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O livro Vivéncia parental da doenca crénica: estudo
sobre a experiéncia subjectiva da doenca em mdes de
criancas com fibrose quistica e com diabetes, da autoria
de Margarida Custddio dos Santos, integra uma investiga-
¢ao muito bem conduzida e de grande relevancia clinica,
apoiada numa revisao critica da literatura sobre a problema-
tica em estudo. Esta obra apresenta-nos um trabalho cientifico
rigoroso e sério, claro e bem organizado, revelador de um
conhecimento aprofundado da Psicologia Pediatrica numa
perspectiva desenvolvimentista.

Na primeira parte, a autora apresenta a fundamentacao
tedrico-empirica da sua investigacao, destacando as abor-
dagens tedricas e as pesquisas mais relevantes sobre a
vivéncia parental e adaptacdo a doenca crénica, bem como
as contribuicdes da perspectiva desenvolvimentista para o
estudo desta tematica.

Na segunda parte e apds a caracterizacao das criancas
com fibrose quistica e com diabetes no plano clinico e no
plano desenvolvimental, o leitor fica munido de um mapa
de grande escala que pode ser desdobrado em torno das
guatro orientacées meta-metodoldgicas enunciadas. Com
base nesta meta-metodologia, a autora avanca para uma
operacionalizacdo dos momentos estruturantes da sua
incursao empirica de natureza desenvolvimentista na com
preensdo da experiéncia subjectiva da doenca cronica em
maes com fibrose quistica e maes de criancas com diabetes.
E aqui comega, efectivamente, a inovacao metodoldgica.
De facto, esta investigagdo comporta sete grandes questdes
de investigacao desdobradas em multiplas sub-questoes,
as quais sao exploradas através de uma entrevista longa,
orientada em torno de dois momentos temporais relativos
a vivéncia materna, o presente e o passado relativo a fase
de diagndstico. Para além disso, sdo também usadas escalas
subjectivas e um conjunto de cartdes e placas gréaficas para
permitir as maes a identificacdo de problemas educativos e
de desenvolvimento das criancas.

Entre outros, quatro aspectos especialmente relevantes
merecem ser destacados neste estudo. Em primeiro lugar,
o seu foco em duas patologias crénicas que causam grandes
mudancas na vida familiar, exigem a aprendizagem de com-
peténcias especificas de tratamento, acarretam sobrecarga
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da funcéo parental e aumentam a responsabilidade dos
pais pela saude da crianca. Estas patologias apresentam,
além disso, especificidades clinicas que colocam desafios
particulares, em funcdo da sua etiologia, idade da crianca
no momento do diagndstico, previsibilidade das crises ou
exigéncias de tratamento e prognéstico. O segundo aspecto
envolve a abordagem metodolégica com um duplo foco no
contetdo do discurso e nos niveis de significacdo, reflec-
tindo, desse modo, a complementaridade da andlise do
conteudo e da andlise desenvolvimentista. Deste modo, esta
abordagem permitird explorar os aspectos comuns e as
diferencas na qualidade da adaptacdo materna a estas
doencas a partir do contetido e dos niveis de significacao
emergentes dos discursos maternos. O recurso a dois eixos
temporais — o presente e o passado no momento do diagnos-
tico — constitui o terceiro aspecto a assinalar. O deslizar
entre o presente e o passado permite, efectivamente, ter
uma visdo dinamica do modo como estas méaes vivenciam a
doenca dos seus filhos. Por ultimo, é de salientar o recurso
a escalas subjectivas na avaliacdo destes dois eixos temporais
e a sua articulacdo com os dados da entrevista, contribuindo
para validar as andlises de contetdo.

Esta abordagem permitiu desbravar o territério das signi-
ficacbes maternas e obter resultados relevantes relativos, por
exemplo, (i) as semelhancas e diferencas entre as significa
¢Oes maternas nos dois grupos e que podem ser atribuidas a
caracteristicas inerentes as duas patologias, (i) aos distintos
niveis de desenvolvimento nas significacdes maternas, (iii) a
transformacao e evolugdo dessas significagdes entre os dois
momentos, passado e presente e, ainda, (iv) as associacdes
entre os contetidos das significacoes maternas, os processos
gue estruturam esses contelidos e os resultados das escalas
subjectivas. Por fim, sdo de sublinhar as implicacdes praticas
desta investigacdo no acompanhamento das familias com
doenca cronica.

Para além do seu notério valor cientifico, esta obra sera
com certeza uma base de apoio segura para os varios
profissionais da saude poderem aprofundar o seu conhe-
cimento sobre as significagdes parentais e a sua relevancia
para uma compreensao mais ampla (e complexa) da doenca
cronica das criangas.



