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Resumo

A presente investigacdo visou verificar a satisfagiio conjugal de pais de bebés portadores de
deformidades crinio faciais e realizar um seguimento por um periodo de trés a quatro meses, apds a
primeira entrevista a fim de detectar possiveis mudangas no decorrer do tempo. Foram entrevis-
tados 20 casais com filhos portadores de deformidades faciais, O instrumento utilizado para o
levantamento dos dados foi uma escala denominada “Indice de Satisfagdo Conjugal - IMS”. Foi
utilizada, também, uma ficha de identificagio dos sujeitos para levantamento de dados sobre
profissdo dos pais, planejamento da gravidez, estado civil, posi¢do do filho na familia e questdes
abertas cujo objetivo foi investigar areagiio dos pais ao nascimento da crianga, crencas a respeitoda
deformidade, e sentimentos em relagfio aos cuidados gerais com o bebé e alteragdes no relacio-
namento do casal em fungfo do nascimento do filtho. Os dados apontaram poucas diferengas
significantes entre os pais e mées e entre a primeira ¢ a segunda aplicagfio no ISC. Os itens que
apresentaram significincia estavam relacionados a confianga, 4 compreensio entre o casal, 4
satisfagdio sexual, ao interesse e ao didlogo. Em relagfo aos fateres analisados como relaciona-
mento sexual, social, didlogo, relacionamento afetivo, divisfio de tarefas e relacionamento com
parentes, o fator que obteve diferenga significante entre pais e maes foi o relacionamento sexual,
Em relagfo as situagdes vividas as mais fregiientes foram as sitnages psicoldgicas negativas para
as mies, indicando que o nascimento de um filho deformado exerce maier impacto sobre as mies
do que sobre os pais. As causas das deformidades mais freqiientemente destacados pelos pais foram
as crencas supersticiosas. Estes dados demonstram para a necessidade de intervengdo psicoldgica
em relagdo aos pais que tiveram filhos portadores de deformidades. Tanto o apoio como infor-
magdes adequadas podem facilitar o enfrentamento e possibilitar aos pais a ajuda aos seus filhos no
dificil e longo processo de reabilitagio.

Palavras-chave: satisfacio conjugal; filhos com doengas cronicas; criangas com deformidades faciais.

Summary

Marital satisfaction of couples with craniofacial deformities children. This investigations
aimed to verify the marital satisfaction of parents with children with craniofacial deformities and to
follow-up for a period of three months after the first interview, in order to detect some possible
changes during this time. It was interviewed 20 couples of children with facial deformities. 1t was
used a scale named “Marital Satisfaction Index”- MSL. It was used as well one identification sheet
to get data like parents’ profession, pregnancy planning, position of the child in the family, and
other questions aiming to investigate the parents’ reaction to birth of the child, believes, and
fellings in relations to general caring with the baby and the relationship between the couple after the
birth. The data show little significant differences between fathers and mothers, and between the
first and second interview. The itens most significant was refated to trust, understanding between the
couple, sexual satisfaction, interest and dialog. In relation to the analised clusters like sexual,
afective and social relashionship, dialog, and relashionship with relatives, the most significant
factor was the sexual relationship. The most frequent situations lived by the parents was the negative

1. Endereco: Instituto de Cirurgia Plastica Crdnio Facial da SOBRAPAR. Av. Adolfo Lutz, 100- Cidade Univer-
sitdria - Barfio Geraldo - Campinas-SP - UNICAMP. Tel: 23944635.
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psychological experience for the mothers, pointing out that the birth of a defective child affects
more the mothers than the fathers. The causes of deformities was view by both parents more as
supersticious, showing the force of the cultures in the parents” believes. The data pointed to the
need of psychological intervention with parents of facial disfigured children. The support and right
informations could facilitate the coping process and help the parents to help their children in the

long avenue to reabilitation.

Key words: marital satisfaction; chronically ill child; facial deformity child.

Introducao

Casais que possuem filhos portadores de
problemas crénicos de satide tém que enfrentar
situacdes dificeis ciue exigem ateng¢do especial.
Os pais exercem papel fundamental no cuidado
da crianga e ndo € improvavel que esta situag¢do
exerca algum impacto no relacionamento do casal.

Embora a literatura internacionial aponte
para um nimero razoavel de pesquisas que mos-
tram que estes casais ndo apresentam um alto in-
dice de separagdes, tem sido demonstrado que
eles desenvolvem alto risco para demonstrarem
insatisfagdo conjugal a longo prazo (Hauens-
tein, 1990; Kasak, 1989; Reynolds, Garralda,
Jameson & Postlethwaite, 1988).

Tew, Payne & Laurence, 1974, realizaram
um estudo longitudinal onde compararam a sa-
tisfaco conjugal de pais de criangas portadoras
de espina bifida e pais de criangas normais. Em-
bora os autores néo tenham encontrado diferen-
¢as significantes a curto prazo, ao longo de 9
anos no qual o estudo foi conduzido, diferengas
significantes entre os dois grupos foram identi-
ficadas.

A literatura aponta que conflito, comuni-
cacdo pobre, incongruéncia de papeis, falta de
intimidade, e afeto positivo foram os temas que
caracterizaram as relacOes entre estes casais
(Barbarin, Hughes & Chesler, 1985; Gordon
Walker, Johnson, Manion & Cloutier, 1992).

Pesquisadores tém tentado estudar os
componentes comportamentais da satisfagdo
conjugal apontando que a relago entre eventos
agradaveis e desagraddveis vivenciados entre
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0s casais é o melhor indicador do funcionamen-
to marital que leva tanto a satisfagdo quanto a
insatisfacdo. Para os pesquisadores ha uma con-
siténcia razodvel na evidéncia de que comporta-
mentos maritais diarios sdo os que mais se
correlacionam com a satisfagcfo conjugal no ge-
ral(Johnson & O’Leary, 1996).

Considerando que ter filhos é um aconte-
cimento especial na vida da maioria dos casais,
a gestagiio € um periodo de expectativas para
pais e mies .Eles esperam que seu filho nasca
perfeito, mas o medo de dar & luz uma crianga
defeituosa esta presente e quando este medo se
concretiza, a familia passa a viver algumas
dificuldades.

Embora este tema tenha sido muito
estudado em relagdo ao nascimento de uma
crianga normal, a literatura ¢ menos abundante
em relagio aos bebés portadores de deficiéncias
fisicas, em especial, as deformidades faciais.

Quando um bebé nasce com deformidade
facial, os pais vivenciam uma crise que poderio
ultrapassar com maior ou menor dificuldade. A
forma de reagio e o tempo que levardo para
superar este fato vio depender de um conjunto
de fatores que inclui suas experiéncias prévias,
seus estilos interativos para lidar com o
estresse, sua filosofia pessoal de vida, cultura e
crengas, entre outros. Pela complexidade destes
fatores, torna-se dificil prever exatamente qual
serd a resposta dos pais diante de um evento
como este. O que se pode ter como certo € que o
nascimento de uma crianga com esta caracte-
ristica pode trazer sérias implicagGes a familia
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e, mais cedo ou mais tarde, as magoas e os
desapontamentos terio que ser resolvidos.
(Clifford, 1969; Slutsky, 1969; Spriestersbach,
1973; Tisza & Gumpertz,1962).

Viana, Giacomoni & Rashid (1994)
realizaram um estudo com mées de 60 criangas
portadoras de fissura labio-palatais. Para isto
usaram um questiondrio com o objetivo inves-
tigar o impacto por ocasifo do nascimento do
filho portador de deformidade facial, a adap-
tagdo mie-bebé-familia e desenvolvimento da
crianca.

Os resultados encontrados apontaram
para intensas reagdes emocionais por parte da
mée em relagdo ao bebé, envolvendo a culpa por
tentar descobrir o que fez por merecer uma
crianga assim, a impoténcia diante deste evento,
a tristeza pelo que ocorreu e a ambivaléncia de
sentimentos em relagio a este bebé.

A velocidade com a qual os pais conse-
guem lidar com a da deformidade depende de
varios fatores. Conforme descreveram Clifford
(1969) e Spriestersbach (1973), a extensdo ou a
gravidade do defeito da crianca tera um peso
muito importante no relacionamento e na in-
teragéio dos pais com o bebé. Em geral, quanto
mais severa é a deformidade, maior sera a difi-
culdade encontrada pelos pais em relagio &
aceitacdo da crianga e maior sera a necessidade
de uma ajuda psicologica.

Por outro lado Campis, Demaso e Twente
(1995) em um estudo sobre as varidveis mater-
nas na adaptacdo de criangas com deformidades
faciais, perceberam que o ajustamento e a
percepelio materna na relagdo mie-crianca sdo
melhores preditores do ajustamento emocional
da crianga do que a prépria severidade médica
da deformidade ou o suporte social recebido
pela mie.

Belfer, Harrison, Pillemer, e Murray,
(1982)relataram que muito cedo no desenvolvi-
mento da crianga as atitudes e sentimentos dos
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pais sobre a deformidade fisica de seus filhos
influenciard a habilidade da crianga em lidar
com seu corpo defeituoso, |

Em um estudo realizado por Mercer
(1974) com mies de bebés recém nascidos
portadores de deformidades, foi observado que
sentimentos de choque, ansiedade, perda e
culpa foram os principais responsdveis pela
ternpordria inabilidade que a mie possuia em
lidar instrumentalmente com seu filho.

‘Estudos clinicos, entretanto, sugerem
que as mies com filhos defeituosos levam o
mesmo tempo para se ligar aos filhos que as
mies de criangas normais.

Robson & Moss (1970) observaram em
trabaiho de pesquisa que trés meses era o tempo
que a maioria das mées de criangas normais
levava para se ligar aos filhos. Isto parece
ocorrer, também, com as maes de criangas
deformadas (Mercer,1984).

As preocupagdes dos pais em relagio a
criangas portadoras de deformidades faciais
ndo sdo estaticas. Os profissionais que traba-
lham com esses pais, precisam estar alertas a
estas mudancas. Com o nascimento de uma
crianga deformada, os pais encontram no rela-
cionamento com ela uma fonte de estresse
incomum e que ndo pode ser ignorada. Alguns
casais podem sofrer com problemas de ajusta-
mento e de insatisfagdo conjugal que sdo extre-
mamente relevantes quando se trata do cuidado
da crianga.

Willoughby & Glidden (1995) estu-
daram 48 casais com filhos portadores de
deficiéneias com o objetivo de verificar a
relagdo entre divisdo de tarefas no cuidado.da
crianga e satisfagdo conjugal. A maior parti-
cipagfio dos pais foi correlacionada com maior
satisfagdio conjugal para ambos os pais € a renda
familiar mais alta foi relacionada a maior
satisfagdio conjugal, somente para os pais.
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A literatura citada e a experiéncia clinica
demonstram a necessidade de estudos com as
familias que acabam de receber um filho com
deformidade facial. Aspectos importantes do
relacionamento do casal sdo essenciais para a
compreensdo das varidveis que influenciam no
desenvolvimento das relacdes familiares.

Os objetivos especificos deste
estudo séo:
s Investigar a satisfagéo conjugal de pais

que tiveram bebés portadores de
deformidades.

s Realizar um seguimento da satisfagéo
conjugal apés um periodo de trés a
quatro meses.

« Verificar as areas de maior dificuldade
no relacionamento do casal.

» Verificar as areas de maior dificuldade
na relacdo pais-filhos.

e Verificar as crengas em relacfo as
causas que os pais supdem para o
nascimento do filho com deformidade.

Método

Sujeitos
Foram sujeitos desta pesquisa 20 casais
selecionados dentre a populagdo do Instituto de

Tabela 1. Identificagfio dos sujeitos-casais
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Reabilitagio Cranio Facial- SOBRAPAR e que
possufam um filho bebé de até trés meses de
idade, portador de deformidade crinio facial
congénita.

Foi levado em conta a idade dos pais,
idade dos bebés, estado civil, nimero de filhos,
posi¢ao do filho-alvo na familia e planejamento
da gravidez.

Como condic@o de incluséio dos sujeitos
na amostra determinou-se que: o casal fosse
casado ou morasse junto, que o bebé tivesse
deformidade congénita, que morasse na regigo,
que fosse de nivel socio-econdmico baixo e que
estivesse inscrito no programa de reabilitagdo
da Instituico.

Como condigio de exclusdo dos sujeitos
da amostra determinou-se que; os filhos ndo
poderiam ter anomalias associadas, deficiéncia
mental ou qualquer outro tipo de deficiéncia
como cegueira, microcefalia, etc.

A Tabela | mostra a identificagéo dos
sujeitos da pesquisa, quanto a idade do pai e da
mie, o estado civil, tempo em que moram
juntos, namero de filhos, posi¢do do filho defor-
mado na irmandade, conhecimento prévio da
deformidade, idade na crianga na primeira
entrevista e na segunda entrevista e planeja-

mento da gravidez.

\deatificacdo| [dade| Estado | Moram| Tempo | Profissdo | Nimera | Posicio | Planejamento| idade| Conhecimento da
dos sujeitos civil | juntos e filhos da gravidez | hebé |  deformidade
6 . .| Tanoe| dona de casa ] , m. -
01 s amigados| sim 7 meses bar 1y 1 sim . ndn
s02 1 tasadns | sim | b meses dﬂﬂad? W 1° ndo 3 nio
77 ope. maguina 4m.
3 1l casalos | sim lanoe dunadgcasa 0 o G 14 ™
2!] 2meses | sup.vidros im.
S04 fl amigados| sim | 5 meses dnnade.casa 02 / sim an. na
21 motorista .

146




Satisfacao conjugal de casais com filhos portadores de deformidades faciais

505 28 casades | sim | 10 anos rlon.a ‘de casd 04 Y ndo . sim
29 vigilante im

SOB 3 casados | sim | 7 anos dunadec_asa 02 r nao m. ndo
19 marcengire Im.
13 . . m. injeg . ) m. )

807 a5 amigados SIIH' 2 anos taxista 0 1 ndo I nde

S04 f gasados | sim | 1més d.una de DEIS’EI 01 1 nao 14 sim
25 ajudante quim. 5m.

508 4 gasados 1 sim | Tane dona de casa 0 1¢ sim Im. nan
18 desempregato fm.

$10 A casados | sim | 11 angs I]umes!ica 02 7t nio tm, ndo
2 pedraira fm.

$i i casades | sim | 3anos fona de_casa 02 e nin Em, nio
28 pedreiro bi.

§12 18 casados | sim | f§meses Hora de‘uasa 1] 10 1o Tm. 4 nao
24 pedreirn 4m.
26 .| Zanose| dona de casa ) . 2 d -

S 17 casaos | - sim B meses| Contra-mestre 0 L S m. a0

$14 1 amasiado| sim | 2anes dona de casa )| 1° nio 134 nio
b desempreyado Jm.

815 1 solteire | sim Tanoe | dona de n.asa 02 | -1° nio m. nao
23 Jmeses| coletorlixo im.

$16 s solteiro | sim | Janps d.nnadecasa 02 | Gémens|  sim 1 130
k1| ajudante eral Im,

i 2 amasiade| sim | 10 anos dona de casa | 0 Dt nao b d 1130
3 | Amase pedreiro 03 13 Im A

$18 i amasiado‘ sim | 3 anos tora de £asa 02 2 ] . ﬁﬁu
2 montado 4m.

19 n amasiado| sim | 3 anos dunade.casa 02 2 nio Im. nio
R pedreiro im

§20 i casade | sim | Banes qnna e casa 02 2 nao 1. nia
B1l) ajudante geral Im

Material

Foi utilizada uma ficha de identificacio
para levantamento de dados sobre profissio dos
pais, plansjamento da gravidez, estado civil,
posigdo do(s) filtho(s) na familia contendo
questdes, abertas, tendo como objetivo inves-
tigar areagdo dos pais ao nascimento da crianga,
ag crencas a respeito da deformidade, angustia
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em relacdio ao bebé e alteragBes no relacio-

namento do casal.

Uma folha especial contendo duas
questbes abertas onde os sujeitos deveriam
listar os principais problemas enfrentados
desde o nascimento do bebé, bem como as situa-
¢Oes boas que estivessem vivendo foi usada.
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Foi, também, utilizada a escala “Indice
de Satisfagfo Conjugal” — IMS (Hudson,1982)
com 0 objetivo de investigar a qualidade do
relacionamento do casal. Esta escala contém
vinte e cinco itens que pretendem medir insa-
tisfacBes/satisfacdes concernentes ao relacio-
namento conjugal.

Foi utilizado, também, um quadro onde o
sujeito deveria apontar alteragdes no relaciona-
mento conjugal apds o nascimento do filho com
deformidade facial (Quadro de Alteragdes nas
Areas Selecionadas) em relagio as seguintes
areas: relacionamento afetivo, relacionamento
social, relacionamento sexual, relacionamento
com parentes € o didlogo do casal.

Foi usada uma folha com o Consenti-
mento Informado onde o casal deveria assinar
sua autorizacio para participar da pesquisa,
apos ter sido garantido o sigilo e total ndo reco-

nhecimento de pessoa, explicado os objetivos,

da pesquisa e deixado claro que poderiam
deixar de participar em qualquer momento da
coleta de dados.

Procedimento

Os sujeitos foram selecionados dentre a
populagio de pacientes em reabilitagdo do
Instituto de Cirurgia Pléstica Crénio Facial-
SOBRAPAR, e foram orientados em relagfio ao
sigilo e aos objetivos da pesquisa e consultados
a respeito da sua disponibilidade para a
participagdo na pesquisa.

A primeira entrevista apds a seleg¢fio do
sujeito foi feita com o bebé de no méximo trés
meses de idade. Nesta entrevista aplicou-se a
ficha de identificagio e a escala “Indice de
Satisfago Conjugal”, e o Quadro de Alteragdes
nas Areas Selecionadas; Os instrumentos foram
aplicados separadamente a cada um dos parcei-
ros, sendo os instrumentos lidos para os sujeitos
e as respostas anotadas pelo pesquisador. A
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aplicacéo teve a duragfo de aproximadamente
trinta minutos e foi realizada na sala do Setor de
Psicologia da Instituigio. ‘

A segunda entrevista foi feita apds trés
meses da primeira. Esta etapa constituir-se-4 da
aplicagdio da escala de “Indice de Satisfacdo
Conjugal” (IMS) e do Quadro de Alteragdes das
Areas Selecionadas, tendo como objetivo um
seguimento da relagfio do casal e deste em
relacdo ao bebé.

Resultados e discussao

Os dados da presente investigacio foram
analisados no programa SPSS (Statistical
Package for Social Science), utilizando testes
da estatistica nfio paramétrica e optando por
considerar 0,05 como nivel de significincia,
aceitavel nas ciéncias humanas € sociais.

Foi primeiramente realizado o estudo do
instrumento “Indice de Satisfacdo Conjugal”.
Foram feitas as seguintes comparagdes:

1. Entre os resultados obtidos pelos pais e
mées na primeira aplicagdo do instru-
mento, isto €, pais com o bebé tendo 3
meses de idade, no maximo.

2. Entre os resultados obtidos pelos pais e
mies na segunda aplica¢do do instru-
mento, isto é, 3 ou 4 meses apos a
primeira aplicagéo.

3. Entre os resultados da primeira e
segunda aplicagdo dos pais

4. Entre os resultados da primeira e
segunda aplicagido das mées.

O teste utilizado para estas comparacdes
foi o de Wilcoxon que ¢ um teste de correlagio
(two-related sample test ou matched-pairs
signed-ranks test), para amostras dependentes,
porque o casal foi considerado, para efeito desta
pesquisa, uma célula, uma unidade maior.




Satisfagao conjugal de casais com filhos portadores de deformidades faciais

Alguns itens do teste estavam invertidos,
isto é, em alguns, a pontuacfo alta era um indi-
cador de maior grau de insatisfac@o. Em cutros
itens, a pontuacio baixa indicava maior grau de
insatisfacéio. Os itens invertidos foram corrigi-
dos para que se pudesse fazer a contagem geral
de pontos brutos obtidos pelos sujeitos estuda-
dos nesta escala. Os itens invertidos foram o 2,
4,6,7,10, 12, 14, 15, 18, 22, 24 e 25.

Quando se compararam os resultados de
pais e miles na primeira aplicagfio, como se pode
verna Tabela 2, quase todos os itens do teste nfo
se mostraram significantes.

Tabela 2. Comparacéo entre o pai e a mie na
primeira aplicagdo do Indice de
Satisfacdo Conjugal (N= 20, sendo 20
pais e 20 mies).

Itens do teste Valor de Z Valor de p
1 - 2197 3.8261
2 - 1645 08,4445
3 - B224 05337
i - 601 05754
5 10 0,0756 "
B - 1048 89185
1 -1,8069 0,0592*
] - 1338 (4631

"] - 1101 04413
1 - 0761 6,990
11 -235] 0813
12 -1,2844 0,1955
13 - 6625 0,h076
14 -1.3760 0,1680
15 - 5290 8.5294
16 - 3381 §,7351
11 -1,3628 IRYE]l
18 - 3435 0,454
19 -1,1527 01781
20 -, 3556 0.2
A -1,8204 0,0687"
22 -4828 06291
23 -1,3624 URYEL
24 - 3807 04710
25 - 1533 04513
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Tomando a ho como hipotese de igualdade
em nfo havendo diferencas significantes, pode-
se afirmar que os grupos de pais e mies nio
diferiram entre si em relagdo a sua satisfagio
conjugal, como medida pela escala. Estes resul-
tados ndo pressupdem que eles estejam satis-
feitos ou ndo satisfeitos, mas sim que niio foi
encontrada diferenga no grau de satisfacgéo
conjugal entre os homens e mulheres. Embora,
na grande maioria dos itens nfo foi encontrada
diferencga significante, nos itens 5, 7 ¢ 21 as di-
ferencas foram muito proximas a significéncia.
O item 5 “Eu sinto que eu posso confiar no meu
parceiro” (p=0.08) teve uma tendéncia proxima
a significancia, mas esta ndo foi atingida.
Também, os itens 7 “Eu sinto que meu parceiro
ndo me entende” (p= 0.06) e 21 “Eu sinto que
meu parceiro esta satisfeito sexualmente comi-
go” (p=0,07) se aproximaram da significincia
estatistica. Por outro lado a média de pontos nos
itens foi menor para as méaes, indicando maior
insatisfagio da parte delas. E interessante notar
que os itens tém muita relacdo entre si: pres-
supor que o parceiro ndo esteja sexualmente
satisfeito pode gerar desconfianga. Uma mie
que acabou de ter um filho, mesmo que normal
esta mais envolvida com ele do que qualquer
outra atividade, principalmente a sexual. Além
disto o desinteresse sexual pos-parto é uma
questdo biolégica. O desinteresse pode ser
interpretado erroneamente pelo marido e a
esposa vai se sentir incompreendida. A litera-
tura aponta que conflito, comunicagdo pobre,
incongruéncia de papeis, falta de intimidade, e
afeto positivo foram os temas que caracteriza-
ram as relagdes entre casais que possuiam filhos
com problemas crénicos de saide (Barbarin,
Hughes & Chesler, 1985; Gordon Walker,
Johnson, Manion & Cloutier, 1992).
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A segunda anilise foi feita comparando
os resultados do teste de pais e mes na segunda
aplicagdo. Vale lembrar que a segunda
aplicacdo foi feita apos trés meses no minimo da
primeira aplicagdo, a até no méaximo 4 meses.
Esta aplicagio teve como objetivo realizar um
seguimento, isto é verificar mudangas na
satisfagdo conjugal depois de se passar algum
tempo com o filho na familia.

Tabela 3. Comparagéo entre o pai e a mle na
segunda aplicagdo do Indice de
Satisfacio Conjugal (N= 20, sendo
20 pais e 20 méaes).

Itens do teste Valorde Valorde p
1 -1,1202 0,2626
2 - 5660 (5049
3 -341 0,3433
4 -1348 08021
b -1,6773 00036
B -3381 0,73453
1 -1,2448 0,132
8 -1,0662 0,2063
g -1,0802 0,2936

1 -,253% 0,7998
1 - 2185 0,7798
12 -1,4780 01394
13 - 161 0,8445
14 -1,5706 11141
15 -6280 05294
16 -1,2555 0,2093
17 - 9336 (0,3505
18 -1,4368 01508
19 - 4146 06784
il -1,3522 01762
2 -1,3628 01730
2 -1,3336 0,1821
2 -1,4003 01614
L] - 8402 0,4008
15 - 1845 84328
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Na Tabela 3 acima se pode constatar
que a maioria dos itens do teste n#o apre-
sentou significéncia estatistica, sendo que o
item 5 “Eu sinto que eu posso confiar no meun
parceiro” continuou com uma tendéncia a
significdncia (p=0.09). Este item, embora
tenha passado o tempo, se mantém com
tendéncia a significidncia com pior média
para as mulheres. As esposas tendem a ndo
confiar em seus parceiros. Este resultado pode
sugerir que ou as esposas, em geral, néo
confiam em seus maridos, ou nfo confiam no
periodo pés-parto, quando estdo fisicamente
mais desinteressadas, ou com seus filhos
portadores de problemas seu envolvimento €
maior e o distanciamento do marido uma
conseqiiéncia, e a desconfianga também.
Pesquisa para verificar este dado poderia ser
conduzida, comparando estes dados desta
pesquisa com um grupo pareado de controle,
com pais com filhos normais.

Em seguida, fez-se a comparagio entre
os resultados obtidos pelos pais na primeira
e na segunda aplicagfo. Aqui também a
maioria dos testes ndo se apresentou signifi-
cante, havendo uma tendéncia a significéncia
no item 13 “Eu sinto que nossa relagio € muito
proxima” (p=0,08), como se pode ver na Tabela
4. Este item indica um distanciamento do casal
que vem a confirmar as hipdteses acima

levantadas.
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Tabela 4. Comparagiio entre 0s pais na primeira
e segunda aplicacio do Indice de
Satisfagdo Conjugal (N= 20,
sendo 20 pais e 20 mies).

Itens do teste Valor de Valorde p
1 2748 1,7837
2 - 3381 0,7353
3 1,2230 0,213
4 3145 0,7532
§ 5742 0,5002
6 - 8402 0,008
1 -, 10610 0,4802
8 - 3381 0,7353
g 5916 0,5541
10 50N 0.6121
1 - 3435 03454
12 - 5345 0,5930
13 1,757 0,0788°
14 5394 0,5896
15 1178 0,8589
[ - 3844 0,7007
17 15115 0,1307
18 000 0,1000
19 4901 0.6241
20 3112 0,7557
n 21,2416 0,1797
i 15335 0,1252
E| 1,954 0,2733
! -, 1606 0,445
25 1019 0.9188

Foi realizada, entfo, a comparagfo entre
os resultados obtidos pelas maes na primeira e
segunda aplicagdo. A Tabela 5 mostra que a
maioria dos itens ndo se mostrou estatistica-
mente significante a ndo ser o item 16 que se
referiv a “Eu sinto que nds somos capazes de
dialogar bem e quando discordamos consegui-
mos conversar sobre isso” que teve uma dife-
renca proxima 2 significante (p=0,08). Este
item relacionado ac didlogo se completa com o
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item significante para os pais, que se refere ao
distanciamento. Talvez para a esposa o distan-
ciamento tome a conotac¢io de falta de didlogo,
de conversa. Ja para o marido a conotagéo de
distanciamento esteja mais na questio fisica.

Tabela 5. Comparacio entre as mies na primeira
e segunda aplicagdo do Indice de
Satisfagdo Conjugal (N= 20,
sendo 20 pais e 20 mies).

Itens do teste Valorde Valor de p
1 1113 0.4768
2 -, 3968 01213
] -B386 0.4017
4 - 3501 0.12863
b - 1338 0,4631
) -1,0690 0.2850
1 - 0649 01,9443
i - 0452 0,3380
g -6280 0,524

il - (582 0.9528
1 -1,6304 01024
12 - 0600 10000
[E] -1,3331 0.1823
14 - 4276 016726
1h - 3655 0,343
16 -1,1328 00831
11 -1.6474 0,0895 "
13 aany 0.2622
19 - 2034 0,8385
20 L4120 0,1559
21 =010 0.8442
1l - 1533 04513
[&] -1,3522 01163
L] -A226 06726
25 -, 2848 0,7989

Em relagdo as médias totais para a
primeira e segunda aplicagiio dos pais, nfio
houve diferenca significante (p= 0,4115).
Também nio houve diferencas significantes
entre as médias da primeira e segunda aplica-

_¢do, nas maes (p=0,9653), entre as médias da

primeira aplica¢dio dos pais e a primeira
aplicagio das mies (p=0,5869), e entre as
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médias da segunda aplicacdio dos pais e a
segunda aplicagio das mées (p=0,3144).

Johnson e O”"Leary (1996) relataram que
ha uma consiténcia razodvel na evidéncia de
que comportamentos maritais didrios so os que
mais se correlacionam com a satisfagfo conjugal
no geral. Ter um filho com problema facial acaba
afetando realmente as relag@es pessoais, no dia
a dia, com o aumento das tarefas da esposa €
maior despesas financeiras para o casal.

Quando se olha para a média das respostas
em cada item do teste de Indice de Satisfagio
Conjugal percebe-se uma média alta ao redor de
quatro para uma pontuagdo maxima de 5 tanto
para 0s pais como para as mées, tanto na primeira
como na segunda avalia¢@o. Quando se compa-
rou o teste dos pais com os das mées na primeira
avaliagdo, os itens que tiveram mais baixa me-
dia para os pais foram os 7 (Eu sinto que meu
parceiro ndo me entende), 12 (Eu sinto que meu
parceiro néo confia em mim), 15 (Eu sinto que
nds ndo temos muitos interesses em comum) € 0
22 (Eu sinto que noés deveriamos fazer mais
coisas juntos), ¢ para as mdes os itens 5 (Eu
sinto que ndo posso confiar no meu parceiro), 7
(Eu sinto que meu parceiro ndo me entende), 12
(Eu sinto que meu parceiro ndo confia em mim),
14 (Eu sinto que eu nfo posso confiar no meu
parceiro), 15 (Eu sinto que nfo temos muito
interesse em comum), 22 (Eu sinto que nos
deveriamos fazer mais coisas juntos} € 25 (Eu
sinto que nosso relacionamento néo ¢é exci-
tante). Estes dados indicam que embora ndo aja
significAncia na diferenga entre os pais e mies
o$ itens que apontam maior insatisfagio sdo
diferentes para homens e mulheres, mas nos
dois casos apontando para o mesmo problema,
falta de confianga e desinteresse, temas que ja
foram discutidos acima.

Também, quando se comparou pais e
mies na segunda aplicag@o dos instrumentos,
encontrou-se razoavel satisfacio na maioria dos
itens do teste, com uma média de quatro pontos
em um total maximo de cinco. Para os homens
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itens que apareceram com a média mais baixa,
indicando maior insatisfagdo foram 7, 11,
12,15, 17,22 e 25. Apenas os itens 11 (Eusinto
que no6s nos divertimos muito juntos}, 17 (Eu
sinto que conseguimos cuidar bem do nosso di-
nheiro) e 25 (Eusinto que nosso relacionamento
nio € excitante) ndo apareceram na primeira
avaliagdo e mostra que a qualidade da relagio
parece ter ficado pior. J para as miaes aparece 0
item 1, 7, 11,12,13, 14, 15, 16, 17, 18, 20, 22,
25, sendo 0 22 o que obteve valor mais baixo.

Quando se compararam 0s pais, na
primeira e segunda aplicagdo, os itens que
aparecem com menores valores, mostrando maior
insatisfagdo conjugal foram os de niimeros 6, 7,
21, 22. Aqui aparece, claramente, a problematica
sexual do casal (item 21= Eu sinto que o meu
parceiro esta satisfeito sexualmente comigo).

Quando se compararam as mies, na
primeira e segunda aplicagfio, os itens que
aparecem como mais problematicos, ou melhor,
que revelam maior insatisfagdo conjugal foi o
de nimero 22 (Sinto que nds deveriamos fazer
mais coisas juntos), revelando aqui talvez uma
preocupagio com o desinteresse entre o casal.

Foi feita, em seguida a analise das areas
de mudanca percebidas entre o casal ap6s o
nascimento do filho portador de deformidade
facial. As dreas investigadas foram: relaciona-
mento sexual, relacionamento social, didlogo,
relacionamento afetivo, divisdo de tarefas e
relacionamento com parentes. Seguiu-se para a
analise deste instrumento, a mesma seqiiéncia do
anterior, comparando-se a primeira ¢ segunda
aplicagdo dos pais, a primeira e segunda
aplicagiio das mies, a primeira aplicagdo entre
pais e mées e a segunda aplicagio entre pais €
mies. Utilizou-se nesta anilise, também, o teste
de Wilcoxon.

A Tabela 6 mostra os valores de p para as
comparacdes acima nos fatores: relaciona-
mento sexual, relacionamento social, didlogo,
relacionamento afetivo, divisdo de tarefas e
relacionamento com parentes.
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Tabela 6. Valores de p na comparagio entre os grupos de pais e mées, na primeira e segunda aplicacfo para

os fatores analisados.

Fatores Relacionam. | Relacionamento | Dialogo | Relacionamento | Divisiode | Relacionamento
grupas sexual p social aletivo tarefas parentes
Pai X pai —12. 2. apl. 0,04 1,00 0,7869 0,3281 02417 0,5286
Mae X mie —1¢. 22 apl. 13106 15930 04631 0,3613 0,198% 01614
Pai X mae —12 apl. 0,3613 0,7897 01775 0,2622 1,00 - 0,4009
Pai X mae —2. apl. 1,00 0,5002 03105 04631 0,2084 1,00

Os dados mostraram que também nos
fatores ndo houve diferengas significantes,
salve no que diz respeito ao relacionamento
sexual, para os pais, apontando que na 22 apli-
cacdo os pais mostraram uma melhora signi-
ficante. Este dado vem a corroborar os achados
do primeiro instrumento. Isto pode ter ocorrido
pelo fato de que nos primeiros meses de vida a
crianga requeira mais cuidados e preocupagéo
da parte da mie e nestas circunstincias elas
provavelmente se afastem de seus maridos.
Com o passar do tempo, com o crescmento €
fortaleciniento do bebé a mie deve se sentir
mais relaxada e entdo comeca a se lidar a outros
aspectos de sua vida. Como ja foi menconado
anteriormente, este parece ser um fendmeno
biolégico, para o periodo pos-parto. Portanto,
este aspecto nfo deve estar ligado ao fato de que
sejam pais de uma crianca com deformidade,
mas esta presente na vida de todos os casais,
mesmo que tenham tido um bebé normal,
Talvez o nascimento de um bebé com defor-
midade s6 tenda a agravar esta ocorréncia,
tornando este periodo mais dificil de enfrentar.

Com relagfo ao instrumento que possibi-
litou o levantamento de aspectos relacionados
aos pais e o bebé, listando os principais proble-
mas que o casal enfrentou desde o nascimento
do filho e as situagdes boas vividas com ele, de-
cidiu-se fazer categorias baseadas nas respostas
dadas pelos sujeitos. '

As categorias foram feitas baseadas em
quatro situagdes vividas:
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1. SituagBes positivas (aspectos psicolo-
gicos) _

2. Situag¢®es negativas (aspecto psicologico)

3. Situagdes positivas (aspecto fisico)

4. Situagdes negativas (aspecto fisico)

Como exemplo da situagéio 1 encontrou-
se verbalizagdes do tipo: nenhum problema
enfrentado, vinda do bebé uniu a familia, se
acostumou com a deformidade, importéncia da
crianga, apoio familiar, apoio dos avds, reali-
za¢do ao ser pai, diminui¢@o dos problemas.

Como exemplo da situagdo 2 encontrou-se
verbalizacées do tipo: choro da crianga, ciumes,
auséncia de situacdes boas, preconceito,
irritagéo, ndo consegue ver aspectos bons com o
nascimento do bebé, anglstia, culpa, castigo
divino, medo da morte, castigo divino.

Como exemplo da situagfio 3 encontrou-
se verbalizacdes dotipo: cuidar do bebé, brincar
com a crianga, pegar no colo, sorriso do bebé,
dar banho, mamar bem, sucesso da cirurgia, dar
presentes.

Como exemplo da situacao 4 encontrou-se
verbalizag@es do tipo: choro da crianga, cuidar
do bebé, nilo poder trabalhar, desemprego, cuidar
da casa, doenca da crianga, niio consegue
mamar, prematuro, dor de cabeca da mie,
deslocamentos para o hospital, cansago,
deformidade da crianca.

Para a analise deste dado foi utilizado o
X2, e osresultados podem ser vistos na Tabela 7.
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Tabela 7. Qui-quadrado comparando as situagdes
vividas entre pais, mies e filhos, em
refagdo a aspectos fisicos (N=20, g.1.=1,
qui-quadrado critico = 0,384)

Situagies Vividas | Pai X mae - 1% ¢ 22 apli] X2eValordep
Positivas psicolgicas | Sexo-aplicagio =08
p= 0,351
Negativas psicelogicas|  Sexo-aplicagdo K=
p= 03165
N - X2=1012
Positivas fisicas Senp-aplicagio 0= 07321
N - X2= 0,68
Negativas lisicas Sexo-aplicagdn p= 0,4080
Nio sabe . Sexo-aplicagdo -
flao modificou Sexe-aplicagio -

Os dados da Tabela 7 mostram que nio
houve diferencas significantes em nenhuma das
comparagdes realizadas mostrando que as
situagdes ndo se modificaram da primeira paraa
segunda aplicag8o e entre os pais e as maes.

Os dados brutos podem ser vistos na
Figura 1, o que aponta para uma diminui¢o das
situagdes negativas e aumento das situagdes
positivas, mais no que se refere as situacdes
psicolégicas mais para os pais. Em relagéo a
mée as situacdes positivas psicologicas
diminuiram na segunda aplicagio mas, nio
aumentaram as situagdes negativas, também na
segunda aplicagdo. As situagles negativas
psicoldgicas, na primeira aplicago, foram

e Luiz Alberto Magna

muito mais freqiientes para as mies do que para
os pais, sugerindo que o nascimento de uma
crianga deformada tenha maior impacto
negativo na mie do que no pai. Ja as situagdes
fisicas positivas aumentaram levemente para as
mées na segunda aplicagdo € as negativas
permaneceram bastante altas para as maes,
diminuindo para os pais, na segunda aplicagio.

Estes dados sfio bastante interessantes de
serem analisados mais detidamente porque
sugerem que 0 nascimento de uma crianga
deformada tenha impacto diferente nas mées e
nos pais, e ¢ justamente a mée que vai cuidar da
crianga a que mais se recente tanto nos aspectos
psicolégicos como nos contatos fisicos com
seus filhos. A

Evidentemente, outra linha de analise seja
a esquiva dos pais. Os pais podem negar mais o
efeito do nascimento de um filho deformado,
até porque como ele ndo ¢ o cuidador nio € soli-
citado todo o tempo no contato com o filho.

Willoughby & Glidden (1995) estu-
daram 48 casais com filhos portadores de
deficiéncias com o objetivo de verificar a
relagdo entre divisdo de tarefas no cuidado.da
crianga e satisfacdio conjugal. A maior parti-
cipagdo dos pais foi correlacionada com maior
satisfacdo conjugal para ambos os pais e a renda
familiar mais alta foi relacionada a maior
satisfac@io conjugal, somente para os pais.

25
204
I Sit. Pos. P.
15 [ Sit. Neg. P.
g 8it, Pos, F,
10. osit, Pos. F
[18it. Neg. F
5 i@ Ndo sabe
, i tiNae mod.
1a. Apl. Mde 1a. Apl. Pai 2a. Aplic. 2a. Apl. Pai
Mae

Figura 1, Distribui¢io das categorias positivas e negativas relacionadas a situagbes psicolégicas € contatos
fisicos dos pais com seus bebés portadores de deformidades.
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Em relagiio as causas da deformidade,
também se optou por categorizar as respostas
dos pais, como se segue:

1. Fatores ligados a crengas supersticio-
sas: todas as respostas que incluiram
fatores culturais, religiosos, crengas e
folclore. Exemplo: a crianga nasceu
assim porque Deus quis, carregar chave
no seio, a mae ter reparado em criangas
deformadas, os pais terem zombado de
criangas com algum defeito, grau de
inevitabilidade (tinha que ser assim), a
mée passou oleo para estrias.

2. Fatores fisicos, hereditarios ou genéticos:
todas as respostas que incluiam fatores
como ocorréncia de outros casos na
familia e nascimento prematuro.

3. Uso de medicamentos: todas as respos-
tas que incluiam o uso de medicamen-
tos, como por exemplo, analgésicos,
anticoncepcionais.

4, Psicolégicos ou situacionais: englobam
respostas decorrentes de fatores como,
brigas conjugais, ma alimentagdo da
gestante € nervosismo.

A Tabela 8 mostra os resultados do teste
qui-quadrado usado para a comparagéo, inde-
pendente de sexo e aplicagfo, apontando para
diferencas ndo significantes entre mées e pais e

na primeira e segunda aplicagdo.

Tabela 8. Valores do qui-quadrado usado para comparar
as causas da deformidade da crianca,
verbalizadas pelos pais, independentes
de sexo e da aplicagdo. (N=20, no. De
g.l.= 1, qui-quadrado critico 3,841).

(ausas da Independente | X2 ohservado e
deformidade sexo e apli, Valordep
Supersticinsa Ind. Sexo e apli XZU — ?38
Fisicos, heredit, gené- X2 =018
tieos Ind. Sexa e apli. 0= 0527
WMedicamentos Ind. Sexo & apli. xgi E?B
Psicoldgicas Ind. Sexo-e apli. -
Qutros fnd. Sexo e apli. -

Entretanto quando se olha para os dados
brutos verifica-se que as causas supersticiosas
sdo as que prevaleceram tanto nas mies como
nos pais. )

A Figura 2 mostra os dados brutos rela-
tivos as causa imputadas pelos pais para o
nascimento de seu fitho portador de deformi-
dade facial. Na maior parte dos casos os pais
desconhecem a causa da deformidade de seus
filhos e quando formulam hipéteses elas estio
mais nos fatores supersticiosos, tanto para os
pais como para as mées. [sto aponta para a forca
dos fatores culturais nas crengas dos pais, mas
aponta também, para a necessidade de
aconselhamento dos pais, para que eles tenham
exata informagio sobre a causa da deformidade.
Este é um papel importante da equipe inter-

14,77
12

104

'BFish.gen

S N RS

A e I ; i

1a. Apl. Mae 4a. Apl Pai 2a. Apl. Mae 2a. Apl. Pai

iDMedicam.

Figura 2. Distribuigo bruta relativa as causas da deformidade de seus filhos verbalizadas pelos pais.
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disciplinar, ou seja, bem informar os pais, para
que sejam evitados maiores danos para o
desenvolvimento e reabilitacdo da crianca, uma
vez que as crengas dos pais sfo importantes
estimulos discriminativos para a forma como os
pais tratarfo a crianca e como lidarfo com o seu
problema.

Os dados da presente pesquisa apontam
para informag¢des bastante relevantes no
relacionamento de casais que tiveram filhos
portadores de deformidades faciais. Parece que
o maior fator de insatisfagio conjugal estd no
desinteresse, aparecendo claramente na
verbalizagfio dos pais a questdo sexual,

Com estes resultados fica clara a neces-
sidade de acompanhamento psicoldgico e apoio
que os pais devem receber para enfrentar este
momento dificil, que representa ndo apenas o
nascimento de um filho, mas de um filho
portador de uma deformidade facial.

Walker, Johnson, Manion & Cloutier
(1996) avaliaram a eficacia da Terapia Focali-
zada na Emogéo (EFT) em diminuir o distresse
de 32 casais que tiveram filhos com doengas
cronicas. Os casais que foram submetidos A
terapia mostraram uma diminuig#o significante
no distresse conjugal no pos-tratamento e no
segmento de 5 meses quando comparados com
o grupo de controle. A melhora clinica no
funcionamento conjugal apds a EFT foi
demonstrada. A terapia compreende passos que
incluem identificagfio dos conflitos, sentimentos,
aprendizagem de novas interagdes, facilitacdo das
expressdo de necessidades e estabelecimento de
novas solugdes para velhos problemas.

O papel do psicologo na equipe interdis-
ciplinar de reabilitacdo craniofacial é de grande
importéncia porque os pais devem ser ajudados
a fim de poderem ajudar seus filhos. A direcfio
que o processo total de reabilitacdo tomara
dependera fundamentalmente disto.
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Conclusdes

Esta pesquisa permitiu concluir que os
grupos de pais e maes ndo diferiram entre si em
relagdio a sua satisfaciio conjugal, na maioria
dos itens da escala “Indice de Satisfacio
Conjugal” e entre a primeira e a segunda
aplicacdio do ISC. Os itens que apresentaram
significdncia estavam relacionados a confianga,
a compreensdo entre o casal, A satisfagfio sexual,
ao interesse e ao didlogo. Emrelagfio aos fatores
analisados como relacionamento sexual, social,
didlogo, relacionamento afetivo, divisio de
tarefas e relacionamento com parentes, o fator
que obteve diferenca significante entre pais e
mies foi o relacionamento sexual. Em relagao
as situacdes vividas as mais freqiientes foram as
situagdes psicologicas negativas para as maes,
indicando que o nascimento de um filho defor-
mado exerce maior impacto sobre as mées do
que sobre os pais. As causas das deformidades
mais freqlientemente imputadas pelos pais
foram as crengas supersticiosas. Estes dados
apontam para a necessidade de intervengio
psicolégica em relagfo aos pais que tiveram
filhos portadores de deformidades. Tanto o
apoio como informagdes adequadas podem
facilitar o enfrentamento e possibilitar aos pais
a ajuda aos seus filhos no dificil e longo
processo de reabilitacdo.
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