéncias que ainda parecem

ser doloridas:

E10 (SCORAD grave) — Ah, sei la, ndo sei... (risos). Essa dermatite, sei |4,
acho que é uma coisa que judia muito da crianca. Meu Deus... S6 aquela
coceira la...

E17 (SCORAD grave) — Ah, é dificil assim vocé expressar... porque € uma
coisa que deixa a crianca assim bem agitada, bem nervosa, com vergonha de
si mesma, as vezes.
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Os eventos vividos por essas maes e cuidadoras podem ser entendidos pela
via da experiéncia traumatica. Trauma € um conceito que tem diversos sentidos, com
conotagdes populares e académico-cientificas. Aqui, iremos fazer um recorte de suas
significacdes para a psicanalise.

Freud tem diferentes leituras sobre a natureza do trauma. No inicio de sua
obra, o trauma é tratado como parte do funcionamento estrutural do psiquismo (Freud,
1892/1987a). De acordo com esta concepgdo, um acontecimento que é tido pela
pessoa como traumatico s6 adquire tal status porque se vincula a um evento anterior
de sua vida. A situacio vivida passada é o acontecimento traumatico propriamente
dito porque, no momento em que ocorreu, ndo pdde ser compreendido ou assimilado
pelo sujeito. Adquiriu o status de traumatico por ocorrer em um momento de vida em
que ele ndo tinha recursos para entender a real significacdo da experiéncia.

Berta (2012) diz que, nesta perspectiva, um fato adquire valor de trauma
sempre no a posteriori, ou seja, quando a primeira cena pode ser entendida a partir da
vivéncia da segunda cena. E parte do mecanismo de formacéo de sintomas, como
entendido pela psicanalise. A for¢a do trauma se expressa no atual por carregar o0s
efeitos ndo s6 do momento vivido na atualidade, mas também da ocorréncia anterior.
“Transforma-se em trauma psiquico toda impressdo que o sistema nervoso tem
dificuldade em abolir por meio do pensamento associativo ou da reacdo motora’
(Freud, 1892/1987a, p. 174). A cura do traumatico, no contexto psicoterapico, ocorre
quando o sujeito tem a possibilidade de traduzir a experiéncia vivida em palavras.

Na segunda concepcédo, o trauma versa sobre a natureza e funcionamento
das neuroses traumatica e de guerra. O evento traumatico per se € causado por uma
vivéncia aterradora da realidade, que pb6e em perigo a vida do sujeito (FREUD,
1919/2010b). Fala sobre as experiéncias da guerra, de violéncia nas grandes cidades,
acidentes, catastrofes naturais, entre outros. Estes acontecimentos incidem sobre o
psiquismo como um excesso de estimulos tdo grande que impossibilita a simbolizagéo
da experiéncia. Aqui, ndo se trata de estabelecer ligacbes com experiéncias anteriores
nao simbolizadas, e sim do proprio encontro com o real.

O conceito de real aqui utilizado é uma construc&o de Lacan, que vai pensar a
constituicdo do psiquismo estabelecido a partir da relagdo com o outro, embasado na
obra de Freud. O autor avanca teoricamente para entender como estes lagos se

estabelecem, e desenvolve categorias para compreender a experiéncia humana. S&o
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elas 0 Real, o Simbdlico e o Imaginario (RSI). Dunker (QUAL, 2016) resume cada uma
delas:

O conceito de imaginario é desenvolvido por Lacan a partir da etologia,
segundo Dunker (QUAL, 2016). Ele parte da ideia de que o ser humano € um tipo de
animal e que existem processos da nossa espécie que interferem na nossa relagao
com o outro, no que se refere a automatismos em relagéo as imagens. Em “O Estadio
do Espelho como Formador da Funcdo do Eu’, Lacan (1949/1998a) fala sobre a
“transformacdo produzida no sujeito quando ele assume uma imagem” (LACAN,
1949/1998a, p. 97). Isso acontece quando um bebé reconhece a prdpria imagem no
espelho como um todo coeso, muito diferente daquilo que vive e sente no seu dia a dia
como impoténcia motora e grande dependéncia do outro, também por mal conseguir
falar. Quando a criangca descobre sua prépria imagem, algo nela se transforma: a
imagem do corpo, tao diferente da experiéncia perceptiva, materializa uma nogao
primordial, uma identificacédo a prépria imagem. Posteriormente, Lacan desenvolve a
ideia do imaginario vinculado a linguagem, que implica na ilusdo de completude: o
outro nos entende totalmente, “o outro € como eu mesmo, pensa como eu penso, vé
as coisas como eu vejo e ira responder a partir deste lugar”. O imaginario € o campo da
alienacao e das identificacdes (QUAL, 2016).

O simbélico, de acordo com o autor, atravessa o plano imaginario. E uma ideia
desenvolvida por Lacan a partir do conceito de “simbdélico” da Antropologia Estrutural
de Lévi-Strauss. Utiliza também elementos da Linguistica de Ferdinand Saussure, ao
se inspirar no conceito de “significante”’, do qual fara uma leitura propria. Dunker
relembra que Lacan a vincula o simbdlico ao inconsciente, exemplificado em seu
aforismo “o inconsciente € estruturado como uma linguagem”. Ele € definido como um
sistema, um conjunto de posi¢cdes e lugares onde nenhum elemento tem uma
significacdo ou significado em si, isto €, tudo € inferido a partir das relagbes que o tal
elemento tem com o conjunto (QUAL, 2016). O lugar que a doenga adquire na vida de
uma pessoa € constituido, também, por uma posicéo simbdlica, discursiva, ja que esta
atrelada a como o sujeito fala, quais significantes utiliza para dizer da sua experiéncia,
de como o conjunto de significantes € ordenado.

Sobre o real, Dunker (QUAL, 2016) inicia estabelecendo uma distingdo: o real
nao corresponde a realidade. Na verdade, aponta o autor, € aquilo que ¢ retirado da
realidade para que ela possa fazer sentido, ser sentida como harmoniosa. O real,

portanto, € aquilo que ndo tem sentido, que ndo se integra, 0 que é abjeto, o que



97

resiste e ndo se inscreve, reaparecendo no sujeito como repeticdes que o perturbam.
Trata-se de experiéncias de encontro com o impensavel, com o impossivel, com o que
causa um desamparo fundamental. A morte e a doencga, por exemplo, podem se
apresentar como real. E aquilo que escapa ao simbdlico e ao imaginario.

As experiéncias aqui descritas pelas entrevistadas apontam para algo que
toca esta natureza de traumatico no contato com a dermatose crénica. 1sso se mostrou
tanto na perspectiva da doengca como um evento secundario que dialoga com
situacdes anteriores da vida, quanto na propria doenga como ponto de impacto
traumatico. Em ambos o0s casos, resquicios destas vivéncias podem permanecer
fazendo efeitos na vida destas cuidadoras e de seus filhos portadores de DA.

A entrevistada 7 exemplifica este aspecto: sua experiéncia com a doenc¢a da
filha & da ordem do encontro com o real pela condicdo da pele dafilha. A E7 é também

muito afetada pelo sofrimento da filha com a doenca:

E7 (SCORAD moderado) — [fala bem pausadamente] Olha, é uma doenca
assim que.... ndo tem nem o que falar... é muito ruim... é muito... sei la,
nem tem... eu num sei o que falar... € muito ruim mesmo ficar com essa
alergia, nossa... quantas noites a gente ndo dormiu... eu ja tive que vim na
emergéncia aqui com ela varias vezes... de noite e as vezes de manha cedo...
porque tava sangrando, ela falava... ela pedia pra morrer. De tdo feio assim
que ela ficava, o corpo, ela pedia pra Deus levar ela, porque ela ndo queria
mais ficar aqui sofrendo desse jeito... do que ficar... ali ta bonito o corpo dela,
aquele jeito que vocé viu. Ja ficou bem pior, nossa, de ficar pele viva, assim...

As dificuldades de se nomear a experiéncia expressam o sofrimento das
participantes com aquilo que viveram. A fala da E7 exemplifica esta questao, assim
como o trecho a seguir da E10, ja citado anteriormente nesta pesquisa, que mostra
que o vivido com a DA do filho foi muito doloroso no passado. Por ainda representar
algo dificil de expressar, talvez a E10 ainda ndo tenha elaborado o que expressa

abaixo:

E10 (SCORAD grave) — No comecgo eu chorava muito, sabe? Meu Deus,
como eu chorava. Meu, eu chorava, as vezes me dava vontade de passar
uma corda no pesco¢o, eu ndo aguentava ver ele desse jeito, sabe?

A experiéncia com a DA, portanto, no caso destas cinco entrevistadas se
apresentou como de dificil nomeacao por representar algo de muito sofrido para as

maes e cuidadoras de criangas portadoras.
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CATEGORIA 4: SABER SOBRE A DA E POSICIONAMENTO FRENTE A DOENCA

Partindo dos contatos iniciais com a doenca e de como foi o percurso das
cuidadoras até encontrarem um tratamento efetivo para a DA de seus filhos (categoria
1), passando pelas pelos aspectos sociais e psiquicos da maternidade (categoria 2) e
apresentando as significagcdes subjetivas da doenca para as cuidadoras (categoria 3),
a categoria 4 descreveu a construgcdo dos saberes sobre a doenca e como a
subjetividade das cuidadoras se inseriu na relagdo com a doenca € 0 mundo. Pela

analise do material, foram identificados dois pontos vinculados a construgao do saber:
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o primeiro se refere a realidade concreta, sobre as informagdes da doenga que
chegaram as cuidadoras; o segundo versa sobre a realidade subjetiva delas, ou o
que foi possivel ser apreendido por elas sobre a dermatose, a partir das informacdes
que obtiveram.

O primeiro topico se revela como uma continuidade da subcategoria “tempo
de diagnédstico e tratamento efetivo”. Trata do aspecto pedagodgico inerente a um
tratamento de saude: para se obter sucesso nos cuidados, € necessario aprender
como cuidar da doenga e, minimamente, saber o que ela é. Carvalho et al. (2017)
endossam estas ideias quando trazem orientagdes para direcionar a atuacido médica
‘O tratamento da DA requer educar os pais e 0s pacientes em seus trés aspectos:
hidratacdo da pele, evitar os desencadeantes alergénicos, € o uso correto de
medicacdes anti-inflamatérias”.

Pelos dados obtidos nas entrevistas, este processo educativo das
participantes ocorreu, principalmente, de trés maneiras: com informacdes
apresentadas nas consultas médicas, em pesquisas que fizeram de modo autdbnomo

na internet sobre a DA e na participagéo no Clube da Dermatite:

E4 (SCORAD moderado) — Entdo, daqui (Ambulatério de Dermatologia
Pediatrica CHC/UFPR) eu néo faltei em nenhum dia, nenhum dia eu deixei de
vim... dou um jeito pra tudo pra vim, pra ndo faltar o dia. Pra poder ter sempre
‘tar com o remedinho, colocando e mostrando o que tem que fazer, o que ndo
tem que fazer, passo a passo, porque a gente ndo sabe, né? Essas doenca...
essa doenca vem do nada, a gente pensa que € uma coisa e quando vai ver, é
outra, né? Entao, cada tempo que eu venho, eu té6 conhecendo mais as
pessoas, conhecendo mais o passo a passo do remédio, pra
acompanhar ela no banho, como que fazer, como nao fazer, sabe?

E16 (SCORAD moderado) — Eu pesquisei bastante coisa, mas os outros
fala coisa com coisa. Tipo, coisa de alimento, eu ndo acho que ta relacionado
com o que ela come. Acho que sim, esse cuidado que a doutora mandou
fazer, eu acho que tem bastante influéncia, tipo de pé, de bactéria,
principalmente do vaso (sanitario) assim, acho que t4 bem relacionado.

E10 (SCORAD grave) — Achei bem legal, gostei das palestra e la (Clube da
Dermatite) tu aprende as coisa, né. Que nem, vai bastante gente, tu troca
ideia cas méaes, assim, eu gostei, achei bem legal.

Das 23 participantes, onze (47,8%) compareceram nas reuniées do Clube da
Dermatite e doze (52,2%) ndo (QUADRO 4).

QUADRO 4 — PARTICIPACAO NO CLUBE DA DERMATITE

| Participacao Entrevistadas
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Sim E3, E4, E7, E9, E10, E15, E17, E19, E20, E21 e E23
Nao E1, E2, ES5, E6, E8, E11, E12, E13, E14, E16, E18 e E22

FONTE: A autora (2021).

Embora o Clube da Dermatite seja um espago privilegiado onde sé&o
apresentadas informacdées de modo detalhado e em linguagem acessivel aos
familiares, os dados mostraram que € nas consultas que ocorre a maior aquisicado de
conhecimento sobre a doenca: as cuidadoras falam mais sobre seu aprendizado sobre
a doenca nas consultas, por serem encontros realizados com maior frequéncia, que
possibilitam que as duvidas especificas sobre o tratamento sejam sanadas.

Ainda que as participantes saibam os cuidados necessarios para controle da
doencga, ndo necessariamente elas sabem o que € a dermatose. Seis entrevistadas
(26,1%) relataram n&o saber ou ndo conhecer nada sobre a DA. Entre elas, 4 néo
participaram do Clube da Dermatite e 2 participaram.

Nao participar do encontro ndo explica, por si s6, a multiplicidade de
realidades encontradas nas entrevistas sobre ter ou ndo conhecimento sobre a
doenca. Muitas das participantes que ndo foram ao Clube da Dermatite apresentaram
algum tipo de conhecimento sobre a doenca, adquirido ou nas consultas ou por

pesquisas na internet. A E1 e E6 s&o exemplos:

E1 (SCORAD moderado) — Entdo, a médica falou que é uma faltade...de... a
pele ndo produz o 6leo necessario para hidratar a pele, né. Entdo ela falou
isso, que faz com que ele tenha as coceira. Entdo por isso de usar os
hidratantes e tudo mais porque a pele dele ndo produz isso...ndo produz a
umectacao, que eles dizem né, ndo tem uma pele Umida.

E6 (SCORAD leve) — Entédo, eu ja li bastante, eu ja pesquisei bastante,
bastante, bastante. Mas a minha meméria, eu ndo consegui guardar... mas
pelo que eu entendi, é o organismo que n&o produz é ceramidas, o nome. Que
néo produz direito essas ceramidas. Elas seriam uma protecdo da pele, e a
pele ndo tem essa protegdo entédo tudo que o organismo interpreta como... sei
4, uma coisa atipica, ele vai jogar essa defesa. E como se o corpo se
defendesse, mas ele ta se prejudicando. Acho que é isso.

Do grupo restante das dezessete entrevistadas, quatorze responderam a
pergunta sobre o que entendiam sobre a doenca citando fatores ligados ao
ressecamento da pele, a genética, ao fato de ser crbnica, a alimentagdo, ao

emocional, ou uma combinacdo destes fatores. Das trés entrevistadas restantes, uma
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disse que a doenca demanda tempo e estressa e as outras duas n&o responderam. As
duas entrevistadas que n&o responderam fazem parte do grupo de méaes que foram no
Clube da Dermatite (E9 e E23). Os organogramas 2 e 3 apresentam as respostas
daquelas que respectivamente participaram e n&o participaram do Clube da
Dermatite.

A obtencdo de conhecimentos no processo de educacdo em saude é
fundamental para que as familias saibam como tratar a doenga. Entretanto, outros
saberes sobre a dermatose podem se constituir neste processo e conviver, ou até se
sobrepor, aos dados objetivos oferecidos pela equipe de saude. A subjetividade dos
cuidadores faz parte desta equagéo. Como cada participante da pesquisa apreendeu
o que foi dito pelas médicas sobre a DA de seus filhos e, a partir disso, pdde agir em
relagdo ao tratamento deles? Para compreender como estes aspectos individuais e
subjetivos interferem no cuidado das participantes, o conceito de “realidade subjetiva”
nos auxilia por apontar o que a mais pode estar implicado nas ac¢des participantes em
um tratamento de saude.

Na obra de Freud, a distin¢c&o entre realidade objetiva e subjetiva acompanhou
o desenvolvimento da psicanalise. Leandro, Couto e Lanna (2013) citam 3 momentos
da obra freudiana em que o tema ¢é introduzido. Em Projeto para uma Psicologia
Cientifica, Freud cita a existéncia de diferentes tipos de realidade, a ‘realidade do
pensamento” e “realidade externa” (FREUD, 1895/1987b). Em Interpretacdo dos
Sonhos, este tema é abordado em dois momentos, desta vez relacionando a realidade
psiquica ao inconsciente, “o inconsciente é a verdadeira realidade psiquica, em sua
natureza mais intima, ele nos € tdo desconhecido quanto a realidade do mundo
externo (grifo do autor)” (FREUD, 1900/2001, p.584), e posteriormente, estabelecendo

diferencas entre as realidades:

ORGANOGRAMA 2 - PRINCIPAL CONHECIMENTO SOBRE A DERMATITE ATOPICA DE
PARTICIPANTES QUE COMPARECERAM AO CLUBE DA DERMATITE

FONTE: A autora (2021).

ORGANOGRAMA 3 - PRINCIPAL CONHECIMENTO SOBRE A DERMATITE ATOPICA DE
PARTICIPANTES QUE NAO COMPARECERAM AO CLUBE DA DERMATITE
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FONTE: A autora (2021).

Se olharmos para os desejos inconscientes, reduzidos a sua expressao mais
fundamental e verdadeira, teremos de concluir, sem duvida, que a realidade
psiquica é uma forma especial de existéncia que ndo deve ser confundida
com a realidade material (FREUD, 1900/2001, p.591, grifos do autor).

Em Totem e Tabu, Freud coloca realidade psiquica e realidade concreta como
contrapostos: “Os neurdticos vivem em um mundo especial ..., isto é, apenas o que é
pensado intensamente e imaginado como afeto funciona para eles, a concordancia
disso com a realidade exterior € algo secundario” (FREUD, 1913[1912-13)/2012, p.
91). Leandro, Couto e Lanna (2013), em uma analise sobre os termos, afirmaram que
a distincdo entre os dois tipos de realidade é superada pela relagdo dialética
estabelecida entre elas, onde a realidade psiquica corresponde a uma realidade
interna ao sujeito que é mediada pela realidade externa a ele.

Em seu trabalho clinico, em determinado momento, Freud percebe que nem
tudo que seus pacientes diziam correspondia a realidade concreta dos fatos. Nesta
pesquisa, algumas falas mostraram a diferenca entre os ditos da equipe de médica
sobre o tratamento e o que foi apreendido pelas méaes e cuidadoras. Em alguns
momentos, a discrepancia entre a fala da equipe e a apreensao da participante era
maior, como na fala da E4. Em outros, o entendimento da entrevistada era mais
proximo da realidade, mas ainda continha entendimentos equivocados como no caso
da E22:

E4 (SCORAD moderado) — Entdo vocé tem que tem muito cuidado pra cuidar,
principalmente nas unhas, é na limpeza das méos da gente também, tem que
cuidar da pele da méo da gente pra cuidar dela, ou tem que usar uma luva... €
assim, pra dar banho nela eu faco isso: eu ponho uma luva na méo ai ja
comeco a dar banho nela. Banho de 5 minutos. Pra ndo tem muito... se a
minha méo estiver suja, alguma coisa, ndo sei, pra ndo contaminar ela...

E22 (SCORAD leve) — Pra mim, dermatite atdpica € uma alergia né, tal... e eu
acho que o controle da dermatite, pra mim, é s6 o que a pessoa come. Tipo,
eu vejo... tipo assim, eu respeito 0s coiso que elas manda e tal, mas eu vejo
que ela ndo melhorou, tipo, quando ela passava aquelas pomada, corticoide e
essas coisa, eu achava que ela ndo melhorava nada... tanto que eu voltava
aqui toda segunda feira. Pra mim foi... € alimentacéo, eu acho... de tudo as
coisa, mais alimentacdo: mais o que tu come, o que tu sente do que o que
VOCé passa.

Em carta de 21 de setembro de 1897, numa carta enderecada a Fliess, disse:

“N&o acredito mais em minha neurdtica |teoria das neuroses|” (FREUD, 1897/1986, p.
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265, grifo do autor), mas de uma realidade prépria entendida que era tomada como
verdade pelos pacientes e que operava em sua vida de modo concreto. O
adoecimento psiquico era, até 1897, entendido por Freud como fruto de uma vivéncia
traumatica real, de origem sexual. Estas ideias surgiram baseadas na escuta de suas
pacientes, que lhe relataram situagdes em momentos de vida muito precoces, onde
existiu algum tipo de experiéncia com a sexualidade (FREUD, 1893/2016). Dessas
falas das pacientes histéricas, Freud entendeu que a neurose seria um efeito de tais
lembrancgas, post que € de reminiscéncias que o histérico sofre (FREUD, 1893/2016).
O disturbio psiquico ocorreria quando as pacientes, ja adultas, significassem a
experiéncia da infancia como traumatica a partir de uma vivéncia atual. Isso porque,
quando ocorreram no passado, ndo puderam ser compreendidas por ndo terem
entendido a dimens&o do que se passou (FREUD, 1893/2016). Esse entendimento de
que o adoecimento psiquico era decorrente da experiéncia precoce, real e traumatica
com a sexualidade foi chamada de “teoria da seducgao’, e esteve nos escritos de Freud
até o ano de 1897. A seguir, o trecho retrata o momento que Freud decide abandona-la

e formula outro entendimento sobre o fendbmeno, citando o papel da fantasia:

Quando fui obrigado a reconhecer que tais cenas de sedu¢éo ndo haviam
jamais ocorrido, eram apenas fantasias que meus pacientes tinham
inventado, que talvez eu préprio Ihes havia imposto, fiquei desorientado por
algum tempo (...). Tendo me recomposto, tirei da experiéncia as conclusfes
corretas: que os sintomas neuréticos ndo se ligavam diretamente a vivéncias
reais, e sim a fantasias envolvendo desejos, e que para a neurose a realidade
psiquica significava mais que a realidade material (FREUD, 1925/2011b,
p.112-113).

Esta descoberta, de que a natureza dos conteudos trazidos pelos pacientes
poderia ser de fantasias, trouxe outra dimenséo para o tratamento psicanalitico: para
além da pretensao de operar com a verdade, cabe ao psicanalista escutar a realidade
psiquica do paciente pois ela, para ele, tem estatuto de verdade. No que tange este
trabalho, compreender que podem existir fantasias presentes nos discursos das méaes
e cuidadoras mediando seu entendimento sobre da doenca nos auxilia a entender a
construcdo do lugar dela em suas vidas. E a partir deste lugar, carregado de fantasias,
que as entrevistadas tratam de seus filhos portadores. Ainda sobre a fantasia,

Leandro, Couto e Lanna (2013) afirmaram:
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“A fantasia seria (...) uma funcao que conferiria intencio ao ato de significar,
denunciando assim que 0s processos cognitivos ndo seriam neutros. A
fantasia seria uma manifestacio do desejo no que esse teria de mais radical,
seu carater de mediacdo na relagdo possivel entre sujeito e objeto”
(LEANDRO; COUTO; LANNA, 2013).

Os processos cognitivos ndo s&o neutros porque a fantasia direciona o ato de
significar, esse dado implica em considerar que uma informacéo objetiva recebida por
uma pessoa vai passar por esse “filtro” mediado pela fantasia para ser compreendido,
interpretado (LEANDRO. COUTO; LANA, 2013). Em um tratamento de saude de
criangas portadoras de DA, os dados oferecidos pela equipe de saude passarao por
este crivo da fantasia, que orienta o que é passivel de ser apreendido das informacdes
ofertadas e como cada um vai proceder em relacdo ao que pdde entender delas.

Pela analise das entrevistas foi possivel perceber trés modos de proceder
frente a doenca: negar, aceitar e se identificar a ela. Estas trés maneiras de agir

constituem as subcategorias abaixo apresentadas.

5.1.6 Negacao

A participante 22 relata sobre o inicio dos contatos com a DA, sobre o

processo de negacao, e que demorou a aceitar que a filha tinha a doenca.

E22 (SCORAD leve) — (Aceitei) Esse ano ainda (2079)... igual, ano passado
(2018)... um pedacinho, que dai ela nasceu em outubro (2077), novembro,
dezembro, ali tinha comecgado, né. Dai os outros falava “ah, isso dai pode ser
s6 os primeiro meisinho e tal”. Dai eu ja pensei “ah, daqui uns dia passa”, e
ndo foi. Quando chegou em janeiro (2018) foi piorando, piorando... dai,
quando foi marcgo, ela internou aqui, porque ela n&o tinha mais condi¢des de
ficar em casa. Eles passaram tudo que tinham que passar, ndo dava certo, dai
eles internaram. Dai foi passando, dai eu fui fazendo... toda segunda trazia
aqui, ia fazendo os tratamento, tratamento em casa, sempre a mesma coisa,
0 ano inteiro a mesma coisa! Tinha vez que eu vinha aqui, eu trazia ela na
segunda, quando era la pela quinta eu tinha que trazer ela na emergéncia,
porque nao tinha condi¢des de ficar em casa (risos). E dai fui trazendo, fui
trazendo... ai foi ESSE ANO (2079) que ela foi apresentando a melhora, € eu
fui... eu acho que eu fui cuidando dela diferente, fui tirando as comida...
esse ano que eu falei “nao, é assim, vamo cuidar dela, ela tem dermatite”
. Dai tem gente que tem pra vida inteira, né, tem gente que é uma fase... e dai
foi ai que ndis aceitemo.

Os mecanismos da negacé&o sdo descritos na obra de Freud em duas
acepgdes. A primeira, presente em Interpretacédo dos Sonhos (1900/2001) e no texto

Sobre o sentido antitético das palavras primitivas (1910/2013), aborda que o conteudo
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negado surge na fala do sujeito como maneira de tomar conhecimento de uma
verdade que esta recalcada no inconsciente (ROUDINESCO; PLON, 1998; FREUD,
1900/2001; FREUD, 1910/2013). Abarca a ideia de afirmar algo pela negagéo, porque
negar € a unica maneira possivel de se ter acesso a tal conteudo recalcado. O
conteudo que surge na negacdo € uma verdade ndo admitida, que permanece
inconsciente. Esta compreens&o da negacao mostra como a funcao intelectual se
separa do afeto, pois pela negagcdo se tem consciéncia de algo que o sujeito ndo
reconhece como proprio (FREUD, 1925/2020). Freud usa como exemplo uma
hipotética conversa com um paciente, que lhe conta sobre um sonho “O senhor me
pergunta quem pode ser essa pessoa no sonho. A minha mae ndo €. Nos retificamos:
portanto, € a mae” (FREUD, 1925/2020, p. 305, grifo do autor).

O segundo entendimento do conceito esta presente no texto A Negacéo
(FREUD, 1925/2020). Versa sobre ultrapassar a negacéo acima descrita, isto é, ter
conhecimento de uma verdade e aceitar de sua existéncia. Porém, ainda assim, o
processo do recalcamento permanece (FREUD, 1925/2020). Em outras palavras, é
como saber da existéncia de alguma coisa, ter a compreensao intelectual dela e, ao
mesmo tempo, nega-la. Como exemplo, temos o diabético que sabe da sua doenga e
do que precisa fazer para trata-la, porém, ndo o faz. A negacéo € um mecanismo de
defesa, e neste sentido trata de uma recusa da realidade. Este segundo sentido da
negacao esta presente também na fala da entrevistada 22, que relatou de seu
passado, quando explicou sobre o porqué foi tdo dificil conseguir cuidar da doenc¢a da
filha:

E22 (SCORAD leve) — Entdo, quando a gente chegava em casa, era eu que
tinha que cuidar dela... por mais que eu trazia aqui e elas (médicas) falava o
que eu tinha que fazer ou ndo, mas chegava em casa, quem tinha que fazer
por ela era eu, né? E ai era todo dia: acordar, fazer as coisa que ela podia
comer, passar os remédio nela, ficar o dia todo ali cuidando dela. Dai noéis
ficava: um jogava pro outro, dai vinha a informacg&o de um que mandava fazer
isso, mandava passar aquilo, um ensina a receita da vové la ndo sei da onde
(risos), e assim foi... e dai ndis ndo sabia nem mais o que fazer... se fazia, se
passava o0 que tava na receita, se fazia as coisa que 0s outros ensinavam, e
assim foi... E ai com o tempo eu falei “ndo, vou passar o que elas (médicas)
for passando e vou ir tirando comida”. E fui tirando de mim, né, porque ela
mamava e eu que comia, né. Na época ela ndo comia, né... e fui tirando,
fui tirando e dai com o tempo vi que ela foi melhorando.

Fica claro na fala da E22 que deixar de negar sua realidade envolvia

minimamente se submeter as novas condicbes impostas pela doenga: aumento
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significativo nos cuidados com a crianga, mudangas na propria alimentacéo,
responsabilizar-se por seguir um tipo de tratamento da DA de sua filha. Ainda que a
participante ja estivesse implicada nos cuidados da filha e ja tivesse o conhecimento
de que a crianga era portadora de DA, neste primeiro momento agia como se negasse

essa realidade. Ela falou sobre isso:

E22 (SCORAD leve) — Meu Deus do céu! Pra lidar com a situacdo dela foi
complicado. Néis tivemo que aceitar primeiro que ela tinha, pra depois
néis tratar ela.

A fala de E22 ilustra a sua relacdo com a doencga e as dificuldades envolvidas
no tratamento. A participante 11 também revela dificuldades de se responsabilizar
pelo cuidado da crianga, mas a saida empregada foi de delegar a responsabilidade do

cuidado da doenga ao portador:

E11 (SCORAD leve) — Acho que uns 5, 6 anos comecou a aparecer a
dermatite (...). Dai comecou, dai foi fazer um tratamento, que o tratamento
tem vez que por muita coisa, ndo era aquele tratamento feito certo, né?
Regular que nem elas (médicas) pedem, ndo era. Foi mais por empenho dele
mesmo, dele ajudar a gente. Assim, ta passando creme, assim, a pomada.
Assim, a que elas pede, né? Faca 7 vezes, faca tanto tanto tanto, faca isso...
que nem, teve uma vez que pediram um remédio que eu nao tive condi¢des
de comprar, entdo ndo passei aquele remédio. Eu passava 0s outros que eu
tinha condicdes de comprar, e dai eu passava e dai eu fazia. E dai foi assim
que ele foi indo, melhorando, foi aos pouco, eu num sei... mais por um ajudar
o0 outro assim, sabe? Porque ele se ajuda bastante, sabe, ele sempre se
lembra do remédio dele. Ele lembra de passar o creme. E mais por ele.
Porque a gente é muita correria.

O mesmo se repetiu na fala relativa as questdes de saude da filha, portadora

de doencga respiratéria grave, diferente do filho portador, que tem DA leve:

E11 (SCORAD leve) — Que nem meu marido fala, se ela tratasse certo, ela
ja tinha ganhado alta faz muito tempo, porque toda vez que a gente vem,
toda vez ta piorando, toda vez ela vem mudando. Dai, na vez dela ir
diminuindo os médico, ndo, ela vai indo, aumentando. E ele ndo, ele ficou na
dermo e ficou, ele ndo foi em outro lugar e ela ndo, ela vai... até ela se lembrar
de tomar o remédio.

Nesta pesquisa, a negacdo aparece muito atrelada ao exercicio da
maternidade e paternidade dos genitores das criangas. A entrevistada 3 também
descreve dificuldades no tratamento da crianga que parecem ligadas a maternidade,

de acordo com seu relato. A familia, que € acompanhada no CHC/UFPR pela DA
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desde que o filho de 6 anos era lactente, tem problemas para vencer uma das
questdes mais basicas do tratamento: passar o hidratante. Mesmo apos anos, este

ponto persiste:

E3 (SCORAD moderado) — E, se baseia em hidratar, né? Quando a gente
vé... na verdade néo sé quando ta atacado, sempre hidratando, hidratando...
eu acho que o que mais me falam é “hidrate, que melhora!”. E ¢é verdade,
eu sinto bastante diferenca.

Durante a conversa com a E3, ela falou sobre como a doenca esta enlagada
ao seu exercicio da maternidade. Neste trecho, a participante responde a pergunta

sobre o que mudou em sua vida depois da descoberta da DA:

E3 (SCORAD moderado) — Poxa vida, eu ndo sei te dizer... eu acho que eu
criei até um pouco mais de afeto com ele, porque querendo ou ndo a
gente acaba dando mais aten¢éo, né? A gente se dedica um tempo a mais
pra cuidar, pra conversar, pra passar hidratante...

Estas trés entrevistas exemplificam como a negacéo ocorre em um tratamento
de saude. Retomando Freud (1925/2020) quando explicita 0 mecanismo da negagao,
existe 0 conhecimento sobre a doenca, sobre a necessidade de cuidado e o que €
preciso fazer, porém, algo atrapalha o desempenho de tais tarefas. A negacéo
aparece nao sé emparelhada a dificuldades proprias relacionadas ao ato de assumir
os cuidados, de aceitar a nova realidade imposta pela dermatose na vida de quem
deve exercer tal incumbéncia. Também aparece como desdobramento de outras
questdes proprias das cuidadoras, como as do exercicio da maternidade e
paternidade (marido da E11), que trazem impedimentos anteriores ao ato de cuidar de
uma doenga, e sim do préprio cuidado com a crianga. A analise mostrou que, como a
doenca exige cuidados intensivos, a construgéo do saber pela via subjetiva passou,
em maior ou menor grau, pelo exercicio da maternidade das participantes. Suas a¢des

também foram norteadas a partir desta relacéo entre mae e filho.

5.1.7 ldentificacao

A participante 22, que contou sobre o momento da sua vida que negava a

doenca e falou que foi necessario aceitar a DA para que pudesse cuidar da filha,
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oferece um relato que mostra como os efeitos de sua mudanca de posicdo frente a DA

tornou a experiéncia do cuidado mais facil:

E22 (SCORAD leve) — Quando ficou mais facil pra mim, eu acho que foi
melhor. Eu falo que foi... do trigo, ali e tal, mas eu acho que foi quando néis
aceitemo que ela tinha, que ndéis tinha que cuidar dela, e era assim, eu
acho que tudo ficou mais facil (...). Hoje... antes néis tratava como “ai, como
se ela fosse doente” ou tal... sei l4, com uma doenga, tipo, néis sabemo que é,
né, a dermatite atépica. Mas néo, noéis trata ela normal, assim, ndis sé tem
esse cuidado. Eu... na verdade é mais eu, o pai dela ja trata normal, que
nem as outras. Mas eu ja sou a mais cuidadosa.

Embora seu discurso seja de aceitar a doenga, o final de sua fala nos da
indicios de que existe algo a mais neste ser “cuidadosa’, contraposto ao “tratar
normal”. Durante a entrevista, ela narrou como foi para ela essa passagem das fases
da DA, de um estado grave com alergias alimentares ainda sendo descobertas, para
outro em que a afeccdo esta gradativamente melhorando. No trecho a seguir, E22
mostra que, embora a filha esteja melhor, ainda age como se estivesse na situagao

mais grave:

E22 (SCORAD leve) — Que nem a soja né, ja liberou né, porque zerou soja
dela, mas eu evito. Tudo que eu vejo que tem soja, parece que eu ndo quero
dar pra ela! Eu ndo quero... Eu tenho medo de dar e ela passar mal.

O saber sobre a doenca, aqui, aparece cristalizado em uma posi¢céo grave,
assim como suas agdes. Para entender estas questdes, o trabalho de Riolfi (2011) nos
traz esclarecimentos. A autora relatou, partindo da sua experiéncia na assisténcia a
pacientes com distrofias realizados no Centro de Estudos do Genoma Humano, o
posicionamento de pacientes e familiares frente a doenca. Em seu texto, a autora
descreve duas posi¢cdes. A primeira, assumida por uma minoria, prossegue a vida
normalmente, realizando as adapta¢des necessarias as condi¢bes concretas que a
doenca impde, como se isso fosse um detalhe de suas vidas. Este posicionamento,
em outras palavras, € daqueles que aceitam a condigdao imposta pela doenga. A
segunda, praticada pela maioria dos pacientes, corresponde ao agarrar-se a doenga
como se ela fosse uma tabua de salvagado: a situacdo determinada pela
enfermidade oferece uma identidade ao portador que, mesmo gerando sofrimento,
protege de uma angustia ainda maior: a de precisar encarar as surpresas que 0s

sintomas de sua doenca degenerativa lhes trazem. A atitude tomada pelos pacientes
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tem paralelos com a adotada pelo cuidador: tratar a doenga do filho como um acidente
de percurso da vida, seguindo nos cuidados necessarios e oferecendo a ele suporte;
ou cuidar da crianga portadora como se a experiéncia da doenca fosse o norteador
principal de suas vidas.

A fala da E22, e daquelas que estabelecem uma relagdo de identificagdo a
doenca, retrata o segundo posicionamento: diante da incerteza que uma afeccdo
cronica traz, de sua filha estar bem em um momento e poder n&o estar no outro, ela
mostrou que costuma agir como se a DA estivesse na fase mais grave. Este exemplo
dialoga com o trabalho de Riolfi (2011), que questiona sobre que posi¢c&o o significante
“portador de doencga degenerativa” tem na vida destes pais e como agem a partir
disso. Nesta pesquisa, a autora nos traz elementos para pensar a realidade das
familias de criancas com DA.

Para ampliar o debate, o conceito de identificacdo traz elementos para
fundamentar as questdes envolvidas nas constru¢cdes do saber e dos modos de agir.
Na obra de Freud, ele nunca recebeu uma definicao sistematica, embora tenha uma
importancia fundamental para a psicanalise (ROUDINESCO; PLON, 1998). Em
sintese, trata-se de um processo pelo qual o sujeito se constitui e se transforma, por
assimilagcdo ou apropriacdo de caracteristicas, atributos ou tragos daqueles que
habitam ao seu redor (ROUDINESCO; PLON, 1998).

Os processos de identificagéo ocorrem durante toda a vida das pessoas e nas
experiéncias relacionadas a doengas. Clavreul (1983) entende que a relagdo entre
doenca e doente é fortemente marcada pelos aspectos identificacdo, pois, para muitos
enfermos, a doenca constitui um verdadeiro estatuto social e familiar que Ihes oferece
uma forma de existir que, sem o adoecimento, nao teriam. A fala da E19 exemplifica

essa ideia:

E19 (SCORAD moderado) — Entdo a mae de atdpico tem a diferenca no
banho. Uma mée comum, pra ela é sé6 um banho. Pra nés nio, ndo é um
banho. E aquele banho que a crianca ndo pode aproveitar, é aquele banho
que a crianga tem que tomar correndo, é aquele banho que a crian¢a nao
pode brincar com espuma. E diferente. N4o é igual. Muda né. S6 quem é mae
dum atépico que sabe. A mde comum, elas acha “nossa, ta de frescura”
(risos).

A participante se vé como uma mae diferente, por ter duas filhas com DA.

Aqui, a doenca entra na vida desta cuidadora como um fator de subjetivacéo, que a



110

diferencia das “mé&es comuns”. A DA adquire, portanto, um lugar de grande destaque
em sua vida. Os saberes sobre a doencga atravessam de maneira determinante o seu
exercicio da maternidade, a sua identidade como mae, e as atitudes que toma a partir
de ent&o.

A entrevista 2 mostra os paralelos existentes entre o papel da fantasia, o saber
sobre a doenca e a relagéo estabelecida com o lugar da dermatose. Neste primeiro

trecho, sua fala conta sobre como deseja levar a vida e exercer a maternidade:

E2 (SCORAD moderado) — E... (pensativa)... nunca tive (gagueja) uma visio
de, tipo assim, de ser independente, trabalhar fora. Eu ndo tenho esse
pensamento, eu n&do tenho. Porque assim, quando eu era pequena, € 0S
meus irmaos, a mae e o pai trabalhavam fora. Entdo a gente nunca teve a
presenca do pai e da mde em casa. A mae sempre trabalhou e o pai também,
e 0 mais velho sempre cuidou da gente. E eu queria, quando eu tivesse o
meu filho e a minha casa, eu queria ficar em casa, cuidar de casa e do
meu filho!

Relembrando Leandro, Couto e Lanna (2013), que falaram sobre a fantasia
como uma funcdo que confere uma intencéo ao ato de significar, o desejo da E2
retratado no trecho acima pareceu nortear sua posicéo frente a colocar o filho na

creche:

E2 (SCORAD moderado) — Ele chegou a um periodo a ir pra creche, a gente
conseguiu vaga pra ele, 14 onde a gente morava antes. Hoje ndo é mais no
mesmo bairro. Ele... no comeco ele ficou bem la. Ai depois, as professoras,
como é muita crianga pra vocé tomar conta, e ele por conta da coceira... as
vezes eu chegava a buscar e ele ja tava com a calga suja de sangue porque
cogou muito... e elas “ Ai, ndo coga!”, sé falava, assim, sabe? Dai eu ficava
pensando: “Meu Deus, como que eu vou trabalhar?!”. Esse tempo todo desde
que ele nasceu, quando a gente descobriu que ele tinha isso, eu ndo fui
trabalhar por causa disso. Pra cuidar dele, entendeu? Porque era muito feio
na época... hoje tA bem mais tranquilo, eu sei que hoje eu posso ir atrds de um
emprego (...).Ai, a professora vinha e falava “mée, vocé pode vir buscar? Ele
estd muito tempo sem comer...”. E eu pensava assim “como que eu vou
trabalhar, se ele depende sé de mim?” pra buscar ou alguma coisa assim,

e a professora ligar “64 mée, tem que vir buscar, ele ndo ta bem, ndo comeu...

A fantasia de cada uma interfere em suas posi¢cbes frente ndo s6 aos
acontecimentos da vida, mas a doenca. O desejo de ser dona de casa parece
atravessar a histéria dessa dupla: a crianga, que antes comia bem, deixa de fazé-lo.
Embora seja compreensivel que a DA possa ser grave e necessite de atencéo e
cuidados até que a crian¢ga melhore e possa ficar aos cuidados de outros, o ndo comer

do portador traz indicios de uma demanda que essa mée destina a crianga. O filho
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parece atravessado por este desejo de sua mée, de ser dona de casa para oferecer a
ele aquilo que ela ndo teve. A DA, embora seja fruto de componentes genéticos,
imunoldgicos e da influéncia dos alérgenos ambientais, pode ser influenciada também
por esta dindmica entre cuidador e portador.

A constituicdo do saber sobre a doenc¢a e dos modos de agir a partir dele,
mostram o atravessamento pela fantasia que, em ultima instancia, nos da indicios do
desejo do cuidador. A identificacdo ao lugar de doente tem uma fung¢do, ainda que
inconsciente, que € de manter este desejo.

A identificacdo a doencga e 0 excesso de zelo pode mostrar vontades ocultas
inconscientes, como mostra a E2 que relata sobre seu desejo, “E eu queria, quando eu
tivesse o0 meu filho e a minha casa, eu queria ficar em casa, cuidar de casa e do meu
filho!”. No trabalho de Ferreira, Muller e Jorge (2006), os autores mencionaram que as
familias de seu estudo mantinham um vinculo emocional reciproco e intenso entre os
membros, relacionado aos cuidados da DA, que trazia prejuizos a qualidade de vida e
processo de individuagao da crianga. Para os autores, a superprotec&do da crianga e
grande atencio a doenga estava ndo so vinculada a evitagdo de novas crises, mas

também a tentativas de ocultar conflitos familiares.

5.1.8 Aceitacdo

O posicionamento de aceitar a doenga refere-se, de acordo com Riolfi (2011),
a tratar os acontecimentos como “acidentes de percurso”. A entrevistada 9 exemplifica

a afirmacao:

E9 (SCORAD leve) — Mas tipo assim, é os cuidado mesmo, é a maneira de se
ter cuidado, sabe? Mas assim... na vida da gente, a gente tem que... [pausal.
Tem que... dar continuidade, ndo tem, né... ndo tem assim, dizer... [risos].
Dizer assim, né? Ou ficar reclamando, né? Tem que cuidar e ponto, né, vai
fazer o qué?

A analise das entrevistas mostrou que quanto menos a doencga dialoga com as
fantasias maternas, mais préxima da realidade a cuidadora esta e ela se torna menos
suscetivel a posicionar a doen¢a em um lugar central em sua vida. E se o faz, ndo por

mais tempo do que 0 necessario.
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A entrevistada 6 aceita a doenca e entende que o0s cuidados com a DA como
tarefas simples, que dependia principalmente de ter informagdes sobre como

proceder:

E6 (SCORAD leve) — Mas sao cuidados simples. Se eu soubesse disso
antes, ela nunca teria ficado no estado que ela ficou! Eu acho que é muita
falta de informacio, porque... principalmente quando eu levei ela no médico
pela primeira vez, foi no médico particular, e ele ndo me falou varias coisas,
assim. Eu fui descobrindo isso aqui. Mas acho que informacao, pra ter os
cuidados certinho.

A E1 mostra preocupacédo de a doenca nao ser um diferencial no trato do filho
portador em relac&o aos irmaos, e sim mais um elemento do cuidado que faz parte do

dia a dia:

E1 (SCORAD moderado) — Mas eu procuro colocar eles junto ali, né? Se eu...
como eu dou banho nos trés junto, entdo sempre dad uma olhadinha se eles
também n&o tém uma pipoquinha... se ja passo hidratante nele, as vezes, ndo
0 MEesmo por ser caro, mas um outro vou e pego e passo neles também. Pra
eles nao acharem que aquilo ali com ele seja um carinho talvez, “ah nao,
a mae ficou mais tempo com ele no colo, ficou mais...” entdo eu procuro
colocar eles junto.

A analise do material coletado mostrou que a constituicdo do saber de cada
cuidadora sobre a doenca apresenta dois polos: 0 da obtengcéo de conhecimento de
como tratar e manejar a DA, oferecido pela equipe de saude e por pesquisas na
internet; e pela via da experiéncia, que atravessa a subjetividade, dialoga em maior ou
menor grau com aspectos da maternidade, dos desejos e das possibilidades de
entendimento de mundo de cada uma.

Uma limitagéo do presente estudo foi ndo permitir verificar como a gravidade
da DA se relaciona com o lugar da doenca. Esta pesquisa buscou abordar este
elemento pelo calculo da gravidade por meio do SCORAD dos filhos das participantes
no momento da entrevista. No entanto, a analise de dados mostrou que este dado foi
insuficiente para ser correlacionado com os dados das entrevistas. Salientamos que
0s escores sdo variaveis ao longo do tempo. Mais relevante do que obter a gravidade
da doenca no momento da entrevista, teria sido obter dados sobre como a doencga se

manifestou ao longo do tempo na histéria de vida da crianga.

6 CONCLUSAO
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Embora o lugar que uma doen¢a ocupa na vida de um cuidador seja uma
construcdo particular, esta pesquisa mostra que para o grupo de maes e cuidadoras
de criangas portadoras a DA este lugar foi de sofrimento, com impacto negativo em
suas vidas. No diagnostico, o sofrimento foi fruto da falta de conhecimento sobre a
doencga e seu tratamento e porque algumas familias passaram um longo tempo sem o
tratamento efetivo. No transcorrer do tempo, a doenga trouxe mudangas na saude
mental, no desenvolvimento da carreira profissional, na vida social e financeira, no
maior tempo dedicado ao cuidado da crianga e nos ideais de maternidade. O fardo da
doenga recaiu principalmente para as m&es. Um ponto importante sobre os impactos
negativos da doenca se refere ao fato de que algumas maes e cuidadoras abriam méao
de dividir o fardo da doengca com outras pessoas, tomando-o todo para si e
contribuindo para que a doenca tivesse uma dimensdo maior do que ela ja
naturalmente tem.

Os significantes que utilizaram para descrevé-la foram: “incémodo’,
“dificil/muito dificil”, “ruim/muito ruim”, “horrivel, “triste/muito triste”, “um desespero’,
complicadinha/complicada”, “um sofrimento”, “uma das piores doenc¢as”, “num sei 0

13

que falar’, “sei la, ndo sei’, “eu ndo consigo”, “é dificil assim vocé expressar’,
‘paciéncia’, “calma e nado perder a esperanca’, “aprendizado”. Para duas mées que
n&o foram t&o impactadas pela doencga, ela foi descrita como “cuidado”.

A maioria (cerca de 65%) das mées e cuidadoras tem algum conhecimento
sobre a etiologia da DA e seu tratamento. Citaram em suas respostas: ‘ressecamento
da pele”, “genética’, “cronica’, “emocional’, “demanda muito tempo e estressa’,
“alimentacdo e emocional’, “ressecamento da pele e emocional’, “ressecamento da
pele, genético e emocional’. As participantes conhecem os tratamentos, porém, saber
sobre o tratamento ndo implica em fazé-lo: cuidar de uma crian¢ga com uma doencga
cronica envolve aceitar as mudangas que a doenca impde. Esta aceitagdo ocorre a
partir de uma perda narcisica das mées e cuidadoras, que implica em abrir mao do

filho ideal e da maternidade idealizada.

7 CONSIDERAGOES FINAIS
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Em virtude deste trabalho ter explorado a constitui¢do do lugar da doeng¢a como
um elemento relacionado a fungdo materna, um caminho para novas pesquisas seria
de entrevistar binbmio de maes/cuidadoras e seus filhos portadores, para investigar
que efeitos o olhar materno sobre a doencga tem na vida das criancas com DA. A
proposta permitiria compreender como a dermatose crbnica se insere na vida
daqueles que com ela convivem — sejam eles os portadores ou 0s cuidadores.

As intervengdes que levam em consideracdo a saude de portadores e
familiares, no entanto, ainda sdo escassas na realidade do cuidado de doencas
cronicas. Provavelmente por requerer outras formas ndo usuais de abordar a saude,
que envolvem reorganizacao de equipes, de recursos e novos modos de proceder,
diferentes do centrado no paciente, que geralmente necessitam de equipes maiores e
multiprofissionais, nem sempre disponiveis.

Ainda assim, este trabalho mostra como a DA afeta a vida de muitas méaes e
cuidadoras. Nos faz, também, refletir sobre os efeitos da doenga na crianga portadora,
a partir da forma como os cuidadores tratam dela. Estes fatos apontam para um
horizonte em que este publico merece a atencdo, cuidado e investimentos de
recursos.

O fato de a doenga trazer uma sobrecarga as cuidadoras, principalmente as
que ja tinham problemas emocionais, traz reflexdes sobre a inser¢édo do trabalho da
psicologia clinica no hospital, reafrmando a necessidade deste tipo de atuacgéo
profissional. Para maes e cuidadoras de crian¢gas com doengas crénicas como a DA,
nao sé a doenca causa efeitos significativamente negativos em suas vidas; outros
eventos estressores de natureza diversa podem se tornar preocupacgdes ou
problemas, além da questdo apresentada neste trabalho de como as cuidadoras
podem tomar para si a sobrecarga do cuidado. Estes elementos transformam a
relacdo com a doenga em algo mais dificil. O tratamento de acompanhantes de
doentes crdnicos necessita inclusdo no ambito da saude.

Além do cuidado proporcionado as cuidadoras pela psicologia clinica no
hospital, os dados também apontam para a necessidade de desenvolver e
implementar estratégias de escuta que levem em consideracdo esta singularidade que
a pesquisa mostra. Os efeitos da doenga na vida e na saude mental das cuidadoras
podem ser também trabalhados em espacgos especificos, como rodas de conversa por

exemplo, em que as cuidadoras e cuidadores podem trazer suas queixas, ouvir outras
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maes e pais e obter informagdes sobre o que estdo vivendo e sobre o cuidado da
doenca.

Por fim, este trabalho também mostrou a necessidade de formacédo dos
profissionais que trabalham com pediatria, principalmente dermatologia e alergologia
pediatricas, sobre como transmitir para os cuidadores informacbes essenciais ao

conhecimento da DA de forma global.
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ANEXO 1 - INSTRUMENTO DE AVALIAGAO DO SCORAD

PO-SCORAD no Dia

o N
SOBIENOME: e INOITIE L
Data de nascimento: Data de hoje:

Quem preenche este questionario?

O S6 o paciente O O paciente com o auxilio de um familiar
O A mae do paciente O O pai do paciente
O Um irméo / uma irma do paciente O Outra pessoa (especificar)
N I

® Superficie afetada

O paciente com menos de 2 anos
O paciente com mais de 2 anos

No desenho,
risque as areas com dermatite

® Intensidade dos sintomas

4 Critérios Intensidade (de 0 a 3) \\

Pele seca*

Vermelhidado

Edema (Inchaco)

Eliminac¢do de liquido / Crostas

Escoriacdes

Espessamento

\_* A pele seca é avaliada na pele sem dermatite. J

@ Sintomas subjetivos: Coceira + perturbagdes do sono

escala visual numérica
(média das altimas 48h) (de 0 a 10)

Coceira AP0
0 10
Perturbagées do sono 0 'TFHIIIIIIIIIIII|IIII|||||II|I||||I|I|I||I|I||I|I|II|||I|II|||IIII|I||III|I||I|I|I||||I|I||||I||I|||I|II||||III|¥IIQI_IJII

Vocé pode baixar gratuitamente uma aplicacdo que lhe ajudara a calcular o PO SCORAD automaticamente. Sera criado um grafico em funcdo da
evolucdo da sua dermatite, que vocé podera imprimir e levar ou enviar ao seu medico.

(" PO SCORAD do dia:

Please visit: PoScorad sur Google play et Apple store
www.opened-dermatology.com
ou www.fondation-dermatite-atopique.org


https://wwwJadonline.org/artide/S0091-6749(06)00450-7/fuNtext
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APENDICE 1 — QUESTIONARIO SOCIO-ECONOMICO

DADOS DO PACIENTE

1) Nome do paciente:

2) Idade do paciente: anos
3) Sexo: () Feminino () Masculino

4) indice SCORAD:

5) Namero do prontuario:

DADOS DO CUIDADOR

6) Nome:

7) Idade: anos 8) Sexo: () Feminino () Masculino

9) Parentesco: () Mae () Pai () Outro. Qual?

10) Telefone: ( )

11) Endereco:

12) E-mail:

13) Ja participou da Escola da Dermatite? () Sim () N&o. Se sim, quantas vezes?

14) Raca:
() Branco
() Negro
() Amarelo
() Pardo
() Indigena

15) Estado Civil:

() Solteira(o)

() Casada(o)

() Separada(o)/Divorciada(o)
() Viava (0)

16) Escolaridade:

() Analfabeta (0)

() Ensino fundamental incompleto
() Ensino fundamenta completo
() Ensino médio incompleto

() Ensino médio completo

() Ensino superior incompleto
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() Ensino superior completo
() Pés-graduacao

17) Renda Familiar:

() Até 1 salario minimo (R$ 954 mensal)
() Até 2 salarios minimos (R$ 1.908 mensal)

() Até 3 salarios minimos (R$ 2.862 mensal)

() Até 4 salarios minimo (R$ 3.816 mensal)

() Até 5 salarios minimos ( R$ 4.770 mensal)

() Até 6 salarios minimos (R$ 5.724 mensal)

() Superior a 7 salarios minimos (R$ 6.678 mensal)
() Beneficio Social Governamental. Qual?

18) Numero de filhos:

19) Onde vocé mora atualmente?

() Em casa ou apartamento, com minha familia.

() Em casa ou apartamento, sozinho(a) e/ou com meu filho.

() Em quarto ou cdémodo alugado, sozinho(a) e/ou com meu filho.

() Em habitacdo coletiva: hotel, hospedaria, quartel, pensionato, republica etc.
() Outra situacdo. Qual?

20) Quem mora com vocé? (Marque mais de uma alternativa, se necessario)
() Moro sozinho(a)

() Pai e/ou mée

() Esposo(a) / companheiro(a)

() Filhos(as)

() Irméos(as)

() Outros parentes, amigos(as) ou colegas

() Outra situacdo. Qual?

APENDICE 2 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Nés, Dra. Vania Oliveira Carvalho e Nathaly Lamas Garcez, pesquisadoras da
Universidade Federal do Parana, estamos convidando a(o) Senhora(or), mae/pai de
uma crianga portadora de dermatite atopica, para participar de um estudo intitulado “O
LUGAR QUE A DOENCA OCUPA NA VIDA DOS PAIS DE CRIANCAS COM
DERMATITE ATOPICA’. Esta pesquisa estd sendo realizada para levantar
informacbes sobre o impacto da doenca na vida de familias de portadores da
dermatose. Este estudo € importante porque busca levantar informagdes sobre como
os familiares s&o afetados pela rotina de cuidados com a doenca.

O objetivo da pesquisa € buscar entendimento sobre o que os pais entendem
da doenga e como funciona a dindmica familiar de criancas e adolescentes com
dermatite atdpica.

Caso a(0) Senhora(or) participe da pesquisa, sera realizada uma entrevista
psicoldgica, com o audio gravado, com a psicologa e pesquisadora Nathaly Lamas
Garcez. Durante esta entrevista, conversaremos sobre a historia do surgimento da
doenca de seu(a) filho(a), sobre as informagdes que a(o) Senhora(or) conhece sobre a
dermatose e sobre o impacto da doenga em sua vida. A Dra. Vania Oliveira de
Carvalho, médica e pesquisadora, fara uma avaliacdo dermatoldgica em seu(a)
filno(a) para determinar a gravidade da doenca.
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A entrevista sera realizada no dia da consulta. A partir da aceitagdo em
participar da pesquisa, 0s procedimentos anteriormente descritos levaréo,
aproximadamente, 25 minutos.

Como riscos por participar deste estudo, € possivel que a(o) Senhora(or)
experimente algum constrangimento, principalmente relacionado a conversar sobre a
sua histéria e sobre os cuidados com a doencga de seu(a) filho(a). Existe também o
risco, ainda que muito pequeno, da perda do material da pesquisa coletado. O audio €
um material digital que pode apresentar falhas ou ser corrompido.

Sua participacdo neste estudo € voluntaria. Caso sinta-se desconfortavel
durante qualquer procedimento desta pesquisa, ou ainda se sinta de alguma forma
prejudicada(o) por fazer parte dela e queira deixar de participar, a(o) Senhora(or) tem
total liberdade de solicitar o desligamento em qualquer momento que achar
conveniente, sem nenhum prejuizo. O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
assinado sera devolvido a(o) Senhora(or). O atendimento de seu filho(a) esta
garantido e ndo sera interrompido caso desista de participar deste estudo.

Os beneficios esperados com essa pesquisa sdo: levantar informagdes que
auxiliem no entendimento sobre como a doencga cutanea afeta a vida de familiares de
criangcas com DA. Assim, poderédo ser pensadas novas estratégias de atuacdo com
portadores e suas familias durante o tratamento. Neste aspecto, a(o) Senhora(or) e
seu filho(a) ndo serdo necessariamente beneficiados neste momento. No entanto,
como beneficio direito pela participacdo nesta pesquisa,por se tratar de um estudo
realizado por uma psicéloga, sera ofertado um espac¢o de escuta para que possa falar
sobre questdes referentes ao cuidado de uma crianga com DA e os efeitos disso em
sua vida, entre outras coisas que queira conversar. Se detectada a necessidade, a(0)
Senhora(or) podera ser encaminhada(o) para acompanhamento psicoldgico.

As pesquisadoras Nathaly Lamas Garcez e Dra. Vania Oliveira de Carvalho,
responsaveis por este estudo, poderédo ser localizados para esclarecer eventuais
duvidas que a(o) Senhora(or) possa ter e fornecer-lhe as informagdes que queira,
antes, durante ou depois de encerrado este estudo. Os contatos podem ser feitos por
e-mail ou por telefone, este Ultimo em horario comercial (das 9h as 17h):

Nathaly Lamas Garcez — nathy.ly@gmail.com — (41) 98803-8053
Dra. Vania Oliveira de Carvalho — rcarvalho50@hotmail.com — (41) 99222-

2525

Em situacbes de emergéncia ou urgéncia relacionadas a pesquisa, a(o)
Senhora(or) podera entrar em contato com as pesquisadoras pelos telefones acima
citados, no momento que for necessario.

Se a(o) Senhora(or) tiver duvidas sobre seus direitos como participante de
pesquisa, podera contatar o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos —
CEP/HC/UPFR pelo Telefone 3360-1041 das 08:00 horas as 14:00 horas de segunda
a sexta-feira. O CEP € um grupo de individuos com conhecimentos cientificos e n&o
cientificos que realizam a revis&o ética inicial € continuada de pesquisas, com o intuito
de manté-lo seguro e proteger seus direitos.


mailto:nathy.ly@gmail.com
mailto:rcarvalho50@hotmail.com
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As informacdes relacionadas ao estudo poderdo ser conhecidas por pessoas
autorizadas, que s&o as pesquisadoras envolvidas com o trabalho: eu, Nathaly Lamas
Garcez, a médica e orientadora deste trabalho, Dra. Vania Oliveira Carvalho, e a
coorientadora psicologa, Dra. Claire Terezinha Lazzaretti. No entanto, se qualquer
informacéo for divulgada em relatério ou publicacdo, sera feito sob forma codificada,
para que a sua identidade seja preservada e a confidencialidade das informagdes
fornecidas por vocé seja mantida. Como este estudo envolve entrevistas gravadas,
seu anonimato sera respeitado; t4o logo seja transcrita a entrevista e encerrada a
pesquisa, o conteudo sera desgravado ou destruido.

O material obtido, a gravagéo da entrevista, sera utilizado unicamente para
esta pesquisa e sera destruido ou descartados ao término do estudo, dentro de 2 anos
a partir de Novembro de 2018.

A(o) Senhora(or) ndo tera despesas por participar desta pesquisa, e nao
recebera qualquer valor em dinheiro pela sua participagao.

Quando os resultados forem publicados, n&o aparecera seu nome, € sim um
cédigo.

Eu,
_, liesse Termo de Consentimento e compreendi a natureza e objetivo do estudo do
qual concordei em participar. Concordo em ter minhas imagens gravadas durante a
participacao desta pesquisa. A explicagdo que recebi menciona 0s riscos e beneficios.
Eu entendi que sou livre para interromper minha participagédo a qualgquer momento
sem justificar minha decisdo e sem qualquer prejuizo para o tratamento de meu filho(a)
ou atendimento ordinarios que possamos receber de forma rotineira na Instituicdo. Eu
fui informada(o) de que serei atendida(o) sem custos para mim se eu apresentar algum
problema diretamente relacionado ao desenvolvimento da pesquisa.

Eu concordo voluntariamente em participar deste estudo.

Nome completo, legivel do Participante

Nome completo do Pesquisador e/ou quem aplicou o TCLE

Assinatura do Pesquisador e/ou quem aplicou o TCLE

(Somente para o responsavel do projeto)

Declaro que obtive, de forma apropriada e voluntaria, o Consentimento Livre e
Esclarecido deste participante ou seu representante legal para a participagao neste
estudo.



Nome completo do Pesquisador e/ou quem aplicou o TCLE

Assinatura do Pesquisador e/ou quem aplicou o TCLE

Curitiba, [

APENDICE 3 — ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

1) Perguntas sobre o historico da doencga:

Quando descobriu a doenga?

Ha quanto tempo o filho (a) esta em tratamento especifico para dermatite
atopica?

Ha quanto tempo trata no Ambulatério de Dermatologia Pediatrica/CHC?
Como foi o inicio do tratamento e como é hoje?

Seu filho usa qual medicagao?

2) Perguntas sobre o que conhece sobre a doenca:
O que sabe sobre dermatite atopica?

Por que as pessoas desenvolvem essa doenca?

3) Perguntas sobre o impacto da doenca na vida do cuidador:
Como definiria a doenga, em uma palavra?

O que mudou na sua vida depois da descoberta da doenc¢a?
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