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UM FILHO COM MALFORMAGAQ CONGENITA: ADAPTAGAO PARENTAL

RESUMO

Construiu-se um modelo explicativo do processo de adaptacéo parental quando nasce
um filho com malformacao congénita, analisando as vivéncias/ dificuldades destes pais
e os factores facilitadores e inibidores deste processo. Foram analisadas as notas das
entrevistas semi-estruturadas e das observacgdes participantes de oito pais de criangas
com malformagdo congénita, de acordo com o método da Grounded Theory.
Verificamos que perante este profundo abalo na dindmica familiar, € comum os pais
adoptarem essencialmente dois comportamentos: o distanciamento afectivo ou, por
outro lado, uma relagdo de excessiva proximidade e proteccdo com a crianca. Ambas
as atitudes, podem conduzir posteriormenie a um processo de luto saudavel e,
consequentemente, & adaptagdo parental, ou por outro lado, a uma disfuncionalidade
interactiva com a familia/sociedade, que pode culminar na depressdo, num
comportamento obsessivo ou na constante rejeicio da criancga. Verificamos ainda que
o processo de adaptagdo parental parece ser influenciado por alguns factores que
podem ser facilitadores ou inibidores deste processo, entre eles, as caracteristicas
pessoais dos pais, as relagcdes familiares e conjugais, as caracteristicas da crianca, as
expectativas e percepgcbes parentais, o processo de luto da crianca perfeita, a
reabilitagcdo e o apoio dos profissionais de salde.

Palavras-chave: Malformagdo Congénita; Adaptacao Parental;, Grounded Theory



A SON WITH CONGENITAL MALFORMATION: PARENTAL ADAPTATION

ABSTRACT

We created an explanatory model of the parent’s adaptation process to the birth
of a child with congenital malformations, analyzing the experiences/ difficulties of these
parents and the enhancers or inhibitors factors to the process. We have analysed
notes of the semi-directive interviews and observations participants of eight parents of
children with congenital malformation using the Grounded Theory method. We verified
that after experiencing such an impact on the family dynamics, it is common for those
parents to responde with two kind of behaviours: the emotional distance or an
excessively protective relationship and proximity towards the infant. Both the
behaviours can lead either to a healthy mourning process and, consequently, to
parental adaptation, or to an interactive disfunctionality with the family/society, that can
end in depression, obsessive behaviour or in the constant rejection of the infant. We
also verified that the parental adaptation process seems to be influenced by some
enhancers or inhibitors factors, such as the parents’s personal characteristics, family
and conjugal relationships, the infant's temperament, the parent's expectations and
perceptions, the mourning process of the perfect infant, the rehabilitation and the
suport of health professionals.

Key-Words: Congenital Malformation; Parental Adaptation; Grounded Theory.



REVISAO DA LITERATURA

RESUMO

O nascimento de um bebé com malformacao congénita tem mulfiplas consequéncias
sobre as vivéncias parentais e a organizacao da conduta do proprio bebé, o que potencializa
o risco de se estabelecerem alteragbes na relacdo parental e disfuncionalidades no sistema
familiar. A familia € geraimente confrontada com novas exigéncias, alteracbes nas suas
rotinas, mudancas constantes a varios niveis e readaptacdes diversas. Ao longo da reviséo
da literatura procuramos analisar sobretudo os trabalhos existentes sobre a vivéncia da
parentalidade destas criangas, focando essenciaimente, o impacto do nascimento de um
bebé com malformacdo congénita, a relagdo parental com a crianga, 0 processo de

adaptacao parental e os factores que podem ter influéncia no mesmo.

Palavras-chave: Malformagéo Congénita, Impacto; Relagéo Parental; Adaptagéao Parental



ABSTRACT

The birth of a child with congenital malformation has multiple consequences on the
parental lifestyle and might lead to malfunctions in the familiar system. Those families usually
have to deal with new requirements, alteration in daily routines, constant changes at different
levels and diverse readjustments. Throughout the literature review we focused our attention
on written works analysing the experiences of parents of children with congenital
malformation especially, the impact of the birth to the parents, the parental relationship to the
child, the process of parental adaptation and the factors that can influence it.

Key-Words: Congenital Malformation; Impact ; Parental Relation; Parental Adaptation.



INTRODUGAO

Véarios autores tém conceptualizado a transicdo para a parentalidade como um
momento de crise, no processo normal do desenvolvimento do individuo, que implica a
constituicdo de uma nova organizacdo intra-psiquica, uma vez que requer adaptagéo a
novos papeis e responsabilidades no que diz respeito aos cuidados do bebe (Bayle, 2005;
Canavarro & Pedrosa, 2005; Feldman, 2006; Figueiredo, 2000). Neste periodo, & necessario
que os pais desenvolvam no seu repertdrio comportamental novas respostas cognitivas,
emocionais e comportamentais, que visam cumprir com sucesso as exigéncias que esta
fase determina (Canavarro, 2006; Feldman, 2006).

Num curto espago de tempo o individuo fica sujeito a um conjunio de mudancgas
significativas no seu equilibrio bioldgico, psicolégico e social. Mudangas que dizem respeito
principalmente, aos papeis sociais, aos padrdes existenciais e as relagbes interpessoais
(Canavarro, 2006; Honrado, 2001). Estas transformagdes interferem na identidade do
proprio, de tal forma que pode gerar sentimentos de perda ou confusdo, do qual pode
resultar desequilibrio, tanto quanto pode resultar desenvolvimento e aquisicdo de novas
competéncias psicologicas e sociais (Figueiredo, 2000) .

Quando se alia a todas estas exigéncias o nascimento de um bebé com malformagao
congénita, que nada tem a ver com o bebé idealizado pelos pais, surgem dificuldades
acrescidas que complexificam o processo de adaptag&o parental (Azar & Bard, 2006; Gupta,
Giuffre, Crawford & Waters, 1998; Lawoko & Soares, 2006; Pimentel, 1997; Uzark & Jones,
2003; Zagalo-Cardoso, 2006). As necessidades psicolégicas que os pais desejariam e
esperariam que a crianga satisfizesse sdo “ameacadas” pela malformac&o. Esta situagéo
perturba os mais profundos desejos de estabilidade pessoal e tém um grande impacto, na
dindmica familiar (Azar & Bard, 2006; Clements & Barnett, 2002; Raina et al, 2005; Skirton,
2006; Zagalo-Cardoso, 2006). Vérios autores reforgam que ap6s o nascimento de uma
crianca com malformagdo ha um grande desequilibrio intrapsiquico, com perda da auto-
estima, sentimentos de dor, defesas inoperantes e desadaptacdo em relagc&o ao bebé
(Brosig, Whitstone, Frommelt, Frisbee & Leuthner, 2007; Clements, Barnett, 2002; Ganiban,
Barnett & Cicchetti, 2000; George & Solomon, 1999; Lawoko & Soares, 2006; Raina et al,
2005; Rosenthal, Biesecker & Biesecker, 2001; Tak & McCubbin, 2002).

A presente revisdo da literatura pretende fazer uma anadlise e reflexdo sobre os
trabalhos relacionados com a vivéncia da parentalidade de uma crianca com malformacg&o
congénita, com especial incidéncia, no processo de adaptacdo parental e nos factores que
podem ter influéncia no mesmo. Serdo abordados alguns temas que consideramos
pertinentes para contextualizar o objecto de estudo: a Transicdo para a Parentalidade; o

Impacto do Nascimento de um Bebé com Malformagéo Congénita; a Relagdo Parental com



a Crianga com Malformag@o Congénita e o Processo de Adaptagao Parental. No final deste
capitulo, serdo ainda apresentadas algumas conclusdes e algumas limitacbes inerentes a
esta revis3o, assim como, pistas ou caminhos que pensamos ser importantes seguir para o
avango do conhecimento nesta area.

No sentido de elaborar uma revisdo bibliografica o mais contemporanea possivel, foi
feita uma pesquisa através do motor de busca EBSCO, um servigo disponivel via Internet,
que incluiu as bases de dados PsycINFO, PsycARTICLES, PEP Archive, Psychology and
Behavioral Sciences Collection e MEDLINE, assim como o sistema de pesquisa Intranet do
Centro de Documentacdo do Instituto Superior de Psicologia Aplicada. Os artigos ou
capitulos de livros que ndo se encontravam em portugués, espanhol, inglés ou francés
foram excluidos. Também a literatura referente a criangas com malformagéo que focasse
situagbes de morte ou estado terminal foi excluida, uma vez que o estudo em causa nao
contempla essas situagbes especificas. Apesar de ndo ter existido qualquer critério de
exclusdo, no que diz respeito & data da publicagdo, os textos compreendidos entre 1998 e
2008 foram alvo de maior preferéncia em detrimento dos publicados em anos anteriores,
que, apesar disso, também foram contemplados, devido & sua pertinéncia para o tema em

estudo.



O IMPACTO DO NASCIMENTO DE UM FILHO COM MALFORMAGCAO

A gravidez é um periodo pautado por transformagdes de diversa indole que integram
um processo dindmico de construgdo e desenvolvimentio, e que accionam um outro
processo, irreversivel e susceptivel de modificar a identidade, papéis e fungbes dos
progenitores — a parentalidade (Canavarro 2006; Colman & Colman, 1994). Esta transcende
o periodo da gravidez, acabando por ser um projecto de vida a longo prazo ou mesmo
vitalicio, sujeito a sucessivas mudangas e tarefas de adaptagdo desenvolvimental
(Canavarro e Pedrosa, 2005). A nivel infrapessoal, cada membro do casal necessita de
reavaliar e reestruturar a sua propria identidade para incorporar 0s novos papeéis sociais; a
nivel interpessoal precisam de reorganizar todo o contexto relacional (relag&o conjugal,
relagcdo com a familia de origem e relagbes sociais) para incluir o novo elemento, assim
como, incorporar a existéncia do filho na sua identidade e aprender a aceita-lo como pessoa
Gnica, com vida propria (Canavarro, 2006).

A traducdo da parentalidade em termos estruturais implica o aparecimento de um novo
subsisterna: o parental. Este novo subsistema tem como fungbes bésicas o apoio ao
crescimento e desenvolvimento das criangcas com vista a sua socializaggo e
autonomiafindividualizacdo (Relvas, 1996). S3o muitas as razbes que tornam a
parentalidade t&o significativa. Por um lado, constitui a resposta a uma prescricao da nossa
espécie relacionada com a preservagdo, a sobrevivéncia e a reprodugéo. Por outro lado,
responde-a uma expectativa social relacionada com os papéis da idade adulta e faz parte
habitualmente dos projectos de vida partihados pelos casais. A maternidade e a
paternidade cumprem também uma fung&o estritamente individual, ao permitirem um sentido
de continuidade e ao proporcionarem experiéncias de enorme significado pessoal (Cruz,
2005).

Se por um lado, o nascimento de um filho pode constituir um marco de consolidagao
de um projecto de vida a dois, por outro, uma fraca e inadequada adaptagéo/integra{;éo
deste novo papel pode também, em alguns casais, representar um constrangimento ou um
“roubo” & relacdo marital pré-estabelecida. Desta forma, a parentalidade pode adquirir uma
representacdo de perda — perda de uma determinada organizagao conjugal, da sua
exclusividade, da propria intimidade do casal (Canavarro, 2006). Outros sentimentos de
perda também podem surgir com o nascimento de um filho, nomeadamente no que diz
respeito, a saude, independéncia, auto-conceito (auto-imagem e auto-estima), perspectivas
sabre o futuro, papeis e estatutos sociais da familia (Bayle, 2005, 2006).

Para além das implicacdes significativas na identidade, no estilo de vida e nos papéis
sociais dos individuos; o nascimento de um filho represehta também um marco em todo o

processo de desenvolvimento familiar. O nascimento de um filho, marca a passagem para



uma nova fase do ciclo de vida familiar ou, no caso de ndo ser o primeiro, envolve a
complexificacdo do sistema familiar, com a consequente redefinicao de papéis e tarefas. De
facto, constitui uma alteracdo fundamental na estrutura interaccional existente numa familia,
dando inicio a uma nova fase de transigdo do ciclo vital desta (Relvas, 1996). Esta
restruturacdo na dindmica familiar, implica geraimente, “uma tensdo ou pressdo sobre o
sistema familiar — uma perturbagdo no funcionamento da familia " - stress familiar (Boss,
2002, p.47). Até mesmo mées e pais psicologicamente bem adaptados poderéo experienciar
perturbacdes psicologicas graves, ficando o sistema familiar bloqueado e incapacitado
(Campos, 2000; Figueiredo, 2000; Oliveira, Pedrosa & Canavarro, 2005).

Apesar das novas tarefas e exigéncias poderem exceder os recursos percebidos e
desencadear problemas até ai inexistentes ou maximizar vulnerabilidades anteriores, este
periodo também pode, simultaneamente, promover o desenvolvimento de novas aptiddes de
coping, novos recursos adaptativos e de um melhor ajustamento futuro a situagdes indutoras
de stresss (Boss, 2002; Canavarro, 2006; Figueiredo, 2001). Quando se ultrapassa este
periodo de vulnerabilidade e descompensédo fisica e psicoldgica, abre-se espago para
respostas mais adaptativas por parte do casal. Este torna-se mais unificado, coeso e acede
a niveis de organizagdo e funcionamento (pessoal, conjugal e familiar) de maior
complexidade e gratificagéo (Canavarro, 2006).

A parentalidade acarreta ainda maiores desafios quando estamos perante ©
nascimento inesperado de um bebé com malformagao. Durante a gravidez, a preparagéo da
futura mae para a maternidade envolve o desejo de um bebé perfeito e saudavel. A imagem
da crianga, uma verdadeira projeccdo do ideal materno, torna-se alguém dotado de todas as
virtudes e talentos, o que ajuda a mae a valorar afectivamente o objecto gerado (Lucas,
1098; Stern, 1995). No entanto, aproximadamente dois meses antes do parto, a gravida
comeca a confrontar-se com a perspectiva da morte ou da deficiéncia irreversivel do filho, o
que favorece um trabalho de reequilibro interno que substitui progressivamente as
aspiracdes consubstanciadas no contetido megalémano de muitas das fantasias maternas
(Lucas, 1998). Esta mudanca abre entdo espago para que o parto possa ocorrer
naturalmente, sem o confronto, repentino, do bebé real com as expectativas idealizadas
durante a gravidez (Santos 1993).

Mesmo assim, no momento do nascimento do bebé, é normal existir alguma
discrepancia entre os desejos dos pais e o bebé real, e uma das primeiras tarefas da
parentalidade é fazer o Iuto pelo bebé idealizado, para poder aceitar o bebé real (Barros,
2006a). Quando nasce, inesperadamente, um bebé com malformagéo congénita, as
expectativas criadas durante o projecto de gravidez e maternidade relativas a uma crianca

saudavel s3o “violadas” e “contaminadas” por sentimentos de frustragéo, culpa e perda, uma



vez que a crianga é vista como um ser defeituoso ou de inferior qualidade (Barros, 1996;
Jusiene & Kucinskas, 2004).

O nascimento de um bebé com malformagéo. é sentido pelos pais como um
desmoronamento total, individual e familiar, com elevada taxa de sobrecarga emocional e
tensdo, desorganizagao psicologica e dificuldades de aceitagéo do bebé (Brosig, Whitstone,
Frommelt, Frisbee & Leuthner, 2007; Clements & Barnett, 2002; Ganiban, Barnett &
Cicchetti, 2000; George & Solomon, 1999; Lawoko & Soares, 2006; Northam, Anderson,
Adler, Werther & Warne, 1996; Raina et al, 2005; Rosenthal, Biesecker & Biesecker, 2001;
Tak & McCubbin, 2002).

A crianca com malformagao é vista como um bebé imperfeito, diferente, anormal, a
nivel do corpo, de um 6rgdo ou de uma fungdo, independentemente da causa e da origem.
Apesar das diferengas particulares das vivéncias de cada familia, os sentimentos de
chogue, frustragéo, ferida narcisica, de culpa e fuga a realidade, aparecem, inevitavelmente,
quando a mée se depara com um bebé que em nada é parecido com o que esperava
(Barros, 1996; Klaus & Kennell, 1993; Pimentel, 1997; Skirton, 2006; Wong & Heriot, 2008).
Able-Boone & Stevens (1994) e Pimentel (1997) referem que s6 ap6és um periodo inicial de
descrenga e negagéo & que os pais conseguem apreender informagao sobre as condicdes
de satde elou deficiéncia do bebé, no sentido de, posteriormente, conseguirem responder
as eventuais necessidades especiais demonstradas pelos seus filhos.

Os pais encaram o defeito da crianca como um defeito deles proprios ou da sua
maquina corporal defeituosa (Bayle, 2006). Os estudos de Greenberg e Mitchel (1994) e
Skirton (2006) fazem referéncia a méaes com filhos com deficiéncia que séo percepcionados
como uma parte “defeituosa ou ma” delas proprias, levando a um profundo sentimento de
culpa, o que tem como consequéncias imediatas, uma atitude de evitamento em relagéo a
crianca. Os progenitores, apesar de serem, na sua grande maioria, saudaveis, pelo facto de
gerarem criangas com malformagdes estdo expostos ao risco de serem vistos como sendo
“defeituosos”, “imperfeitos”, “defectivos” ou “anormais” e de terem a potencialidade de
transmitir “defeitos” a descendéncia. A concepgdo de um filho com malformagao origina
auto-responsabilizacdo pela afeccdo e culpa por se encontrarem na gualidade de
“sobreviventes saudaveis” (Zagalo-Cardoso, 2006).

A auto-culpabilizag@o e recriminagéo pode surgir em mulheres que acreditam ter sido
punidas, castigadas por Deus, ou amaldigoadas por actos - fumar, beber, trabalhar em
demasia, ndo seguir as instrugdes médicas, ter feito um aborto anteriormente, adiar a
maternidade por tempo excessivo — ou pensamentos/sentimentos - n&o desejar o filho,
ambivaléncia entre a rejeicdo da gravidez e o desejo da maternidade (Canavarro & Rolim,
2006; Klaus & Kennell, 1993; Skirton, 2006). Numa sociedade marcada pelo individualismo,

pela auto-responsabilizacdo e pela crenga nas relagbes lineares de “causa-e-efeito”, é



compreensivel que os pais admitam, facilmente, algum grau de responsabilidade por
gerarem um filho com uma malformacéo. E frequente, numa fase inicial, os pais sentirem
ambivaléncia em relagdo ao bebé, tém receio de se relacionar e amar um bebé que pode vir
a morrer ou que pode vir a desenvolver graves problemas fisicos e mentais. O sentimento
de incerteza quanto ao desejo que o bebé sobreviva ou nao, potencia a sensagéo de culpa e
vergonha (Zagalo-Cardoso, 2006).

As mulheres sdo, emocionalmente, mais susceptiveis a auto-culpabilizag&o por este
nascimento devido, pelo menos em parte, aos seus tradicionais papeis sociais (Zagalo-
Cardoso, 2006). Apesar das grandes alteracdes sociais que modificaram o papel da mulher
na sociedade nos Gltimos anos, ainda é evidente uma pressdo normativa que ela cumpra a
sua funcéo social. Para muitas mulheres, o facto de se tornarem maes esta fortemente
associado as origens da sua identidade, e a maternidade representa uma expressao pulblica
do seu papel de mulher. Como reforga Leal (2006), a Maternidade é um projecto central do
Ser Mulher, a construgdo do Feminino passa pelo Materno.

A medida que o conhecimento médico foi aumentando e foram surgindo novos
métodos de avaliagdo e de intervengéo terapéutica, foi-se interiorizando a ideia de que basta
seguir as instrugbes do médico e frequentar as consultas pré-natais para que tudo corra
bem e o bebé seja saudavel. Na verdade, ha sempre imponderaveis que,
independentemente dos cuidados tomados durante a gravidez, podem determinar uma
malformac&o; mas, nem mesmo o conhecimento da existéncia de factores fora do controlo e
da vontade dos pais, pode inibir o surgimento de sentimentos de culpabilidade (Skirton,
20086; Zagalo-Cardoso, 2006).

Com a revolucao tecnolégica que assistimos nas Ultimas décadas, actualmente ja é
possivel fazer diagnésticos in utero de algumas malformacdes que no passado s6 eram
constatadas na altura do nascimento. Quando ocorre esta situacgao, os pais, além do choque
da noticia, também t&m de se confrontar com o dilema de continuar a gravidez e gerar um
filhno com malformagdo, ou pelo contrario, interrompé-la. Esta complexa deciséo, é
influenciada, segundo Bayle (2006), pelo tempo de gravidez, pelo grau de investimento em
relagdo a crianca e pela relagdo precoce estabelecida com a crianga in utero. Na
perspectiva de Zagalo-Cardoso (2006) ha vantagens inegaveis em saber, precocemente, se
nascera uma crianga com uma doencga genética, uma vez que, assim, quer os progenitores
quer os médicos, tém a oportunidade de organizar os seus recursos, elaborando,
psicologicamente, a perda que, eventualmente, venham a sofrer, e experimentando um
choque relativamente menor com o desfecho da situagéo, o que podera facilitar um melhor

processo de adaptacdo apos o nascimento da crianga afectada.



Para os pais, o nascimento de uma crianga com deficiéncia, enquanio acontecimento
de vida que causa elevada sobrecarga emocional e tenséo, desencadeia momentos de crise
distintos, que Canavarro e Rolim (2006) pontuam em frés tempos:

1. Desorganizacéo psicolégica: caracterizada, inicialmente, por chogue, descrenca e
incredulidade e, em seguida, por negacado da deficiéncia;

2. Estado de elevada activacdo emocional: caracterizado por culpabilidade, auto-
responsabilizagdo, raiva e hostilidade (frequentemente, dirigidas aos profissionais de saude
que assistiram a gravidez), seguido de tristeza e depress&o, com sensacado de incontrolabili-
dade e incapacidade para lidar com o filho;

3. Aceitagdo da situagio: caracterizada pelo desenvolvimento de mecanismos de
coping adequados para lidar com o bebe.

Estes autores, ressalvam, no entanto, que estas reacgdes nao seguem estritamente
uma ordem linear, podendo alternar-se e ressurgir em momentos-chave, como, por
exemplo, na altura da confirmagdo do diagnéstico, no inicio da implementagao de
programas de desenvolvimento precoce ou da enirada no sistema de ensino. Nestes
momentos, as reaccdes de pesar e de tristeza podem acentuar-se e os pais podem rejeitar o
bebé ou negar a sua anomalia e necessidades especiais.

Canavarro e Rolim (2008) chamam também a ateng&o para a individualidade das
reaccdes dos pais, para a especificidade do problema de saude do bebé (por exempio,
caracteristicas médicas da anomalia e suas consequéncias para o desenvolvimento,
compatibilidade com a vida) e para a oscilaco das respostas afectivas entre pais do mesmo
bebé. Particularmente, a mulher, pelos seus tragos pessoais, pode apresentar mais
dificuldades em lidar com a situagdo ou ser incapaz de definir um curso de acgé&o, ficando
mais vulneravel as pressdes exteriores e a perturbagdes emocionais (Bourke et al, 2008;
Lawoko & Soares, 2006). Quando malformagdo tem origem genética, podem ser
desencadeados fortes conflitos conjugais, especialmente, nos casos em que o problema
genético é atribuido a um unico dos progenitores, enquanto o outro ¢é considerado “normal”
(Zagalo-Cardoso, 2006).

Um bebé que nasce com uma malformagao, frequentemente necessita de cuidados
especializados numa Unidade de Cuidados Intensivos Neonatais (UCIN). Esta situag&o de
risco para o bebé representa uma crise muito dificil para os pais, que esta normalmente
associada a reaccdes emocionais intensas, caracterizadas por grande confuséo, ansiedade,
depressao e labilidade emocional (Barros, 2006a). O facto de muitas vezes nao ser possivel
ter informacdes definitivas sobre o estado de salide ou sobre o prognéstico do bebé, de
haver mudancas rapidas no seu estado clinico, ou de os médicos e enfermeiros revelarem
algum nivel de incerteza sobre a informagao que transmitem contribui para agravar esta
ansiedade (Barros, 2006a; Lawoko & Soares, 2008; Pimentel, 1997).
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A primeira visita ao bebé é tambem descrita pela as maes, como uma situagdo
particularmente dificil (Pimentel, 1997). De facto, nunca tendo visitado uma Unidade de
Cuidados do Recém-Nascido - cujo ambiente &, para qualquer leigo, assustador - e estando
num momento de particular fragilidade fisica e, sobretudo, emocional, os primeiros contactos
da mae com o seu bebé sdo vividos de uma forma particularmente ansiosa. As luzes
acesas, a azafama desta unidade, o ambiente estéril, a visdo de todos os corpos tao
pequenos, indefesos e disformes, fazem os pais sentirem-se perdidos, sem controlo,
receosos, timidos e também eles “pequenos” (Barros, 2006a).

A depressdo pode surgir apés a constatacdo de que o parto ndo decorreu como ©
esperado, de que o bebé € menos perfeito e saudavel que as expectativas, ou da avaliag&o
da perda de qualidade de vida geral (Barros, 2006a; Figueiredo, 2000). No entanto, é
importante notar que o periodo de dor e sofrimento, correspondente ao luto por uma perda,
€ normal e deve ser encarado como saudavel e necessario, uma vez que constitui um
importante passo para a reestruturagdo emocional e cognitiva (Canavarro & Rolim, 2006).
Nem sempre as reacgdes depressivas (sentimentos de desespero e de auto-desvalorizacao,
crises de choro, diminuicdo da actividade e dificuidades na alimentacdo e no sono)
conduzem a situagdes com relevancia clinica, porque apesar dos seus pontos em comum
com um episodio depressivo, estas reaccbes fazem parte da resposta adaptativa de luto
(Idem).

Mas, como experiéncia humana que &, o processo de luto pode complicar-se, ao ponto
de deixar de ser normal e saudavel, impondo sérios riscos para a saude fisica e psicolbgica.
As respostas de luto podem revelar complicacbes, como a ftristeza e pesar excessivos,
prolongados ou crénicos; raiva, hostilidade e auto-culpabilizag&o excessivas; ou reacgdes de
luto bloqueadas, negadas ou afrasadas (Canavarro & Rolim, 2006). O estudo de Bouke e
seus colaboradores (2008) indicam que as maes que tém menos saldde mental s&o as que
se deparam com criangas com maiores perturbacdes de comportamento, criangas mais
dependentes nas suas actividades de vida diarias, e tém uma condic¢ao clinica actual mais
critica. Parece também existir uma relagdo directa entre as limitagdes funcionais da crianca
e o nivel de perturbacdo psicologica da mae (Bourke et al, 2008; Clements & Barnett, 2002;
Meyers, 1997).

A irritabilidade, impaciéncia, e zanga pouco controlada, caracteristicas da depressé&o,
tém sido consideradas criticas para o estabelecimento de uma interac¢ao satisfatéria com o
bebé (Figueiredo, 2000). Por vezes, esta irritabilidade é dirigida para os outros, familiares ou
profissionais, por serem de algum modo considerados responsaveis pelo que aconteceu, ou
por ndo demonstrarem a empatia, a disponibilidade e o apoio que a mae necessita (Barros,
2006a). Ou entdo centra-se no proprio bebé, tdo dificil de compreender, acalmar ou

estimular, afastando-se dos outros filhos que também precisam da sua atengio. Outras
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vezes & mais dirigida contra si propria, pela percepgéo da incapacidade de controlar as
reaccbes emocionais, conseguir comunicar eficazmente e ajudar o bebé (Jusiene &
Kucinskas, 2004).

Uma outra esfera também muito afectada pela perturbagdo emocional é a esfera
conjugal, sdo frequentes os conflitos conjugais, que se agravam pela dificuldade de cada um
dos parceiros em comunicar eficazmente, @ em compreender reacgbes emocionais tao
intensas, e por vezes, radicalmente diferentes, no outro cénjuge (Glaser, 2007). As maes,
mais do que os pais, expressam a necessidade de mais suporte social, familiar e de
informagao que explique a deficiéncia da crianga aos outros e que a ajude a cuidar desta. A
relacdo conjugal torna-se mais tensa quando um dos conjuges esta altamente ansioso com
a doenca da crianca, comparativamente com o outro (Santos, 1998).

Por outro lado, ambos os pais devotam mais tempo ao cuidado deste bebe e
despendem menos tempo em actividades sociais, o que a médio/longo prazo se repercute
na relacdo intima do casal (Klaus & Kennel, 1993). As familias com criangas com anomalias
congénitas seguem, na generalidade, um “padrao tradicional”. as maes tornam-se
hiperenvolvidas com a sua crianga, enquanto que os pais se retiram da situacdo, quer
emocional quer fisicamente (Hodapp, 1995). De acordo com este autor, por vezes, as
dificuldades em lidar com o nascimento e as exigéncias da educagdo de uma crianga
deficiente conduzem a uma prevaléncia crescente da separagéo conjugal. Os irm&os das
criangas com malformagéo também recebem menos atengéo e suporte e tém que arcar com
expectativas redobradas face a eles. Ndo & pois de estranhar que muitos desenvolvam, ou
estejam em risco de desenvolver, problemas psicolégicos (Santos, 1998).

De acordo com Joana e Bettencourt (2001), as maes das criangas com malformagéo
também tendem a isolar-se da sociedade em que estdo inseridas, mergulhando na
dualidade mae-filho. O contacto com outras mées e bebés saudaveis, pode também gerar
desagradaveis sentimentos de inveja e revolta, o que impede o bom relacionamento social e
incita o fechamento doméstico. O apoio das maes provém habitualmente da mae da mae,
irm& e de um pequeno nimero de amigos intimos. A imers&o neste grupo restrito pode ser
sufocante (Hodapp, 1995).

A medida que as criancas com deficiéncia crescem e se desenvolvem, normalmente o
problema da exclusdo social agrava-se, e, paralelamente, os pais apercebem-se que 0O
desenvolvimento do seu filho & diferente do desenvolvimento das outras criangas da mesma
idade. As estratégias encontradas pelas maes para melhor lidarem com a preocupagao face
a discriminagéo sdo: a sobrevalorizagdo; a comparag&o com outras criangas; e o preparar
os restantes irmaos face a discriminagdo (Joana & Bettencourt, 2001). E evidente a
necessidade de minimizar a deficiéncia de que a sua crianca & portadora, comparando-a,

por exemplo, com um tipo de deficiéncia, que na opini&o da méae, é bastante mais grave.
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Esta tentativa de relativizar a malformagéo do filho tem o objectivo de atingir a normalizagéo.
Também é frequente hiperestimularem a crianga, uma vez que, idealizam que a crianga ao
conseguir um desenvolvimento mais préximo do “normal”, poderd, mais faciimente ser
enquadrada na sociedade, sofrendo menos o fenémeno da exciusdo social por ter nascido
diferente (Joana & Bettencourt, 2001; Pimentel, 1997).

Em suma, o nascimento de uma crianga com malformacdo tende a gerar niveis mais
altos de ansiedade e depressédo face ao diagnoéstico (Carey, Nicholson, Fox & 2002;
Figueiredo, 2001; Gupta et al, 1998; Lawoko & Soares, 2006; Uzark & Jones, 2003),
sofrimento associado & falta de informagdo (Rosenthal, Biesecker & Biesecker, 2001;
Skirton, 2006), incerteza sobre a saude e desenvolvimento da crianga e sobre como devem
actuar (Carey, 2000; Rosenthal, Biesecker & Biesecker, 2001); confliio ou mesmo
desagregacao familiar (Glaser, 2007; Lawoko e Soares, 2006; Rosenthal, Biesecker &
Biesecker, 2001); isolamento social e estigmatizagdo (Azar & Badr, 2006; Joana &
Bettencourt, 2001; Rosenthal, Biesecker & Biesecker, 2001); sobrecarga financeira, das
rotinas familiares e dos cuidados parentais (Lawoko & Soares, 2006; Melizer & Mindell,
2006; Raina et al, 2005); ameagas a confianca parental (Joana & Bettencourt, 2001; Raina
et al, 2005) e finalmente a prépria qualidade das interacgbes sociais, dos cuidados
didacticos e nalguns casos até dos cuidados basicos estd em risco (Clements & Barnett,
2002; Joana & Bettencourt, 2001). No entanto, os estudos ndo s&o consensuais, e alguns
autores afirmam que os pais de criangas com malformac&o apresentam niveis semelhantes
de stress e perturbagBes emocionais quando comparados com pais de criangas sem
malformagéo (Campis, DeMaso & Twente, 1995; Carey, 2000; Handler, 2005). A dispers&o
dos resultados obtidos nos estudos de investigacdo s6 vem reforgar que existe grande
variabilidade no impacto que o nascimento de uma crianga com malformacg&o pode ter no

sistema familiar.

RELACAO PARENTAL COM A CRIANGA COM MALFORMAGAO

No final dos anos 60 comecgou-se a abandonar a perspectiva da crianga como um ser
passivo, que apenas responde as influéncias do meio, e a considera-la como um ser
competente, activo e influente. Neste contexto, surge o interesse pelo estudo dos processos
de troca entre a crianga e o ambiente, salientando a necessidade da mae e bebe estarem
Iigados afectivamente, de forma a que os sinais expressos por cada um sejam
adequadamente interpretados e respondidos pelo outro parceiro interactivo. Mais

recentemente, também a parentalidade tem sido alvo de um crescente interesse, cada vez
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mais se reflecte sobre 0 modo como a mesma é exercida e que influéncia tém no
desenvolvimento da crianga.

Relativamente &s criangas com malformagdo congénita, varios autores tém-se
debrugado sobre as concepgdes e percepgdes dos pais sobre o desenvolvimento dos seus
filnos, e a influéncia dos seus sentimentos, atitudes e expectativas sobre o processo
interactivo que entre ambos se vai estabelecendo. A maioria dos estudos refere que as
maes destas criancas diferem das maes com bebés normais, na apreciagéo que fazem dos
seus filhos, nas expectativas quanto aos marcos de desenvolvimento e nos seus
sentimentos de eficacia e competéncia (Carey, Nicholson & Fox, 2002; Clements & Barnett,
2002; Johnson, 2000; Jusiene & Kucinskas, 2004; Meyers, 1997; Pimentel, 1997; Raina et
al, 2005; Thompson et al, 1994). Mas existem aiguns que defendem que ndo ha diferenca
entre a parentalidade de criangcas com e sem malformag&o no que diz respeito ao stress
parental, processo interactivo, expectativas do desenvolvimento e percepcdo do
comportamento da crianga (Campis, DeMaso & Twente, 1995; Carey, 2000; Handler, 2005).

Como vimos no capitulo anterior, o nascimento de um bebé diferente tem multiplas
consequéncias sobre as vivéncias parentais, o que, segundo varios autores, entre eles,
Pimentel (1997), Teixeira e Leal (1995), Pires (2001) e Bowlby (2001), potencializa a
hipétese de se estabelecerem alteragbes na vinculagéo e no processo interactivo da triade.
De acordo com Pimentel (1998), este facto esta relacionado com uma panoplia de factores,
que dizem respeito as caracteristicas da propria crianga - comportamento especifico do
bebé que pode ou ndo estimular ou ser reactivo ao dos pais - as percepgdes e convicgdes
dos pais relativamente ao que o bebé & capaz ou nao de fazer e, ainda, a factores de ordem
emocional.

Segundo a mesma autora, estas criangas tém sido consideradas diferentes das
criancas normais em algumas areas do desenvolvimento. As suas caracteristicas
especificas, variaveis segundo o tipo de malformag&o, podem interferir no processo
interactivo e, posteriormente, na vinculagdo (Bowlby, 2001). Podemos considerar
globalmente que um bebé com malformagdo tem tendéncia para apresentar
desenvolvimento tardio do sorriso, dificuldades no uso do olhar referencial, menos sinais
facilitadores da continuidade da interacgéo, uso desadequado de vocalizagGes, atraso nos
actos de comunicagido e menor reactividade e responsividade (Pimentel, 1997; Speliz,
Goodell, Endriga & Claren, 1994).

Sabemos que o bebé & um elemento determinante para a qualidade da interacgao. Ora
se 0 bebé com malformagdo é a partida um parceiro percebido como fisicamente pouco
atraente, mais dificil de compreender, menos susceptivel de gratificar os seus interlocutores,
apresenta um choro mais aversivo, &€ mantido afastado do ambiente familiar por um conjunto

de tecnologias sofisticadas, tem um progndstico sobre a sua sobrevivéncia e qualidade de
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vida inicialmente incerto, facilmente compreendemos que 0s seus pais apresentem
perturbagdo emocional, e consequentemente, algumas diferengas na iniciativa e nas
atitudes interactivas, comparativamente com os pais que levam para casa um bebé
saudavel dois ou trés dias apds o nascimento (Barros, 2006a).

Esta tonalidade afectiva menos positiva que estes bebés transmitem, pode levar a
suas maes a sentirem-se “abandonadas” e encontrar grande dificuldade em se envolverem
com 0s seus bebés num dialogo interessante, expansivo e bidireccional (Speltz, Goodell,
Endriga & Claren, 1994; Figueiredo, 2003; Stern, 1995). Clements e Barnett (2002) afirmam
que as maes de criancas com malformacbes que afectam o sistema nervoso central,
apresentando problemas neurolégicos permanentes, tém a sensagdo que O seu
investimento para iniciar comunicar com a crianga ndo é compensado, nao ha feedback por
parte da criancga, sentem que por mais sensibilidade e responsividade que apresentem nao
conseguem obter resultados positivos, como tal, desistem da interac¢@o e tornam-se maes
funcionais. Seabra-Santos (2006) acrescenta a este respeito que quando a mée n&o
reconhece o seu filho como um ser apto para interagir com ela, ndo o estimulara nesse
sentido, o que vai diminuir as oportunidades desse bebé demonstrar as suas capacidades,
contribuindo para reforgar as crengas de incompeténcia que a sua mae tem em relagéo a
ele.

De acordo com Speltz, Goodell, Endriga & Clarren (1994), a presenga de determinadas
anomalias fisicas congénitas, tais como malformagdes cranofaciais que afectam de forma
significativa a atractividade fisica do bebé, interferem também negativamente na qualidade
da interacgédo mae-bebé que se observa na diade. As maes dos bebés que possuem esse
tipo de anomalia fisica foram observadas a sorrir, a vocalizar e a imitar menos o bebe, bem
como a providenciar-he um menor nimero de propostas de jogo e de respostas
contingentes na interacgéo (Ritter, Casey & Langlois, 1991; Speltz, Goodell, Endriga &
Clarren, 1994).

Em vez dos habituais sentimentos de satisfacdo, ternura, curiosidade e orgulho
parental, estes pais tém de lidar com emogdes complexas de medo, ansiedade, raiva,
culpabilidade, e alguns sentem mesmo uma incapacidade de olhar aquele ser tao estranho e
vulneravel (Barros, 2006a; Wong & Heriot, 2008). Esta situago vivida quotidianamente,
pode gerar sentimentos de impoténcia e incompeténcia nas suas fungdes parentais,
atacando o seu narcisismo e por consequéncia impedindo o investimento objectal e
desencadeando agressividade na interacgdo com a crianga (Gasparetto, 1998). O assumir
dum papel activo de proteccao e cuidado ao filho, neste contexto, é grandemente dificultado
e ocorrem, em maior nimero, as situagbes de maus-tratos, negligéncia, assim como de

depressdo e ansiedade maternas (Lawoko & Soares, 2006); o que se podera refiectir em
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perturbacdes emocionais na crianga (Campis, DeMaso & Twente, 1995; Figueiredo, 2001;
Handler, 2005; Jusiene & Kucinskas, 2004; Meyers, 1897).

Clements e Barnett (2002) afirmam, pelo contrario, que as malformagdes fisicas mais
evidentes, apesar de tornarem as criangas menos atraentes, tornam os pais mais
conscientes da realidade do problema e aumentam a percepgao parental da vulnerabilidade
da crianca, como tal, a sensibilidade dos pais para as necessidades da crianga & maior e a
vinculagdo é mais segura. Outros autores ainda defendem que a visibilidade e severidade
da malformacdo ndo prediz a qualidade da relagdo parental, mas sim as percepgoes
parentais do acontecimento indutor de stress, do prognéstico da situagdo e do
desenvolvimento futuro da crianca (Campis, DeMaso & Twente, 1995; Carey, 2000; Lawoko
& Soares, 2006; Meyers, 1997; Uzark & Jones, 2003). Neste contexto, Rosenthal, Biesecker
e Biesecker (2001) afirmam que quando nasce uma crianga com anomalias congenitas
multiplas sem diagnéstico definitivo, a insatisfagdo parental e a dificuldade de aceitagéo e
adaptacéo dos pais tornam-se mais frequentes, uma vez que o prognostico € incerto e os
pais tém dificuldade em antecipar o futuro.

As maes dos bebés com deficiéncia tém sido caracterizadas como superprotectoras,
mas também como rejeitantes e punitivas, demonstrando menos calor e afecto na
interaccdo com um bebé que é também mais neutro (Pimentel, 1997). Nos primeiros tempos
a falta de confianca que sentem nas suas competéncias pode diminuir a sua capacidade
para interpretar o sentimento interno da crianga e sintonizar-se com ela (Field, 1995). O
desequilibrio emocional caracteristico da fase inicial do luto, a ansiedade, a “ruminagao” e,
em especial, a irritabilidade podem ser importantes na compreenséo das dificuldades
parentais. As maes que ficam a “ruminar” ou que estdo muito ceniradas no seu sofrimento
podem responder menos e estar menos atentas as necessidades das criangas, assim como,
as maes irritadas podem expressar mais afecto negativo e ser menos folerantes com as
criancas (Figueiredo, 2006).

Por outro lado as caracteristicas das UCIN, onde frequentemente os recém-nascidos
com malformacdo permanecerem nos primeiros tempos de vida também n&o favorecem o
estabelecimento de um vinculo afectivo, pois contemplam um ambiente intimidante,
manobras médicas aversivas e monitorizacao intrusiva (Barros, 2006a). Nesta altura, n&o so6
o estado de salde do bebé é ainda critico e a ansiedade dos pais esta no seu periodo
maximo, como as oportunidades de interaccdo s&o minimas: os bebés estdo
constantemente ligados a um aparato tecnologico assustador, de olhos fechados, com um
contacto fisico muito limitado (Philips & Tooley, 2005). A existéncia desta avangada
tecnologia, de modernos equipamentos e de equipas freinadas e especializadas, fa-los
sentir desintegrados, isolados e com o sentimento de serem pouco importantes para o bebé
(Cox, 2002; Harris, 2005)
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A Unidade de Neonatologia representa uma fonte de stress muito significativa, tanto
para o bebé, que tem que se adaptar a estimulagéo intensiva e continuada, como para os
préprios pais que tém que se adaptar ao seu novo papel numa situacéo tdo artificial e
estranha (Pedro, 2007; Ward, 2001). As maes estdo geralmente cansadas e doridas de
partos que ocorreram de forma traumatica, tém dificuldades em descansar e alimentar-se.
Os pais sentem-se estranhos e vulneraveis num ambiente predominantemente feminino e
no qual n3o compreendem o seu papel, ou ndo encontram a privacidade necessaria para
expressar emocbes confusas e contraditérias (Pedro, 2007). E, de facto, uma tarefa muito
complexa “ser pais em publico”, onde as regras estao pré-definidas por outros, que sao
dominantes e tém. autoridade epistemoldgica, onde a crianca parece que ndo pertence aos
pais, pois todos os profissionais Ihe prestam cuidados, enquanto ensinam e supervisionam
os pais. Este quadro gera, frequentemente, “complexos inferioridade”, diminui a satisfagéo
parental e aumenta as crengas de desesperanca e de incompeténcia nas fungdes parentais,
o que dificulta o investimento objectal e promove o distanciamento afectivo na interaccao
com a crianga (Barrros, 2006; Harris, 2005; Philips & Tooley, 2005).

De seguida, expomos alguns dos frabalhos experimentais que vieram acentuar as
diferencas no processo interactivo entre maes e criangas com malformacéo. Estes estudos
explicam estas diferengas por uma dificuidade especifica da parte das maes desses bebeés,
ou, numa perspectiva oposta, por uma necessidade de adaptacdo das maes face as
caracteristicas e limitacdes dos seus filhos. Em ambos os casos foi assumido que os bebés
com malformacao tém experiéncias interactivas diferentes das dos bebés normais.

Gasparetto (1998) confirmou nos seus estudos que as maes tendem a insistir em
padrdes de comportamento de estimulagao que, ou ndo obtém resposta do bebé, ou obtém
sinais indicadores de stress, e utilizam pouco os comportamentos susceptiveis de acaimar e
organizar o bebé. Para este autor, as maes destes bebés com reportorio limitado, por vezes,
sentem dificuldade em interpretar sinais comportamentais de stress fisiologico e sobrecarga
no bebé, continuando a estimula-lo e a esforcarem-se por trazé-lo para a interacgdo, num
comportamento aparentemente sincrénico que deixa o bebé exausto. Mesmo depois do
bebé estar estabilizado e integrado no ambiente familiar, estas maes foram descritas como
apresentando niveis de actividade superior ao de outras mées, embora relatando menos
prazer na interacg@o (Carey, Nicholson & Fox, 2002).

QOutros autores, como Carlsor, Jacobvitz e Sroufe (1995) e Clements e Barneit (2002),
observaram, porém, que duranie o internamento do bebé, sobretudo quando a sua
sobrevivéncia ainda nao esta claramente assegurada, as maes tendem a ser menos activas
do que as dos bebés saudaveis, e algumas podem mesmo mostrar-se apaticas e

desinteressadas. A continuidade deste tipo de interaccado, gera confusdo e desconsolo no
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bebé, que pode vir a retirar-se numa procura de satisfagdo em si proprio ou a refugiar-se
num mundo de objectos inanimados.

De acordo com Field (1995), em termos interactivos regista-se uma assincronia, as
maes demonstram maior actividade e os bebés sdo menos responsivos e submissos as
suas maes. Em termos comunicativos verifica-se também a existéncia de padrbes de
vocalizacdo do bebé e linguagem materna n&o contingentes. Estas afim de compensarem a
fragilidade do bebé, continuam a dar respostas simbiéticas de satisfagéo das necessidades
sem introduzirem uma oufra realidade externa que n3o elas proprias, 0 que provoca
perturbacdo ao nivel da comunicago mae-filho. Para este autor, a hiperactividade das méaes
é contraproducente dado que leva a menor e ndo a maior responsividade do bebé. Field
(1995) enumera ainda quatro factores que explicam esta hiperactividade e directividade das
maes: ‘

- a frustracdo pelas poucas respostas recebidas dos bebés que tém um repertorio
reduzido de vocalizagbes e sorrisos, recusam frequentemente o contacto visual e sao
frequentemente avaliados pelas suas maes como tendo um temperamento dificil, que, por
vezes, conduz a uma agressividade por parie das mées;

- a compensacdo pela inactividade dos bebés, como se quisessem “simular” que
alguma interacg&o se esta a desenrolar;

- a necessidade de ver nos seus bebés os comportamentos adequados a sua idade, o
desejo da “normalizagao” da crianga;

- a percepcdo da fragilidade destes bebés, e a consequente superproteccéo, que, em
ultima instancia, pode resultar num comportamento hipercontrolador.

Pelo contrario, outros autores, entre eles Leitdo (1992) e Pimentel (1998), consideram
que esta directividade, estéd associada a condutas menos evoluidas das criangas com
deficiéncia, representando, por isso, ndo um défice comportamental destas maes, mas uma
manifestacdo de sensibilidade e de adequagdo face as caracteristicas especificas destas
criangas. Também Drake e Goldberg (1994) consideram que as mées dos bebés com
malformagcao (fisica, sensorial ou mental), contrariamente ao que se verifica com as maes
dos bebés prematuros ou as maes dos bebés com problemas graves de salde a nascengca,
mostram-se capazes de interagir com sensibilidade, tomando em conta as necessidades
interactivas especificas do seu par. De acordo com este autor, estas m&es actuam no
sentido de procurar colmatar os efeitos interactivos adversos associados a deficiéncia do
bebé, evidenciando padrdes de interacgdo que representam adaptagdes apropriadas as
necessidades interactivas especificas do mesmo.

Pimentel (1997) conclui que quando esta faceta adaptativa da mée permite responder
a sinais comunicativos cada vez mais claros e convencionais, o elevado nivel de

interpretaces & facilitador, ja que reforca os comportamentos mais evoluidos do bebé. No
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entanto, quando as maéaes continuam a interpretar e a responder a sinais muito subtis,
mesmo quando a crianga comecga a desenvolver pistas mais claras, entdo esta atitude de
sobreinterpretacdo pode ndo incentivar a crianga a aumentar a convencionalidade dos
comportamentos comunicativos. E neste caso, a passividade da crianga ndo € uma
caracteristica intrinseca, mas sim resultado de um estilo interactivo materno.

Mas na verdade a interacgdo com uma crianga com anomalias envolve ambiguidades.
Por exemplo, qual a diferenga entre superprotecéo e responder as necessidades especiais
da crianca? As repetidas hospitalizacdes, para uns, e previsbes incertas quanto ao
desenvolvimento, para outros, intensificam a preocupaci@o parental e frequentemente
frustram um planeamento consistente, de modo que ¢é dificil determinar-se quando os pais
ultrapassam os limites e se tornam superprotetores.

Gostariamos ainda de salientar que apesar de, ao longo deste capitulo, termos, por
vezes, generalizado as caracteristicas da relacdo parental, ndo pretendemos considerar que
0 processo interactivo entre os pais e a crianga com malformagao esteja pré-definido pelo
simples facto destas terem uma determinada condic&o organica ou neurolégica & nascenga.
Se ndo ha bebés nem maes iguais, 0os processos interactivos que entre ambos se

estabelecem s&o, também, obrigatoriamente diferentes.

O PROCESSO DE ADAPTAGAO PARENTAL

O processo de adaptagdo dos pais a um filho que acaba de nascer com malformacéo
exige “um esforgo acrescido, mobilizador de forcas e resiliéncias que tém de ser,
permanentemente, (re) conquistadas” (Canavarro & Rolim, 2006, p. 269). Este processo €
lento e frequentemente interrompido por sentimentos de culpabilidade, revolta e zanga,
podendo alguns dos pais nunca resolver o luto da crianga idealizada, o que gera um estado
emocional de depressdo croénica, com sentimentos intermitentes de inadequagéo,
incompeténcia e ineficacia (Kiaus & Kennell, 1993).

Algumas investigagbes assumem que criar estes bebés &, por si s6, um factor de
stress e que as familias afectadas sdo um grupo homogéneo, que, em coniraste com
familias cujo funcionamento é supostamente normal experimentam: niveis mais elevados de
desintegracéo familiar e de insatisfagdo conjugal, maior tens&o nos seus papéis e disfungéo
psicologica entre os irmaos, stress cronico e disfuncional, restricdes na mobilidade e
relacbes sociais, maior fragilidade nas relagdes mae-bebé (Lawoko & Soares, 2006; Meyers,
1997; Rosenthal, Biesecker & Biesecker, 2001).

No entanto, e ao contrario destas conclusdes, outros estudos (Campis, DeMaso &

Twente, 1995; Carey, 2000; Handler, 2005; Shonkoff, Hause-Gram, Krauss & Upshur, 1992)
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concluem que muitas familias com bebés com deficiéncia conseguem uma adaptagao
positiva e que a variabilidade no stress parental e no funcionamento familiar nao difere
significativamente entre estas familias e as que tém criangas normais. Estes resultados
integram ideias da sociologia da familia, teoria dos sistemas famiiiares e teoria do ciclo de
vida da familia, e assumem uma perspectiva diferente, analisando as familias, como um
sistema, que tem de mudar em resposta a transigdes normativas e acontecimentos
imprevisiveis, mantendo a sua integridade e coeréncia organizacional.

Zagalo-Cardoso (2006) refere que existem pais para quem a sobrecarga subjectiva de
uma crianga com malformagdo contribui para o desenvolvimento das suas personalidades,
revelando vocagdes altruistas até entéo insuspeitas gue, por vezes, se mostram da maior
utilidade, em movimentos de apoio a pais e familiares de criangas com necessidades
especiais. Algumas pessoas transformam a tragédia de uma malformacao congénita numa
experiéncia transcendente e alcancam satisfagdo e desenvolvimento pessoais através de
vias alternativas. ,

O ritmo de desenvolvimento mais lento, a menor responsividade social, a maior
imprevisibilidade, o temperamento mais dificil, a maior exigéncia de cuidados especiais, s&o
algumas das caracteristicas que exacerbam o stress experimentado pelas maes dos bebés
com malformacao, o que origina maiores dificuldades de adaptag&o global (Bourke et al,
2008; Brosig et al, 2007; Clements & Barnett, 2002; Lawoko & Soares, 2006; Meltzer &
Mindell, 2006; Meyers, 1997; Raina et al, 2005; Rosenthal, Biesecker & Biesecker, 2001). O
modo como a familia se adapta ao stress de ter uma crianga nesta situagéo, depende dos
seus proprios recursos internos, do significado fantasmatico do desejo do filho e dos
suportes sociais e familiares disponiveis (Santos, 1998; Tak & McCubbin, 2002).

O ajustamento psicologico da crianga também contribui para o ajustamento parental
(Goldbeck & Meiches, 2005; Jusiene & Kusinkas, 2004; Thompson, Gil, Gustafson, George,
Keith, Spock & Kinney, 1994). Esta influéncia & bidireccional, o ajustamento psicolégico
materno também contribui para o ajustamento da crianca (Campis, DeMaso & Twente, 1995;
Cheuk, Wong, Choi, Chau & Cheung, 2004; Handler, 2005; Jusiene & Kucinskas, 2004;
Meyers, 1997).

As percepcdes das maes relativamente as caracteristicas dos seus filhos, bem como
as autopercepcdes relativamente a competéncia parental, apoio familiar e rede social de
apoio parecem também influenciar decisivamente os sentimentos de stress maternos, e,
consequentemente, o seu processo posterior de adaptagdo (Barros, 2006a; Campis,
DeMaso & Twente, 1995; Carey, Nicholson & Fox, 2002; Clements & Barnett, 2002; Jusiene
& Kucinskas, 2004; Meyers, 1997; Pimentel & Menéres, 2003; Raina et al, 2005; Santos,
1998; Thompson et al, 1994). Varios autores reforgam que a visibilidade e severidade da

malformacdo ndo tem influéncia directa no processo de adaptagéo parental, mas sim as
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percepcdes parentais do malformacdo da crianga, do prognéstico da situagcdo e do
desenvolvimento futuro do seu filho (Campis, DeMaso & Twente, 1995; Carey, 2000;
Lawoko & Soares, 2006; Meyers, 1997; Uzark & Jones, 2003).

Wong e Heriot (2008) afirmam também que a esperanca centrada na expectativa de
que os desejos dos pais para a crianca se tornem realidade no futuro, contribui para um bom
ajustamento parental, enquanto que o desespero baseado na expectativa de que os maiores
medos/receios dos pais se realizem conduz frequentemente a uma desadaptagao quer dos
pais, quer da propria crianca. E também de relevar que o ajustamento parental pode variar
ao longo do tempo, quer num sentido positivo (Dahlquist, Czyewski, & Jones, 1996;
Northam, Anderson, Adler, Werther & Warne, 1996), quer negativo, homeadamente com
aumento de sintomatologia do foro psicologico (Urzac & Jones, 2003).

Outros autores que analisam este mesmo processo adaptagdo numa perspectiva
ecolbgica, valorizam os factores externos - a nivel da familia e comunidade mais préxima -
para o processo adaptativo dos pais. Tak e McCubbin (2002) analisando em termos de
stress familiar, as consequéncias da existéncia de uma crianga com deficiéncia, conclui que
o stress experimentado por estas familias € o resultado de um processo interactivo continuo
entre as influéncias constitucionais, tais como, as caracteristicas da crianca (algumas
imutaveis outras alteraveis com intervencao adequada), e as influéncias do ambiente.

De acordo com Guralnick (1998), as caracteristicas pessoais dos pais (a sua
personalidade e a sua histéria de desenvolvimento), as relagdes familiares e conjugais, o
apoio social, os recursos financeiros, o temperamento da crianga, a severidade da
malformacdo s&o alguns dos aspecios gque exercem influéncia nos padroes familiares,
nomeadamente na qualidade das interacgbes pais-crianca, nas experiéncias proporcionadas
a crianga e cuidados de saude/seguranca providenciados pela sua familia.

Boss (2002), acrescenta que o facto de, perante a mesma situagéo, algumas familias
conseguirem encontrar mecanismos de coping adequados, enquanto outras descompensam
e/fou tém dificuldades em superar a crise; depende em larga medida da percep¢éo e
avaliagdo do acontecimento indutor de stress. Para compreender o processo de adaptagéo
ao nascimento de um filho, é necessario, de acordo com este autor, ter em conta os varios
factores de stress a que cada familia esta sujeita e a forma especifica como cada uma os
percepciona. A resiliéncia familiar, ou seja, a capacidade da familia, perante situacdes
ameacadoras da sua homeostasia, recuperar e desenvolver-se, também € na sua
perspectiva, determinante para a reorganizacdo perante a crise.

Para além disso, é necessario ter em atengdo, que mesmo dentro da mesma familia, o
pai e a mae podem ter reacgdes diferentes. De uma forma geral, as maes das criangas com
malformacgdo parecem ter mais dificuldades do que os pais, 0 que sugere que estdo em

maior risco de fraca adaptacdo (Bourke et al, 2008; Lawoko & Soares, 2006). Com efeito, &
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habitualmente sobre as maes que recai grande parte da responsabilidade pelos cuidados a
crianga, o que faz com que possam experimentar exigéncias superiores aos seus recursos
internos e, consequentemente, sofrer de maior perturbag&o ou, pelo menos, ter maior risco
de desenvolver problemas emocionais (Thompson, Gil, Burbach, Keith & Kinney 1994;
Timko, Stovel & Moos, 1992). Os pais tendem a subestimar os problemas de
comportamento da crianga, a estar menos envolvidos nos cuidados, a fer menos
conhecimentos acerca da doenca e, geraimente, a sentirem-se menos perturbados e com
niveis de ansiedade e depressdo mais baixos (Dahiquist, Czyzewski & Jones, 1996). Por
outro lado, a satisfagdo conjugal é também um preditor da adaptacdo parental (Glaser,
2007; Meyers, 2007).

Os profissionais de salide que lidam com estas familias tao vuineraveis tém um papel
fundamental a desempenhar em todo o processo. O periodo de hospitalizac&o do bebe, em
que os pais estdo em contacto diario com os diferentes profissionais e com os outros pais, €
um momento crucial de procura e construgdo de novas significagbes sobre este filho e sobre
o papel parental, que Ihes permitam dar sentido as suas experiéncias, antecipar problemas
e situacdes gratificantes, e desenvolver estratégias adequadas para educar este bebe
(Barros, 1992).

Num primeiro momento, os técnicos envolvidos no processo vao servir de espelho
quanto as potencialidades e caracteristicas do bebé. Alias, investigacdes recentes neste
campo revelam-nos que a qualidade de informag&o fornecida aos pais sobre o estado do
bebé, vai contribuir de forma significativa para a relagdo de vinculagao (Barros, 2006b;
Skirton, 20086). E importante que os profissionais de satde, na frente dos pais, valorizem as
capacidades do bebé e interajam com ele com bastante naturalidade, pois estas atitudes
normaimente tranquilizam o casal. Infelizmente, nem sempre isso acontece. Por vezes,
acontece que logo nesta primeira fase, os pais denotam uma certa discriminagao, um lidar
diferente da equipa de salde com eles proprios e com as suas criangas, por estas serem
diferentes. Forma-se, assim um contexto susceptivel de criar, desde o inicio uma
preocupacéo face & discriminagéo (Joana & Bettencourt, 2001).

Partilhando a opinido de Kuster, Badr, Chang, Wuerker e Benjamin (2004)
consideramos que é fundamental ajudar os pais a avaliar as suas competéncias para
confrontar esta situag&o tdo perturbadora, a maximizar os mecanismos de coping que usam
habitualmente e a encontrar outras formas mais adaptativas para lidar com situacdes de
stress, de modo a conseguir algum controlo emocional que lhes permita desempenhar
adequadamente as tarefas parentais.

O desconhecimento do processo de luto, ou a clivagem a sentimentos angustiantes
por parte do outro, pode levar alguns profissionais de satde materno-infantil a preferir ndo

tocar no assunto, a ndo fazer perguntas e a ndo mencionarem o bebé. Assim, cria-se uma
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espécie de conspiracdo de siléncio que pode dificultar a aceitagdo da perda e atrasar o
trabalho de luto, pois ndo ajuda a reconhecer a perda e a ventilar emogdes, o que
inevitavelmente afecta a relagdo que se estabelece com o bebé (Canavarro & Rolim, 2006).
Como afirma Coimbra de Matos (2001, p.51), “devemos ajudar estes pais a se vestirem de
luto por estas perdas, a expressarem a sua dor, a deprimirem-se, a desequilibrarem-se para
gue se possam reequilibrar de forma estruturada, com o conflito “resolvido” e n&o
pseudoequilibrarem-se, organizando a sua vida numa fuga a depressdo, que mantém no
inconsciente o luto por viver.” Por vezes, é suficiente estar presente, saber escutar, tocar,
ou, até mesmo abragar e comover-se com a mae. Os pais precisam de apoio, de contenc&o
da sua ansiedade e da sua aflicio e de reorganizagcdo da sua esperanca.

Uma outra tarefa essencial diz respeito ao informar a familia sobre as fases ou etapas
do processo normal de luto e as respostas que as acompanham. Com este procedimento,
0s pais ficam a conhecer melhor o processo que estdo a percorrer, reenquadrando e
vivendo esta fase com a percepgao de que as reacgdes emocionais que sentem fazem parte
de um percurso normal e necessario para uma posterior adaptacao ao bebé, e ndo como um
fracasso neste novo papel de mae/pai (Canavarro & Rolim, 2006; Johnson, 2000). Os pais
precisam de aceitar e compreender os seus sentimentos, ainda que negativos, em relagcao
ao filho doente, e de libertar e processar as emogbes mais fortes. Torna-se igualmente
importante adequar as expectativas preexistentes dos pais as caracteristicas e
competéncias proprias do bebé e preparar os pais para as frustra¢des sentidas sempre que
as expectativas ndo correspondem aos progressos no desenvolvimento do filho (Canavarro
& Rolim, 20086).

Como ja referimos, por vezes surgem discrepancias entre os membros do casal
durante este processo de adaptacdo. Daqui pode resultar um processo incongruente e
desajustado ao nivel da diade conjugal, com inevitaveis repercussdes no relacionamento do
casal. Neste sentido, é fundamental, reabilitar os pais das suas fun¢des enquanto casal. De
acordo com Keating e Seabra (1994), numa primeira fase, a intervenc&o devera ser dirigida
a comunicagdo conjugal, incentivando a comunicagdo honesta e aberta entre os conjuges;
num segundo tempo, as estratégias deverdo estar focadas na confrontagdo das suas
vivéncias, estimulando a partilha das emoc¢des despoletadas por esta situagao tao
ameacadora.

Como vimos, a crise emocional que vivem tem, geralmente, repercussdes na sua
relagdo com o bebé, podendo estes pais tornar-se menos interactivos, menos afectuosos e
mais criticos para com o filho. Neste sentido, torna-se bastante pertinente uma intervencao
de acordo com o modelo transaccional, que promova o conhecimento dos pais acerca do
bebé, que os ajude a ler, antecipar e responder adequadamente aos sinais que este

demonstra, a identificar as suas competéncias precoces e a saber responder e intervir
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perante um bebé que mesmo em estado de alerta nao reage aos estimulos do ambiente. E
também essencial, tornar a experiéncia de cuidar do bebé gratificante para ambos e ajudar
os pais a saberem comunicar efectivamente com o recém-nascido, com 0 objectivo final de
conseguirem experimentar alegria e afecto no contacto com o bebé e aumentarem os seus
sentimentos de competéncia (Canavarro & Rolim, 2006; Skirton, 2006).

Contudo, & importante estar atento para que esta aprendizagem nao reforce sentimentos
de incapacidade, ou percepgbes de que tratar daquele bebé € tdo complexo que s6 um
profissional sera adequado. Ao contrario, o que se pretende & ajudar os pais a apropriar-se
duma interpretagao coerente do desenvolvimento do filho e dos cuidados e rotinas possiveis
em cada fase, de modo que estes se sintam verdadeiramente a descobrir o filho, a encontrar
formas de o consolar ou estimular, a interpretar os sinais de stress ou prazer, e a descobrir
as suas caracteristicas Unicas, por vezes, quase invisiveis a um olhar mais distanciado
(Barros, 2006b; Harris, 2005). E importante que os pais sejam, simultaneamente, alvo dos
cuidados dos profissionais e também elementos activos da equipa de salde. O
envolvimento parental nos cuidados ajuda os pais a sentirem que aquele bebé Ihes pertence
(Philips & Tooley, 2005; Pedro, 2007). Nunca podemos esquecer que 0s pais s&o 0s Uunicos
detentores dos recursos essenciais para a aceitagao/integragdo do seu problema, pelo que
o cuidador n&o devera substitui-lo em aspectos relativos a sua participagdo na acgéo, nem
impor procedimentos, mas sim ajuda-lo a reconhecer e a descobrir os seus potenciais
recursos, de acordo com a sua propria personalidade e o seu préprio ritmo (Johnson, 2000).

Como vimos, anteriormente, estes pais, ao estarem superenvolvidos na interacgo
com a crianca, podem isolar-se relativamente aos outros membros da familia, familia
alargada e rede social. Assim sendo, numa perspectiva mais ecologica, torna-se também
pertinente assegurar a disponibilidade e adequag&o dos recursos para responder as
necessidades, identificando e reforcando a rede social de apoio da familia e promovendo a
utilizacdo de potenciais redes informais de ajuda (Raina et al, 2005; Skirton, 2006; Tak &
McCubbin, 2002). E fundamental, aumentar a capacidade da familia em se fornar
independente na satisfagéo das suas necessidades, promovendo a aquisi¢éo e utilizagado de
competéncias necessarias para mobilizar e garantir os recursos apropriados para atingir os
seus objectivos (Skirton, 2006; Tak & McCubbin, 2002).
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'CONCLUSAO

A investigacao relativa a crianga com malformac&o congénita € extensa e diversificada,
tendo progredido consideravelmente nas ultimas duas décadas, quer do ponto de vista
qualitativo, quer quantitativo. A literatura sobre a parentalidade destas criangcas embora
menos vasta, pode considerar-se significativa, deste modo, a revisdo que fizemos nao
pretendeu nem poderia ser exaustiva. Interessou-nos sobretudo salientar algumas
conclusdes, por vezes contraditérias, dos estudos empiricos em que se comparam as
caracteristicas interactivas da diade ou triade com e sem filhos com malformac&o, assim
como, os estudos sobre o impacto familiar desta situac&o e os factores -que influenciam o
processo de adaptacgdo parental. Ao salientar as contradicbes quisemos chamar a atencéo
para a individualidade de cada familia, uma vez que ha diferencas consideraveis nas
reacgdes individuais dos pais, nas formas de lidar com essa noticia e nos riscos que estao
preparados para enfrentar. E sempre necessario compreender os efeitos que o problema
gera em cada familia e o modo particular como s&o vivenciados estes momentos.

Como vimos, sobretudo nos Ultimos 40 anos, varios autores tém-se debrucado sobre
esta tematica, dando especial incidéncia as concepcdes e percepgdes das maes sobre as
caracteristicas e o desenvolvimento dos filhos, e a influéncia dos seus sentimentos, atitudes
e expectativas sobre o processo interactivo que entre ambos se vai estabelecendo. No
entanto, as conclusbes sdo por vezes divergentes, inconsistentes e pouco explicativas,
carecendo-se de mais estudos com recolha de informac@o consistente para resultados
conclusivos mais proximos da realidade.

Para além deste aspecto, os estudos existentes parecem também estar
demasiadamente focados na relagdo mae-bebé com malformagéo, na experiéncia da
maternidade para a mulher e no futuro desenvolvimento da crianga, no entanto pensamos
seria importante ir mais além e compreender, numa perspectiva mais abrangente, o impacto
que esta situagdo tem no sistema familiar, assim como, aprofundar o processo de adaptagéo
ao nivel da parentalidade.

Por outro lado, a maioria dos estudos realizados utiliza uma metodologia quantitativa,
néo acedendo ao discurso directo dos sujeitos, que poder&o ter muito mais para revelar do
que uma simples resposta a um questionario padronizado e estruturado. Assim, no sentido
de contribuir para o avango do conhecimento cientifico nesta &rea, consideramos pertinente
a realizagdo de mais estudos de abordagem qualitativa, que colmatem a falta de informag&o
sobre a forma como é vivenciada a parentalidade de criangas com malformag&o congénita,
e as estratégias que os pais desenvolvem para se adaptarem & mesma. SO assim,

percebendo eventuais padroes de desajustamento, e dificuldades comuns, € que
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poderemos’ desenvolver intervencdes precoces consistentes que promovam uma melhor

adaptacao parental nesta situagéo especifica.
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ARTIGO EMPIRICO

RESUMO

Construiu-se um modelo explicativo do processo de adaptag&o parental quando nasce
um filho com malformac&o congénita, analisando as vivéncias/ dificuldades destes pais e os
factores facilitadores e inibidores deste processo. Foram analisadas as notas das entrevistas
semi-estruturadas e das observacdes participantes de oito pais de criangas com
malformacdo congénita, de acordo com o método da Grounded Theory. Verificamos que
perante este profundo abalo na dindmica familiar, € comum 08 pais adoptarem
essencialmente dois ‘comportamentos: o distanciamento afectivo ou, por outro lado, uma
relagdio de excessiva proximidade e protecgdo com a crianga. Ambas as atitudes, podem
conduzir posteriormente a um processo de luto saudavel e, consequentemente, a
adaptacdo parental, ou por outro lado, a uma disfuncionalidade interactiva com a
familia/sociedade, que pode culminar na depress&o, num comportamento obsessivo ou na
constante rejeicdo da crianca. Verificamos ainda que O processo de adaptacgdo parental
parece ser influenciado por alguns factores que podem ser facilitadores ou inibidores deste
prbcesso, entre eles, as caracteristicas pessoais dos pais, as relagbes familiares e
conjugais, as caracteristicas da criancga, as expectativas e percepgdes parentais, o processo

de luto da crianca perfeita, a reabilitagio e o apoio dos profissionais de saude.

Palavras-chave: Malformacao Congénita; Adaptacgo Parental; Grounded Theory
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ABSTRACT

We created an explanatory model of the parent’'s adaptation process to the birth of a
child with congenital malformations, analyzing the experiences/ difficulties of these parents
and the enhancers or inhibitors factors to the process. We have analysed notes of the semi-
directive interviews and observations participants of eight parents of children with congenital
malformation using the Grounded Theory method. We verified that after experiencing such
an impact on the family dynamics, it is common for those parents to responde with two kind
of behaviours: the emotional distance or an excessively protective relationship and proximity
towards the infant. Both the behaviours can lead either to a healthy mourning process and,
consequently, to parental adaptation, or to an interactive disfunctionality with the
family/society, that can end in depression, obsessive behaviour or in the constant rejection of
the infant. We also verified that the parental adaptation process seems fo be influenced by
some enhancers or inhibitors factors, such as the parents’s personal characteristics, family
and conjugal relationships, the infant's temperament, the parent's expectations and
perceptions, the mourning process of the perfect infant, the rehabilitation and the suport of

health professionals.

Key-Words: Congenital Malformation; Parental Adaptation; Grounded Theory.
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INTRODUCAO

O nascimento de um filho altera radicalmente o equilibrio anterior de cada individuo e
da familia; exigindo um periodo de reajustamento, durante o qual o bebé adquire o seu
espaco e se redefinem as relagdes entre os restantes membros (Canavarro & Pedrosa,
2005; Figueiredo, 2000). A parentalidade exige mudancas substanciais na vida dos
individuos e requer respostas (cognitivas, emocionais, comportamentais) que habitualmente,
sobretudo no caso de um primeiro filho, n&o integram o repertério comportamental dos pais,
exigindo uma adaptacgdo especifica e uma obrigatdria reestruturacdo e reconceptualizagdo a
nivel pessoal, familiar e social (Canavarro, 2006).

Quando associado a estas mudancas, que em situagdo normal jé aumentam a
vulnerabilidade dos pais, se aliam as exigéncias e complicagdes inerentes ao nascimento de
uma crianga com malformacdo, € frequente existirem desajustamentos e desequilibrios
emocionais. Neste caso “ha a perca subita do bebé idealizado e o aparecimento, igualmente
stbito, de um bebé temido, ameagador e que elicita sentimentos negativos™ (Pimentel, 1997,
pp. 131-132). Os seus piores receios e medos tornaram-se realidade: nasceu-lhes um bebé
diferente dos outros.

Apesar da especificidade de cada uma das malformagbes, existem factores comuns
que as tornam uma potencial situag&o de risco para a crianca e familia, como a sobrecarga
financeira, das rotinas familiares e dos cuidados parentais, os fratamentos intrusivos e
dolorosos, a ansiedade quanio ao desenvolvimento da crianga, a imprevisibilidade na
situagao clinica, o estigma social, entre outros (Azar & Badr, 2006; Barros, 1996; Joana &
Bettencourt, 2001; Meltzer & Mindell, 2006).

Quando se deparam com um bebé real muito diferente do que idealizavam, os pais
experienciam uma série de reacgbes emocionais, simultaneas ou sucessivas, das quais se
destacam: choque inicial, incerteza enquanto ndo obtém um diagnéstico definitivo, negagéo
da existéncia da deficiéncia, culpabilidade e auto-responsabilizagdo pela situacéo, zanga e
raiva a par de um profundo sentimento de injustica por serem eles os atingidos (Barros,
2006; Joana & Bettencourt, 2001; Skirton, 2006). A maioria das investigacoes sobre a
adaptagdo das familias ap6s o nascimento de um bebé com malformagdo, assumem que
cuidar destes bebés &, por si s6, um factor de stress e que as familias afectadas, em
comparagao com familias cujo funcionamento & supostamente normal experimentam niveis
mais elevados de: desintegragdo familiar e de insatisfagdo conjugal, stress crénico e
disfuncional, dificuldades no relacionamento com a crianga, negligéncia dos cuidados aos
filhos saudaveis, fobia de uma nova gravidez, isolamento social (Azar & Badr, 2006;
Hodapp, 1995; Joana & Bettencourt, 2001; Pimentel, 1997; Raina e tal, 2005; Rosenthal,
Biesecker & Biesecker, 2001; Zagalo-Cardoso, 2006).



36

Varios estudos empiricos concluem que as mées dos bebés que tém uma
malformacdo com repercussdes ao nivel fisico, sensorial ou mental confrontam-se com
dificuldades acrescidas na interacgao com o bebé (Campis, DeMaso & Twente, 1995; Carey,
Nicholson & Fox, 2002; Drake & Goldberg, 1994; Pimentel, 1997; Speltz, Goodell, Endriga &
Clarren, 1994; Uzark & Jones, 2003). Perturbagdes psicologicas como a depresséao,
ansiedade e stress podem também acontecer em func@o das dificuidades de ajustamento
dos pais (Azar & Badr, 2006; Glasscoe, Lancaster, Smyth & Hill, 2007; Gupta et al, 1998;
Lawoko & Soares, 2006; Meltzer & Mindell, 2006). No entanto, ao contrario destas
conclusdes, outros estudos, concluem que muitas familias com filhos com malformacao
congeénita conseguem uma adaptagao positiva e que a variabilidade no stress parental e no
funcionamento familiar ndo difere significativamente entre estas familias e as que tém
criangas normais (Campis, DeMaso & Twente, 1995; Carey, 2000; Drake & Goldberg, 1994;
Handler, 2005; Shonkoff, Hause-Gram, Krauss & Upshur, 1992).

Na literatura enconiramos varios factores que influenciam o processo de adaptacao
parental, entre eles: as caracteristicas da crianca (tipo de malformacao, responsividade
social, temperamento, processo de desenvolvimento); o ajustamento da crianga; a exigéncia
dos cuidados parentais; as expectativas que os pais tinham relativamente ao seu filho; as
percepcdes parentais do siress e das competéncias parentais; os recursos internos que os
pais dispunham a partida para lidar com o stress; a natureza da sua relaggo conjugal e os
suportes sociais/financeiros e apoio dos profissionais de saide (Raina et al, 2005).

Os avangos tecnologicos no campo da medicina neonatal tém possibilitado o
nascimento e prolongado a sobrevivéncia de bebés com malformacdes congénitas cada vez
mais complexas. Segundo as estatisticas demograficas do Instituto Nacional de Estatistica,
referentes a 2005, o.nimero de 6bitos neonatais devido a malformagdes congénitas, entre
1995 e 2005, diminuiu cerca de 49% (de 113 casos passou-se para 55 casos), e 0 nhumero
de oObitos infantis, também neste periodo, diminuiu aproximadamente 55% (de 186 para 83
casos), o que demonstra que esta situagcdo representa uma realidade para um nimero
crescente de familias (INE, 2007).

Cada vez mais frequentemente estas familias recorrem a instituicbes de salde,
necessitando de cuidados especializados e internamentos, por vezes, bastante prolongados.
Esta situagc&o constitui um desafio complexo para os profissionais de saude, para a crianca
afectada e sua familia. Todos noés, enquanto equipa de salde, confrontamo-nos com
reaccOes de sofrimento emocional profundas, que acarretam ajustamentos psicoldgicos
(individuais, familiares e sociais), dificeis de serem vividos e aceites, e que s&o
indubitavelmente merecedores da nossa ateng&o. A presente investigacdo € o resultado de
um caminho que nos trouxe do interesse profissional e pessoal & investigacgo cientifica com

expectativas para o nosso desenvolvimento na pratica profissional. Sentimos necessidade
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de adquirir novos conhecimentos sobre este tema e aprofundar outros, assim como,
desenvolver novas competéncias/ aptiddes, que nes permitam acompanhar adequadamente
estes pais ao longo do seu processo de adaptagao parental.

Por outro lado, a maioria dos autores que se tém debrugado sobre esta area, tém dado
especial destague ao processo interactivo entre a mae e o fitho com malformacéo e a
influencia deste no futuro desenvolvimento da crianga. Porém s&o muito escassos 0S
estudos que se centram na perspectiva da parentalidade, na verdade, o pai tem sido
considerado como um elemento periférico em todo este processo. Encontram-se tambéem
poucos estudos centrados o processo de adaptagdo parental e os que existem sao
controversos e utiizam metodologias quantitativas, que pouco aprofundam as vivéncias
afecﬁvas e emocionais destes pais. Assim sendo, consideramos pertinente construir um
modelo tedrico, através da andlise de entrevistas semi-estruturadas, e nido de questionarios
padronizados, com o intuito de compreender de uma forma mais exaustiva como &
vivenciada a parentalidade de criangas com malformagao congénita e o que pode influenciar

o processo de adaptagéo parental.
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METODO

Participantes

Foram incluidos neste estudo oito participantes: sete méaes e dois pais de criangas com
malformagdo congénita, com idades compreendidas entre os 21 e os 43 anos. Os dois
sujeitos do sexo masculino eram cdnjuges de duas das entrevistadas. Um dos participantes
era solteiro, dois eram divorciados, um vivia em unido de facto e quatro eram casados.

O tipo de malformagao dos filhos foi heterogéneo, incluindo graus de severidade desde
ligeiro a grave. Uma das crian¢as estd mesmo traqueostomizéda, dependente de ventilagcdo
invasiva e oxigénio, outras tém deficiéncia visual, auditiva ou motora. Mas existem ainda
outras, como € o caso do Sindrome de Klinefelter, mais independentes e com uma vida
social mais activa. As malformagdes selecionadas incuiram: Sindrome de Klinefelter,
Hidrocefalia, Mielomeningocelo, Sindrome de Pierre Robin, Tetralogia de Fallot, Fibrose
Quistica, Atrofia Muscular Espinhal (Anexo A). As idades destas criancas variaram entre os

4 meses e 0s 16 anos.

Procedimentos

No seguimento do pedido de autorizagdo & Comissdo de Etica e ao Conselho de
Administrag8o de um Hospital da Sub-Regido de Lisboa e Vale do Tejo para a condugéo do
referido estudo, foi pedida autorizacdo aos pais, explicando sumariamente em que
consistiria o estudo. Depois de concordarem em participar no estudo, a investigadora
contactou cada um dos participantes por telefone, afim de se poder marcar as entrevistas,
que decorreram no domicilio dos pais, tratando-se desta forma de uma amostra por
conveniéncia. Antes de dar inicio & entrevista, a investigadora identificou-se e explicou o
objectivo do estudo aos participantes, assim como a importancia da sua colaborago para a
compreens&o da problematica. Apds o consentimento dos participantes, as entrevistas
foram gravadas, sendo-lhes assegurado o anonimato e a total confidencialidade da
informag&o recolhida dados (Anexo B). De modo a promover um espaco acolhedor de
partilha, a entrevista decorreu no domicilio dos pais e a entrevistadora assumiu uma atitude
de empatia e escuta activa, iniciando todas as entrevistas com uma questdo aberta:
“Gostaria que me falasse da sua experiéncia enquanto mae/pai do (...)".

O principal objectivo destas entrevistas era compreender a vivéncia da parentalidade
quando nasce uma crian¢a diferente do que era esperado, assim como, perceber o que
pode influenciar o processo de adaptac@o parental nesta situagdo tdo complexa. Ao longo

das vérias entrevistas, foram surgindo novas quesides que foram sendo infroduzidas nas
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posteriores para se ter acesso a uma compreensdo mais abrangente desta realidade.
Também por este motivo, trés dos pais foram entrevistados (Entrevistado 3, 4 e 6) uma
segunda vez, no sentido de explorar mais profundamente determinados aspectos que na
primeira entrevista tinham sido pouco abordados.

No final das entrevistas foram pedidas informacdes adicionais que se considerou
pertinentes para o estudo em causa. Foram ainda efectuadas anotagbes, no decorrer das
entrevistas, de aspectos considerados relevantes que transmitissem informagbes acerca do
comportamento n3o verbal dos sujeitos.

Todos os pais que foram entrevistados, estiveram com os seus filhos internados num
Hospital da Sub-Regizo de Lisboa e Vale do Tejo entre Setembro de 2007 e Setembro de
2009, periodo durante o qual foram elaboradas as notas de observag&o participante. A
experiéncia dos investigadores em cuidar das familias entrevistadas e de ainda outras que
nao foram analisadas, revelou-se exiremamente importante, uma vez que serviu como ponto
de partida para explorar determinados pontos que possiveimente seriam ocultados ou
passariam despercebidos apenas na entrevista.

Antes e depois de cada entrevista/observacdo participante ser realizada, foram
discutidos alguns aspectos relevantes para a formulagdo de novas questdes na entrevista
seguinte e para a analise de dados, com alguns elementos da Equipa de Enfermagem que
acompanha estas familias desde que foi diagnosticada a malformagéo da crianca, quer
durante o internamento (Enfermeiras de Referéncias), quer durante o apoio domiciliario
(Enfermeiras de Cuidados Continuados). Esta reflexdo e andlise partilhada pelos
investigadores e Equipa de Enfermagem acerca das dificuldades, necessidades, vivéncias e
factores que influenciam o processo de adaptagdo parental das familias entrevistadas,
assumiu extrema pertinéncia para uma compreensdo mais alargada do fenémeno em
estudo.

Analise de dados

Depois de cada entrevista ter sido realizada, foram de imediato elaboradas as notas da
entrevista para posterior andlise dos dados (Anexo C). Também foram escritos alguns
memorandos, ndo s para clarificar alguns aspectos ao nivel do pensamento que iam
emergindo em cada uma das entrevistas, mas também para reforgar questoes pertinentes a
serem exploradas nas entrevistas seguintes (Anexo D). De acordo com o Método da
Grounded Theory (Anexo E), enquanto iamos lendo as notas das entrevistas, efectuavamos
a codificagio aberta dos incidentes que surgiam, de modo a podermos compreender quais
os incidentes mais importantes que poderiam dar azo a criagdo de uma categoria central

para a explicacdo do fenomeno em estudo. Uma vez que este método tem por base a
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comparagdo constante, quando surgiam dois ou mais incidentes idénticos procedia-se a
comparacdo e redacgdo de mais memorandos de modo a se sistematizar as ideias e
perceber as semelhancgas e diferencas entre os incidentes que se inscreviam na mesma
categoria. Este procedimento era feito para todas as entrevistas, para que se pudesse
perceber de que forma é que um mesmo fendmeno era vivenciado por variadas pessoas.
Assim, as categorias foram sistematicamente comparadas entre si produzindo
progressivamente categorias mais complexas e inclusivas (Anexo F).

Esta andlise e construgdo dos memorandos permitiu-nos depois comecar a esbogar
algumas respostas relativamente a forma como os pais se adaptavam ao nascimento de um
filno com malformacao congénita. Numa fase mais avangada da analise procedeu-se ao
processo de sorting, para podermos perceber melhor as ligacdes existentes entre as varias
categorias. Por Ultimo, e tendo por base os memorandos elaborados, procedeu-se a

construc&o do Modelo Tedrico da investigacdo (Anexo G).
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RESULTADOS

A analise de dados permitiu-nos compreender que quando nasce um bebé diferente
daquilo que era esperado, o processo de adaptacdo torna-se ainda mais complexo e
exigente. A negacdo é uma reacgdo frequente para, inicialmente, escapar a noticia
traumatica que foge a expectativa. Na altura do conhecimento da existéncia de uma
malformac&o é descrito pelas maes uma sensagao de torpor e de incredibilidade, um desejo
de fuga e de abstracgio da realidade. Tudo parece um sonho, algumas maes como estao
afastadas do seu filho verbalizam que parece que o bebé ainda n&do nasceu, que ainda se
encontra dentro de si; outras desejam que algum profissional de salde |hes venha dizer que
houve um erro de diagnostico, ou que houve uma froca e que, afinal, aquele n&o é o filho
deles. Quanto mais diferente do filho idealizado é o bebé com malformagao, mais profunda &
a ferida na auto-estima, mais frustrados e mais “defeituosos” se sentem também os pais,
pois a malformac&o da crianga é encarado como um defeito deles proprios, representa o
resultado da sua “maquina corporal”’ defeituosa. A negacao &, no fundo, uma tentativa de
fuga & realidade externa da existéncia de um bebé diferente e a realidade interna de perda
do bebé idealizado. Muitos pais tém dificuldade, mesmo passados alguns anos, em
relembrar estes momentos, como se os quisessem apagar da sua memoria, e n&o
pronunciam palavras como “malformacao, deficiéncia, anomalia” quando se referem ao seu
filho.

As expectativas criadas durante o projecto de gravidez e maternidade relativas a uma
crianca saudavel sdo “corrompidas” por sentimentos de fracasso e perda. A maioria destas
m3es ndo encontra qualquer razdo para que esta situagio |hes acontecesse, a gravidez
decorreu normalmente, ndo havia antecedentes familiares, portanto, vém-se perante uma
situacio inesperada. O bebé idealizado torna-se incoerente e as capacidades adaptativas
da mae ficam diminuidas pela impressio de que nfo conseguiu gerar o bebé perfeito com
que sonhou. Por vezes, as maes querem também rejeitar outras perdas, como a perda da
sua qualidade de vida em geral, a perda da sua identidade, da sua liberdade, pois, por
vezes, & necessario abdicar, temporaria ou mesmo definitivamente, de determinados
projectos pessoais e profissionais para cuidar desse filho.

A incerteza quanto & evolugao, ritmo de desenvolvimento e futuro da crianga parece
ser uma constante nestes pais, e de acordo com algumas maes constitui a sua maior
preocupagdo. Por vezes também receiam, nas situagbes de doencas degenerativas, que
posteriormente, surjam novas limitagdes no seu filho e se verifique uma diminuicéo da sua
qualidade de vida. No entanto, ambos os pais experienciam uma sensagio de idealizagao,
tém tendéncia a minimizar as possiveis dificuldades dos seus filhos, inerentes a deficiéncia,

desejando, sempre, que estas sejam um caso mais leve. Nas situagbes em que nao se sabe
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o diagndstico, nem a etiologia da malformacg&o por longos periodos ou mesmo por tempo
indeterminado, nota-se uma maior ansiedade e perturbagdo nos pais.

A imprevisibilidade do estado clinico da crianca e a iminéncia da morte também
exacerbam a ansiedade nos pais, que por vezes a superprotegem para evitar agudizagdes.
Para além de recearem a morte prematura do filho, a perda do bebé real, receiam também a
sua prépria morte, ou invalidez para cuidar da crianga, pois temem que este n&ao seja bem
cuidado ap6s a sua auséncia e que nao sejam disponibilizados os recursos sociais
necessarios para futuramente apoiar a crianga ou jovem/adulto.

Para muitas mulheres, o facto de se tornarem maes estd fortemente associado as
origens da sua identidade, e a maternidade representa uma express&o publica do seu papel
de mulher. Por isso, nestes casos, a mae sente que fracassou no seu objectivo pessoal e
sociocultural de gerar uma vida, de fazer nascer alguém saudéavel, sente que falha como
mae e como mulher. Verificou-se que mesmo nos casos em que ha uma transmissao
genética de ambos os pais, a mulher ndo culpa o marido, sente sim culpabilidade por nao
conseguir dar uns filhos saudaveis ao marido, uns netos perfeitos aocs seus pais, um irmao
normal aos seus outros filhos, até por ser a mulher que o marido escolheu ou por n&o ter
engravidado noutra altura. Algumas mulheres acreditam que est&o a ser punidas por néo ter
tido os devidos cuidados na gravidez, por ter frabalhado em demasia, por adiar a
maternidade por tempo excessivo ou por n3o desejar verdadeiramente a gravidez ou a
maternidade.

Sdo também frequentes nas maes, as auto-recriminagbes pela percepgdo da
incapacidade de confrolar as suas reacgbes emocionais, de conseguir comunicar
eficazmente com o bebé, de responder as suas solicitacbes e de cuidar adequadamente do
filno. A ambivaléncia que sentem, os seus medos, os pensamentos agressivos, o desejar
simultaneamente a vida e a morte, contribuem para aumentar os seus sentimentos de
culpabilidade. Também é comum a culpa por permitirem o sofrimento de um bebé ainda tao
fragil e indefeso, por ndo o protegerem da dor inevitavel, da agressao necessaria, e, neste
contexto, a identidade parental vai-se construindo com algumas fragilidades.

VerificAmos que perante este profundo abalo na dindmica familiar € comum os pais
adoptarem essencialmente dois comportamentos: o distanciamento afectivo ou, por outro
lado, uma relagdo de excessiva proximidade e protecgdo com a crianga. Ambas as
atitudes, podem conduzir posteriormente a um processo de luto saudavel, ou por outro
lado, a uma disfuncionalidade interactiva com a familia/sociedade.

O distanciamento afectivo, por vezes, corresponde a uma fase inicial do processo
de luto do bebé perfeito, em que os pais estdo muito voltados para si proprios, estéo

-centrados no seu sofrimento, na revolta por esta situagdo os ter atingido, e

consequentemente, menos disponiveis, interessados e atentos ao bebé que tém a sua



43

frente. Alguns pais mencionaram que lhes foi dificil aprender alguns procedimentos
especializados para cuidar do seu filho, descobrir as suas necessidades e compreender 0s
leves sinais que transmitia. Por vezes centravam-se em executar determinadas técnicas
com perfeicdo para que n&o surgissem complicagdes, culpavam-se quando olhavam para as
malformacdes do seu filho e sentiam-se de tal forma ansiosos em relagido ao futuro,
receando alguma recaida, que ndo demonstravam a disponibilidade emocional necessaria
para construir uma relagéo afectiva com o bebé.

E também referido que o facto do bebé ser mantido afastado do ambiente familiar
durante o internamento na neonatologia, dificulta o relacionamento parental, pois, muitas
vezes, as atitudes que estimulam o estabelecimento de uma relagéo de vinculagdo e o
bonding, estdo de certo modo, bloqueadas. Com tanto aparato tecnologico, alguns pais
referiram que tém medo de tocar nos seus filhos, de desligar sem querer algum sensor,
entram em panico quando algo alarma, e sentem-se intrusos naquele espago estranho.
Acrescentam que é dificil sentir a capacidade de estimular e desenvolver o filho quando sdo
os proprios técnicos que assumem os cuidados ao bebé e quando parecem ser eles 0s
verdadeiros pais. De facto, torna-se complicado exercer a parentalidade quando nao existe
privacidade nem espaco para o sistema parental se desenvolver, quando 0s pais n&o se
reconhecem e ndo sao reconhecidos como cuidadores principais da crianga, potencialmente
capazes de cumprir os objectivos da parentalidade.

Notamos também, que em alguns casos, este distanciamento afectivo pode
prolongar-se para além da fase inicial, e os pais (sobretudo o pai) evitam a proximidade
afectiva com o companheiro e com o filho, pois empatizar com a crianga implica reconhecer
e aceitar o seu proprio sofrimento e viver um processo de luto, por vezes bastante doloroso
e longo. Numa tentativa de fuga destes sentimentos dificeis de serem aceites, alguns pais
acabam por adoptar determinados mecanismos de defesas, como a racionalizag&o,
criando uma relagdo com o filho centrada na sua reabilitacdo. Nestes casos, guando surgem
recaidas ou quando a crianga se distancia do desenvolvimento das outras criangas da sua
idade, os pais demonstram comportamentos obsessivos para 0s estimular e, por vezes
chegam a demonstrar alguma rigidez e agressividade na interacgao coma crianga.

Em algumas diades mae-bebé cria-se, pelo contrario, uma relagéo de dependéncia e
excessiva proximidade e protecgdo, em que as mées tém uma evidente dificuldade na
sua separagaofindividualizagio relativamente a crianga. N&o duvidamos que, por vezes
estas criangas estdo realmente mais susceptiveis a determinadas doengas ou acidentes, o
que podera influenciar o seu comportamento, no sentido da superprotecgéo e dificuidades
de separagdo. Mas, nestas situacbes estdo quase sempre latentes sentimentos de

culpabilidade, que conduzem a uma dedicagéo quase exclusiva ao bebé, a uma vinculagio
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deprimida ou uma identificagdo com este bebé, que pode levar a disfuncionalidades
interactivas com o resto da familia e a sentimentos intoleraveis de falta de valor.

Mesmo gquando ndo se verifica uma relagdo patoldgica de dependéncia e proteccéo,
verificamos que as mées que se habituaram durante os longos periodos na Neonatologia a
estar sempre préximos do filho, tém uma dificuidade evidente em partilhar cuidados com
uma ama, uma educadora infantil ou familiares, pois sentem “um grande vazio” quando se
afastam do seu bebé. Consideram que sdo as melhores cuidadoras e que s&o as Gnicas a
saber alimenta-los adequadamente, a acalma-los e a despistar alguma agudizacéo clinica, e
por isso sdo insubstituiveis. Notdmos que quanto mais tempo cuidam das criancas (no
hospital e no domicilio) mais dificil € a separacéo, e algumas maes acabam mesmo por nao
voltar a trabalhar, por deixar de ter momentos a dois com o conjugue e vida social.

Verificamos também que quando surge uma situacado de malformagao congénita com
o primeiro filho, os pais ficam com muito receio de ter um outro bebé com problemas,
sobretudo nos casos de transmiss@o genética e nos casos em que nao se sabe ao certo o
que originou aquela malformacgéo, por isso, ficam apenas com aquele filho ou, se tiverem
outro, ndo é planeado, e por vezes sao interrompidas essas segundas gravidezes. Para
além deste aspecto, averiguamos que quando se estabelece a relacdo de excessiva
dependéncia e proximidade acima descrita, uma segunda gravidez n&o parece ser muito
bem aceite, pois ndo existe espaco para a existéncia de outra crianga na relacdo dual e
fechada entre mae-filho Com malformacdo. Nestes casos, estas segundas maternidades s&o
“brancas”, a mae nega a gravidez e rejeita o bebé que esta a gerar, pois sente que ndo tem
disponibilidade emocional para cuidar deste novo filho. Normalmente, sobretudo numa fase
inicial, os seus cuidados sdo delegados para o pai ou outros familiares, e a mae constroi
uma relacao de distanciamento afectivo com o novo bebé.

Contraditoriamente a esta perspectiva, uma das maes reconhece que ter tido um outro
filho sem problemas apés o nascimento da primeira filha com uma malformacao severa, foi
‘um presente do céu’, assegura que a experiéncia foi saudavel e gratificante e veio
comprovar que a parentalidade ndo tem que ser, necessariamente, t8o exigente, e téo
extenuante. No entanto, também esta gravidez n&o foi planeada, nem desejada, e a mae
quando soube que estava gravida esteve muito ambivalente em deixa-la prosseguir. Uma
das razdes que a levou a mae a decidir ter este segundo filho diz respeito a possibilidade de
Ihe poder delegar a responsabilidade da subsisténcia futura da criangca com malformac&o.
Nota-se que estes irmdos sdo levados também a assumir maior responsabilidade nas
tarefas domésticas e podem ndo tanto gozar a sua infancia, sendo forcados a crescer
rapidamente. Os pais vao educando os restantes filhos a saberem lidar com a deficiéncia do
irmao, e, preparam-nos para que, um dia mais tarde, tomem o papel de pais em relagéo ao

irmao.
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Nas situacdes em que o bebé com malformag&o nasce depois da existéncia de outros
filhos, algumas maes centram-se também nesse bebé t&o dificil de compreender, acalmar
ou estimular, afastando-se dos outros filhos mais velhos, que continuam a exigir a atencéo
de uma mae muito esgotada por todas as exigéncias do novo bebé. Estes filhos mais velhos
tendem a sentir-se postos de parte e a sofrer em siléncio numa altura em que tambem tém
de enfrentar o medo da perda do irmao, a diminuigéo da competéncia parental, o aumento
das responsabilidades domésticas e a mudanga das suas rotinas. Alguns reagem com
ciime e agressividade perante a auséncia da mae, intensificando os sentimentos de culpa
desta por reagir de forma diferente em relagdo aos filhos. As maes afirmam que o seu
pensamento esta ocupado com a situagéo presente e futura do filho com malformacéo, e
tém uma grande necessidade de o proteger, mas nota-se que existe um esforgco maior da
sua parte por dar também atencg&o e afecto aos restantes filhos, de forma a que estes néo
se sintam excluidos.

Paralelamente a esta disfuncionalidade no relacionamento parental, também surgem
dificuldades na relacdo conjugal. Verificamos que cada membro do casal tem tendéncia
para reagir de diferente forma perante a mesma situagdo. As mées tornam-se
hiperenvolvidas com a sua crianga, libertam a tensao falando do bebé e chorando, procuram
ter controlo na situacéo lendo material acerca da sua situagéo especifica, procuram grupos
de suporte e ajuda especializada. Os pais, por vezes, sentem-se a parte da relacdo
construida entre a mae e a crianca, e tém tendéncia a ocupar o seu tempo em esferas onde
se sentem mais competentes, sobretudo a profissional.

Estes diferentes mecanismos de lidar com a situagdo podem contribuir, de certa forma,
para tornar os pais incapazes de oferecer apoio e conforto mutuos, e aumentar o
distanciamento entre o casal. A dificuldade de cada um dos parceiros em comunicar
eficazmente, e em compreender reacgées emocionais tdo intensas, e por vezes, téo
radicalmente diferentes no outro conjuge, pode gerar conflitos conjugais frequentes. Nestas
situacbes, alguns casais revelam silenciosamente algum ressentimento face ao bebé,
sentido uma magoa relativamente a este ser que veio distanciar e fragilizar o casal,
desequilibrar o quotidiano e destabilizar a homeostasia familiar.

Verificou-se, pelo contrario que em alguns casos, o pai sente que a mae se enconira a
sofrer demasiado com a malformagao do filho, tenta protegé-la, tenta que a mulher veja em
si uma pessoa menos fragilizada, que pode sempre ampara-la. Quando sente vontade de
gritar e chorar isola-se ou partitha os seus sentimentos com um outro familiar para nao a
sobrecarregar mais. Também aprendem a prestar todos os cuidados a crianga para as
aliviar das exigéncias que este novo filho requer. As maes, contrariamente ao pretendido,
irritam-se pelo facto dos maridos serem tao optimistas, e apesar de algumas perceberem

que estes apenas estdo a tentar acalmé-las e protegé-las, preferiam que eles chorassem, se
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revoltassem perante tal injustica e partilhassem a sua dor com elas. Algumas méaes
verbalizam que nao conseguiam sentir empatia com os maridos e que se irritavam pelo facto
da situagdo ndo os afectar da mesma forma, e por estes conseguirem prestar melhores
cuidados a crianga do que elas proprias.

No geral, os pais das criangas com malformacdo tendem também a estar menos
envolvidas no seu sistema social, devido ao estigma relativo aos handicaps do seu filho, a
escassez de tempo livre, ao receio de que a crianca necessite de cuidados especializados
que nao sao facilmente realizaveis no exterior e a imprevisibilidade da sua situagao clinica.
Afastam-se de familiares, amigos, € até mesmo de profissionais de saude, também por
sentirem que estes ndo compreendem e ndo valorizam o seu sofrimento e a sua angustia.
Sobretudo para as méaes, o contacto com outras maes e bebés saudaveis, as proprias
gravidezes de outras mulheres, conversas sobre os filhos, o nascimento de outros
familiares, dias comemorativos, constituem também fontes de desagradaveis sentimentos
de inveja e revolta. As proprias felicitacbes, os olhares e os comentarios ingénuos de
vizinhos e conhecidos tornam-se agressivos e violentos para maes tdo fragilizadas, o que as
incita ao fechamento doméstico.

Mas nao s&o s6 as maes e criangas com malformacéo que se afastam da sociedade,
também esta as exclui e as discrimina constantemente. E esta discriminagdo e exclusio
social é, muitas vezes veiculada e amplificada pelos proprios profissionais de saude, pelos
membros da escola, das associagbes desportivas, das associagdes culturais ou outras
instituicbes da comunidade, que nao tém condicdes ou disponibilidade para acolher estas
criancas. Nota-se que os pais tendem a sobrevalorizar e a hiperestimular os seus filhos
precisamente para “camuflar” a anomalia congénita de que estes s&o portadores, minimizar
as suas limitacbes e, ao mesmo tempo, mostrar a si e aos outros que o seu fitho n&o é tdo
diferente das outras criangas como parece, tem as mesmas capacidades e potencialidades.
Notamos que a estigmatizagdo social intensifica a auto-estigmatizac&o, que, por sua vez, &
geradora de dlvidas acerca do valor préprio e de diminuigdo da auto-estima.

Por vezes, as preocupacgdes em relacéo a reabilitacdo tornam-se um comportamento
obsessivo, e os pais ficam hiperatentos em relagdo aos marcadores de desenvolvimento,
pois 0 minimo progresso € um sinal de normalizacdo. Este comportamento obsessivo €
exactamente o espelho da necessidade de minimizar as limitagdes do seu filho, para que a
familia possa ter uma vida o mais perto possivel do “hormal” e n&o estar, deste modo, tao
susceptivel a atitudes de discriminagdo por parte da sociedade. Assim, numa atitude
compensatoria do fracasso que sentem por ndo terem gerado um filho saudavel, passam
muito tempo com a crianga a fazer exercicios, estimulando-a fisica e intelectuaimente, e
levando-a as diversas consultas de acompanhamento. Esta necessidade de ver nos seus

bebés os comportamentos adequados a sua idade, aliado a percepgdo da vulnerabilidade
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do bebé, gera também comportamentos de superproteccao, que, em Ultima instancia, pode
resultar num comportamento hipercontrolador.

Contrariamente a este comportamento obsessivo, as disfuncionalidades familiares
também se podem traduzir numa rejeicdo constante da crianga. Alguns pais, sobretudo
os homens, ndo conseguem lidar com todas as mudangas e exigéncias que O nascimento
de uma crianga com malformagdo implica, ndo conseguem aceitar a diferenca do filho, pelo
que ndo assumem tdo marcadamente como as maes as responsabilidades da sua fungao
parental, distanciam-se cada vez mais da mae e rejeitam eternamente a crianga, nunca
chegando a partilhar cuidados parentais com a companheira, ou simplesmente, abandonam
o seio familiar, deixando o bebé a cargo da mae.

A dificuldade no relacionamento parental, conjugal e social pode também conduzir a
mae a uma depressdo pés-parto. Nestes casos, as mulheres sentem-se muito inseguras
na sua competéncia maternal, extremamente frageis e cansadas, e, na maior parte do
tempo, nao estéo envolvidas com as criangas, nao conseguem olha-las nos olhos ou prestar
cuidados basicos, outras sdo intrusivas e expressam irritabilidade, zanga e agressividade
quando lidam com o bebé, e outras ainda, superprotegem o bebé, afastando tudo aquilo que
elas sentem que o pode prejudicar. |

Por vezes chegam mesmo a rejeitar os filhos e a delegar a responsabilidade dos seus
cuidados a outros. No entanto, a culpa que sentem por essa falta de disponibilidade ainda
agrava mais a dor de ndo se sentirem mées suficientemente competentes. Geralmente
também nao aceitam bem os reforcos positivos por parte dos familiares ou profissionais de
salde, uma vez que a sua consciéncia lhes “grita” indisponibilidade, incapacidade e
fracasso. Isolam-se, tendo imensa dificuldade em pedir ajuda e se deixar ajudar. Verbalizam
frequentemente que ndo capazes de sequer prestar os cuidados basicos, quanto mais o0s
cuidados especializados que o seu filho necessita, mas quando s&o ajudadas/substituidas
pelos seus maridos/familiares reagem com hostilidade e agressividade, pois sentem que
estdo a ser expropriadas do seu papel matermno, e que esta a ser confirmada a sua
incompeténcia enquanto maes e enquanto mulheres.

Quando s3o valorizadas as caracteristicas do seu filho, sentem-se magoadas e ainda
mais tristes e irritadas, pois a sua incapacidade de amar, aceitar e cuidar adequadamente
do seu filho é reforcada. Uma das entrevistadas sentia-se de tal forma incompreendida,
desamparada, angustiada, que chegou mesmo a ter comportamentos suicidarios por duas
vezes, (uma sozinha ainda no internamento de pediatria e outra com o filho ja no domicilio),
na tentativa de terminar o sofrimento constante que a invadia.

No entanto, o nascimento de uma crianga com malformagbes nao tem que gerar
-necessariamente estas disfuncionalidades interactivas na familia, podera, pelo contrario

evoluir para um processo de luto saudavel, em que familia fica mais coesa e 0S pais
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desenvolvem importantes estratégias de confronto com situagbes e acontecimentos
ansiogénicos ou perturbadores. Na verdade, verificamos que com esta situacdo de crise, os
pais podem desenvolver capacidades adaptativas inimaginaveis e aumentar a percepgéo
de si como seres competentes. Um dos pais, que € portador da mesma malformacéo que o
filho verbalizou que a reabilitacdo da crianga e a forma serena como ela vive com a sua
malformagdo, ajudou-0 ndo sé a aceitar melhor a deficiéncia do filho, como também, a
encarar mais objectivamente as suas proprias dificuldades/limitacdes, a conhecer uma parte
de si que ndo queria conhecer e a compreender que as diferencas entre as pessoas nao
devem estar escondidas, devem apenas ser vistas como caracteristicas pessoais, que nao
tém que ser obrigatoriamente negativas. Outros pais reforcaram que apesar da
parentalidade ser uma experiéncia diferente do que idealizavam, sentem uma enorme
satisfagdo com “as pequenas evolugdes” do seu filho, com o seu crescimenio e
desenvolvimento, ou simplesmente quando sorriem e estdo sem dor ou desconforto.

VerificAmos que o0s pais que parecem aceitar o bebé real e se adaptaram
efectivamente & parentalidade de um filho com malformagéo s&o os que conseguiram,
sem pressas, fazer o luto do bebé idealizado, expressar a sua dor, demonstrar o seu
desapontamento, as expectativas irrealistas que tinham e os seus sentimentos de
culpabilidade e de impoténcia, no fundo, s8o os que numa fase inicial se deprimiram, se
desequilibraram, para numa fase posterior se voltarem a reestruturar.

No entanto, mesmo quando aceitam o filho real, € comum surgirem posteriormente, ao
longo do processo de desenvolvimento dos seus filhos, um confronto constante entre as
expectativas que s&o criadas e o proprio ritmo de desenvolvimento da crianga. Os periodos
etarios que, socialmente se consideram adequados para atingir determinados marcos de
desenvolvimento, nomeadamenie o sorriso, as progressivas aquisicdbes motoras, a
linguagem e a aquisicdo de comportamentos de autonomia, podem reactivar perturbactes
emocionais e feridas narcisicas nestes pais. |

Verificamos ainda que o processo de adaptagéo parental parece ser infiluenciado por
alguns factores que podem ser facilitadores ou inibidores deste processo, como as
caracteristicas do filho - severidade e visibilidade da malformagao, temperamento da
crianca e capacidade para interagir. Nas situacdes em o filho é fisicamenie pouco atraente,
mais dificil de compreender, menos susceptivel de gratificar, ndo manifesta choro ou tem um
mau prognoéstico sobre a sua sobrevivéncia e qualidade de vida; os seus pais apresentam
um maior nivel de perturbagdo emocional e tém mais dificuldade em aceita-lo. A
possibilidade de poder amamentar, de poder tocar e pegar ao colo o seu filho ap6s o parto
ou de poder leva-lo para o ambiente familiar poucos dias apds o nascimento também facilita
a aceitagdo da crianga. Mas mais importante do que as caracteristicas efectivas do bebeg,

verificamos, tal como revelam outros estudos recentes, que as percepgées parentais das
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caracteristicas da crianca (competéncias cognitivas e sociais da crianga, processo de
desenvolvimento), da situagdo indutora de stress e dos seus mecanismos de coping
influenciam determinantemente o processo de adaptacéo parental.

Outras caracteristicas dos pais, como a sua historia pessoal de desenvolvimento, o
seu autoconceito e a sua auto-estima também tém influencia neste processo. Uma mée que
se sente muito fragilizada, que considera que n&o tem estrutura emocional para cuidar de
um bebé tao dificil de compreender e t&o pouco gratificante do ponto de vista relacional, &, a
partida, uma mé&e que ter4 mais dificuldades para se adaptar a esta nova parentalidade. O
processo de adaptagédo depende igualmente das representacdes sociais e expectativas dos
pais relativamente ao bebé que nasce com deficiéncia Quanto mais distantes sdo as
expectativas em relagio ao bebé que acaba de nascer e a realidade, mais dificuldades
surgem na relagéo parental.

Alguns pais verbalizam também que a reabilitagéo dos filhos, também os ajuda a
aceitarem melhor as suas limitacdes e torna-os mais confiantes, optimistas e competentes.
Quando o seu esforgo para estimular e compensar os atrasos do desenvolvimento dos seus
filhos tem bons resultados, as dificuldades s&o mais faciimente ultrapassadas e a
sobrecarga dos cuidados parentais é contrabalangada.

A esperanca parece ser um importante factor facilitador do relacionamento entre os
pais e a crianga. Algumas maes referem que n&o é possivel cuidar dos seus filhos sem
esperanga, que é necessario vincular-se a eles, construir significados para a relagao
maternal, dar sentido & vida daquela crianga que nasceu diferente, para se adaptarem &
situacdo. Expressam que é preciso acreditar que os pequenos gestos para cuidar dos fithos
sdo significativos, mesmo nas situagdes onde a morte € iminente. E preciso acreditar que
estas atitudes contribuirdo para o seu futuro desenvolvimento, para uma melhor qualidade
de vida ou para uma morte mais digna e serena.

O apoio familiar e o apoio conjugal também sdo determinantes em todo este
processo. E importante que, ao longo da vivéncia parental, o casal tente reestruturar a sua
relagdo conjugal, mantendo uma comunicag&o honesta e aberta, valorizando os momentos
a dois, e partilhando as suas vivéncias individuais e as emogdes despoletadas por esta
situacdo tdo complexa. Verificdmos que os pais que melhor se adaptam a parentalidade e
que a médio/longo prazo desempenham o papel parental de forma mais satisfatoria, sao
pais que conseguem partilhar os cuidados a crianga com outros membros da familia,
educadores infantis ou amas, reservando momentos para as outras esferas da sua vida:
profissional, conjugal e social. E importante que cada membro da familia tenha o seu
espaco e que os pais ndo limitem a sua vida apenas a parentalidade. A descentralizagao
da parentalidade, no fundo, funciona como “escape”, que os ajuda a “digerir” melhor a

situagao clinica do filho, e a devolver algum equilibrio e qualidade de vida. O facto de se
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sentiremlcompetentes noutras areas, promove uma boa auto-estima e favorece o seu auto-
conceito, o que se reflecte na relagdo parental, uma vez que os pais demonstram mais
tolerancia e disponibilidade emocional quando est&o a cuidar dos filhos.

O papel dos diferentes profissionais de saide que cuidam e interagem directamente
com o bebé também é crucial, na medida em que funcionam como modelos de interacgéo e
estimulacio, e oferecem aos pais pistas para estes serem capazes de interpretar o
comportamento do bebé, identificar as suas areas de funcionamento normal, encontrar for-
mas de o consolar, assim como, descobrir as caracteristicas tnicas do filho e valorizar os
seus pequenos progressos. Alguns pais também reforcaram que sentiam mais seguranga e
confianga nas suas capacidades parentais quando, mesmo durante o internamento na
neonatologia, podiam cuidar dos filhos, tinham algum controlo e autonomia e eram ouvidos,
esclarecidos e incluidos pela equipa de salide mesmo em pequenas decisdes. Verificamos
que também se torna essencial incentivar os pais a cuidarem de si proprios, a aproveitarem
os momentos que lhes ddo prazer sem culpabilidade, a ndo aceitar culpas ou juizos dos
outros, a exprimirem livremente os sentimentos ambivalentes que os invadem.

Nas situacbes em que ¢ feita, pelos profissionais de satde, uma efectiva articulagéo
com os recursos adequados para responder as necessidades especificas destes pais, e €
mobilizada a rede social de apoio da familia, os pais também parecem sentir-se mais
apoiados e integrados na comunidade, o que facilita também a sua adaptag&o em geral. A
estabilidade e coesdo interna da familia e a existéncia de suporte externo em termos de

servicos ou rede informal de apoio, parecem ser factores decisivos neste processo.
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DISCUSSAO

S30 diversos os estudos que contemplam o tema da malformag&o na crianga, mas so6
alguns abordam o impacto que esta situagéo tem no sistema familiar. Muitos incidem sobre
a relagdo mae-bebé e as consequéncias desta relagdo para o desenvolvimento da crianga,
no entanto ndo tem sido devidamente explorado como é que ambos os pais se adaptam a
esta parentalidade inesperada. Deste modo, tentamos com este estudo construir um modelo
tedrico sobre o processo de adaptagdo parental quando nasce um filho com malformagé&o
congénita, analisando as vivéncias/dificuldades destes pais e os factores facilitadores e
inibidores deste processo.

Um aspecto interessante identificado no estudo & que, ao contrario do descrito na
literatura (Lawoko & Soares, 2006; Melizer & Mindell, 2006; Raina e tal, 2005), ndo é s a
falta de tempo ou as exigéncias que este novo bebé com malformagao requer, que motiva o
distanciamento afectivo em relacdo ao conjugue e aos seus outros filhos sem malformacéo,
mas sobretudo, ¢ a relagdo dual e fechada que existe entre a m&e e a crianga que nasceu
com deficiéncia. Estas maes tendem a criar um vinculo muito forte com este filho que
nasceu diferente, caracterizado por uma excessiva dependéncia e protecgao, pois sentem
que a culpa por todo o sofrimento que envolve e envolvera esta crianga & essencialmente
sua. No fundo, como afirma Pires (2001), na vida da mulher, o desejo de ter um filho resulta
do desejo de conservar uma imagem idealizada de si mesma, como um ser compiefo e
omnipotente. A crianca corresponde a esperanga de auto-duplicacao, de imortalidade - ela
assegura a continuidade da existéncia da mae, duplica o seu self ideal (Barros, 1996). Por
isso nestas situagdes, a mae sente que falha plenamente enquanto mulher e enquanto méae,
e tenta redimir-se desse seu fracasso, “dando a sua vida” ao seu filho.

Normalmente, tém uma grande dificuldade/incapacidade em partilhar os cuidados
relativos & crianga com o cénjuge/outros familiares, ou mesmo com profissionais de salde e
educadores, ficando muitas vezes, sujeitas a uma sobrecarga das rotinas familiares e dos
cuidados parentais, que a médio/longo prazo as deixa exaustas, desmotivadas e com
anedonia pela vida, sobretudo quando a situagdo € degenerativa e o prognostico &
desfavoravel. Mas mesmo assim continuam a recusar apoio, como se considerassem que
este & o seu designio, o designio de ambos (mée e filho). Sentem-se muito culpadas quando
ndo estdo ao lado da crianca, quando sorriem ou fazem algo que lhes dé prazer, pois
interiorizaram que ndo tém esse direito. Nota-se que existe uma necessidade de se
equivalerem em sofrimento aos seus filhos, e por isso proibem-se de sentir prazer,
afastando tudo aquilo que pode contribuir para o seu bem-estar.

Para além deste aspecto, também consideramos que n&o é s6 o tempo e a energia

dispendida para cuidar destas criangas ou 0 medo de que os outros filhos também sejam
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portadores de alguma malformagdo que levam estes pais a decidir ndo terem mais filhos,
como afirma Zagalo-Cardoso (2006). Esta relag&o de excessiva dependéncia e proximidade
parece-nos ser o principal motivo que bloqueia as gravidezes posteriores, pois ndo existe
espacgo nesta relagdo dual e fechada para a existéncia de outra crianga. Este facto &
evidenciado pela dificuildade notéria de algumas m&e comunicarem ao filho portador da
malformag&o que estdo novamente gravida, como se sentissem que estdo a “trair” a relagdo
especial que existe a diade. Estas maes querem evitar a todo o custo o sofrimento das
criangas com malformagado, querem protegé-las de tudo o que poésa causar-lhes mais
ansiedade, angustia ou zanga, e sentem-se cuipadas por serem elas, mais uma vez, a
causar-lhes essa dor. Nao conseguem lidar com o facto do filho com malformagao sentir
odio pelo novo bebé e por elas proprias que tanto se tém esforcado por protegé-lo. No
entanto; atitudes como omitir a gravidez ou nao falar sobre a mesma apo6s ja se ter revelado
a sua existéncia, dificultam ainda mais a aceitacdo de um novo irmao, pois ndo permitem
que os filhos expressem a raiva, a zanga e a agressividade caracteristicas da fase inicial do
processo de luto pela perda do estatuto de fitho Unico ou filho mais novo.

De acordo com alguns estudos (Bourke e tal, 2008; Field, 1995; Hodapp, 1995;
Joana & Bettencourt, 2001), as familias com criangas deficientes seguem, na generalidade,
um “padrao fradicional”: as maes tornam-se hiperenvolvidas com a crianga, enquanto que os
pais se retiram da situagdo, quer emocional quer fisicamente, investindo em outras esferas
em gue se sentem mais competentes, como a profissional ou actividades desportivas. No
presente estudo também enconiramos este padrao em algumas familias, contudo noutras
verificamos que os pais, pelo contrario, estabelecem relagdes bastantes préoximas com a
crianca, partilhando todos os cuidados com a méae, e, por vezes, até sdo mais
perfeccionistas do que estas a cuidar do bebé. Algumas chegaram a comentar, com
culpabilidade, que os pais nao ficam tao afectados psicologicamente com a situagdo e
conseguem cuidar melhor da crian¢a do que elas préprias, mesmo quando & necessario
prestar cuidados mais especializados. Por vezes, sdo os proprios profissionais de saltde que
incentivam o pai a ndo se emocionar ao pé da mae, a aprender determinados cuidados
especializados e a demonstrar animo para apoiar a mae, no sentido de prevenir futuras
depressdes pos-parto. No entanto, esta postura por parte do pai, por vezes, distancia mais o
casal, pois a mée sente que esta a viver esta experiéncia de uma forma muito diferente do
pai e tem “sentimentos de inferioridade” em relagdo a ele. No fundo, é reforgcada a
fragilidade e vulnerabilidade das maes e a sua dificuldade em lidar com os problemas do
filho. Quando os maridos conseguem chorar a seu lado e exirapolar a sua raiva e angustia,
normalmente a mae sente-se util, e tenta ser mais optimista naquele momento para o
apoiar. Parece-nos que, na verdade, € com esta atitude que os pais promovem o

Empowerment que permite as maes avangarem no seu processo de luto.
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Neste estudo, também verificdmos que os pais que melhor se adaptam a parentalidade
e que a médio/longo prazo desempenham o papel parental de forma mais satisfatoria, sé&o
aqueles que conseguem por periodos descentrar-se da parentalidade, e conciliam a fungéo
parental, com outras esferas da sua vida (pessoal, conjugal, profissional, social). Nao
encontramos este aspecto referido na literatura, no entanio é referido como fundamental
para alguns pais. De facto, se viverem apenas em fung&o dos filhos, centrados na sua
deficiéncia, confinados a ambientes hospitalares e isolados da restante sociedade,
comecam, a certa altura, a ficar angustiados com as mudangas gue a parentalidade acarreta
e debilitados fisica e psicologicamente.

Apesar do presente modelo ter sido elaborado de forma a compreender o modo como
os pais se adaptam & parentalidade de um filho com malformagao congénita, &€ importante
referir que o mesmo se torna sensivel aos sujeitos entrevistados, bem como ao proprio
investigador. Nao podemos negligenciar que cada familia é Unica, e que as competéncias do
bebé, as vivéncias e dificuldades dos pais, a dindmica familiar e a forma como cada um
encara a parentalidade de um filho com malformag@o deve ser analisada de forma
individualizada.

Temos consciéncia de todas as limitagdes de um estudo desta natureza,
nomeadamente, a impossibilidade de generalizagao das conclusbes a partir de um limitado
nGmero de casos estudados. Esperamos, apesar de tudo, ter de alguma forma contribuido
para uma melhor compreensdo do processo de adaptacao parental face a uma situagdo de
malformagado congénita.

Tendo em conta a relevancia do tema, o numero limitado de pariicipantes e a
necessidade de um sistematico aperfeicoamento da teoria, parece-nos importante a
realizagdo de mais estudos nesta &rea, especialmente no gue concerne a forma como os
irmdos das criancas com malformacdo vivenciam O seu processo de adaptacao.
Concordamos que & também importante explorar qual o peso dos factores inibidores e
facilitadores no processo de adaptag&o parental, procurando aceder a sua real importancia,
para que se possa, através de uma intervencao terapéutica, trabalha-los de modo a
promover uma melhor adaptagdo nestas situacoes especificas. Destacamos ainda a
necessidade de se desenvolver um maior nimero de estudos longitudinais e investigagoes
centradas na prevencao e intervengao precoce.

Neste momento, infelizmente, quer a informago dada, quer o encaminhamento feito
aos pais dos bebés com anomalias congénitas, € quase sempre limitado aos recursos
existentes nos servicos médicos (Johnson, 2000; Pimentel, 1997). Sabemos, que estas
criancas, para além do diagnostico e tratamento de alteracbes a nivel fisico, tém
necessidades especificas em termos educacionais. Sabemos também que os pais vao

enfrentar uma situac&o exigente em termos emocionais e educativos, para a qual ndo estdo
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preparados. N&o nos parece que os servicos médicos possam responder adequadamente,
quer as necessidades educativas das crian¢as, quer as necessidades de orientagdo e apoio
emocional dos pais. Por isso, torna-se necessario, abrir, claramente, o caminho a uma
multiplicidade de intervengdes precoces, sejam elas preventivas ou compensatorias.
Acreditamos que s6 agindo em diversos momentos e em diferentes sentidos, numa
abordagem holistica e multidisciplinar, € que podemos contribuir para diminuir de forma

significativa os problemas que surgem no processo de adaptac&o parental.
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Sindrome de Klinefelter (*)

Os individuos que sofrem deste sindrome apresentam um conjunto de caracteristicas
fenotipicas, que incluem estatura elevada (pernas longas e tronco curto), hipogonadismo
(diminuicao da funcdo das génadas - ovarios ou testiculos), ginecomastia (crescimento das
mamas), infertilidade, disfuncio sexual, reduzida pilosidade corporal, desordens ao nivel da
linguagem (51%) e alteragdes motoras (27%). Nas variantes mais extremas observam-se
outras anomalias muito marcadas, particularmente a nivel neuropsiquiatrico com alteractes
do comportamento (comportamenio anti-social) e atraso do desenvolvimento. S&o
frequentemente carentes e reservadbs, pouco tolerantes a frustragdo, tém dificuidade de
concentragdo, baixo nivel de actividade, e baixa auto-estima.

O cariétipo mais frequente nesta patologia & 47, XXY. A sintomatologia expressa-se
com diferentes graus de intensidade consoante o niUmero de cromossomas adicionais que o
individuo apresenta. Podem ainda existir casos de individuos tém um gendtipo Klinefelter
que nunca é detectado. .

Este sindrome raramente é detectado no recém-nascido devido a auséncia de sinais
especificos. Durante os primeiros anos de vida, o diagnéstico de S. Klinfelter pode ser feito
através do cariotipo que foi pedido na investigac&o de hipospadias (abertura na face ventral
do pénis ou na bolsa escrotal), micropénis ou criptorquidia (auséncia de testiculo no
escroto). As criangas em idade escolar podem apresentar atraso da linguagem, problemas
de aprendizagem ou do comportamento. As criangas mais velhas ou adolescentes podem
ser diagnosticadas durante avaliagdo endocrinolégica por atraso do desenvolvimento
pubertario, ginecomastia e testiculos pequenos, pois a presenca de um cromossoma X
adicional leva & producgdo de quantidades insuficientes de testosterona. Visto esta hormona
ser responsavel pelo aparecimento dos caracteres sexuais secundarios durante a
puberdade, € nesta altura que a sintomatologia associada ao sindrome de Klinefelter se
torna evidente.

O tratamento consiste essencialmente na administragdo de testosterona a partir da
puberdade e ao longo da vida adulta. Esta terapia reduz a expressido fenotipica da
patologia, mas nao previne a infertilidade. Também se pode recorrer a cirurgia para corrigir a
ginecomastia.

Os individuos que sofrem deste sindrome tém uma esperanga média de vida normal,
no entanto apresentam risco aumentado de vir a sofrer de cancro da mama, de acidentes

vasculares cerebrais, de doencas puimonares e osteoporose.
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Mielomeningocelo (¥)

O mielomeningocelo é o tipo de espinha bifida quistica mais grave e mais comum. A
espinha bifida € uma malformagdo do canal neural que se caracteriza pelo nao
encerramento dos arcos posteriores das vértebras, o que provoca danos no sistema nervoso
central, formado pela espinal-medula e pelo cérebro. A malformagao afecta, sobretudo, a
sensibilidade e mobilidade dos membros inferiores e € acompanhada, muitas vezes, de
hidrocefalia.

No caso do milomengocelo forma-se a bolsa através de uma falha na coluna
vertebral que contém raizes nervosas, meninges e liquido cefalorraquidiano (LCR). Assim,
existe paralisia ou perda de sensibilidade abaixo da regiéo lesada, bem como problemas de
incontinéncia, quer vesical guer intestinal. A gravidade das alteracoes depende da
localizacdo da malformagao e da quantidade de raizes nervosas danificadas.

O tratamento desta patologia passa por uma intervengéo cirdrgica de forma a
encerrar o mielomeningocelo. E essencial um seguimento pela Ortopedia de forma a
minimizar os problemas musculo-esqueléticos associados. Outro aspecto importante passa
também pela prevengdo de complicagbes renais necessitando estas criangas de

antibioterapia profilatica e de drenagem vesical.

Hidrocefalia(*)

A hidrocefalia aparece muitas vezes associada & espinha bifida. E provocada pela
impossibilidade do LCR, liquido que envolve e protege o cérebro e a espinal-medula, ser
drenado para o sistema sanguineo. Desta forma o LCR acumula-se sobre pressao
provocando alteragdes neurolbgicas.

Durante o primeiro ano de vida manifesta-se por um aumento do volume da cabecga,
enquanto que, mais tarde manifesta-se essencialmente por sinais neuroldgicos devido a
presséo intracraniana. Pode manifestar-se através de sonoléncia, convulsdes, vomitos e
dificuldade cardiorespiratoria.

A hidrocefalia pode ser tratada através de cirurgia, na qual € colocada uma
derivacdio, que consiste na introdugdo de um tubo no sistema ventricular intracerebral
permitindo a drenagem do LCR para o peritoneu. E de ressalvar que este tratamento ndo

cura a hidrocefalia nem os eventuais danos por ela anteriormente causados.
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Sindrome de Pierre- Robin (*)

O sindrome de Pierre- Robin é classicamente caracterizada por uma friade de
anomalias que envolvem a micrognatia (mandibula pequena), glossoptose (lingua numa
posicdo mais recuada) e fenda palatina. A literatura descreve que a fenda palatina esta
presente na maioria dos casos mas, no entanto, existem diversos relatos que a mesma se
encontrava ausente. Dessa forma, o sindrome de Pierre- Robin € caracterizada pela
presenca de pelo menos duas caracteristicas da triade de disturbios de desenvolvimento.

Como consequéncia da presenca dessas caracteristicas, os pacientes com Pierre-
Robin apresentam obstrucdo das vias aéreas e dificuldades alimentares, sendo as mesmas
mais frequentes e graves no periodo neonatal. Existe uma grande heterogeneidade das
manifestacdes clinicas. A crianga pode apresentar desde leve dificuldade respiratéria e
alimentar até graves crises de asfixia, que, se ndo houver rapida intervencao, pode levar a
morte. Além da conhecida triade, os pacientes sindrome de Pierre- Robin podem apresentar
outras alteragbes sistémicas, como as alteragbes do sistema auditivo, alteracdes na
anatomia nasal e da orofaringe.

Ainda ndo existe um consenso em relagdo ao tratamento. Sdo utilizadas varias
técnicas, como o tratamento postural, a entubacdo nasofaringea, ventilagdo ndo invasiva, a
glossopexia, a traqueostomia e mais recentemente a distraccdo mandibuiar. Todos esses
tratamentos tém como objectivo principal a redugdo da dificuldade respiratoria e alimentar. A
prioridade no fratamento da sequéncia de Pierre Robin devera ser a manutengio da
permeabilidade das vias aéreas.

Apesar da grande heterogeneidade em relagdo & express&@o deste sindrome o
prognéstico para os neonatos, em geral, € bom. A mortalidade descrita na literatura ronda
7% dos casos, porém, na maioria dos casos, estava relacionada com os casos de extrema
gravidade.
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Tetralogia de Fallot (*)

A tetralogia de Fallot ¢ uma cardiopatia congénita ou seja & uma alterag&o estrutural
do coragdo e dos grandes vasos que ocorre durante o desenvolvimento do sistema
cardiovascular, desde a vida intra-uterina ao periodo neonatal. E classificada como um
defeito ciandtico uma vez que parte do sangue ndo oxigenado pelos pulmdes entra na
circulagao sistémica.

As malformagbes congénitas a nivel cardiaco resultam numa maior carga de
trabalho cardiaca, débito cardiaco inadequado, hipertensdo pulmonar e muitas vezes numa
saturagio de oxigénio mais baixa do que o normal. Alguns bebés mantém-se estaveis com
um grau leve de cianose. Outros apresentam sintomas mais graves que interferem no seu
normal crescimento e desenvolvimento, intolerdncia ao esforgo, infeccdes respiratorias
recorrentes e dificuldade respiratoria.. Estas criangas podem sofrer agravamentos subitos,
nos quais a cianose agrava subitamente em resposta a certas actividades, como chorar ou
fazer forca para evacuar. O bebé ganha uma tonalidade muito azulada, asfixia e pode

perder a consciéncia.

A tetralogia de Fallot consiste na conjugacéo de quatro alteragoes:
e Defeito no septo ventricular

s Estenose pulmonar

e Cavalgamento da aorta

e Hipertrofia ventricular direita

Estas criancas necessitam de ser operadas para corrigir a tetralogia ou entdo para
realizar uma ligacdo artificial temporaria entre a aorta e a artéria pulmonar, com 0 objectivo
de aumentar a quantidade de sangue que chega aos pulmdes para se oxigenar. A correccao
cirlrgica do problema consiste em reparar o defeito do septo ventricular abrindo a estreita
passagem do ventriculo direito e a estreita valvula pulmonar, assim como o encerramento

de qualquer ligagao artificial entre a aorta e a arteria puimonar.
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Fibrose Quistica (*)

A Fibrose Quistica € uma doenga genética multissistémica que afecta o aparelho
respiratério, gastrointestinal, reprodutor e as glandulas sudoriparas. Os sintomas desta
patologia podem manifestar-se logo no primeiro anos de vida ou mais tarde dependendo a
sua gravidade da mutacdo (mutacdes) especifica existente.

Nesta patologia esta presente uma malformacdo da proteina trasmembranar que
regula o transporte de cloro através das membranas das células. Desta forma as secregdes
respiratorias, gastrointestinais e do pancreas tornam-se mais espessas (baixa concentracdo
de cloro, s6dio e agua) e pelo conirario o suor torna-se mais concentrado e salgado. As
manifestagdes da fibrose quistica decorrem da obstrugdo mecénica causada pela maior

viscosidade das secrec¢des das glandulas mucosas.

Apresentam varias altera¢cdes multissistémicas:

Apareltho Respiratério: A presenga de secrecbes mais espessas € em maior

guantidade do que o habitual faz com que haja obstrugao das vias aéreas. O facto de haver
retencdo do muco promove infecgdes respiratorias de repeticdo. A medida que esta doenca
progride vai havendo destruicido do parénquima pulmonar e deterioragdo da fungao
respiratéria. As complicagbes mais graves desta patologia advém deste comprometimento
respiratorio.

Aparelho Digestivo:

Pancreas: Os ductos pancreaticos ficam obstruidos pelas secrecfes espessas
impedindo a saida das enzimas pancreaticas o que provoca a autodigestao pancreética.
Desta forma ocorre uma ma absorgdo e digestdo dos alimentos por caréncia das enzimas.
Esta alteracdo a nivel pancreatico repercute-se a nivel do crescimento e desenvolvimento
da crianga. O pancreas apresenta um aspecto fibroso e quistico.

Intestinos: no periodo neonatal ocorre frequentemente uma obstrugdo do intestino
delgado distal causada pelo meconio viscoso e espesso (ileus meconial). Por vezes acaba
por ocorrer perfuracdo do intestino.

Esta obstrugdo intestinal pode ocorrer também em criangas mais velhas ou adultos
pela formacdo de uma massa de fezes e muco aderente. A resolucao destas situacbes
passa inicialmente por uma intervencdo médica (laxantes, clisteres entre outras) e nas
situagbes mais graves por uma intervencgao cirlrgica.

Figado: quase todos os doentes apresentam algum grau de fibrose hepatica podendo

em alguns casos evoluir para cirrose e hipertensao portal.
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Pele: o suor apresenta uma concentraggo elevada de cloreto e sodio.

Aparelho Reprodutor: os homens séo geralmente estéreis e as mulheres apresentam

uma diminui¢ao da fertilidade.

Apesar de cada vez haver um maior conhecimento a cerca da patologia, diagndstico
precoce e tratamento adequado, a esperanca media de vida ronda actualmente os 30 anos.
O grau de comprometimento puimonar é na maior parte das vezes 0 factor determinante na
evolugado da doenca.

N&o existe um tratamento curativo da fibrose quistica, no entanto, € necessario um
acompanhamento perhanente de forma a proporcionar a melhor qualidade de vida possivel
prevenindo as complicagdes da doenga.

Este tratamento tem como objectivos:

e Manter o modo de vida o mais normal possivel,
o Controlar as infecgdes respiratérias (antibioterapia, cinesiterapia respiratoria);

e Assegurar uma nutrico adequada.
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Atrofia Muscular Espinhal (¥)

A Atrofia muscular espinhal (AME) é uma doenga genética das células do corno
anterior da medula que leva a fragueza e atrofia muscular com prejuizo de movimentos
voluntarios como segurar a cabega, sentar e andar.

As principais manifestagbes s&o tonus muscular diminuido, fraqueza e atrofia
muscular, diminuicdo dos reflexos tendinosos, fasciculagdes (pequenas contracgbes
localizadas) melhor observadas na lingua e deformidades musculo-esqueléticas

secundarias.

Existem diferentes tipos, que s8o classificados de acordo com a importancia do
acometimento e a idade do inicio dos sintomas.

Tipo | ou atrofia muscular espinhal progressiva - A doenca manifesta-se intra-utero

ou durante os dois primeiros meses de vida, sendo frequente o relato de movimentos fetais
diminuidos. O que mais chama a atengdo na fase inicial & a diminuig&o do tonus muscular.
Essas criancas tém dificuldade em segurar a cabega, para sugar e para deglutir. A
dificuldade respiratéria surge com certa precocidade, devido a fraqueza da musculatura
respiratoria. Neste tipo de AME, os nticleos dos nervos cranianos (responsaveis por fungbes
como vis&o, audi¢io e degluticio) sao frequentemente envolvidos. A sobrevida, com poucas
excepgdes, ndo ultrapassa os primeiros dois anos de vida.

Tipo |l ou atrofia espinhal intermediaria - Neste tipo de atrofia espinhal, as alteracdes

surgem entre seis meses e dois anos de idade. Algumas criangas conseguem permanecer
sentadas se colocadas nesta posicdo e, mais raramente, ficam de pé e andam com apoio.

Tipo Ili ou atrofia espinhal juvenil - Os primeiros sintomas aparecem entre 2 e os 17

anos de idade. As alteragcbes sdo menos graves € a progressdo da doenga é lenta. O
envolvimento dos membros inferiores tende a ser mais importante do que dos membros
superiores e os pacientes com frequéncia requerem apenas pequena ajuda.

Tipo IV _ou atrofia_espinhal forma adulta - Este tipo de atrofia espinhal acomete

adultos entre 30 a 40 anos de idade. O inicio dos sinfomas é insidioso e a progresséo e
muito lenta.

Nas formas graves (Tipo I), o tratamento consiste em oferecer suporte clinico a
crianga e emocional a familia.

Nos Tipos Il e Il os graus de envolvimento s&do variaveis e as condutas de
tratamento s&o estabelecidas de acordo com o nivel de dificuldade de cada crianca. No Tipo
Il, a cinesiterapia respiratoria é essencial para prevenir complicagbes respiratérias é. Em

alguns casos, as criancas necessitam de ventilacdo nao invasiva para manter uma padréo



67

respiratorio eficaz, em especial no periodo nocturno. A familia deve também ser orientada
quanto & mobilizagdo articular com o objectivo de retardar a instalag&o de deformidades e
melhorar a circulagdo sanguinea diminuindo a sensagéo de céibras. Podem ser indicadas
ortoteses para prevenir deformidades dos pés. A escoliose (curvatura na coluna) ocorre
frequentemente nas criangas com AME e, quando acentuada, pode comprometer a fungéo
respiratoria. Assim, os cuidados relativos ao posicionamento e com o suporte de tronco
devem ter inicio precoce. Por causa da fraqueza muscular pode haver agravamento
importante da escoliose com o crescimento e, neste caso, a indicagdo de tratamento
cirGirgico deve ser avaliada.

No Tipo lil verifica-se um atraso do desenvolvimento motor, porém, a marcha &
sempre alcancada com variaveis graus de dificuldade podendo haver perdas lentas com o
passar do tempo. Podem ser necessarias ortoteses para a marcha e auxilio a locomogao.

Havendo muita dificuldade para a marcha, a cadeira de rodas poderé ser indicada.

(*) A Caracterizagéo das Malformagtes foi realizada com base nas seguintes Referéncias bibliograficas:

Braunwald, E.; Kasper, D. L.; Fauci, A. S.; Longo, D. L.; Hawser, S. L.; Jameson, J. L. (Coord) (2002). Harrison
Medicina interna. 15° Edic#o, Rio de Janeiro: Mcgraw Hill.

Kenner, C. (2001). Enfermagem neonatal. 2 Ediggo. Rio de Janeiro: Reichmann & Affonso Editores.

Whaley, F.; Wong, D. (1999). Enfermagem Pediétrica - Elementos essenciais & intervengé&o efectiva. 52 Edig3o.

Rio de Janeiro: Guanabara Koogan.
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Carta de Consentimenio Informado

Se concordar em participar neste estudo por favor assine no espago abaixo.

Eu,

tomei conhecimento que o objectivo do estudo consiste em tentar compreender quais sao as

vivéncias dos pais de criangas com malformagéo congénita e do que tenho de fazer para
participar no estudo. Fui esclarecido(a) sobre todos os aspectos que considero importantes
e as perguntas que coloquei foram respondidas. Fui ainda informado(a) que tenho direito a
recusar participar e que a minha recusa em faze-lo n&o tera consequéncias para mim.
Assim, declaro que aceito participar na investigagao.

Obrigado por aceitar dar a sua importante contribuicao para este estudo.

Assinatura

Data
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Anexo C: Notas da Entrevista/Observacao Participante



Notas da Entrevista/Observacéo Participante 1
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DADOS BIOGRAFICOS
Data da Entrevista: 23/11/2007
Duracido da Entrevista: 45 minutos

Local onde foi realizada: Domicilio

Entrevistadora: Brigida Almeida

Entrevistada: Maria José
Idade: 43 Anos
Profissao: Contabilista
Estado Civil: Casada

Habilitacdes Literarias: Licenciatura em Solicitadoria

Crianca: Jodo
Idade: 13 Anos

Tipo de Malformacio: Sindrome de Klinefelter e Insuficiéncia Cardiaca

Pai: Fernando

Idade: 46 Anos

Profissdo: Gestor de Produtos
Estado Civil: Casado
Habilitacoes Literarias: 11° Ano

Irmaos: Nenhum
Idades dos irmaos: -

Tipo de Malformacio: -
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Notas da Entrevista/Observacio Participante 1: Mae do Joao

O Jodo é uma crianca de 13 Anos, muito comunicativa ¢ décil, carente, com
instabilidade do humor e com algumas dificuldades ao nivel da linguagem e da
aprendizagem. Relativamente & aparéncia fisica, pouco difere de uma crianga da sua
idade, apesar de se verificarem altera¢ces na marcha e escoliose. E portador do
Sindrome de Klinefelter ¢ tem insuficiéncia cardiaca e respiratoria, necessitando de
ventilagio nfo invasiva durante o periodo nocturno e oxigenioterapia por periodos.

A entrevista 3 me do Jofio (Maria José), decorreu no Servigo Pneumologia
Pedidtrica do HSM, durante o seu tltimo internamento (de 3 Meses) para correcgdo da
escoliose.

Quando questionada acerca da sua vivéncia como mie, Maria José comega por
referir que o Jofo foi uma crianga desejada e planeada, que nasceu com uma
malformac8o genética, que foi apenas detectada apds o parto. Na altura disseram-lhe
que era um sindrome ainda pouco estudado em Portugal, e por isso recorreu a médicos
em Londres para confirmarem o diagndstico e a esclarecerem melhor sobre a doenga do
seu filho. Acrescenta que quando ele nasceu, nem se apercebeu da sua deficiéncia, pois
niio era um bebé diferente dos outros em termos de aspecto fisico... e isso tornou mais
facil a aceitacio do seu problema. Refere também com satisfagio que o pode levar logo
para casa e que ele ndo teve quase internamentos até aos 10 anos.

Confessa, emocionada, “se eu soubesse que ele tinha uma deficiéncia durante a
gravidez, acabaria por abortar... mas ndo soubemos e o meu marido diz “Gracas a
Deus!” ... porque ele tem uma parte muito boa, é a parte afectiva... ele da muito mais
carinho aos pais do que uma crianca normal... aqueles beijinhos, aqueles abragos, ele
estd sempre preocupado connosco, enquanto que os meus sobrinhos, com 13 anos, ndo
andam 14 agarrados aos pais... ele faz muitas “birras”, mas depois tem essa parte que é
muito compensadora’.

Ao longo do seu discurso vai valorizando os aspectos positivos do Jodo,
comparativamente com criangas normais e com outras criangas com deficiéncias mais
graves: “E preciso ver que ele nfo é daquelas pessoas debilitadas que nfio fazem nada, o
Jodio fala, anda, sabe ler e escrever no computador... tem umas certas limitacSes a nivel
de conversacdo... mas pode futuramente tirar um curso profissionalizante e conseguir

fazer alguns trabalhinhos que nfo sejam muito complexos.”

Caracterizacdo da

Crianga

Gravidez

Transmissdo

Genética

Procura de

informacéo

Aceitacao

IVG

Proximidade

Afectiva

Aceitagdo

Minimizacdo

Esperanca
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Refere que a grande preocupagdo dos pais de criangas com deficiéncia é o futuro
dos seus filhos quando eles morrerem... porque ndo hd nada que lhes garanta que os
seus filhos vdo para uma boa instituicio e sejam bem tratados. Acrescenta: “Acho que
se tivesse um filho totalmente dependente, antes preferia que o meu filho morresse antes
de mim... acho que deve ser um desespero um pai deixar um filho assim, eu ja com o
meu filho fico em pénico, quanto mais nesses casos...”.

Conta-nos que a sua vida comecou a sofrer mais alteragdes a partir de 2004,
quando se descobriram os problemas cardiacos e respiratorios do Jo@o (aos 10 anos).
Refere que nessa altura ele teve a primeira infecc8o respiratéria, ¢ que de um dia para o
outro piorou imenso, e veio de urgéncia para os cuidados intensivos para ser ventilado!
“Ai foi o descalabro total... eu pensei que ele ndo chegava vivo aqui... aquilo foi um
espaco de 3 horas... eu pensei ele morria afogado com tanto liquido nos pulmdes...
apanhei um grande susto! A partir dai comegou a ser internado com frequéncia, e eu € 0
pai temos que estar sempre em alerta em casa...”

Refere que tem uma grande vantagem: sempre teve o0 apoio incondicional do seu
marido e dos seus pais e sogros... tem um grande suporte da parte da familia, mesmo
nos ultimos tempos, durante os internamentos mais prolongados do Jodo, sdo os sogros
que o acompanham durante o dia, quando os pais precisam de ir trabalhar.

Diz-nos, rindo, que para si € importante poder trabalhar “para manter a sanidade
mental”. Explica que o Jodo é uma crianga muito exigente, que quer a atengdo dos pais
a tempo inteiro e é muito apelativo. O facto de ele estar na escola durante o dia e de
ficar algum tempo com os avos quando sai da escola, permite que os pais tenham
simultaneamente vida profissional, social e conjugal satisfatoria. Maria José considera
que os pais ndo tém que anular a vida deles por causa dos filhos, cada um tem que ter o
seu espago.

Acrescenta que ela e o marido conversam muito sobre a situag@o do Jodo € a
melhor forma de gerir e lidar com os problemas que véo surgindo: “Eu acho que se as
pessoas forem unidas ndo € por o miudo estar internado 15 dias que o casal vai um para
cada lado, as pessoas conversam... e os problemas resolvem-se”. Refere que os locais de
trabalho de cada um sfo compreensivos com a situagéo, e que lhes permitem isengio de
horério. No entanto, lamenta que legalmente nfo seja permitido que estes pais tenham
um horario mais reduzido para acompanhar mais tempo os filhos.

Critica também que o Estado n&o lhes da nenhum apoio financeiro, nem sequer

para o ensino especial, e afirma que se necessitasse de deixar de trabalhar para
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acompanhar o Jo#o, seria complicado em termos financeiros.

Refere que outra grande dificuldade que teve, foi colocar o Jodo numa Escola...
Disse que lhe custou muito ouvir em vérias escolas “ndo estamos direccionados para
criancas com problemas”, afirma que os préprios directores das escolas discriminavam
as criancas deficientes, e em algumas escolas sentia que o seu filho era um fardo e
estava a pedir um favor. Depois de procurar muito s6 encontrou uma escola perto da
zona de Cascais que o aceitaram... e, segundo a mée, a escola € impecavel, tratam muito
bem dele, mas tem que fazer um esforgo financeiro grande para o manter 14.

, Quando questionada se alguma vez pensou ter outros filhos, Maria José refere
que esteve grivida mais duas vezes, quando o Jodo tinha 3 ou 4 anos, mas na primeira
gravidez abortou espontaneamente e na segunda soube que o feto tinha varias
malformacdes e decidiu interromper voluntariamente a gravidez. Na altura disseram-lhe
que a possibilidade de ter outro filho com a mesma malformacio do Jofo era infima, e
por isso tentou engravidar duas vezes, mas “Deus ndo quis assim!” Refere que as vezes
pensa que seria muito complicado ter outro filho, porque o Jofio é muito ciumento e
egocéntrico. “Antes o meu marido nem se podia chegar ao pé de mim, nem sequer o
gato da minha mae... mas j& estd melhor, j4 me deixa pegar e dar leite ao primo bebé
que nasceu A pouco... mas mesmo assim, ainda agora, eu nfio posso falar muito para os
meninos que estio aqui internados...”. Acrescenta que a grande parte das vezes ndo
valoriza estas “birras de ciime” do Jodo e a situacfo acaba por passar, outras vezes
explica com termos simples, recorrendo a exemplos o porqué de determinada atitude da
sua parte.

No que diz respeito as relagBes sociais, Maria José refere, que nos ultimos
tempos, como o Jofio tem tido internamentos prolongados e frequentes, ndo tem tido
tanta disponibilidade para estar com os amigos, mas que quando estdo em casa, 0s
amigos visitam-nos muito e ddo-lhes muito apoio. Acrescenta que o Jodo € o primeiro a
pegar no telefone e a ligar para os convidar a vir 14 a casa, pois gosta de ter a casa cheia.
Por vezes também vai a um restaurante com eles ou s6 com o marido e deixa o Jodo
com os pais ou com os sogros. Alegra-se por ainda ter possibilidade de ter espago para o
marido e para os amigos.

Nesta altura, o Jodio interrompeu a conversa, com as ldgrimas nos olhos, para ver
a mie, ¢ a mée explicou-lhe que estava a contar & enfermeira a histéria dele, mas que
ainda n3o tinha acabado, que ele tinha que esperar mais um bocadinho... e ele acabou
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Apds esta interrupcio, refere que uma atitude que a incomoda muito € a
incompreensio dos outros sobre problemas que os pais de criangas com deficiéncia se

. .. ~ . . . ~ N , Discriminacgdo
deparam e a discriminagio social. Ilustra: “ha dias fui buscar o Jo#o & escola e estava 14

Social
um mitdo a dizer para a mie... “Oh mfe aquele menino anda sempre a chatear-me... jd
me disse “bom dia” duas vezes!!” e a mie respondeu-lhe “Oh filho néo lhe ligues, o
menino ¢ maluquinho™... fiquei triste! Acho mal que os outros pais n#o alertem os filhos
para o respeito pela diferenga!”.

Acrescenta que também tem pena que haja brincadeiras que o filho é posto de Discriminaco

parte pelas criancas da idade dele. E nota que ele ja se vai apercebendo, € por iss0  social

procura mais os adultos, pois dfo-lhe aten¢3o e ele ndo se sente inferior.
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DADOS BIOGRAFICOS

Data da Entrevista: 3/1/2008
Duracio da Entrevista: 65 minutos

Local onde foi realizada: Domicilio

Entrevistadora: Brigida Almeida

Entrevistada: Luana

Idade: 21 Anos

Profissao: Doméstica

Estado Civil: Solteira
Habilitacoes Literarias: 11° Ano

Crianca: Saul
Idade: 22 Meses

Tipo de Malformacéo: Hidrocefalia, Mielomeningocelo

Pai: José

Idade: 26 Anos

Profissdo: Operario (Construcdo Civil)
Estado Civil: Solteiro

Habilitacoes Literarias: 11° Ano

Irméaos: lirm3 (Elisa)
Idades dos irmaos: 4 Anos

Tipo de Malformacio: Nenhuma
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Notas da Entrevista/Observacio Participante 2: Mae do Saul

O Saul é uma crianca de 22 Meses, raga negra, que nasceu em Cabo Verde com
mielomeningocelo. Neste momento, esta malformaglo ja foi operada, mas deixou
algumas sequelas graves, como a paralisia dos membros inferiores, hidrocefalia,
problemas urindrios, visdo e audi¢iio muito diminuidas e epilepsia (sendo medicado com
vérios anticonvulsivantes que o deixam mais prostrado e menos reactivo a estimulag@o).

A entrevista & mie do Saul (Luana) decorreu no Servico Pneumologia Pedidtrica
do HSM, durante um dos seus varios internamentos prolongados por infec¢o respiratoria.

Quando questionada acerca da sua vivéncia durante a gravidez, Luana refere que o
Saul nfio foi planeado, nem desejado, que nasceu de uma “aventura” das férias de Verdo
entre o seu 11° e 12° Ano. Conta-nos que na altura ficou desesperada, pois tinha ainda 18
anos, ja era mie de uma menina de 2 anos (de outro pai), e estava ainda a morar na casa
da avé com a mie. Afirma que na altura quis abortar, mas o pai do bebé nfo aceitou.
Escondeu a gravidez de todos até aos 4 Meses, com receio da critica social e familiar, que
depois se veio a confirmar. Quando a sua mée soube que estava gravida do Saul ficou
muito chateada e desiludida, porque nfo esperava que “caisse outra vez no mesmo erro”.

Afirma que foi dificil aceitar que ia ter outro filho naquela altura, sé comegou a
fazé-lo por volta dos 5/6 meses, quando sentiu que j& ndo havia nada a fazer, e os
movimentos do bebé eram evidentes, e 86 a partir dal comecou a ir as consultas médicas.
Refere com alguma culpabilidade, que aos 4 meses de gravidez ainda jogava futebol e
fazia “outras asneiras” pois ndo queria estar gravida. Verbaliza “ainda hoje penso que
possa ter sido por ndo ter tido cuidados que ele ficou assim...”

Durante a ecografia das 36 semanas de gestacdo, os médicos comunicaram-lhe
que o seu bebé tinha hidrocefalia e mielomeningocelo, e por isso muito poucas hipdteses
de sobrevivéncia. Refere que ficou em “estado de chogue”... ndo esperava, apesar de ja
ter sentido que algo nfo estava bem com o bebé através de pensamentos e sonhos. Luana
diz que idealizava ter uma menina, branquinha (como o pai) e perfeitinha, nunca pensou
num bebé como o Saul. No entanto, afirma “guando o vi achei-o lindo na mesma, ele a
nascenga néo tinha tantos problemas... depois fui-me habituando aos problemas que iam

aparecendo e agora acho-o igualmente lindo”.
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Durante a gravidez, o pai do Saul esteve ausente, mas quando soube que o Saul
tinha problemas, aproximou-se dela e deu-lhe bastante apoio no hospital, no entanto a sua
principal ajuda foi a sua mae. Os restantes familiares culpabilizavam-na pelo sucedido e
criticavam-na por ter engravidado tfo cedo. '

Confessa que quando foi para a maternidade ja ia mentalizada que iria sair sem o
filho, que iria estudar no ano seguinte, continuar a sua vida... chegou até a pensar que
seria melhor ele ndo sobreviver, porque uma crianga com tantos problemas em Cabo
Verde iria sofrer muito. No entanto diz que assim viu o Saul e o amamentou, jd nfo era
isso que desejava, ¢ ficou com bastante medo que ele morresse. Ele mamou muito bem
logo desde inicio e isso deixou-a muito feliz, pois sempre pensou que nfo pudesse
amamentd-lo. Enquanto o amamentava, tocava no corpo, procurava sinais de
malformacio, mas recorda-se de o achar lindo a mamar. Recorda-se também que a 1*
coisa que a enfermeira lhe disse quando levou o bébé foi: “Ndo é para abandonar o
Saul”, ao qual ela respondeu: “Eu ndo vou abandona-lo, ele é assim, mas ¢ meu filho™.

Os médicos disseram-lhe que a sua unica hipotese de sobrevivéncia era ser
intervencionado cirurgicamente em Portugal. Conta-nos, emocionada, que desde essa
altura até hoje tem tido muito medo que ele nfo sobreviva... “custa muito ndo saber até
quando ele vai viver... ndo quero perder o meu filho, mas sei que isso pode acontecer.”.

Desde entfio tem estado sozinha em Portugal com Saul, longos periodos no
hospital e curtos periodos num quarto alugado. Ao longo do seu discurso inumera varias
dificuldades: o ter que aprender muitos procedimentos técnicos para cuidar do seu fitho, o
ter que aprender a comunicar com ele (uma vez que ndo chorava), a descobrir o que
necessitava, a conhecer os leves sinais que transmitia.

No entanto refere que o que foi mais doloroso para si, e que a fez chorar bastante,
foi quando lhe disseram que o Saul nfio via... “eu aceitava tudo menos isso... mas
sinceramente continuo a acreditar que ele vé... eu as vezes estou com ele ao colo e fago
caretas e ele comeca a rir... e ele fixa mesmo os olhos na minha cara... eu tenho que
acreditar que ele v&”. Verbaliza também que as vezes também lhe € dificil ver outras
criancas da idade do Saul a fazerem outras coisas que ele ndo pode fazer e que,
provavelmente, nunca podera.

Luana considera que Cabo Verde ndo tem condigdes para uma crianga como 0
Saul, por isso j4 ndo pde a hipétese voltar para l4. Assim o que mais desejava era trazer a

sua filha, o pai do Saul e a sua mae para perto de si. Deste forma poderia ter o apoio da
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sua familia, partilhar os cuidados ao Saul com alguém e voltar a estudar/trabalhar.
Gostava de ser Enfermeira para cuidar melhor do Saul.

Confessa que raramente sai de casa quando o Saul tem alta hospitalar, por um lado
tem medo que sujeito ao frio tenha alguma agudizagfio respiratéria ou que precise de
cuidados especializados que nfo sejam possiveis de realizar na rua, por outro lado, néo
gosta dos olhares e comentdrios das outras pessoas. Comenta ainda: “...em casa os dias
sdo todos iguais, fico ld fechada com ele... as enfermeiras que la vio dizem-me que eu me
devia distrair-me, sair um pouco, mas com o Saul é complicado... sinto que perdi toda a
liberdade que tinha...”.-Quando Saul estd internado fica quase todo o tempo no Hospital,
por isso, também neste periodo, os seus contactos sociais sdo reduzidos. Acrescenta que
devido & imprevisibilidade do Saul torna-se dificil aceitar convites, com alguma
antecedéncia, que as poucas pessoas que foi conhecendo lhe propdem.

Sem os seus familiares refere que tem sido muito complicado... Afirma que ao
inicio tentava ser muito forte, reprimia-se, evitava chorar e exprimir os sentimentos, mas
depois foi-se apercebendo que isso nfo a ajudava, reconheceu que falar com alguém (com
os enfermeiros ou a psicdloga), chorar, gritar e ficar triste pela situagfio acabava por fazé-
la sentir melhor.

Refere que estd muito satisfeita com a evolucfio que o Saul tem demonstrado, e
que o facto dele estar mais reactivo (sorrir, palrar, dar beijinhos) torna mais facil a
comunicagfo entre eles... Acrescenta “...eu sempre falei muito com ele e o abracei, mas
agora desde que ele me dd resposta noto que o estimulo mais, tento ensinar novas
coisas... fico muito satisfeita quando ele sorri apds eu dizer “Mamd” e “Papd” ou
quando eu chego perto dele”. Espera que o seu filho continue a melhorar, ou pelo menos
estabilizar, que nfio necessite de tantos internamentos, e que possa ir para um colégio
onde aprenda novas coisas (como falar). Apesar destas expectativas, tem muitas dividas
sobre o seu desenvolvimento posterior, afirma que o facto de ninguém lhe dizer nada em
concreto acerca isso a deixa ansiosa.

Também tem muitos medos/receios: Medo da morte do Saul (afirma “Se ele
morresse agora... eu ndo sei o que me acontecia. Eu tenho consciéncia que isso pode
acontecer, agora preparada eu acho que munca vou estar.”); Medo da sua prépria morte
ou invalidez para cuidar do filho; Medo que lhe confirmem outras limitagGes posteriores;

Medo que a outra filha se esqueca de si ou fique magoada com a sua auséncia.
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Acrescenta a respeito deste ultimo ponto, que foi muito dificil deixar a sua outra
filha e estar quase 2 anos sem a ver. Refere que ela ao inicio quando soube que a mée
estava gravida ficou com raiva e citimes, até chegou a bater-lhe na barriga, mas depois
acabou por aceitar bem o Saul. Demonstrou novamente que estava irritada quando soube
que a mae viria para Portugal com o irmo, mas ap6s lhe explicar que o Saul precisava de
tratamentos “ela foi muito forte” e acabou por abraga-la. Falam com alguma frequéncia ao
telefone e Luana fica muito satisfeita quando a filha lhe diz que também quer vir para
Portugal. No entanto refere que se sente mais distante da filha, e que fica triste por pensar
que esté a perder momentos importantes da sua infincia. Afirma que o Saul significa tudo
para si, e que por estar em constante contacto com ele, estd “mais apegada” a ele e sente
mais amor e carinho por ele.

Refere que ao inicio em termos financeiros também foi muito complicado, pois a
Embaixada apenas The d4 280€ por més, que serve somente para pagar o quarto alugado.
Mas depois através da Assistente Social do Centro de Satide teve algum apoio da “Ajuda
de Mae” dos “Cuidados Domicilidrios” e do “Banco Alimentar”.

Refere que arranjar infantério para o Saul também tem sido muito complicado, j&
tentou varios sitios, mas até agora ainda no obteve uma resposta positiva, mesmo com a
colaboragiio da Assistente social. Afirma que gostava muito que o Saul pudesse ir para
uma escola, pois assim também teria disponibilidade para trabalhar ou estudar. Mas
confessa que quando nfio estd perto do Saul sente “um grande vazio”, e por isso seria
complicado afastar-se dele e deixa-lo ao cuidado de outras pessoas: “Ld no colégio ele vai
ficar com pessoas que ndo conhece, que ndo o conhecem, que tém que aprender a cuidar
dele... tudo o que ele faz, faz melhor com a mde, sobretudo a alimentagdo, ele come muito
melhor comigo... ele precisa muito da mae...”

Apesar de todas estas dificuldades, Luana sente que o facto de ter um filho com
malformacfio, tornou-a numa “mulher mais responsavel, madura e corgjosa’... e conta-
nos, com orgulho, como agora ¢ valorizada pela mée, pelo pai do bebé e pelas suas irmés
pelo facto de cuidar sézinha de um filho com tantos problemas e de gerir tdo bem o pouco
dinheiro que tem. Termina a entrevista a dizer: “Tive um bebé ndo como eu queria, mas

acho que é por isso que eu o amo ainda mais”.
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DADOS BIOGRAFICOS

Data da Entrevista: 09/03/2008 ; 11/03/2008
Duraciio da Entrevista: 1 hora ; 1 hora e 30 minutos

Local onde foi realizada: Domicilio
Entrevistadora: Brigida Almeida

Entrevistada: Margarida

Idade: 38 Anos

Profissdo: Educadora de Infancia
Estado Civil: Casada

Habilitacoes Literarias: Licenciatura

Crianca: Rodrigo
Idade: 2 Anos

Tipo de Malformaciio: Sindrome de Pierre Robin

Pai: Jorge

Idade: 32 Anos

Profissdo: Professor do 1° Ciclo
Estado Civil: Casado

Habilitacdes Literarias: Licenciatura

Irmaios: Nenhum
Idades dos irmaos:

Tipo de Malformacao:
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Notas da Entrevista/Observacio Participante 3: Mie do Rodrigo

O Rodrigo € uma crianga de 2 Anos, que nasceu com o Sindrome de Pierre
Robin, apesar da sua surpreendente reabilitagdo ainda sfio notérias algumas
malformacdes nas mios e pés, retrognatismo ¢ fenda palatina. Por este motivo, teve
desde o nascimento alteracdes ao nivel da respiragio (necessitando de ventilagdo ndo
invasiva durante o periodo nocturno), da lingnagem verbal, da alimentagfo e da marcha.
Mas ¢ uma crianca muito comunicativa, expressiva e enérgica, com desenvolvimento
cognitivo adequado.

A mie do Rodrigo (Margarida), refere que na altura em que engravidou se sentia
bastante ansiosa por variados motivos: vivia na Ilha Terceira e foi colocada como
professora priméria num local longe da sua casa (Ilha de S.Jorge) que ndo gostava;
estava no momento a frequentar as aulas para completar a Licenciatura (o que ocupava
muito do seu tempo); vivia com o marido na casa ao lado dos sogros, cuja relacio nédo
era sauddvel, pois estes intrometiam-se excessivamente na vida do casal, ndo lhes
davam privacidade e queriam continuar a proteger o filho de tudo, motivo pelo qual o
casal j4 tencionava vir viver para Portugal Continental. Para além destes aspectos,
Margarida ja tinha histéria prévia de depresséo e era seguida pela Psiquiatria ha 2 anos,
ap6s ter sido diagnosticada deméncia ao seu pai (a sua figura de referéncia desde a
inféincia, com a qual mantinha uma relaco privilegiada). Segundo Margarida foi muito
dificil para si ver o seu pai demonstrar atitudes agressivas, tentar o suicidio algumas
vezes, perder a consciéncia do tempo/espago, ndo conseguir controlar o seu proprio
corpo... enfim tudo isso a “desorbitava”, e a fazia sofrer muito.

Margarida refere que apesar de tudo quando soube que estava gravida ficou
muito contente, mas escondeu a gravidez até aos 3 meses dos sogros, para que a sua
vida nfio fosse “completamente devassada”, pois a sogra via a gravidez como uma
doenca grave e fazia recomendagdes constantes.

A gravidez ¢ descrita pela m3e do Rodrigo como um periodo de grande
ansiedade, pois o seu pai morre aos 4 meses de gestacdo, os sogros continuavam a
pressionar constantemente o casal, os trabalhos do complemento exigiam muito tempo e
disponibilidade mental, a espera dos resultados dos exames era muito angustiante.

Todos estes factores provocavam muitas ins6nias, o que a deixava bastante cansada.

Caracterizacdo da

Crianga

Ansiedade

Proteccdo

Depressao

Sofrimento

Protecgao

Ansiedade

Medo/Receio



86

Margarida refere que depois dos vérios exames confirmarem que o Rodrigo nio
tinha nenhuma malformagfo, ndo teve receio que o seu bebé nascesse como mesmo
sindrome do pai, acreditou que seria um bebé perfeito. O casal falava pouco sobre essa
possibilidade, o pai tentava disfargar o seu grande receio/medo que o filho nascesse
igual a ele...s6 verbalizou esses sentimentos & mie quando o Rodrigo nasceu.
Margarida acrescenta ainda que agradece por ndo ter sabido durante a gravidez que o
bebé tinha malformacdes, pois acredita que o marido e os sogros a tivessem pressionado
a interromper a gravidez e ela tivesse cedido.

O Rodrigo nasceu por cesariana e a mée refere que nessa altura se sentia despida
das suas defesas, vulnerdvel, fragil e recorda o médico que realizou o parto como um
profissional frio, sem sensibilidade humana, com atitudes agressivas/bruscas para com
ela. Quando viu o Rodrigo pela primeira vez, logo apds o parto, ele j4 estava vestido, e
portanto nfio se apercebeu das suas malformagGes, achou que tudo tinha corrido
normalmente. S6 soube do diagndstico do Rodrigo no dia seguinte através do marido, e
refere que ficou com as ldgrimas nos olhos, mas incrédula... afirma que € uma pessoa
“retardada nos sentimentos, no sofrimento”, que ndo tem estrutura para enfrentar logo
as situagdes, foge dos problemas e depois o tempo ¢ que lhe vai mostrando a realidade.
Acrescenta que o marido nessa altura sofreu muito mais do que ela, pois teve mais
rapidamente a nocdo real dos acontecimentos.

Quando trouxeram o Rodrigo ao quarto, Margarida nfo conseguiu destapé-lo
nem tocar nele, apenas chorava. Relembra que foi muito dificil, muito penoso quando se
deslocou 4 Neonatologia e viu pela primeira vez as suas malformagdes. Descreve que
foi horrivel, que a marcou muito ver os sogros a tocar no bebé, a mostrar-lhe que o seu
filho tinha exactamente as mesmas malformac¢des que o pai quando nasceu. Sentiu
aquela atitude como uma falta de respeito pela méae e refere “aguilo doeu-me tanto,
tanto, eu ndo queria que mexessem no meu bebé daquela maneira, ndo havia direito,
ainda hoje choro com isso”. Nesse dia, Margarida também nfo conseguiu tocar no seu
bebé, ficou intimidada com todo o aparato de uma UCIN e constrangida com 0s sogros.

Refere que foi bom ter ficado num quarto isolado, pois nfo teria estrutura para
questdes, nem para ver as outras mies felizes com os seus bebés saudaveis enquanto ela
estava despida do seu. Lembra-se de ter sentido uma “dor que vem ca ao fundo da
barriga, que nos esventra, que nos doi mesmo...” quando uma mée lhe perguntou pelo

seu bebé.
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O Rodrigo foi transferido para Portugal trés dias depois de nascer, o pai
acompanhou-o, mas Margarida ficou mais uma semana nos Agores para recuperar do
parto. Nessa semana reagiu como se tivesse um filho normal, ndo acreditava ainda na
realidade. O pai por outro lado articulava-se com vérios médicos, procurava
informac®es na internet, em livros da especialidade, nfio dormia, estava “hiperactivo”.
Margarida quando chegou a Portugal sentiu-se apdtica, retardada no sofrimento em
relacfio ao marido... fugia de tudo o que envolvesse sentimentos profundos, dificeis de
ser vividos. Relembra que quando o Rodrigo tinha um més de idade correu perigo de
vida e ela sé se apercebeu da situagdo bem depois, estava alheada de tudo. Conta-nos
que no dia em que ele esteve pior, em que os médicos pensaram fazer uma
traqueostomia, a mie nem apareceu no Hospital, ficou a fazer arrumagBes em casa,
fugiu completamente da situacio. ‘

Ao inicio Margarida acreditava que a situagéio do Rodrigo era tempordria e curta,
que ele iria ficar no hospital apenas duas semanas, por isso foi um choque muito grande
quando lhe disseram que era uma situagdo grave e que provavelmente ficaria ainda
alguns meses internado. Nessa altura ficou com muito receio que depois de tanto tempo
internado, quando fosse para casa, o Rodrigo nfio a reconhecesse como made, e tivesse
dificuldades relacionais com os pais.

Quando o seu marido precisou de vir aos Acores por motivos profissionais,
Margarida sentiu-se muito sozinha, perdida, nfo lhe apetecia sair de casa, ndo
comparécia s reunides que os médicos marcavam consigo pois nfo se sentia em
condicdes de tomar decisdes importantes, sentia-se cada vez mais confusa. Refere que
nfo teve tempo para fazer o luto da morte do seu pai, e com a descoberta da
malformagfio do Rodrigo “foi tudo abaixo”, teve a sensacio que bateu mesmo “no
fundo”. Nessa altura entrava no quarto do Rodrigo sem conseguir olhd-lo nos olhos e
sentava-se no cadeirfio ao seu lado sem sequer o cumprimentar ou tocar nele. Sentia-se
uma méie incompetente, nfio conseguia acalmé-lo, nfio conseguia mudar uma simples
fralda ou prestar outros cuidados bésicos. Quando alguém a substituia ou valorizava as
caracteristicas do seu filho, sentia-se magoada, e ainda mais triste e irritada, pois a sua
incapacidade era reforcada. Pensava: “Todos adoram o meu filho, todos o acham lindo e
maravilhoso, menos eu que sou a sua mde e-devia amd-lo mais que todos.”... esta
divida em relagio amor maternal, estas feridas narcisicas, esta culpabilidade

atormentava-a frequentemente e ainda acentuava mais a sua depress@o. Quando os
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profissionais de saide ou a sua mée lhe davam um reforgo positivo, Margarida reagia
agressivamente, pois nfo se achava merecedora de tal elogio.

Recorda que vérias vezes saia no metro da Cidade Universitaria para ir para o
Hospital e perdia-se, nfo sabia por onde tinha passado na véspera, sentia o seu cérebro
cansado. Conta-nos que por vezes deitava-se nos bancos da Cidade Universitaria
centrada no seu sofrimento, “como se fosse um pedinte”, sem qualquer preocupagéo
com o que as pessoas pensavam. Tinha também muitas insénias, passava varias noites
sem dormir, o que a desequilibrava mais.

Margaﬂda refere que sentia que alguns profissionais de saiide achavam que ela
estava a ter respostas exageradas para a situagfio, sentia que ndo a compreendiam, que
nfo tinham sensibilidade para perceber que uns precisam mais de apoio que outros, que
as pessoas tém formas de reagir diferentes, e por isso isolava-se. Quando se tentou
suicidar na varanda do servico onde o Rodrigo estava internado, sentiu que os
profissionais acharam que aquela atitude era uma chamada de atencdo, nio
compreenderam que estava mesmo desorientada, desvalorizaram o seu sofrimento.
Explica que naquele dia queria estar com as pessoas que lhe tinham dado afecto na
infincia (o pai e a avo) e como eles ja tinham morrido, essa era a forma que encontrava
para solucionar o seu problema, era a forma de se encontrar com eles, de terminar
aquele sofrimento. Acrescenta que nfo conseguiu fazé-lo porque o Rodrigo ndo merecia
depois de tudo o que estava a passar, ficar sem a mie.

Nessa altura, via que o seu marido comecava também a sentir-se cansado e a ndo
ter paciéncia/tolerincia para si, fazia comentdrios que a feriam muito e dizia-lhe aos
gritos que ndo podia desistir do filho, que nfo podia estar naquela apatia. Mas
Margarida sentia-se t3o fragilizada que nfo conseguia ser/estar de outra forma, nfo
conseguia reagir energicamente como o pai. O pai por vezes substituia-a nos cuidados
ao filho, mostrando-lhe como era simples, outras vezes criticava a forma como a mée
prestava os cuidados, o que a desincentivava cada vez mais, e motivava discussdes
frequentes. A sua mie teve um papel muito importante para si nessa altura, substitnia-a
no hospital quando era necessario e tratava de tudo em casa.

Lembra-se de ter lidado com profissionais muito diferentes, com uns ficava
revoltada pois sentia que o Rodrigo para eles era um bom alvo para experiéncias. Com
outros conseguia colocar todas as suas preocupagdes sem ser chamada de “mée ansiosa”

como frequentemente acontecia. Acrescenta que para si foi importante ser apresentada a
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uma mie que tinha passado por uma situagdo semelhante a sua ha 16 anos atrds, e que
tinha neste momento uma filha sem problemas. Foi essa mée em conjunto com a medica
que a esclareceram sobre toda a situagfio do Rodrigo com uma simplicidade/humanismo
extraordindrio. Este foi um acontecimento importante para que Margarida reunisse
forcas e se confrontasse efectivamente com os problemas do seu filho. As Enfermeiras
da Neonatologia/Pediatria também a ajudaram a conhecer o Rodrigo ¢ a saber cuidar
dele. O tempo, a pratica, as rotinas hospitalares também foram factores importantes para
que conseguisse prestar cuidados com mais confianga ao Rodrigo.

Apesar de tudo, refere que quando se sentia melhor tentava ser uma méie
presente para o Rodrigo, estimulava-o, tentava criar uma relacio afectiva com o filho.
Acrescenta que o Rodrigo sempre teve um olhar muito expressivo, sempre foi muito
atento a tudo o que o rodeava e muito sorridente... sentia que ele a reconhecia
efectivamente como mée, e isso facilitava a relaggo entre eles.

Margarida refere que também estava muito ansiosa antes da alta hospitalar do
Rodrigo, pois néo se sentia preparada para prestar todos os cuidados especializados que
o Rodrigo necessitava, nem tinha a casa convenientemente preparada para receber um
bebé. Sentiu-se muito pressionada pelos profissionais de satide. Sentiu que estes ndo
compreenderam que a sua vida estava a sofrer grandes mudangas aos varios niveis
(mudanca habitacional, profissional, familiar, social). Quando o Rodrigo foi para casa
com os pais, Margarida descreve ter sentido um misto de alegria ¢ stress. Comecaram a
ser os pais sozinhos os cuidadores do Rodrigo, sem ninguém na retaguarda, sem
monitores, o que requeria muita atengdo aos pequenos sinais de dor/desconforto, de
dificuldade respiratdria, de aspiragio do contetido alimentar, etc.

Margarida afirma que com a vinda do Rodrigo para o domicilio comegou a
sentir-se ainda mais cansada, exausta e desesperada, e recorda (a chorar) que uma vez
colocou o Rodrigo no carro consigo e andou por Lisboa a passar sinais vermelhos.
Acredita que foi Deus que a ajudou a nfio se despistar. Nessa altura teve o apoio da
Psicologia e Psiquiatra, da equipa de Enfermagem do Centro de Saude.

Margarida refere com mégoa “Eu ainda hoje ndo sei o que é deitar um bebé
normalmente, o Rodrigo tinha que levar botas ortopédias, talas, bipap... as tantas nao
era um bebé que ali estava... eu tinha que pér o racional acima do emocional, eu
parecia uma mdquina, com pensamentos tecnicistas...”. Acrescenta que gostava de ter

trazido o seu bebé para casa dois dias depois parto, sem necessidades especiais, como
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todas as outras méies; e que desejava que o seu filho tivesse tido o desenvolvimento
normal para a sua idade: “Ele nunca andou e se sentou na altura certa, nunca comeu
papa sem problemas, tudo foi conseguido com muito esforgo nosso... quando vemos
meninos com 5/6 meses a fazer isso tudo naturalmente ficamos surpreendidos a
olhar...”

No entanto, afirma que o Rodrigo superou as suas expectativas e teve uma
reabilitacdo e evolugdo espantosa, o que a faz sentir melhor consigo prépria: “O
Rodrigo tem sido no fundo a minha cura!” O facto do Rodrigo apresentar evidentes
melhorias do seu estado clinico, e de varias pessoas o reconhecerem, tornou a mie mais
confiante, mais optimista, mais segura de si propria. Acrescenta que o que a motivou a
sair do fosso em que se encontrava foi a relagdo que foi estabelecendo seu filho ¢ a
evidéncia de que o seu esfor¢o para o estimular, para compensar pequenos atrasos do
desenvolvimento tem tido bons resultados. No entanto refere que as vezes se sente tdo
cansada, que se esquece ou ndo lhe apetece realizar um dos vérios tratamentos que o
Rodrigo ainda necessita (como colocar as talas 4 noite), o que depois a deixa com
sentimentos de culpa.

Margarida nesta fase do seu discurso valorizou os aspectos positivos do
desenvolvimento/crescimento do seu filho e todas as suas caracteristicas que convergem
para a “normalidade” (“ja lhe posso comprar um sapatinho normal”). Afirma ainda que
neste momento encara o Rodrigo como uma crianga normal que estd apenas a ser
reabilitada. N&o vé o filho como um deficiente, mas como uma crianca com uma doenca
cronica, que tera sempre os cuidados necessdrios para atenuar as suas limitagGes.
Considera que o handicap do Rodrigo nfo ¢ grande, afirma que existem pessoas com
problemas muito mais graves. Exemplifica que o pai se casou, construiu uma familia, ¢
um excelente professor e tem uma vida normal... e € isso que espera do seu filho: que
este tenha uma vida o mais normal possivel. Pensa investir na sua formaggo académica,
dar-lhe “ferramentas” para desenvolver o seu intelecto, para que futuramente possa ter
uma profissio que nfo exija tanto do seu corpo, mas sim da sua capacidade
mental/cognitiva.

Refere que até agora ndo nota discriminacdo em relagdo ao Rodrigo, mas que
evita explicar 4 familia/amigos o que o Rodrigo tem, explica apenas que tem problemas
respiratorios e que necessita de uma maior vigildncia. Afirma que esta sua atitude

assenta na sua crenca de que as pessoas ainda néo estdo preparadas para a diferenca.
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Margarida refere o nascimento do Rodrigo interferiu muito na relagéo do casal,
sente que deixou de ser a mulher do Jorge para passar a ser unica e exclusivamente a
mée do Rodrigo, a prioridade passou a ser sempre o Rodrigo. Acrescenta que o Jorge ¢
muito exigente em relagio aos tratamentos do Rodrigo, nfio os confia a mais ninguém,
por isso deixaram de ter momentos a dois. Margarida sente falta de ir ao cinema, jantar
fora, passar um fim-de-semana a dois, mas o marido nfo concorda em deixar o Rodrigo
3 noite com a avé/ama, porque diz que elas nfio lhe sabem colocar as botas ortopédicas
ou o bipap adequadamente e portanto nfo podem ser substituidos. Margarida ndo quer
assumir a responsabilidade sozinha de o deixar com as outras pessoas, pois tem receio
que mais tarde o pai a responsabilize por o Rodrigo néo ter tido a evolugdo esperada.

Sente que o seu casamento sofreu mesmo um grande desgaste, em certas alturas
nfio conseguiam estar um com o outro, agrediam-se verbalmente, néo se compreendiam,
tinham atitudes muito diferentes perante a mesma situagdo. Margarida afirma que
culpou o pai quando o Rodrigo nasceu com malformagdes, com palavras, olhares,
atitudes. Na altura s6 lhe apetecia bater-lhe, agredi-lo verbalmente, magoa-lo, e que 1sso
deixou marcas na relacio do casal. Mas refere que desde ha uns tempos a sua relaggo
estd a melhorar, estio a aceitar melhor a situag@o parental (estio mais tranquilos, com
maior disponibilidade emocional) e isso também influéncia a relagio conjugal.

Margarida nota que o nascimento do Rodrigo também teve influéncia na sua
actividade profissional, de momento nfo sente estabilidade emocional/psicologica para
ser responsavel por 15/20 criancas, nfo se sente com aptidio para isso, fica exausta e
sente mesmo inseguranca, por isso tem partilhado uma turma com uma outra professora.

Quando comegou a trabalhar (3 meses depois do seu filho ter alta), o Rodrigo

ficou a0 cuidado de uma ama durante o dia. N&o tem sido fécil arranjar uma pessoa
competente, j4 tiveram 3 amas desde essa altura. Mas Margarida considera que os pais
tém direito a ter vida propria, tém direito a nfio serem s6 pais, sendo comegam a ficar
mais doentes que os filhos, por isso nunca quis estar sé confinada & doenga do seu filho.
Pensa que foi sauddvel retomar as rotinas profissionais e distanciar-se um pouco do
mundo das doencas e dos Hospitais.

Quando questionada se queria ter outro filho, Margarida responde que ja néo pde
essa possibilidade, que o Rodrigo jé esgota todas as suas energias, ¢ que nao tem

capacidade/estrutura para outro filho.
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Data da Entrevista: 11/03/2008
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Entrevistadora: Brigida Almeida
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Idade: 32 Anos

Profissdo: Professor do 1° Ciclo
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Habilitacoes Literarias: Licenciatura

Crianca: Rodrigo
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Tipo de Malformacfo: Sindrome de Pierre Robin

Mae: Margarida

Idade: 38 Anos

Profissio: Educadora de Infancia
Estado Civil: Casada

Habilitacoes Literarias: Licenciatura

Irmaos: Nenhum
Idades dos irmaos:
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Notas da Entrevista/Observacio Participante 4: Pai do Rodrigo

Apés serem explicitados os objectivos da entrevista, o pai do Rodrigo (Jorge)
comegou logo por referir que a gravidez do Rodrigo foi muito desejada e pensada.
Como a mie j4 tinha 38 anos e o pai € portador de uma malformac8o, o casal ndo queria
adiar mais a decisfio ¢ correr mais riscos. Quando soube que a mulher estava gravida
ficou muito contente... Considera que ser pai pela primeira vez ¢ uma experiéncia muito
gratificante, muito enriquecedora do ponto de vista pessoal. A noticia foi recebida por
todos (pais e avos) de forma vibrante e com muito entusiasmo.

Antes da gravidez, Jorge submeteu-se a varios exames, entre os quais, Um exame
genético (estudo do cari6tipo), que no revelou probabilidade significativa de ter um
descendente com a mesma malformacfo que ele (Sindrome de Pierre Robin). Jorge
refere que apesar dos resultados dos exames o descansarem um pouco mais, teve
sempre, bem presente na sua consciéncia, que as suas malformagdes podiam
‘eventualmente transmitir-se ao futuro bebé, no entanto, tentou nfo transmitir essa
inseguranga a4 mfe, para evitar a sua instabilidade/ansiedade. Essa desconfianca
persistiu ao longo da sua vida, e sobretudo durante a gravidez, embora mentalmente
ansiasse e fizesse um grande esfor¢o por pensar que tudo iria correr com normalidade.

Quando Jorge nasceu, varias hipdteses foram colocadas acerca da sua
malformagcfo, entre elas, a consanguinidade dos seus avds ou uma gripe muito grande
que a sua mie teve durante a gravidez, mas nunca se soube ao certo o que motivou as
malformagdes, e isso ainda o tornava mais receoso. Pensava com frequéncia sobre o que
faria se essa possibilidade se concretizasse no seu filho, e de certo modo, foi-se
preparando -logo desde o inicio para a eventualidade de receber essa noticia € para a
urgéncia de proporcionar o acompanhamento adequado se tal acontecesse. Sabia que
necessitava de estar psicologicamente preparado para “arregacar as mangas™ e “partir
para a luta” para proporcionar ao bebé os cuidados de satide necessdrios para superar as
dificuldades o mais precocemente possivel.

Jorge clarifica que soubesse ao longo da gravidez que o Rodrigo teria as mesmas
malformacbes que ele, a sua opinifio era que a mulher abortasse, embora essa tivesse
que ser uma decisdo de miituo acordo. Considera que o ser humano deve nascer com o

minimo de dignidade, e essa dignidade significa ter uma complex@o fisica que permite
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a0 individuo sentir-se bem consigo proéprio e ter as condi¢des minimas para poder
usufruir de uma vida com qualidade. No entanto, clarifica também que neste momento,
sabendo o que sabe hoje, nfo manteria a sua opinido, porque a reabilitacdo que o
Rodrigo teve foi de tal forma animadora e surpreendente, que acha que o melhor foi ter
levado a gravidez por diante.

Apbs o parto, dada a demora que houve em ver o bebé, foi-se clarificando na
cabeca de Jorge que algo nfo estava a correr bem e este foi-se mentalizando que viria ai
“uma tempestade”. Quando o pediatra o informou que o Rodrigo tinha o mesmo
Sindrome que Jorge, este ficou “abalado”, a sua maior preocupaggo era a sua mulher, a
sua reacco a tudo aquilo que estava a acontecer.

Acrescenta também que lhe foi dificil ver que o filho tinha malformaces
rigorosamente iguais as suas. Quando o viu pela primeira vez foi um misto de alegria e
tristeza, alegria porque ver um novo ser ¢ sempre um motivo para festejar, e tristeza por
dar 3 mie um filho menos perfeito do que aquele que gostava de dar. Jorge sentia-me
mais preparado do que a mée para aquele filho, embora a mae visse em Si essas
malformacdes, uma coisa é observé-las no marido e outra coisa ¢ gerar um filho com
essas malformacdes, “é um impacto, um choque” para qualquer mae que espera € deseja
um filho saudavel.

Recorda ainda com mdagoa o facto da médica Obstetra que seguiu a gravidez e
que estava presente no parto, néo lhe ter dirigido uma tnica palavra depois do Rodrigo
nascer. Tem a sensacdo que néo foram esgotadas todas as possibilidades de se descobrir
as malformacBes do Rodrigo durante a gravidez, e cré que a Obstetra estava
comprometida por nfo ter feito todos os exames que Jorge sugeriu.

Depois de ver o Rodrigo (3s 23h) conduziu até casa “em estado de semi-
chogue”, chorou abundantemente toda a viagem, repetindo para a sua sogra “Como é
que vou contar esta bomba a minha mulher?”. Nessa noite ndo dormiu nada, teve o seu
momento de reflexfio e “apontou baterias” para os seus objectivos: 1) transmitir a
realidade & mée; 2) arranjar-lhe um acompanhamento psicologico (pois tinha a no¢éo
que as depressdes pos-parto sdo dificeis de corrigir e trazem consequéncias graves para
o bebé); 3) articular-se com os médicos que o seguiram em crianga.

Quando transmitiu & mulher o que o Rodrigo tinha, tentou amenizar a situacio,
mas lembra-me que, como previa, foi um choque, a noticia teve um impacto brutal na

mie. Jorge considera que nessa altura néo lhe deu o apoio que necessitava, porque

Reabilitagdo

Satisfacdo

inseguranga

Racionalizacdo

Proteccdo

Transmissdo

Genética

Satisfacdo

Culpabilidade

Fracasso

Magoa

Choque

Sofrimento

Processo de Luto

Racionalizacdo

Proteccdo
Choque
Distanciamento

Afectivo



96

esteve sempre muito direccionado para o futuro, e a mie ainda estava a viver o presente.
O processo de assimilacdio foi diferente, a mie necessitou de mais tempo para se
consciencializar, para assimilar e acomodar a realidade. Jorge pensa que para a mae foi
mais penoso, porque a mae ndo perspectivava essa situacao.

Apesar de ter o apoio do psiquiatra, Margarida precisava do seu apoio e nessa
altura nfio teve, pois Jorge estava preocupado com a articulagio com os
médicos/instituicdes do Continente, estava muito centrado na parte logistica e clinica
relativamente ao Rodrigo. Ansiava que ele viesse logo para o Continente e comecasse
os tratamentos o mais rapidamente possivel e descurou o acompanhamento & mée.
Tinha a nogdio que as unidades hospitalares de Lisboa, proporcionariam um melhor
acompanhamento e dariam uma resposta mais eficaz e mais precoce.

Jorge foi confrontado com algumas dificuldades para o Rodrigo passar dos
Acores para o Continente, foi uma luta titdnica com os médicos porque achavam que o
Rodrigo poderia nfo suportar a transferéncia... mas passados 3 dias ele foi realmente
transferido para o Hospital de Santa Maria. Jorge veio sozinho com o Rodrigo, a mée
ficou a recuperar da cesariana. Foi uma viagem stressante, em que teve bastante receio
que alguma coisa acontecesse ao Rodrigo, mas tentava pensar que era isto que tinha que
ser feito, e era com esta determinagdo e objectividade que teria que continuar a agir,
pois como pai teria que proporcionar ao Rodrigo tudo aquilo que ele precisasse. Estava
afectado psicologicamente, mas tentava por a parte racional a frente da emocional.

Quando chegou ao Hospital de Santa Maria deparou-se com um espago imenso e
desconhecido, com um servigo com um grande aparato tecnoldgico, com uma pandplia
de profissionais de saude, cada qual a debitar a sua informacdo, algumas delas nfo
muito animadoras e que requeriam a sua disponibilidade mental a 100%, coisa que
naquela altura lhe era dificil. A primeira semana foi complicada, foi logo confrontado
com uma decisdo dificil, a de autorizar ou nfio uma traqueostomia. Nessa altura tentou
informar-se, lendo literatura recente sobre o tema e falando com especialistas sobre a
matéria para tomar uma decisdo mais informada. Acabou por opor-se a esse tratamento
tdo invasivo, pois queria que o Rodrigo tivesse & sua disposicio o méximo de
tratamentos precoces, mas que fossem menos lesivos/invasivos possiveis. Impediu ao
maximo as cirurgias e procurou tratamentos de reabilitacBo inovadores para evitar
atrofias, anestesias desnecessarias e procedimentos traumaticos.

Jorge refere ter sentido dificuldades na comunicacio com a equipa
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multidisciplinar que acompanhava o Rodrigo, cada um tinha uma perspectiva diferente
e dava-lhe informacdes diferentes, foi dificil decidir o que era melhor para o tratamento
para o Rodrigo perante tanta informagfio. Os Médicos das diferentes especialidades
conversavam pouco entre si e envolviam-se s6 na sua especialidade, como se a crianga
fosse dividida em “pegas”. Na opinifio de Jorge, este tipo de dindmica s6 deixa os pais
mais confusos, mais perdidos, mais fragmentados, o Rodrigo devia ter sido cuidado
como um todo, devia haver mais cooperagio/articulacio entre as vérias especialidades,
mais comunicacdo entre pares.

~ A primeira vez que Jorge interagiu com o Rodrigo, para além de ainda n&o estar
habituado & ideia de ser pai, estava ainda em estado de choque, e por isso pegou
fugazmente nele. Refere que esteve durante 27 anos centralizado em si, na sua carreira
profissional, nos seus projectos pessoais e por isso teve alguma dificuldade em aceitar
que tinha um filho, e ainda por cima um filho com malformagdes, que ia mudar
radicalmente a sua vida daquele momento em diante.

Mais tarde interagiu com o Rodrigo com carinho, ternura, satisfaciio, mas
também com tristeza, magoa, e sentimento de culpa pelo facto dele ter nascido com
malformagdes. Jorge considera que um filho € “uma extensdo do ser que nds somos™, e
s6 conseguia pensar que era o responsdvel por essas malformagdes, a culpa era, sem
duvida, dos seus cromossomas, dos seus genes. E era esse sentimento de culpa
constante, que ao inicio o afastava do Rodrigo. No entanto, mais tarde esse sentimento
veio a transformar-se num factor de proximidade. Com o passar do tempo, a sua postura
perante o Rodrigo foi repensada, Jorge considera que cresceu interiormente e hoje
afirma que o Rodrigo é a pessoa mais importante da sua vida. Refere que o tempo nestas
situacdes ajuda muito e a evolugio espantosa que o Rodrigo teve também o ajudou a
ultrapassar alguns medos e culpas. Jorge salienta que o filho fez com que ele encarasse
as suas dificuldades/limitacdes de uma forma cada vez mais objectiva, conhecesse uma
parte de si que ndio queria conhecer, uma parte de si que estava tapada...veio mostrar-lthe
que as diferencas entre as pessoas nio devem estar escondidas, que devemos apenas
encard-las como caracteristicas pessoais, que ndo tém que ser obrigatoriamente
negativas.

Quando a mulher chegou ao Continente, depois de uma semana e meia, Jorge
ficou muito satisfeito por ela dizer: “Eu quero ir jd para o Hospital, quero ir ja ver o

meu bebé” e por destapar de imediato o Rodrigo assim que chegou & neonatologia e
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estar durante 1h com ele ao colo, com um olhar eternecido e com uma disponibilidade
imensa, a dizer-lhe: “Que lindo que é o meu bebé”.

Algum tempo apds a vinda da mie, Jorge teve que voltar vérias vezes aos
Acores para encerrar o Ano Lectivo, o que o afastou de Margarida. Para além disso os
sentimentos de culpa e magoa que sentia, afectaram a vida intima do casal, Jorge deixou
de ter atitudes mais carinhosas e proximidade para com Margarida. Com o tempo o
casal conseguiu aos poucos mudar essa sifuac@o, mas ainda hoje as coisas ndo estdo ao
mesmo nivel que estavam antes do Rodrigo nascer.

O pai considera que este seu afastamento, nfo em relacdo ao acompanhamento
do Rodrigo mas em relag:ﬁo 4 mie, levou a sintomas depressivos da sua parte. Jorge
compreende as atitudes de Margarida, e enumera os motivos plausiveis que a
conduziram a depressdo: o confronto com um filho diferente do que esperava; as
informacGes médicas nada faceis de digerir; o desgaste do acompanhamento hospitalar
logo apés o parto; as dividas constantes acerca do melhor tratamento a seguir; os
receios das consequéncias das suas decisdes para o desenvolvimento fisico/cognitivo
futuro da crianga; e a exigéncia paterna para que a mée estivesse a 100% para cuidar do
Rodrigo, para que tivesse disponibilidade afectiva/fisica para o filho, por vezes sem a
presenca e sem um suporte afectivo do pai. Jorge considera que os pais tiveram papeis
diferentes durante o internamento hospitalar do Rodrigo, a mae esteve sempre mais
preocupada com a parte afectiva, com a sua estimulagfo, com a parte da alimentac@o
(que sempre foi um problema), com o proporcionar-lhe o maximo de vivéncias ditas
normais, e o pai esteve sempre mais preocupado com a parte médica, com o trazer as
coisas dos Acores para Portugal, com o arranjar casa, com as Burocracias, portanto o
papel da mée na opinifo de Jorge foi mais exigente em termos psicoldgicos que o seu.

Para além disso, Jorge nessa altura era muito reservado, pouco falava dos seus
sentimentos/problemas com a mée, pouco partilhava as preocupagdes/receios, apenas as
informagdes médicas, o que transparecia equivocamente que ele ndo estava a sofrer com
a situacgo. Jorge exigia que Margarida manifestasse a sua opinido sobre o tratamento o
Rodrigo, sem antes falar com ela sobre as dificuldades que ela estava a sentir ao
relacionar-se com o Rodrigo, e isso sé distanciava ainda mais casal. Jorge ndo sentia
apoio da sua parte nas decisdes clinicas dificeis e Margarida ndo sentia apoio afectivo
da parte do marido. Jorge refere que gritava com a mulher quando a via mais passiva:

“Nos ndo podemos parar, temos que seguir, ndo ha tempo para lamentagoes, ndo pode
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haver tempos mortos, o Rodrigo precisa de ns a 100% e sem demoras”.

Antes da alta hospitalar, Jorge refere ter comegado a ter muitas oscilagdes de
humor e menos tolerdncia, porque tinha muitas coisas para tratar em simultdneo: a
situacio do Rodrigo, a sua situagdo profissional e a da mde, arranjar casa, carro, fazer as
mudancas, comprar electrodomésticos/mobiliario para a casa nova.

A vinda do Rodrigo para a casa coincidiu com uma altura em que havia um
cansaco exiremo dos pais.. cansago esse que aumentou com todos os cuidados
especializados que o Rodrigo necessitava. O casal tinha receio de prestar cuidados
desadequadamente e surgirem as complicacSes para as quais tinham sido alertados.
Mais tarde, quando ambos os pais comegaram a trabalhar, também foi dificil partilhar os
cuidados com alguém de confianga. Durante todas estas complicadas etapas, Jorge
considera que foi fundamental serem determinados, objectivos, e ndo entrarem no
processo de vitimizagdo, isso é que seria 0 “caos”.

Jorge tem canalizado a sua energia, as suas capacidades mentais na reabilitagdo
do Rodrigo e no seu desenvolvimento quer em termos fisicos, quer em termos
mentais/cognitivos. Refere que até agora néo teve tempo para paraf, ja& teve momentos
de reflexfio, em que se questionou sobre o porqué das coisas terem acontecido assim,
mas sempre tentou estar ocupado... € espera que 0 Seu momento recolhimento acontega
mais tarde, quando o Rodrigo esteja recuperado.

Jorge refere que o que os ajudou a ultrapassar as dificuldades, foi o didlogo, a
entre-ajuda entre o casal, e o apoio dos profissionais de saude. Jorge, a certa altura,
necessitou de consultas regulares de psicologia/psiquiatria, no sentido de se redescobrir
e esclarecer alguns aspectos que ndio estavam suficientemente claros. A equipa de
enfermagem que os acompanhava quotidianamente também teve um papel importante,
eram pessoas que os confortavam, que os ouviam sem julgar, que os permitiam expor
sentimentos, diividas e receios e que os ajudavam a “digerir” as informagdes complexas
que os médicos lhes transmitiam.

A forma como o Rodrigo recuperou também foi fundamental, o estimulo que ele
lhes deu, ajudou-os muito nas fases mais dificeis. Muitas noites foram mal dormidas
para o vigiar, para lhe colocar o Bipap quando ele retirava, para ajeitar as talas, para ver
se 0 gesso nio estava a marca-lo, para o alimentar por sonda, ¢ isso durou muito tempo
(alguns cuidados ainda se mant8m no presente). Em alguns dias tanto o pai como a mae

estavam com um aspecto bastante debilitado, exausto... N&o € facil manter a actividade

Sobrecarga

Sobrecarga

Medo/Receio

Dificuldade em

Partilhar Cuidados

Aceitagdo

Obsessdo

Processo de Luto

Apoio Conjugal

Apoio dos
Profissionais de

Saude

Reabilitacdo

Sobrecarga



100

profissional, a vida doméstica, imensas consultas e tratamentos didrios para o Rodrigo
durante o dia e todos aqueles cuidados & noite. Foi muito cansativo, mas quando Jorge
olha para a fase que o Rodrigo atingiu, fica com a consciéncia tranquila e pensa que
valeu a pena. A recuperac@o que ele apresenta, a relacio de proximidade que ele tem
com os pais, a alegria, serenidade e dogura que ele transmite, torna o Jorge mais
confiante, mais determinado, mais optimista em relagdo ao futuro.

Jorge conmsidera no entanto que faz falta uma associagdo de pessoas que
partilham esta mesma experiéncia, e estava disposto a desenvolver um projecto que
desse suporte a vérios niveis a futuros casos. Considera que se houvesse uma associagdo
deste género, talvez a sua esposa ndo entrasse a certa altura naquela curva descendente
que entrou, talvez se houvesse inter-ajuda, partitha de experiéncias/saberes desde a fase
inicial, as coisas fossem mais faceis.

Quando questionado acerca da sua relacdo com a familia de origem, Jorge refere
que nasceu no seio de uma familia conservadora, em que a diferenca nédo era bem aceite,
e por isso teve que “fravar algumas lutas”, sobretudo a partir da puberdade, para que as
pessoas que o rodeavam o encarassem “‘sem rdtulos, sem segregagées, sem seriagoes,
sem marginalizagbes”. Conta com magoa que a sua mée nunca conviveu bem com as
suas malformacdes, acentuava muito a diferenca que existia no filho, sempre se
considerou uma vitima. Recorda que ela tentou sempre que andasse com as maos nos
bolsos, que escondesse o calgado ortopédico, dizia ao marido e a outros familiares que
tinha pena que o filtho fosse diferente dos outros. A sua mée ndo esperava ter um filho
com malformac¢des e nunca se soube adequar a situacfio. Apesar de ter sido uma
lutadora, e ter tentado proporcionar-lhe todas as correcgdes possiveis, nfo conseguiu
dar-lhe o acompanhamento afectivo, a estabilidade emocional, o carinho e a
proximidade que a Margarida d4 ao Rodrigo. Relembra a sua mde como uma pessoa
mais distante, mais fria, muito triste. Jorge refere que a mée do Rodrigo pode ter alguns
momentos de tristeza, mas nunca os demonstra ao Rodrigo, a mie do Rodrigo brinca e
interage com ele de uma forma que o Jorge nunca se lembra da sua mae ter interagido
consigo. E refor¢a que o Rodrigo e os tratamentos dele s@o vistos com normalidade e na
sua casa havia sempre o “karma” do calcado ortopédico, das cirurgias, tudo era um
“fardo”.

Jorge recorda que o seu pai ndo o “atrofiava” tanto, porque nio marcava tanto a

diferenca, mas tinha uma vis&o semelhante & da sua mae. Era uma pessoa fechada, que
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ndo lidava bem com a sua diferenca e o superprotegia da sociedade. Ambos viam a
diferenca como algo profundamente negativo, triste, negro. Jorge, pelo contrério,
minimizava a diferenca, agia e pensava como se no a tivesse, dai a existéncia de tabus
guardados durante toda a sua vida, tabus esses que o Rodrigo veio destapar.

No local onde Jorge morava, as pessoas também nfo reagiam muito bem a
diferenga, por isso este nfio gostava de expor o seu corpo por exemplo na praia, pois
sentia que todos ficavam. abismados com as suas malformagSes. Rodrigo vive em
Lisboa e a sociedade também j4 evoluiu em 30 anos, j se aceita a diferenca cada vez
melhor, por isso na opinifio de Jorge, desde que ele viva bem com a diferenca e ndo se
preocupe exageradamente com aquilo que os outros pensam/dizem, nao vai ter grandes
problemas em se integrar na sociedade.

Jorge considera vantajoso o seu filho ter um pai que passou por uma situacio
semelhante 2 sua, pois empatiza muito com ele e evita determinadas atitudes e formas
de pensar que considerou errdticas. Refere que o Rodrigo tem uma relacio familiar
totalmente diferente daquela que teve... De inicio houve um certo choque em observar o
Rodrigo, em tocar-lhe, mas neste momento vé o filho como uma crianga normal.
Acrescenta que o facto de ele ter comecado os tratamentos logo na 1* semana de vida,
proporcionou-lhe uma reabilitagio e uma correcgio das malformagdes muito notdria, as
suas malformacbes s3o muito menos visiveis e evidentes que as do pai (que so
comecaram a ser tratadas aos 3 anos) e isso também ajuda as outras pessoas a encara-lo
com mais normalidade.

Jorge espera que o filho seja uma crianga feliz, amada, que sinta que tem uma
familia disponivel para tudo o que precisar. Acrescenta que os pais estardo sempre na
retaguarda para o acompanhar e irfo sempre proporcionar-lhe fisioterapia nos picos de
crescimento, praticas desportivas adequadas, acompanhé-lo na vida escolar, para que
mais tarde ele sinta que nasceu com algumas diferengas, mas que os pais estiveram
sempre presentes para o ajudar a ultrapassar as dificuldades associadas a essas
diferencas.

Jorge termina a entrevista dizendo com magoa que lamenta ndo poder ter mais
filhos, mas apés o nascimento do Rodrigo foi informado que o seu sindrome €
cromossémico dominante e portanto existe um alta probabilidade de transmiti-lo aos

seus descendentes.
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Notas da Entrevista/Observagao Participante 5



DADOS BIOGRAFICOS

Data da Entrevista: 11/ 05/ 2008
Duragio da Entrevista: 1 hora e 30 minutos

Local onde foi realizada: Domicilio

Entrevistadora: Brigida Almeida

Entrevistada: Teresa

Idade: 35 Anos

Profissao: Cozinheira Particular
Estado Civil: Divorciada

Habilitacdes Literarias: 9° Ano

Crianca: Mariana
Idade: 16 Anos
Tipo de Malformacio: Tetralogia de Fallot

Pai: Pedro

Idade: 37 Anos

Profissdo: Técnico de Informadtica
Estado Civil: Divorciado
Habilitacoes Literarias: 11° Ano

Irmios: 1 irmé&o (Jodo)
Idades dos irmaos: 9 Anos

Tipo de Malformacio:
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Notas da Entrevista/Observacio Participante 5: Mie da Mariana

A Mariana ¢ uma crian¢a de 17 anos, que nasceu com uma malformagcéo
cardiaca (Tetralogia de Fallot) e que aos 7 meses durante uma intervencfio cirurgica
cardiaca teve uma Paragem Cardio-Respiratoria, com sequelas neuroldgicas graves. A
Mariana apesar de ser uma jovem muito sorridente e bem disposta, nio fala, tem
limitagdes motoras severas e défice cognitivo. Necessita de ventilacio nfo invasiva
durante o periodo nocturno por apresentar deformidade tordcica marcada, ¢ alimentada
por gastrostomia por desnutri¢io grave e estd internada num Servigo de Pediatria para
fazer correccdo cirirgica da sua escoliose.

A mae da Mariana (Teresa) refere que durante a gravidez nunca soube que a sua
filha era portadora de uma malformac#o, apesar desta ter sido vigiada e de terem sido
realizados todos os exames habituais. Acrescenta que a sua gravidez ndo foi planeada,
que era ainda muito jovem, tinha 17 anos e que ndo idealizava ter filhos tdo cedo.
Casou-se um pouco 2 pressa (aos 3 meses de gravidez) e deixou a casa dos tios (com
quem vivia desde os seus 11 anos, quando emigrou de Angola para Portugal). Os seus
pais ainda vivem em Angola e pouco € o contacto que tem com eles. Ninguém da sua
familia aceitou bem a gravidez, e nunca teve apoio da sua parte, nem sequer apos o
nascimento do bebé. O seu companheiro também n#o perspectivava um filho naquela
altura, mas tanto ele como a familia dele acabaram por apoid-la durante a gravidez.

Até aos 7 meses de gestacdo Teresa teve alguns problemas em ganhar peso
porque tinha varios episédios de vomitos e nauseas, o que depois também se reflectiu no
baixo peso do bebé a nascenca. Durante a gravidez nunca pds a hipétese de ter uma
filha com deficiéncia, sempre idealizou uma crianga normal. O parto ocorreu as 41
semanas por cesariana, pois a posicio do bebé ndo era a adequada para o parto eutocico.

Depois do parto soube logo que a Mariana tinha uma malformac@o cardiaca, mas
naquela altura ndo lhe foi explicado o que isso implicava, nfo lhe foi dada a conhecer a
gravidade da situacio. Teresa s6 se preocupava em saber se tinha resolugdo, ¢ na altura
disseram-lhe que sim, que apos as cirurgias, a Mariana podia ter uma vida normal,
embora tivesse que evitar esforgos excessivos, porque se cansaria mais facilmente. Os
primeiros meses em casa foram complicados, porque a bebé com pequenos esforcos ( a

chorar, alimentar-se ou evacuar) ficava cianosada. Nessa altura Teresa andava bastante
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ansiosa, a querer antecipar tudo o que a filha queria para que n&o chorasse, para que nao
se cansasse. Os periodos de amamentagfio eram muito stressantes porque a Mariana
ficava varias vezes com cianose bucal e das extremidades. Vigiava-a constantemente
para evitar crises prolongadas de hipoxia, e com frequéncia tinha que vir de urgéncia
para o Hospital.

A primeira cirurgia cardiaca decorreu sem problemas aos 2 Meses, mas na
segunda, aos 7 meses, a Mariana teve uma PCR por negligéncia médica (excesso de
anestesia). Teresa nunca pensou que o resultado dessa cirurgia fosse a situagéo actual,
por mais receios que tivesse nunca imaginou um quadro clinico assim. Tinha medo da
sua morte, mas nunca pensou numa paralisia cerebral. Quando a Mariana ainda era bebé¢
nfo se notava tanto as sequelas da PCR e a mie achava que ela recuperaria, que os
médicos se tivessem enganado e um dia ela aprendesse a falar, conseguisse andar... mas
3 medida que foi crescendo, os problemas foram-se agravando, a diferenca foi ficando
mais marcada e a esperanca foi desaparecendo... tudo se foi tornando mais complicado,
a Mariana foi tendo menos qualidade de vida. Actualmente prefere viver um dia de cada
vez, sem fazer grandes planos o futuro, sem fantasiar, para nfio se desiludir como ja
aconteceu anteriormente.

Teresa recorda com magoa e revolta que apds a cirurgia, os médicos apenas a
informaram que a filha teve uma PCR sem mencionar o motivo, s6 bastante tempo mais
tarde ¢ que um outro médico Ihe explicou o sucedido no intra-operatério. Quando viu a
filha ficou em choque, notou logo que tudo estava diferente, a bebé estava mole, sem
forca muscular, nfio segurava a cabega, nfio reagia & presenca da mde. Teresa verbaliza
“foi um erro médico com consequéncias muito graves, e a medida que me fui
apercebendo dessas consequéncias fui ficando cada vez mais revoltadal”. Teve apoio
da psic6loga do hospital nessa altura, mas por pouco tempo.

Desde que a Mariana nasceu, Teresa passou a viver em funcfo da filha, no pode
concretizar alguns dos seus projectos, nio pode fazer planos a longo prazo devido a sua
imprevisibilidade. No entanto considera que o sofrimento e a revolta por ter uma filha
com problemas, nunca a levou a distanciar-se ou a ser agressiva para com a Mariana,
pelo contrario, sempre a protegeu e acariciou, sempre a colocou em primeiro Ingar. O
pai teve uma reacgfio diferente, nunca aceitou o facto da filha nascer ter tantos
problemas, nunca partilhou os cuidados com a mée, nunca construiu uma reaccio

afectiva com a filha. Teresa refere que o marido “adoeceu mesmo e ndo se quis
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tratar”... nunca mais se recompds até hoje. Comegou a procurar outros ambientes que
nfo o familiar, comegou a beber bastante, teve outras mulheres e quando a Mariana
tinha 3 anos o casal acabou mesmo por se divorciar. Nessa altura ficou sozinha, sem o
apoio de ninguém, por isso acabou por ir viver para um quarto de uma senhora idosa
que cuidava da Mariana enquanto Teresa trabalhava. Viveram ambas com essa senhora
durante 5 anos, e “essa senhora acabou por ser a avo que a Mariana nunca teve”.
Quando a Mariana tinha 8 anos, Teresa conheceu o seu actual marido, que aceitou desde
inicio a sua filha. Ele, ao contrdrio do pai, sempre teve muito afecto por ela, e sempre
partilhou com a mée os cuidados parentais.

Teresa refere que uma das grandes dificuldades que sentiu foi o facto de ndo
existirem estruturas na comunidade que aceitassem criangas com os problemas da
Mariana. Teresa precisava de trabalhar e n&o tinha com quem deixar a filha. S6 em 1994
¢ que foi decretada uma lei que obrigava as escolas e as creches a ter espago para estas
criancas. Outra dificuldade prende-se com a falta de recursos financeiros, a Mariana
necessita de cuidados e material especializado que néo é comparticipado. Teresa refere
que ndo é fornecido dinheiro por parte da Seguranga Social para uma mée ficar em casa
a cuidar da filha, mas que também nfo se possibilita esse mesmo trabalho fora de casa,
porque niio existe ninguém que se responsabilize pela crianca nas férias escolares,
quando estd doente ou necessita de determinados tratamentos.

Teresa confessa que prefere trabalhar a ficar somente em casa a cuidar da filha,
pois sempre esteve habituada a ter uma vida muito preenchida. Acrescenta que talvez
tenha sido por ter andado sempre ocupada que néo teve tempo para se deprimir. Por um
lado queria que Mariana recuperasse o mais possivel e por isso andava sempre na
azdfama das consultas/tratamentos... colocava as necessidades da filha a frente dos seus
sentimentos. Por outro lado, sempre se dedicou muito ao trabalho e foi reconhecida por
isso, no fundo sentia-se competente na drea profissional e isso nfo a deixava ter uma
baixa auto-estima, nem um auto-conceito desfavorecido. Nos ultimos trés anos ndo
trabalhou e sente que isso ndo ¢ sauddvel nem para a mée nem para a prépria Mariana, €
uma vida muito mondtona, muito rotineira. Gosta de ter o seu espago, de conviver com
outras pessoas, embora se sinta muito ansiosa/preocupada se passar mais que 2 dias sem
a ver. Acrescenta que gostava bastante de poder, como todas as outras pessoas, passar
um fim-de-semana de férias sozinha com o marido, mas que até agora isso nfio tem sido

possivel porque nfo tem com quem deixar a Mariana... esta sente-se muito ansiosa em
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ficar sozinha com outras pessoas 4 noite (s6 fica com a méae ou no hospital) e as préprias
pessoas tém receio de ndo saber cuidar dela convenientemente.

A segunda gravidez também ndo foi uma gravidez planeada, Teresa tinha
decidido n3o voltar a ter filhos, por receio de ter outro filho com problemas. Por vezes
conversa com outros pais que tém filhos com malformac@o e afirma que todos tém esse
receio, ou t8m apenas aquele filho ou se tiverem outro ndo é planeado, e muitas vezes
sdo interrompidas essas segundas gravidezes. Teresa, mesmo com €sse receio, acabou
por deixar seguir a gravidez e teve um filho sem qualquer malformacdo. A Mariana
soube desde inicio que a mie estava gravida e ficou muito feliz. Apés o nascimento do
irméo teve os “citimes normais que todos os irmdos tém”, mas como tinha muita
atencdo da parte dos pais acabou aceitar bem o irmfo. O irmio também nunca teve
citimes da Mariana, é muito independente, e sabe que a irmé precisa mais da mée do
que ele. Teresa reconhece que ter tido um outro filho sem problemas foi “um presente
do céu”, assegura que a experiéncia ¢ sanddvel e que nos vem provar que ter um filho
nfio tem que ser necessariamente tdo pesado, to complicado.

Para Teresa ser mie da Mariana é como ser mie de outra crianca qualquer,
habituou-se a ter uma filha com deficiéncia, tudo agora ¢ uma rotina, ¢ o normal e ja
no sofre por cuidar de uma crianga doente como sofria. Sofre com algumas situagdes
de agudizacfio, quando a Mariana tem dores ou € sujeita a tratamentos dolorosos, mas
no dia-a-dia j4 se habituou & condigHo clinica da filha e olha para isso com normalidade.
Refere que ela e a filha se compreendem muito bem, ambas reconhecem bem o estado
de espirito da outra. Por vezes a Mariana sente-se irritada quando a mée ou outfras
pessoas ndo percebem o que quer transmitir. O medo de nfo ser adequadamente
compreendida ¢ o principal motivo pela qual a Mariana se sente ansiosa na auséncia da
mae.

Teresa vai insistindo na reabilitacio da filha, faz tudo o que pode para ela ter
uma melhor qualidade de vida. Mas por vezes sente-se confusa sobre a melhor op¢éo a
tomar para o seu tratamento, porque entre médicos de diferentes especialidades nem
sempre se chega a um consenso.

A mée da Mariana nfo nota discriminagfio por parte das criancas ou professores
em relagio a filha, refere que ninguém a repudia, que sdo muito. afectivos, muito
protectores com ela. Reconhece que a sua filha € expressiva, simpdtica e cativa as outras

pessoas. Infelizmente, na rua, sdo as pessoas mais crescidas que ficam “horrorizadas”
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ou “olham com ar de pena”, mas Teresa nunca reagiu mal, porque pensa que se nido
tivesse uma filha com deficiéncia talvez reagisse assim também. Nota discriminacéo na
acessibilidade destas criancas a determinados locais, refere que gosta muito de passear
com a Mariana e que encontra muitas barreiras arquitecténicas em Lisboa.

Teresa confessa que tem pavor de morrer primeiro que a filha ou ficar incapaz
de cuidar dela. Sabe que tem o apoio do pai, mas ndo ¢ a mesma coisa, ela ¢ a mie e
tem o dever de cuidar sempre da filha, mas uma pessoa que veio substituir o pai pode
ndo ser capaz de assumir para sempre essa responsabilidade. Teresa conta que alerta
muitas vezes o filho para a necessidade dele ajudar futuramente a irmd, e acrescenta que
uma das razbes que a levou a dar continuidade & segunda gravidez foi o facto da
Mariana ficar com alguém que olhe por ela se acontecer alguma coisa a mée.

Quando questionada se interrompia a primeira gravidez se soubesse que teria
uma filha com os problemas da Mariana, Teresa responde que sim, porque acha que néo
se deve colocar filhos no mundo para sofrerem. Considera que a filha apesar de ser
muito amada, ser uma pessoa sorridente e bem disposta, sofre muito com as suas

limitages fisicas e com alguns tratamentos.
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Notas da Entrevista/Observacao Participante 6



DADOS BIOGRAFICOS

Data da Entrevista: 22/07/2008 ; 24/07/2008
Duracéio da Entrevista: 2 horas ; 1 hora

T.ocal onde foi realizada: Domicilio

Entrevistadora: Brigida Almeida

Entrevistada: Sofia

Idade: 33 Anos

Profissiao: Técnica de Recursos Humanos
Estado Civil: Divorciada/ Unido de Facto

Habilitacoes Literarias: Licenciatura

Crianca(s): Carolina/ Tatiana
Idade: 4 Meses

Tipo de Malformacéo: Fibrose Quistica

Pai: Nuno

Idade: 27 Anos

Profissdo: Empresario da Construcdo Civil
Estade Civil: Unido de Facto
Habilitacdes Literarias: 12° Ano
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Irmios: 2 Irmfos (Ménica, Miguel) (Filhos do primeiro casamento de Sofia)

Idades dos irmaos: 11 Anos, 9 Anos
Tipo de Malformacio: Nenhuma
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Notas da Entrevista/Observacio Participante 6: Mae das Gémeas

As gémeas tém neste momento 4 Meses, nasceram com uma malformacfo
genética, a Fibrose Quistica, diagnosticada logo na 2* semana de vida. Ambas tem
nasceram com ileus meconial, e portanto tém 2 enterostomias. S#3o prematuras de 34
semanas, tendo aspecto geral muito emagrecido, com ictericia evidente na pele e
esclerdticas. Apesar deste quadro apresentam boa vitalidade, olhar atento e s3o bastante
sorridentes 4 estimulac#o.

A mae das gémeas, Sofia, refere que antes de decidir engravidar estava renitente
a ter mais filhos. J4 tinha 2 dois filhos do primeiro casamento, um rapariga com 9 anos
e um rapaz com 11, e neste momento tinha outros projectos a nivel pessoal e
profissional. No entanto, acabou por ceder ao desejo do marido em ser pai biologico, e
ao desejo dos préprios filhos em ter outro irm&o. Sofia quando se separou do primeiro
marido sempre disse que nfo queria engravidar novamente, mas simultaneamente
achava que era injusto privar o pai de vivenciar a paternidade, e como também ja
tinham uma relacfo estdvel de 6 anos, deixou de utilizar métodos contraceptivos, ¢
engravidou logo de seguida.

Quando soube que estava grivida toda a familia ficou muito contente, e quando
comunicaram que eram gémeas ainda mais radiantes ficaram, pois eram as primeiras
gémeas da familia. Sofia refere que sentiu uma mistura de sentimentos com a noticia, s6
chorava sem saber se era de tristeza ou felicidade. Estava em estado de choque, nunca
pensou que The pudesse acontecer. Sofia acha que o marido ficou desiludido com a sua
reacciio, pois ele estava muito feliz e ela s6 chorava... S6 pensava que seria muito
trabalhoso, muito complicado monetariamente, e questionava-se se seria capaz de lidar
com tudo isso. Passados alguns dias refere que aceitou melhor a gravidez, e passou da
fase do “ndo querer” para a fase do “medo de perder”. Tinha grande receio que surgisse
algum problema com algumas das gémeas, e o facto ler vérias coisas sobre os gémeos e
ver documentarios sobre gravidezes gemelares acabava por criar mais ansiedade, pois
tinha consciéncia de todos os riscos. Os seus outros filhos nasceram prematuros e por
isso o maior receio que a Sofia tinha era que as gémeas nascessem também muito
prematuras.

As 29 semanas gravidez foi necessdrio ficar internada, pois comegou com
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contraccdes. Essa altura foi um bocado complicada, pois sentia-se mais ansiosa e
sozinha. Esteve em repouso até ao dia do parto (s 34 semanas). O Parto foi por
cesariana e decorreu sem intercorréncias. Logo a seguir ao parto esteve com as gémeas
ao colo, e ficou muito contente por terem uma boa vitalidade e ndo terem tdo baixo peso
como temia. Mas depois foram para uma sala de observagdes para uma encubadora, o
que criou grande ansiedade na mae, pois queria té-las ali ao pé de si. Sofia sentia que
alguma coisa nfio estava a correr bem e s6 chorava. Como esteve longe das filhas
parecia-lhe que ainda ndo tinham nascido.

Quando foi vé-las & neonatologia, no dia seguinte, disseram-lhe que as bebés
tinham uma obstru¢io intestinal e ainda nfo tinham conseguido evacuar, o que
aumentou ainda mais a ansiedade e os receios de Sofia. S6 foi diagnosticada a Fibrose
Quistica na segunda semana de vida e isso foi um choque para toda a familia. Quando a
Sofia leu na internet as implicagdes dessa doenga e esperanga média de vida entrou em
panico. Ao inicio parecia-lhe que tudo era um sonho, nfio queria acreditar que as suas
duas filhas tinham essa malforma¢fo genética. Queria procurar outros meédicos, na
esperanca que lhe dissessem que afinal as suas filhas eram saudaveis.

Simultaneamente sentia-se muito culpada por ter transmitido aquela doenca as
filhas. Nunca culpou o marido, culpava-se era si por nfo conseguir dar uns filhos
sauddveis ao marido, por nfo ter sido ela a ter a doenga, por ser a mulher que o marido
escoltheu, por nfio ter decidido ter o filho noutra altura. Via o marido como uma
“yitima” no meio de toda aquela situacdo. Apesar de conversarem bastante sobre a
situacfio, Sofia refere que ainda nfo foi capaz de falar com o marido sobre este seu
sentimento de culpa.

Sofia irritava-se pelo facto do marido ser tdo optimista, apesar de perceber que
ele estava a tentar acalmé-la e protegé-la, preferia que ele tirasse aquela capa e se
revoltasse. Por vezes, ouvia alguns profissionais de saide a aconselharem o pai a ndo se
emocionar muito ao pé da m3e, a dar-lhe forca para prevenir as depressdes pds-parto,
mas isso n#o a ajudava, sé distanciava o casal, pois Sofia nfio conseguia sentir empatia
com o marido e irritava-se pelo facto da situagiio nfio o afectar da mesma forma. No
fundo, essa atitude reforcava a fragilidade de Sofia e a sua dificuldade em lidar com os
problemas das filhas. Quando o pai conseguiu chorar a seu lado e dizer tudo o que o

revoltava, Sofia sentiu-se melhor, sentiu-se util, sentiu que tinha que ser mais forte

naquele momento para o conseguir apoiar.
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A restante familia deu um grande apoio, para além do apoio emocional, tratava
de tudo em caéa, cuidava dos outros filhos, estiveram sempre presentes. Mas Sofia tinha
alguma dificuldade em falar com os familiares sobre a doenca das filhas, sentia que ndo
compreendiam o que estava a vivenciar, preferia discutir decisdes e apoiar-se mais no
seu marido. Na fase inicial Sofia nem queria que a familia mais alargada ou amigos
soubessem o que as gémeas tinham, queria que todos as vissem como umas criangas
pormais e ndo as tratassem de maneira diferente. Neste aspecto, o marido também
reagiu de forma diferente, verbalizava sem tantos problemas a primos e amigos 0 que se
tinha passado, o que deixava Sofia revoltada, uma vez que sentia que ele estava a aceitar
melhor do que a mie a situagio clinica das filhas. Quando os seus proprios pais
utilizavam a expressdo “a doenga das meninas”, Sofia gritava, irritada, que elas nfo
eram doentes. O casal acabou por isolar-se dos seus amigos e familiares menos
préximos, Sofia ndio queria sair de casa a ndo ser para o Hospital e ndo atendia o
telefone a ninguém, pois fugia de conversas sobre a situagio das filhas, uma vez que era
muito doloroso admitir a doenca que tinham, e s6 queria partilhar com o marido o que
sentia.

Sofia refere que ao longo da gravidez foi criando expectativas de como seriam as
fithas, um pouco 4 semelhanga daquilo que eram os outros filhos, e de repente clas
nasceram com um problema com imensas implicages. Sofia nfio esperava, achou
injusto, mas nunca se distanciou delas, apetecia-lhe era “arranca-las da encubadora e
levd-las para casa”, porque achava que elas ndo tinham nada. Sentia-se revoltada
quando as puncionavam muito, queria protegé-las e nfio podia. N&o conseguia dormir,
pensava nelas e dia e noite, no seu futuro, nas limitagSes que teriam, no que iriam
sofrer.

Durante o periodo em que as gémeas estiveram na Neonatologia, em
encubadoras, ligadas a monitores, com vérios cateteres e com parametros infecciosos
elevados que as deixavam mais prostradas, Sofia recorda que ndo conseguia sentir a
intimidade que desejava e que elas ndo reagiam de forma diferenciada a sua presenca, €
isso deixava-a muito triste e angustiada enquanto mae. Tinha medo de tocar nelas, de
desligar sem querer alguma coisa, entrava em panico quando algo alarmava, sentia-se
uma intrusa naquele espaco estranho. Tinha muito medo da morte das filhas, era muito
dificil para si sair de perto delas, pois imaginava que tudo podia acontecer. E confessa

que tinha citimes das mies que iam levando os seus bebés saudaveis para casa.
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Ambas tiveram que colocar enterostomias, o que também impressionou Sofia,
pois quando olhava para as suas filhas via o seu corpo fragil de baixo peso, coloracio
amarelada, anexado a dois sacos que ocupavam toda regifio abdominal (onde saiam e
eram introduzidas fezes)... era uma grande alteragiio da imagem corporal do bebé
idealizado pela mée! Mas Sofia diz que o que mais lhe custava era ver as filhas ficarem
cianosadas de tanto chorar quando os sacos eram trocados, nfio conseguia estar perto
delas nessa altura, pedia ao pai que a substituisse.

Depois 4 medida que elas foram melhorando e os pais foram aprendendo a
cuidar delas mesmo com todo aquele aparato tecnoldgico, a relagio de proximidade foi-
se estabelecendo. Sofia refere que o facto de poder cuidar das filhas, de sentir algum
controlo e autonomia, de ter o seu espago, de ser incluida pela equipa de saude em
pequenas decisBes acerca da alimentagfio ou do momento mais adequado para efectuar
determinado tratamento, ajudou-a a sentir-se mais segura e confiante enquanto mae. No
periodo em que esteve nos Cuidados Intensivos Pedidtricos, notava que alguns
profissionais de satide a ignoravam completamente e néo deixavam que os pais dessem
o banho, mudassem a fralda ou sequer posicionassem as suas filhas, nessa altura sentiu-
se muito revoltada e indignada com a situagéo.

Sofia acrescenta que hd pouco tempo atrds estava a chegar a uma fase de
exaustio, sentia-se extremamente cansada, ela e o pai passavam todo o dia no hospital,
cada um a cuidar de uma gémea, e por vezes adormecia a meio de uma conversa com o
marido, ou dizia coisas sem légica. Sempre se recusou a ir dormir a casa ou descansar
um fim de semana com o marido ¢ os outros filhos, pois dizia que ficava muito ansiosa
e sentia-se culpada por nfo estar ao lado das gémeas. Mas como estava tdo cansada, e
notava que j4 tinha menos paciéncia e tolerncia para as filhas, rendeu-se & insisténcia
dos profissionais de saude e familia e comecou a ir descansar mais a casa com o marido,
o que fé-la sentir melhor, quer em termos fisicos como mentais.

Os outros filhos perguntavam frequentemente o que as gémeas tinham, ¢ numa
fase inicial Sofia apenas lhes disse que eram prematuras e que precisavam ficar no
hospital para crescerem mais um pouco. Mas como, por vezes, viam a mde a chorar e
ouviam alguns comentdrios entre familiares, exigiram a4 mée saber o que realmente se
passava, entio Sofia contou-lhes a verdade pois sentia que eles ainda estavam mais
ansiosos com aquela omissfo e verbalizavam frequentemente que tinham medo que as

irmés morressem. Ambos disseram para a mae ndo se preocupar que eles iam ajuda-la
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muito quando as irmés viessem para casa. Mas Sofia refere que o filho néo tem reagido
t#0 bem como a irmé & sua auséncia, diz-lhe muitas vezes que quer a mée va para casa
porque as gémeas sdo muito pequeninas e nio sentem tanto a sua falta como ele; tem
alguns citimes quando a me estd em casa e dd atengfo a outras pessoas; tem grande
necessidade de contacto fisico com ela e questiona-a muitas vezes se ainda gosta dele da
mesma forma. Sofia confessa que neste momento o seu pensamento estd ocupado com a
situacdio clinica das filhas e o seu futuro, mas sentem-se culpada quando os outros filhos
se sentem excluidos. Refere que também se preocupa com 0s outros, mas nesie
momento tem uma grande necessidade de proteger as gémeas.

O casal esperava que a sua vida mudasse bastante e j4 tinham feito planos no
sentido de se organizarem para cuidar das gémeas, mas nunca pensaram que mudasse
tanto. Sofia ambicionava continuar a trabalhar apds a licenca de maternidade, mas assim
refere que nfio conseguira, nfo quer deixd-las com a sua mée, pois tem receio que nao se
aperceba de algum agravamento, e para além disso, sente que as bebés com a presenga
da mie se sentem mais calmas, dormem e alimentam-se melhor.

Sofia refere que esperava que o seu marido fosse um bom pai, mas acha que ele
ainda superou as suas expectativas, sente que pode contar com ele para tudo, e que ele é
extremamente preocupado e atencioso com as gemeas. As vezes até tem a sensacdo que
as gémeas olham mais para ele, reagem mais 4 voz dele e que ele faz as coisas mais
perfeitinhas e fica irritada. Sofia acrescenta que o nascimento das filhas veio retirar
algum tempo que o casal tinha s6 para si, agora tudo gira em funcio das filhas, mas
considera que a sua relagfio esta reforcada, que o casal se sente mais unido e que discute
menos, pois nio valoriza determinados pormenores que antes eram motivo de discussao.

Actualmente, Sofia tenta viver um dia de cada vez, em alguns dias sente-se mais
triste e ansiosa, sobretudo com as recaidas, mas noutros consegue SorTir e sentir prazer
em cuidar das suas filhas. Reforca que apesar de tudo, a experiéncia de ser mde das
gémeas tem sido positiva, o seu vinculo ¢ cada vez mais forte, ¢ tem vindo
gradualmente a apreciar mais as suas pequenas evolugdes (o sorriso, a expressividade, o
palrar, o aumentar de peso). E uma experiéncia diferente do que idealizava, mas sente-
se satisfeita quando elas sorriem, estdo sem dor ou desconforto.

O seu grande receio neste momento é que tenham outra recaida e voltem a sofrer
com cirurgias, com pungdes por todo o lado, que percam peso novamente, € deixem de

se alimentar oralmente. Preocupa-se muito com o facto delas nfio crescerem, nao
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atingirem o desenvolvimento adequado para a sua idade. Questiona-se com muita
frequéncia sobre como serd a vida delas futuramente, e sobretudo como serd o seu
agravamento clinico e a sua morte. Sofia sente-se culpada quando pensa que as suas
filhas nasceram para sofrer, e que agora ndo pode fazer nada contra isso, mesmo
cuidando o melhor possivel delas. Mas reforca que em momento algum desejou que
apenas uma ou nenhuma sobrevivesse, sempre teve foi medo que alguma morresse.
Acrescenta, ainda, que nfo quer transmitir a sua ansiedade em relacdo ao futuro para as
filhas, n3o quer que elas cresgam a se sentirem doentes e diferentes dos outros, quer dar-
lhes uma vida o mais normal possivel.

Confessa que muitas vezes receia que sejam discriminadas por terem um aspecto
geral diferente e sente que algumas mées de outros meninos internados no servigo ja
fazem expressdes de espanto quando sabem que tém 4 Meses. Inveja as mées de
criangas normais que encontra a passear os filhos na rua sem problemas, sente que ird
sentir medo de tudo o que possa adoecé-las... gostava apenas de sentir prazer e orgulho
por passear com elas, de agir com normalidade.

Sofia refere ainda que gostava bastante de partilhar experiéncias com outros pais
de criancas com Fibrose Quistica, mas tém curiosidade e simultaneamente medo de

ouvir o que pode ser o seu futuro.
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Notas da Entrevista/Observacéo Participante 7



DADOS BIOGRAFICOS

Data da Entrevista: 24/07/2008
Duracio da Entrevista: 1 hora e 30 minutos

Local onde foi realizada: Domicilio

Entrevistadora: Brigida Almeida

Entrevistado: Nuno

Idade: 27 Anos

Profissao: Empresario da Construgéo Civil
Estado Civil: Unido de Facto
Habilitacoes Literarias: 12° Ano

Crianca(s): Carolina/ Tatiana
Jdade: 4 Meses

Tipo de Malformacio: Fibrose Quistica

Miae: Sofia

Idade: 33 Anos

Profissao: Técnica de Recursos Humanos
Estado Civil: Divorciada/ Unido de Facto

Habilitacdes Literdrias: Licenciatura
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Irmaos: 2 Irmios (Moénica, Miguel) (Filhos do primeiro casamento de Sofia)

Idades dos irmaoes: 11 Anos, 9 Anos
Tipo de Malformacio: Nenhuma
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Notas da Entrevista/Observacio Participante 7: Pai das Gémeas

O Pai das Gémeas, Nuno comega por referir que a gravidez foi desejada e
planeada por ambos, apesar de sentir que, na fase inicial, era mais desejada por ele do
que pela esposa. Nuno afirma que sentia necessidade de ser pai bioldgico, que era um
sonho que tinha j4 hd algum tempo. Gostava de ter mais que um filho e por isso dizia
em “tom de brincadeira” que seriam gémeos, uma vez que sabia que a mulher ndo
queria engravidar novamente. Quando soube realmente que eram duas gémeas ficou
radiante e a restante familia também. Para a esposa foi um choque, mas depois também
acabou por ficar contente.

Apesar de estar consciente dos riscos de uma gravidez e parto gemelar, Nuno
preferia agarrar-se as “coisas positivas” da gravidez e usufruir esse momento com
satisfagiio e serenidade. Considera que ¢ mais optimista que a mulher, e que ndo quis
sofrer por antecipagdo. Nunca imaginou que as filhas pudessem ter uma doenga crdmnica,
mas por vezes, receava um parto prematuro e baixo peso & nascenga. Nuno afirma que
ainda bem que nio soube da doenga das filhas na gravidez, se soubesse numa fase muito
inicial provavelmente teriam abortado, mas a meio da gravidez ou no final n8o seriam
capazes e assim pode aproveitar as experiéncias positivas desse periodo.

O parto decorreu sem intercorréncias e quando Nuno viu, com muita alegria, as
gémeas na neonatologia, achou que tudo estava a correr bem. Depois a medida que as
horas foram passando, e elas iam continuando em vigilancia por néo conseguirem
evacuar, Nuno foi-se apercebendo que as coisas nfo estavam assim tdo bem, ficou
ansioso, mas ndo ficou muito alarmado, porque ndo tinha consciéncia da gravidade da
situacio. S6 comegou a ser mais realista quando os médicos lhe disseram que as bebés
tinham que ser intervencionadas cirurgicamente por ter ileus meconial. Passados uns
dias foi confirmado também o diagnéstico de Fibrose Quistica e os dias tornaram-se
bastante complicados, devido & incerteza da sua situacfio presente e futura. Foi um
periodo de grande ansiedade e confusfio. Nuno decidiu focar-se mais no presente, e
viver um dia de cada vez para manter o seu equilibrio ¢ nfio comegar a sofrer por
antecipacio. Cré que a propria vida lhes vai ensinar a lidar com as situagdes que vao
surgindo... Afirma “O Futuro ndo me assusta, nem me tranquiliza, o que sel ¢é que elas

estdo a recuperar bem e é isso que me interessa.”
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Para o Nuno “ser pai” tem sido, apesar de tudo, Optimo e muito gratificante...
“Ter um filho ndo é um problema, é sempre uma alegria e ter um filho com uma
malformagdo néo deixa de ser uma alegria, obviamente que era melhor ndo terem, mas
acordo todos os dias satisfeito por ser pai. E doloroso vé-las sofrer, mas ha coisas que
compensam... vé-las sorrir, poder pegd-las ao colo ou té-las confortaveis a dormir
supera tudo o resto.”.

Nuno refere que sempre tentou proteger a mée, tentou que a mulher visse em si
uma pessoa menos fragilizada, que podia sempre apoid-la. Quando tem vontade de
gritar e chorar prefere isolar-se ou telefonar a um primo dos EUA ligado a drea da satide
para desabafar. Por vezes partilha com a mulher as suas angustias, e ela apoia-o, mas de
uma forma geral tem sido quase sempre o “ombro™ da esposa, pois sente que ela “foi
mais a baixo do que ele com a situagdo”™.

Nuno afirma que nfo lhe faz tanta confuséio como a mulher encarar os familiares
ou amigos, pois ndo se importa tanto como ela sobre o que os oufros possam pensar, €
fica tio magoado com determinados comentdrios inocentes.

Sente que desde que as filhas nasceram, a relacfio familiar e conjugal estd mais
refor¢ada, estdo mais unidos, pois a necessidade de cooperacfo € grande. A familia tem
dado um apoio essencial. Por vezes, até os proprios fithos fazem papel de adultos, ddo-
lhes conforto e sfo muito compreensivos. Nota que eles também estfio mais carentes, e
que sentem a falta deles. Estdo menos vezes com eles do que aquilo que queriam,
devido & imprevisibilidade da situagdo das gémeas, mas tentam sempre podem fazer
alguma coisa que eles gostem. Nuno sente que esses momentos fazem bem aos filhos e
a eles préprios.

Desde que as filhas nasceram, Nuno tem estado mais ausente do trabalho, mas
como trabalha por conta prépria com o pai, ndo chegou a deixar tudo por completo. Para
além disso, ja hd élgum tempo que € também treinador principal de futebol nos Vtempos
livres, e isso teve que abdicar, mas continua a apoiar o actual treinador, e sente que isso
o ajuda a “digerir” a situag@o das filhas, pois funciona como um “escape”, afirma que
realmente é uma necessidade sua, e que s6 deixara de ser treinador, quando sentir que a
familia o exige.

Quando questionado acerca dos factores que o ajudaram a adaptar-se a situago,
Nuno refere que para além da sua maneira de ser optimista e do apoio familiar jd

mencionado, também os profissionais de saide tiveram um papel importante. Sentiu que
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antes da confirmaciio do diagndstico e antes da colocagdo das ostomias houve
preocupacio em prepard-los para o que era esperado. Sentiu que sobretudo a equipa de
enfermagem, mesmo por vezes sem se aperceber, os orientava, oS confortava, os
ajudava a organizar a sua vida, a gerir sentimentos ¢ a esclarecer duvidas.

A maior preocupacio que tem & que elas nio recuperem da parte intestinal e
precisem de ficar com as enterostomias ainda por muito tempo. Os estomas ndo lhe
fazem confusio, porque se habituou a cuidar delas mesmo assim, mas sabe que
enquanto precisarem deles, tém problemas nutricionais € nfo estio suficientemente
estaveis para ir para o domicilio, que ¢ o seu grande desejo.

J4 teve receio da morte em determinadas cirurgias ou quando estiveram na
neonatologia com pardmetros infecciosos elevados, mas neste momento j& ndo receia
que isso possa acontecer, jé estabilizaram mais. Quanto 4 morte ou agravamentos num
futuro longinquo nfio se preocupa tanto neste momento, esforca-se por pensar que as
coisas véo correr bem... Sabe que poderfio ter atrasos no crescimento e internamentos
com alguma frequéncia, mas isso depois serd o normal ¢ a familia terd que se adaptar a
essa realidade... “o que é normal para uns, ndo é para outros e para nos isso vai ser o
normal, portanto temos que zelar que dentro deste nosso normal elas sejam o mais
felizes possivel”.

Tem consciéncia que as filhas tém uma doenga crénica e que vao precisar muito
dos pais toda a vida, mas isso, de certa forma, tranquiliza-o, pois sente que a sua
qualidade de vida no futuro ndo depende s6 dos profissionais de saude, depende em
larga medida dos tratamentos didrios e da prevengdo no domicilio, e isso dd-lhe uma

maior sensagio de controlo da situagéo.
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Notas da Observacgéao Participante 1
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DADOS BIOGRAFICOS

Data da Observacio: 2007
Local onde foi realizada: Servico de Pneumologia Pedidtrica (HSM)

Mae: Sara

Idade: 31 Anos

Profissio: Empreséria de uma Loja de Animais
Estado Civil: Casada

Habilitacdes Literdrias: 12° Ano

Crianca: Susana
Idade: 7 Anos
Tipo de Malformagfo: Atrofia Muscular Espinhal

Pai: Antonio

Idade: 35 Anos

Profissdo: Empresério de uma Loja de Animais
Estado Civil: Casado

Habilitacdes Literarias: 10° Ano

Irmios: lirmfo (Martim)
Idades dos irmaos: 9 Meses

Tipo de Malformacio: Nenhuma
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Notas da observacio da interacgao 1: Sara — Susana

A Susana € uma crianca de 7 anos, natural de Santarém, que nasceu com Atrofia
Muscular Espinhal. Sempre foi uma crian¢a muito comunicativa, bonita e muito bem
arranjada, e apesar das suas limitacGes, (entre elas a paralisia dos membros superiores,
pescoco e tronco), era muito estimulada pelos pais e avos, e chegou a conseguir pintar e
escrever com os pés, o que era um grande orgulho para a sua mée.

A relagio entre a mie (Sara) e a Susana sempre foi uma relagdo de grande
proximidade e dependéncia. Apenas se afastavam por curtos periodos, quando era
mesmo necessario. E a mie sempre foi a principal prestadora de cuidados, pouco os
partilhava com o pai (que representava o sustento econémico da familia) ou a avé. Mas
nessa altura passeava muito com a Susana, ajudava o pai na loja de animais que
possuem, e tinha algum tempo para si e para a restante familia.

A Sara engravidou pela segunda vez hd sensivelmente um ano e meio atrés...
“foi uma gravidez ndo planeada e ndo desejada, uma vez que existia o risco de um
proximo filho ter um sindrome semelhante, e para além disso, a Susana ocupava muito
do seu tempo”. A Sara contou a filha que estava gravida aos 3 meses de gestacdo, tendo
esta reagido “com ciume e choro frequente”. Por este motivo a gravidez sempre foi
escondida por roupas largas e siléncios em relacio ao novo bebé, quer com a filha, quer
com outros familiares (uma vez que a filha estava sempre presente). Quando a equipa de
enfermagem a questionava acerca do nome do bebé ou se ja tinha comecado a comprar
algumas coisas para 0 mesmo, a resposta era sempre semelhante: “dinda é cedo para
essas coisas...” e depois dava-nos sinais para que a conversa terminasse pela presenca
da Susana.

Aos 7 meses de gravidez, a Susana teve uma paragem cardio-respiratdria no
domicilio, que deixou sequelas neuroldgicas graves: auséncia da fala, vis@io e audigdo
muito diminuidas, tetraplégia, necessidade de ventilacfo invasiva por traqueostomia
para manter a respiragdo, alimentagfio total por gastrostomia (que j4 mantinha antes
deste incidente, mas apenas para reforco alimentar). Aparentemente, ficou a
compreender o que se diz e, por vezes, aperta ligeiramente a mfo para dizer “sim”
quando lhe fazem perguntas e expressa um leve sorriso ou um ficies de desagrado
consoante a situagio.

Seguiram-se momentos de grande angustia, revolta e culpabilidade. A esperanca

inicial de que a situac8o voltasse a4 normalidade, foi-se apagando com os exames que
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eram feitos, com os pareceres médicos e com a constatagio da realidade. “Os ultimos
meses de gravidez foram vividos com grande stress, frustragdo e sofrimento... aquele
bebé para mim apagou-se, s6 conseguia pensar na situacdo da Susana... revoltava-me
por aquilo ter acontecido comigo mesmo ali... ndo consegui fazer nada. Foi a pior
altura para o Martim nascer”.

O parto decorreu sem intercorréncias e o Martim é um bébe perfeitinho, sem
qualquer malformago, mas que tem estado muito afastado da mae, devido aos
internamentos prolongados da Susana desde entfio. Assim que recuperou do parto, a
Sara voltou logo para o hospital para acompanhar a filha, ficando o Martim aos
cuidados da avé e do pai. A mfe nunca quis amamentd-lo, referindo que néo tinha
disponibilidade para o fazer.

Durante o internamento de 4 meses da Susana apés o incidente, a mie foi
incentivada pela equipa muitidisciplinar do servigo a ir a casa para estar um pouco com
o Martim e o marido, para sair das quatro paredes que se encontrava fechada ha imensos
dias e daquele ambiente pesado que ali se vivia. Acabou, a muito custo, por ir a casa e
trocar com a avé por periodos até ao final do internamento. Mas por vezes vinha mais
cedo do que o combinado, dizendo: “Tenho muitas saudades da Susana, estava muito
preocupada em casa, tive que vir mais cedo!”

Desde que este incidente aconteceu, a Sara tornou-se muito ansiosa em relacdo
as pequenas oscilagBes do estado clinico da Susana, ndo se afastando da filha nem para
se alimentar ou tomar banho (quando vai ao chuveiro leva-a para o0 WC numa cadeinha
de rodas). B notério que tem necessidade de ser a prestadora de todos os cuidados, todos
eles feitos com o mdximo de perfeccionismo. Tudo tem que decorrer conforme as
rotinas que a mie estipulou para a Susana, e se por algum motivo alguma coisa se
atrasa, fica extremamente ansiosa. Tornou-se ainda mais meticulosa com a aparéncia
fisica da filha: os “tétés” t8m que ser milimetricamente feitos, os vestidos mudados 2/3
vezes ao dia, a mudanca das fraldas é muito frequente (de 30 em 30 minutos quando ela
esta acordada), etc.

Diz com frequéncia 4s enfermeiras, demonstrando alguma culpabilidade, “tenho
muito mais saudades da Susana quando estou longe dela, do que do Martim... também
gosto do Martim, mas a Susana é a Susana, é a minha menina linda”. Pergunta também
muitas vezes 4 Susana: “Gostas mais do pai ou da mae?, Gostas mais da avé ou da

mae?”
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A alta da Susana foi preparada com bastante antecedéncia, at€ que amdie, aavo e
0 pai conseguissem prestar todos os cuidados sem dificuldade e com mais confianca. A
Sara apesar ter bons conhecimentos tedricos e praticos acerca destes cuidados, sempre
protelou a alta, dizendo que ainda nfo se sentia segura com a filha no domicilio.
Acordou-se uma data com a familia (4 meses apos a PCR), mas mesmo no dia da Alta a
Sara dizia “E hoje?! Pensei que era s6 na proxima semanal”, “Era bom que pudesse
ficar uma enfermeira comigo ld em casa!”, “Ela parece estar a ficar com mais
secregdes, ndo seria melhor ficar mais uns dias”™.

A familia foi incentivada a partilhar os cuidados no domicilio, uma vez que ela
necessitava de apoio permanente, o que poderia constituir a médio/longo prazo uma
grande sobrecarga para um s6 cuidador. No entanto, ndo foi isso que se verificou, a Sara
quis ser ela a unica a cuidar da filha, delegando os cuidados ao Martim para a avo.
Alegava “S6 eu é que sei como se faz, o pai e avo se ela fica muito aflita ndo sabem o
que fazer! Ninguém sabe fazer as coisinhas todas que Susana gosta tio bem como eu,
ninguém a conhece tdo bem como eu... e ela ressente-se quando € outra pessoa”.

Mas posteriormente comegou a verbalizar que se sentia cansada, que “um més
sem sair de casa estava tirar-lhe o ar”. Discutia com o marido que chegava a casa ao
final do dia e nfo a ajudava em nada, mas quando ele fazia alguma coisa, ela tirava-lhe
as coisas da méo e dizia “ndo é assim que se faz, ndo tens mesmo jeitinho nenhum para
isto”. A propria avé comentava connosco “cada vez me sinto mais insegura, a minha
filha ndo me deixa fazer nada, assim vou perdendo a pratica... pareco uma visita ld em
casa, nem da roupa ou da limpeza da casa ela ja me deixa tratar, quer fazer tudo... ser
uma mae e uma dona de casa a tempo inteiro, daqui a pouco vai-se mesmo a baixo!”

A Sara comenta também connosco que quando os dois filhos precisam de
alguma coisa em simultineo (alimentar-se, mudara a fralda ou estfio a chorar) d4 sempre
prioridade & Susana, apesar dele ser mais pequenino. E acrescenta “o Martim ja vai
sentindo que esta em segundo plano... as vezes olha para mim a chorar a pedir colo...
depois eu pego-lhe... mas acho que ele ja sente a diferenca...”.

Quando questionada acerca da reaccio da Susana ao irm@o, a mée diz-nos “ao
inicio nem conseguia ter o Martim nosso quarto, a Susana aumentava a frequéncia
cardiaca, chorava e ficava ansiosa... tinha que o tirar do quarto para ela acalmar...
agora ela jé vai deixando ele fica, por periodos la no quarto... acho que ja se esta a
habituar mais a presenga dele, mas mesmo assim nao lhe posso dar muita atengdo,

sendo ela fica instavel!”

Inseguranca

Dificuldade em
Partilhar
Cuidados

Sobrecarga

Dificuldade no
Relacionamento

Conjugal

Dificuldade em
Partilhar

Cuidados

Dificuldade no
Relacionamento

Parental

Ciiime



127

A avé em breve vai comecar a trabalhar (tem estado no fundo de desemprego), e
os cuidados da casa e dos dois filhos vdo ficar a cargo da mée, por isso equipa de
enfermagem sugeriu que a me contratasse alguém para a ajudar, mas a Sara respondeu
de imediato: “Acha enfermeira, que eu conseguia por la alguém a cuidar da minha
Susana, eu tenho dificuldade em confiar na minha mde, quanto mais numa pessoa
estranha, e para além disso ndo tenho disponibilidade econdmica para isso, ndo se
esquega que o meu marido é o tmico a trabalhar e ddo-me um subsidio de apenas 60
Euros para cuidar da minha filha, gue nem da para as fraldas...”

Os problemas conjugais agravaram-se, para além do casal quase nem se verem
durante os internamentos da Susana, quando estfio ambos em casa, o marido queixa-se
da indisponibilidade da Sara para ele, sente-se & parte da relacio entre ela ¢ a Susana.
Ela, por outro lado diz que ele nfio a apoia em nada, que apenas se preocupa com ele e
com o trabalho dele, que chega a casa cansado para partilhar as tarefas parentais e
domésticas (porque comegou a trabalhar mais horas desde que o Martim nasceu).
Afirma também que ndo ¢ atencioso e roméntico, e que quando Ihe compra prendas ¢
porque quer ter relagBes sexuais, s quais ela nfo corresponde, alegando “Ndo sou
mulher dele so para isso!”.

Quando as enfermeiras sugerem que ela aproveite um fim de semana para
descansar com marido, podendo deixar a Susana no hospital 4 nossa responsabilidade, e
0 Martim com a avé, como acontece com outras familias, a Sara responde-nos:
“Coitadinha! Nem pensar! Nunca conseguiria fazer uma coisa dessas, acham que
conseguiria descansar ou divertir-me sabendo que a Susana estava longe de mim, no
Hospital... N#io consigo fazer isso, mesmo sabendo que vocés cuidavam bem delal”

Ultimamente, a Sara estd muito mais magra, com olheiras, palida, com um ar
extremamente cansado e triste, j4 foi sugerido varias vezes apoio psicologico, mas que
recusa, argumentando que nfo gosta de falar da sua vida com pessoas estranhas, que um

psicélogo nio podera resolver os seus problemas, nem curar a Susana.
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Anexo D: Memorandos
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MEMORANDOS

A Parentalidade de um Filho com Malformacdo Congénita

Gravidez

A gravidez da maior parte dos entrevistados foi desejada e devidamente planeada.
Notou-se que as maes que ndo planearam e desejaram a gravidez sentiram grande
culpabilidade quando o bebé nasceu com malformagao, fantasiando que podia ser um
castigo por ndo seguirem as instrugdes médicas, ndo terem tido os devidos cuidados ou nao
desejarem verdadeiramente aquele filho. Uma das maes verbalizava: “Aos 4 meses de
gravidez ainda jogava futebol e fazia outras asneiras pois néo queria estar gravida e ainda
hoje penso que possa ter sido por ndo ter tido cuidados que ele ficou assim...”.

Foi comunicado apenas a uma das maes, as 36 semanas, que o seu filho tinha
hidrocefalia e mielomeningocelo e, por isso, muito poucas hipbteses de sobrevivéncia. Aos
restantes entrevistados ndo foi diagnosticada a malformagdo do bebé durante a gestacéo,
apenas souberam a sua situag&o clinica apés o parto. A maioria dos pais referiu que prefere
nao ter sabido da existéncia da malformagéo do filho na gravidez, uns porque acreditam que,
provavelmente, tivessem abortado e ndo chegassem a conhecer o maravilhoso e afectuoso
filho que t&m, outros porque assim conseguiram usufruir da gravidez em pleno, apreciando
todos os bons momentos que ela pode proporcionar. No entanto, uma das mées afirma que
se soubesse que teria uma crianga com tantos problemas teria abortado, pois considera que
apesar da filha ser muito amada, “ndo se deve colocar filhos no mundo para sofrerem’”.
Porém, é importante ressalvar que esta crianga tem limitagbes fisicas muito significativas,
paralisia cerebral e necessita frequentemente de tratamentos bastante dolorosos e
prolongados. E esta entrevista foi realizada precisamente a meio de um desses tratamentos
de reabilitagdo (correcgao cirGrgica da escoliose), em que a filha manifestava dor com muita
frequéncia.

Apesar de todos os exames confirmarem que a gravidez e o desenvolvimento do feto
estava a decorrer normalmente, um dos pais entrevistados, que também é portador um
sindrome polimalformativo, desconfiou, ao longo de toda a gestag&o, que o bebé nasceria
com malformagoes, e, de certo modo, foi-se preparando desde inicio para a eventualidade
de receber essa noticia e para a urgéncia de proporcionar o acompanhamento adequado se
tal acontecesse. Parece-nos que a racionalizagio utilizada durante a gravidez e o pos-parto
e a objectividade com que planeou estratégias para fazer face a esta situac&o tao complexa,

foram facilitadoras do seu processo de adaptagio. Para maes que sempre idealizaram um
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bebé perfeito e pouco fantasiaram que este poderia nascer com alguma deficiéncia, foi mais

problematico e moroso o processo de adaptacgéo.

Dificuldade em Aceitar um Filho Diferente

A ftransigdo para a parentalidade é por si s6 um processo complexo, onde ocorrem
mudancas significativas a varios niveis, e cada membro do casal tem de se adaptar
progressivamente aos novos papeis e fungdes familiares. Quando se a alia a todas estas
mudangas, 0 nascimenio de um bebé diferente daquilo que era esperado, o processo de
adaptagdo torna-se ainda mais exigente. O choque, a negacéo e a rejeigéo s&o reacgbes
frequentes para, inicialmente, escapar & noticia traumatica que foge a expectativa. Esta
situagdo provoca um abalo na dinamica familiar, dificil de ser integrado e aceite. Na altura
do conhecimento da existéncia de uma deficiéncia é descrito pelas mées uma sensacao de
torpor e de incredibilidade, um desejo de fuga e de abstrac¢@o da realidade. A negacgao esta
patente em desejos fantasiados de que algum técnico Ihes venha dizer que houve um erro
de diagnédstico, ou que houve uma troca e que, afinal, aquele ndo é o filho deles. Tudo
parece um sonho, algumas maes como estido afastadas do seu filho verbalizam que parece
que o bebé ainda n3o nasceu, que ainda se encontra dentro de si, outras querem procurar
outros médicos, na esperanga que lhe afirmem que afinal o seu filho é saudavel e perfeito.
Quando a malformacéo é interna ou ndo é muito evidente, ainda é mais dificil acreditar que
o seu filho tem problemas e que necessita de cuidados especializados, uma das maes
verbalizava: “apetecia-me arrancé-las da encubadora e leva-las para casa, porque achava
gue elas ndo tinham nada”.

Algumas das maes referiram ter-se sentido particularmente chocadas com a forma
como lhes tinha sido comunicada a deficiéncia do seu filho, quer por estarem sozinhas na
altura, quer no que respeita a informacdo que lhes foi transmitida sobre uma situagéo
totalmente inesperada e, até ai, completamente desconhecida. Nao sabemos qual a melhor
forma de dar uma noticia que, inevitavelmente, sera angusﬁante. Nao havera certamente
uma Unica forma melhor do que as outras. Depois do que ouvimos de todas as méaes,
parece-nos, no entanto, que a noticia da deficiéncia de um filho nunca deveria ser dada
estando as maes sozinhas. Quanto ao tipo de informagao sobre a deficiéncia, parece-nos
também, que naquele primeiro momento de choque, ela ndo & minimamente entendida.
Apesar de fodas as perguntas que sdo colocadas, por quase todas as méaes - sobre as
causas da malformacao, possibilidades de recuperagao, evolugéo préxima e futuro dos seus
bebés - s6 mais tarde é as maes sdo capazes de equacionar, de facto, todas estas

guestdes.
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As expectativas criadas durante o projecto de gravidez e maternidade relativas a uma
crianca saudavel sdo “corrompidas” por sentimentos de frustragdo e perda. O bebé
idealizado torna-se incoerente e as capacidades adaptativas da mae ficam diminuidas pela
impress&o de que n&o conseguiu gerar o bebé perfeito com gue sonhou. A negagéo do bebée
com malformacao &, no fundo, uma tentativa de fuga & realidade externa da existéncia de
um bebé diferente e a realidade interna de perda do bebé idealizado. Por vezes, as maes
querem também rejeitar outras perdas, como a perda da sua qualidade de vida em geral, a
perda da sua identidade, da sua liberdade, pois, por vezes, & necessario abdicar, temporaria
ou mesmo definitivamente, de determinados projectos pessoais e profissionais para cuidar
do filho.

Verificou-se que a rejeicdo € mais intensa e prolongada quando o bebé apresenta
malformacéo fisica evidente, & claramente vulneravel e pouco competente a nivel social. E
notério também que quanto mais distantes s&o as expectativas em relagéo ao bebé que
acaba de nascer e a realidade, mais dificil se torna a aceitagédo do mesmo. E nesta altura,
os pais sentem necessidade de se isolar, afastam-se de familiares e amigos, ou até de
outras maes felizes com os seus bebés saudaveis, para fugirem a conversas sobre a
situacao clinica e as caracteristicas do seu filho.

Por vezes, também ¢ dificil para estes pais aceitarem as limitagdes que v&o surgindo
posteriormente, ao longo do processo de desenvolvimento dos seus fithos, € notdério um
confronto constante entre as expectativas que s&o criadas e o proprio ritmo de
desenvolvimento da crianga. Os periodos etarios que, socialmente se consideram
adequados para atingir determinados marcos de desenvolvimento, nomeadamente o sorriso,
as progressivas aquisicdes motoras, a linguagem e a aquisicdo de comportamentos de
autonomia, reactivam perturbagdes emocionais e feridas narcisicas nestes pais. Alguns pais
referiram que ndo gostam de pensar no futuro, que preferem viver um dia de cada vez, o
que demonstra uma certa angustia sobre a quase certeza da dependéncia das suas
criangas.

Alguns pais, sobretudo os homens, n&o chegam a conseguir adaptar-se a situacao,
nunca partiilham os cuidados com a mé&e, n&o constroem uma reacg&o afectiva com o filho,
ou simplesmente, afastam-se do seio familiar, deixando o bebé a cargo da mé&e. Outros pais,
pelo contrario, apesar de inicialmente sofrerem um choque guando lhes & comunicado o
diagnéstico dos filhos, em vez de os rejeitar, tornam-se muito determinados em promover a
sua reabilitacdo, em superprotegé-los e contribuir para uma vida com a melhor qualidade

possivel.
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Ansiedade/ Medo

Nas situacbes em que existe maior probabilidade de um filho nascer com deficiéncia,
como por exemplo nos casos em que os progenitores ja s&o portadores de uma
malformacao, a gravidez & descrita como um periodo de grande ansiedade, e a espera dos
resultados dos exames de diagndstico pré-natal torna-se muito angustiante. No caso da
gravidez de gémeos, as maes também receiam bastante a prematuridade dos bebés, e o
facto lerem e assistirem a varios documentarios sobre gravidezes gemelares acabava por
criar mais ansiedade, pois tém consciéncia de todos os riscos reais e potenciais.

O periodo de tempo entre 0 momento em que se apercebem de que algo ndo esta
correr como previsto e o diagnostico final, também Ihes cria muita agonia e inquietag&o, pois
sabem que os seus filhos n&o estdo bem, mas também, n&o sabem ao certo o que tém, nem
que implicacdes podera ter a sua situag&o no futuro. Nas situagdes em que n&o se sabe o
diagnéstico, nem a etiologia da malformagao por longos periodos ou mesmo por tempo
indeterminado, nota-se que uma maior ansiedade e perturbac¢do nos pais.

A partir do momento em que se confirma o diagnostico, altura em que os pais est&o
incrédulos e confusos com a noticia, muitas vezes, é lhes exigido que tomem decisdes
importantes quanto ao tratamento do seu fitho, o que os deixa ainda mais ansiosos, perdidos
com tanta informacao cientifica e com receio do resultado das suas decisdes. Por vezes, 0s
médicos de diferentes especialidades tém perspectivas divergentes e n&o se articulam de
forma adequada, chegando aos pais informagdes discordantes, o que dificulta as suas
decisdes e os deixa confusos.

Muitos pais estio desejosos de poder cuidar do seu filho no conforto do seu lar, mas a
verdade é que os dias antes da alta hospitalar constituem também momentos de grande
stress. O afastamento da tecnologia securizante e a dependéncia dos técnicos desenvolvida
durante o internamento pode gerar inseguranca. Muitas vezes, & necessario que 0s pais
continuem a prestar, no domicilio, cuidados especializados, sem nenhum profissional de
salde na retaguarda, e sem os monitores que existem no hospital, o que requer muita
atencdo aos pequenos sinais de dor/desconforto ou de alteragbes clinicas.

Nos casos em que o bebé necessita de ficar internado por longos periodos no hospital,
é frequente os pais recearem futuras dificuldades relacionais com eles proprios e com a
restante familia/sociedade. E mesmo no domicilio, a incerieza quanto a evolugéo, ritmo de
desenvolvimento e futuro da crianga parece ser uma constante nestes pais, e de acordo
com algumas mées constitui a sua maior preocupagdo. Estas sentem-se angustiadas e
ansiosas pelo facto da crianga n&o corresponder ao mesmo desenvolvimento que as

criancas do seu estadio, e por isso receiam a sua exclusdo social. Por vezes também
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receiam, nas situagbes de doencas degenerativas, que posteriormente, surjam novas
limitacdes no seu filho e se verifique uma diminui¢do da sua qualidade de vida.

A imprevisibilidade do estado clinico da crianga e a iminéncia da morte também
exacerba a ansiedade nos pais, que por vezes a superprotegem para evitar agudizaces, e
quando estas inevitavelmente acontecem, é comum reactivarem-se sentimentos de culpa e
zanga consigo proprios e/ou com os familiares com quem partilham os cuidados. Para além
de recearem a morte do bebé/crianca, receiam também a sua propria morte, ou invalidez
para cuidar do seu filho, pois temem que este ndo seja bem cuidado apds a sua auséncia e
que nao sejam disponibilizados os recursos sociais necessarios para futuramente apoiar a
crianga ou jovem/adulto.

Quando sUrge uma situacdo de malformag&o congénita com o primeiro filho, os pais
ficam com muito receio de ter um outro filho com problemas, sobretudo nos casos de
transmissa@o genética e nos casos em que ndo se sabe ao certo 0 que originou aquela
malformagao, por isso, ficam apenas com aquele filho ou, se tiverem outro, ndo é planeado,

e por vezes s&o interrompidas essas segundas gravidezes.

Culpabilidade

A culpabilidade surge em mulheres que acreditam ter sido punidas, por actos —nao ter
tido os devidos cuidados, ter trabalhado em demasia, adiar a maternidade por tempo
excessivo — ou pensamentos/sentimentos — ndo desejar a gravidez ou a maternidade. Por
outro lado, quando ndo existe uma explicag&o medica aceitavel para o defeito congénito da
crianca, a competéncia genética dos pais entra em questao.

Para muitas mulheres, o facto de se tornarem maes esta fortemente associado as
origens da sua identidade, e a maternidade representa uma expressao publica do seu papel
de mulher. Por isso, nestes casos, a mée sente que falha no seu objectivo pessoal e
sociocultural de gerar uma vida, de fazer nascer alguém saudavel, sente que falha como
mae e como mulher. Verificou-se que mesmo nos casos em que hd uma transmisséo
genética de ambos os pais, a mulher n&o culpa o marido, culpa-se si propria por nao
conseguir dar uns filhos saudaveis ao marido, uns netos perfeitos aos seus pais, um irméo
normal aos seus outros filhos, até por ser a mulher que o marido escolheu ou por n&o ter
engravidado noutra altura.

O bebé que vai nascer corresponde a uma extensdo do proprio self dos pais, a
esperanca de auto-duplicagdo, de imortalidade, por isso, o defeito da crianga & encarado
como um defeito da proprios pais, surgindo assim sentimentos de frustracéo e feridas

narcisicas. Por vezes, a culpa também & dirigida para os outros, familiares ou profissionais,
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por serem de algum modo considerados responsaveis pelo que aconteceu, ou por n&o
“demonstrarem toda a compreensdo e apoio de que os pais sentem necessidade. Outras
vezes, a culpabilidade & projectada na prépria crianga (“ele volfou-me a cabega”), ou no
irmao que nasceu sem malformacao (“ele ja sente que eu o frato de forma diferente em
relagdo ao irm&o”).

Sao0 ainda frequentes nas maes, as auto-recriminagbes pela percepgdo da
incapacidade de controlar as suas reacgbes emocionais, de conseguir comunicar
eficazmente com o bebé, de responder as suas solicitagdes e de cuidar adequadamente do
filno. A ambivaléncia que sentem, os seus medos, os pensamentos agressivos, o desejar
simultaneamente a vida e a morte, contribuem para aumentar os seus sentimentos de
culpabilidade. Umas das mées verbalizava: “Todos adoram o meu filho, fodos o acham lindo
e maravilhoso, menos eu que sou a sua mde e devia améa-lo mais que todos.” No entanto,
estes sentimentos s&o constantemente reprimidos pelo receio de que a familia e a
sociedade duvidem do seu amor maternal, o que dificulta o processo de luto. Na verdade,
sA0 necessarias todas estas emogdes para que a mae enconire um sentido para esta
parentalidade, e possa futuramentie adaptar-se a situag&o e reestruturar-se.

Durante os internamentos na neonatologia ou em Servicos de Pediatria muitos pais
referiram que sofrem muito com a dor dos filhos quando sdo sujeitos a tratamentos ou
procedimentos dolorosos. Uma da maes verbalizava: “Sentia-me revoltada quando as
puncionavam muito, queria protegé-las e ndo podia”. Uma das fungbes parentais consiste na
protecgdo dos filhos e nestas situacbes os pais sentem-se culpados por permitirem o
sofrimento de um bebé ainda tao fragil e indefeso, e impotentes por ndo o protegerem da
dor inevitavel, da agressdo necessaria, e, neste contexto, a identidade parental vai-se

construindo com algumas fragilidades.

Transmissao Genética

Nas situagbes em que o pai € portador de um sindrome que pode eveniualmente ser
transmitido a um futuro filho, verifica-se que existe da sua parte uma maior
consciencializagéo ao longo da vida e sobretudo durante da gravidez para a possibilidade do
bebé nascer com as suas malformacgbes, o que geralmente facilita o processo de adaptagdo
quando realmente se concretiza o antecipado. Nos casos em que a companheira, pelo
contrario, idealiza uma Crianga perfeita sem qualquer malformagdo, poderéo ocorrer
diferencas temporais na vivéncia do processo de luto e na aceitagdo do bebé real, o que

frequentemente motiva dificuldades na comunicacdo e conflitos entre o casal.
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Por vezes é exigida & méae disponibilidade emocional para cuidar do filho e para tomar
decisbes importantes quando esta ainda esta a sofrer a perda do bebé imaginario, quando
se sente revoltada peio companheiro Ihe ter dado um “filho malformado”, quando o que quer
é fugir daquela realidade assustadora. Frequentemente o pai distancia-se da agressividade
e do sofrimento da companheira e demite-se do apoio psicologico & mae, pois dar-lhe apoio
e empatizar com os seus sentimentos implica admitir a sua culpa na malformacao do filho,
aceitar o seu proprio sofrimento, reconhecer que mais uma vez desilude/frustra alguém. No
fundo, a mulher ao rejeitar o filho, acaba por rejeita-lo duplamente, rejeita-lo enquanto ser
possuidor de “maquina corporal defeituosa” que ndo consegue gerar um filho normal, e
enquanto ser que se auto-duplicou no filho. Verificamos que o pai para fugir destes
sentimentos maternos dificeis de ser aceites, acaba por adoptar determinados mecanismos
de defesas, como a racionalizag@o e o distanciamento afectivo em relacdo ao filho e a
mulher, centrando-se obsessivamente na reabilitagéo do filho.

A indisponibilidade e a rejeicBo da companheira relativamente ao filho, parece
“reactivar conflitos” e vivéncias anteriores deste pai, que acaba por reviver, durante este
periodo, a relagdo precoce com a sua familia de origem. Nota-se que tenta colmatar na
relagdo com o seu filho determinadas “falhas” que ocorreram no relacionamenio com 0s
seus pais. Persiste uma comparag&o frequente enire aquilo que viveu no passado e aquilo
que deseja que o seu filho experiéncie presentemente. E exige 2 mulher precisamente
aquilo que lhe faltou na sua relagdo em crianga com a sua mae, tendo uma dificuldade
notéria em integrar a individualidade do seu filho.

VerificAmos ainda que o pai tem grande dificuldade em confiar os cuidados parentais a
outros familiares ou a uma ama, pois considera que ninguém conseguira prestar
adequadamente os cuidados especializados que o seu filho necessita. Esta resisténcia em
partilhar cuidados por parte do pai, forga o casal a se centralizar apenas na parentalidade,
n3o deixando espaco para a vivéncia conjugal e social, o acaba por distanciar afectivamente
o casal.

Depressédo

Devido as bruscas mudancas que ocorrem no pos-parto, as mulheres encontram-se
particularmente vulneraveis, mesmo numa situag&o normal. Mais complicado se torna
quando estas se apercebem que o seu bebé nada tem a ver com o bebé, tantas vezes, por
si idealizado e se consciencializam das exigéncias que a situagao implica. Sao frequentes,
nesta altura, desajustamentos e desequilibrios intrapsiquicos, com perda da auto-estima,

angustia e sofrimento intenso. Porém, estas reacgbes depressivas, correspondentes ao luto
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do bebé imaginario, sdo adaptativas, saudaveis e necesséarias para’ a reestruturagao
emocional e cognitiva. Em alguns casos, o processo de luto complica-se, e surge mesmo a
depresséao, a raiva, a hostilidade e auto-responsabilizagéo excessivas.

As mulheres que desenvolvem depressdo parecem ser, na sua maioria, muito

inseguras da sua competéncia maternal. Algumas delas sdo exiremamente exigentes,
demasiado rigidas e controladoras, aspectos que parecem colidir com a imprevisibilidade da
situacao clinica do bebé. O comportamento seu revela que algumas, na maior parte do
tempo, néo estdo envolvidas com as criangas, ndo conseguem olha-las nos olhos ou prestar
cuidados basicos, outras s&o intrusivas e expressam irritabilidade, zanga e agressividade
guando lidam com o bebé, e outras ainda, superprotegem o bebé, afastando tudo aquilo que
elas sentem que o pode prejudicar, querem protegé-lo da vida e do sofrimento.
» A sintomatologia depressiva, leva a que se sintam extremamente frageis, irritadas,
inseguras e incapazes de cuidar do bebé e de realizar as tarefas domeésticas. Verbalizam
um grande cansago, irritam-se porque nédo conseguem agir de outra forma, porque os seus
companheiros ndo as compreendem, revelam uma grande insatisfacdo com o bebé, com o
cOnjuge, com a sociedade e essencialmente consigo préprias. Por vezes chegam mesmo a
rejeitar os filhos e a delegar a responsabilidade dos seus cuidados a outros. No entanto, a
culpa que sentem por essa falta de disponibilidade ainda agrava mais a dor de n&o se
sentirem maes suficientemente competentes.

Estas maes geralmente nao aceitam bem os reforgos positivos por parte dos familiares
ou profissionais de salde, uma vez que a sua consciéncia lhes “grita” indisponibilidade,
incapacidade e fracasso. Isolam-se, tendo imensa dificuldade em pedir ajuda e se deixar
ajudar. Verbalizam frequentemente que n3o capazes de sequer prestar os cuidados basicos,
quanto mais os cuidados especializados que o seu filho necessita, mas quando s&o
ajudadas/substituidas pelos seus maridos/familiares reagem com hostilidade e
agressividade, pois sentem que estdo a ser expropriadas do seu papel materno, e que esta
a ser confirmada a sua incompeténcia enquanto maes e enquanto mulheres.

Quando s&o valorizadas as caracteristicas do seu filho, sentem-se magoadas e ainda
mais tristes e irritadas, pois a sua incapacidade de amar, aceitar e cuidar adequadamente
do seu filho é reforcada. A davida em relacdo amor maternal, as feridas narcisicas e a
culpabilidade atormentam frequentemente estas maes e ainda intensificam mais a sua
depressdo. Uma das entrevistadas sentia-se de tal forma incompreendida, desamparada,
angustiada, que chegou mesmo a ter comportamentos suicidarios por duas vezes, (uma
sozinha ainda na pediatria e outra com o filho j& no domicilio), na tentativa de terminar o
sofrimento constante que a invadia.

A depressdo traduz-se muitas vezes numa indisponibilidade emocional nao so6

relativamente ao bebé, mas também no que diz respeito ao companheiro. A irritabilidade
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latente, o humor depressivo e a diminuiggo da libido acabam por ser motivo de varios
conflitos conjugais. O companheiro, por seu lado, sente que a depressao pos-parto da mae
é uma reacgdo anti-natura, sobretudo quando idealiza que a figura materna seja carinhosa,
contentora e capaz de sacrificios. Quando o pai est4d consciente do impacto do
distanciamento afectivo da mae no futuro desenvolvimento do bebé, acaba também por ser
mais exigente e menos tolerante. Frequentemente, é verbalmente agressivo, critica a
companheira, ocupando o seu lugar, fazendo com que se sinta profundamente

incompetente, ou entdo, simplesmente ignora-a e distancia-se da situagao.

Dificuldade no Relacionamento Conjugal

Os pais de criancas com malformagao tém tendéncia para reagir de diferente forma
perante a mesma situagdo, os homens tém, normalmente, respostas emocionais menos
severas e de menor duragdo que as maes. As maes tornam-se hiper-envolvidas com a sua
crianga, libertam a tensdo falando do bebé e chorando, procuram ter controlo na situagéo
lendo material acerca da sua situagédo especifica, procuram grupos de suporte e ajuda
especializada. Os pais, por vezes, sentem-se & parte da relac&o construida entre a mae e a
crianca, e tém tendéncia a ocupar o seu tempo em esferas onde se sentem mais
competentes, sobretudo a profissional. Esta estratégia que o pai adopta &, muitas vezes
interpretada pela mée como falta de interesse e preocupagao pela crianga.

Estes diferentes mecanismos de lidar com a situacdo podem contribuir, de certa forma,
para tornar os pais incapazes de oferecer apoio e conforto mutuos, e aumentar o
distanciamento entre o casal. A dificuldade de cada um dos parceiros em comunicar
eficazmente, e em compreender reacgdes emocionais t8o intensas, e por vezes, tdo
radicalmente diferentes no outro coénjuge, podem gerar conflitos conjugais frequentes, que,
em algumas familias culminam mesmo na ruptura conjugal. Nestas situagbes, alguns casais
revelam ressentimento face ao bebé, sentido uma magoa relativamente a este ser que veio
distanciar e fragilizar o casal, desequilibrar o quotidiano e destabilizar a homeostasia
familiar.

Verificou-se também que em alguns casos, o pai como sente que a mae se encontra a
sofrer muito com a malformagao do filho, tenta protegé-la, tenta que a mulher veja em si
uma pessoa menos fragilizada, que pode sempre amparé-la. Quando sente vontade de
gritar e chorar isola-se ou partilha os seus sentimentos com um outro familiar para nao a
sobrecarregar mais. Por vezes, sdo os proprios profissionais de salde que incentivam o pai
a nao se emocionar muito ao pé da mée, a dar-lhe forga para prevenir as depressdes pos-

parto, sem perceberem que essa atitude é que pode distanciar o casal.



138

As maes, contrariamente ao pretendido, irritam-se pelo facto dos maridos serem téo
optimistas, e apesar de algumas perceberem que estes apenas estdo a tentar acaima-las e
protegé-las, preferiam que eles chorassem, se revoltassem perante tal injustica e
partilhassem a sua dor com elas. Algumas maes verbalizam que n&o conseguiam sentir
empatia com o marido e irritavam-se pelo facto da situagéo n&o o afectar da mesma forma.
No fundo, essa atitude reforga a fragilidade e vulnerabilidade das mées e a sua dificuldade
em lidar com os problemas do filho. Quando os maridos conseguem chorar a seu lado e
extrapolar a sua raiva e angustia, normalmente a mae sente-se util, e tenta ser mais positiva
naquele momento para o apoiar. E com esta atitude que os pais promovem o Empowerment

que permite as maes avangarem no seu processo de luto.

Dificuldade em Partilhar Cuidados

Em algumas diades mae-bebé cria-se uma relagdo de dependéncia e excessiva
proximidade e protecgdo, em que as méaes tém uma evidente dificuldade na sua
separacao/individualizagao relativamente & crianga. N&o duvidamos que, por vezes estas
criancas estio realmente mais susceptiveis a determinadas doencgas ou acidentes, o que
podera influenciar o seu comportamento, no sentido da superprotecgéo e dificuldades de
separacdo. Mas, nestas situagbes estdo quase sempre latentes sentimentos de
culpabilidade, que conduzem a uma dedicag8o quase exclusiva ao bebe, a uma vinculagéo
deprimida ou uma identificagdo com este bebé, que pode levar a disfuncionamentos
interactivos com o resto da familia e a sentimentos intoleraveis de falta de vaior.

Neste contexto, surge uma dificuldade/incapacidade em partilhar os cuidados relativos
4 crianca com o conjuge/outros familiares, ou mesmo com profissionais de saide e
educadores. Por este motivo, a mée fica sujeita a uma sobrecarga das rotinas familiares e
dos cuidados parentais, que a médio/longo prazo as deixa exaustas, desmotivadas e com
anedonia pela vida, sobretudo quando a situagcdo & degenerativa e o prognostico €
desfavoravel. Mas mesmo assim continuam a recusar apoio, como se considerassém gue
este € 0 seu designio, o designio de ambos (méae e filho). Existe uma necessidade de se
equivalerem em sofrimento aos seus filhos, e por isso proibem-se de sentir prazer,
afastando tudo aquilo que pode contribuir para o seu bem-estar.

Mesmo quando ndo se verifica uma relagcdo patol6gica de depehdéncia e proteccéo,
verificamos que as mées que se habituaram durante os longos periodos na Neonatologia a
estar sempre proximos do filho, tém uma dificuldade evidente em partilhar cuidados com
uma ama, uma educadora infantil ou familiares, pois sentem “um grande vazio” quando se

afastam do seu bebé. Consideram que sao as melhores cuidadoras e que s&o as Unicas a
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saber alimenta-los adequadamente, a acalma-los e a despistar alguma agudizag&o clinica, e
por isso sdo insubstituiveis. Notdmos que quanto mais tempo cuidam das criangas (no
hospital e no domicilio) mais dificil &€ a separagéo, e algumas mé&es acabam mesmo por nao
voltar a trabalhar, por deixar de ter momentos a dois com o conjugue e vida social.

Durante o periodo de internamento na Neonatologia e nos Servicos de Pediatria,
muitas vezes as maes recusam-se a ir dormir a casa ou a descansar um fim de semana com
o marido, afirmando que ficam muito ansiosas, angustiadas e sentem-se culpadas por ndo
estar ao lado dos filhos. Quando estes periodos se prolongam por varios meses, as maes
ficam debilitadas e exaustas, e mesmo perante a insisténcia dos familiares e dos
profissionais de saide em sairem por periodos mais longos do Hospital, continuam a
permanecer ao lado do filho. Algumas s6 cedem guando sentem mesmo que chegaram ao
seu limite e notam que estdo a ser menos tolerantes e expressar agressividade para todos

os que as rodeiam, incluindo o seu filho.

Dificuldade no Relacionamento Parental

Quando os pais se confrontam com um bebé com malformagao, muito diferente daquele
bebé que sonharam, normalmente tém dificuldade em se relacionar afectivamente com ele,
pois estdo imersos em sentimentos de frustracéo e revolta, e ainda nao sentem aquele bebé
como seu. Este distanciamento afectivo é normal e necessario numa fase inicial do luto, mas,
por vezes, prolonga-se por tempo excessivo e torna-se patologico, frazendo, como se sabe,
consequéncias nefastas para a relagdo parental e consequentemente para o desenvolvimento
futuro da crianga.

Alguns pais mencionaram também que lhes foi dificil aprender alguns procedimentos
especializados para cuidar do seu filho, descobrir as suas necessidades e compreender o0s
leves sinais que transmitia. Por vezes centravam-se em executar determinadas técnicas com
perfeicdo para que ndo surgissem complicagdes, culpavam-se quando olhavam para as
malformagdes do seu filho e sentiam-se de tal forma ansiosos em relagdo ao futuro,rreceando
alguma recaida, que ndo demonstravam a disponibilidade emocional necessaria para construir
uma relacao afectiva com o bebé. Uma das entrevistadas afirmava: “Eu ainda hoje nédo sei o
que é deitar um bebé normalmente, o Rodrigo tinha que levar botas orfopédias, falas,
bipap... as tantas ndo era um bebé que ali estava... eu tinha que pér o racional acima do
emocional, eu parecia uma maquina, com pensamentos tecnicistas...”.

E também referido que o facto do bebé ser mantido afastado do ambiente familiar
durante o internamento na neonatologia, dificulta o relacionamento parental, pois, muitas

vezes, ndo possivel que os pais “embalem” o seu filho enquanto adormece, que o
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aconcheguem, que sintam o seu calor humano e que o amamentem. Enfim todas as atitudes
que estimulam o estabelecimento de uma relagéo de vinculagéo e o bonding, estéo de certo
modo, bloqueadas. Uma das maes referia “as minhas filhas encontravam-se em
encubadoras, ligadas a monitores e com vérios cafeteres, eu ndo conseguia sentir a
intimidade que desejava e notava que elas também nédo reagiam de forma diferenciada a
minha preéenga, e isso deixava-me muito triste e angustiada enquanto mae”.

Com tanto aparato tecnologico, alguns pais referiram que tém medo de tocar nos seus
filhos, de desligar sem querer algum sensor, entram em panico quando aigo alarma, e
sentem-se intrusos naquele espaco estranho. Estes pais sdo confrontados com aigo novo e
. desconhecido, frequentemente de prognostico incerto, num ambiente confuso e ameacador,
sobre o qual tém pouco controlo, e no qual sdo frequentemente ensinados e supervisionados
por um conjunto diversificado de iécnicos. E dificil sentir a capacidade de estimular e
desenvolver o filho quando s&o os proprios técnicos que assumem os cuidados ao bebé e que
parecem ser os verdadeiros pais. Alguns pais referiam que sentiam gue o “seu filho” pertencia
mais & equipa do que a eles proprios, exemplificando tal sentimento com o facto de terem de
pedir permiss&o & equipa para tocarem ou cuidarem do seu bebé.

Torna-se também complicado exercer a parentalidade quando ndo existe privacidade
nem espaco para o sistema parental se desenvolver, quando os pais n&o se reconhecem e
ndo sdo reconhecidos como cuidadores principais da crianga, potencialmente capazes de
cumprir os objectivos da parentalidade. E, de facto, uma tarefa muito complexa “ser pais em
pUblico”, onde as regras estio pré-definidas por outros, que sdo dominantes e tém autoridade
epistemol6dgica, onde a crianga parece que ndo pertence aos pais, pois “fodos mexem e
tratam sem pedir licenca, como se 0s pais néo estivessem alf’.

Este quadro gera, frequentemente, “compiexos inferioridade’, diminui a satisfagéo
parental e aumenta as crencas de desesperanca e de incompeténcia nas fungdes parentais, o
que dificulta o investimento objectal e desencadeia agressividade na interacggo com a crianga.
A auto-estima parental parece assumir também grande importancia no processo de interacgao
com a crianca, normalmente quanto menos positivo é o auto-conceito dos pais e imagem de si

proprios, menos competentes se sentem para cuidar da crianga.

Dificuldade na Relagdo com os outros Filhos

Em maes cujo primeiro filho nasceu com malformagdo e se estabeleceu entre eles
uma relacdo de excessiva dependéncia e proximidade, uma segunda gravidez nao parece
ser muito bem aceite, pois ndo existe espago para a existéncia de ouira crianga na relagao

dual e fechada entre mae-filho com malformag&o. Nota-se também que existe uma grande
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dificuldade da parte da mde em comunicar ao filho portador da malformagao que esta
novamente gravida, como se sentisse que esta a “trair” a relaggo especial que existe entre
ambos. Estas maes querem evitar a todo o custo o sofrimento das criangas com
malformacéo, querem protegé-las de tudo o que possa causar-lhes mais ansiedade,
angustia ou zanga, e sentem-se culpadas por serem elas, mais uma vez, a causar-lhes essa
dor. N&o conseguem lidar com o facto do filho com malformagéo sentir édio pelo novo bebé
e por elas préprias que tanto se tém esforgado por protegé-io.

No entanto, atitudes como omitir a gravidez ou nao falar sobre a mesma apos ja se ter
revelado a sua existéncia, dificultam ainda mais a aceitagdo de um novo irm&o, pois néo
permitemn que os filhos expressem a raiva, a zanga e a agressividade caracteristicas da fase
inicial do processo de luto pela perda do estatuto de filho tnico ou filho mais novo.

Nestes casos, estas segundas maternidades s&o “brancas”, a mée nega a gravidez e
rejeita o bebé que esta a gerar, pois sente ndo tem disponibilidade emocional para cuidar
deste novo filho. Normalmente, sobretudo numa fase inicial, os seus cuidados s&o
delegados para o pai ou outros familiares, e a méae constréi uma relaggéo de maior
distanciamento com o novo bebé.

Contraditoriamente a esta perspectiva, uma das mées reconhece que ter tido um outro
filho sem problemas apés o nascimento da primeira filha com uma malformagao severa, foi
“um presente do céu’, assegura que a experiéncia foi saudavel e gratificante e veio
comprovar que a parentalidade ndo tem que ser, necessariamente, tao exigente, e t&o
extenuante. No entanto, também esta gravidez nao foi planeada, nem desejada, e a mée
quando soube que estava gravida esteve muito ambivalente em deixa-la prosseguir.
Verificamos também que neste caso, a ma3e tenta delegar nesse filho saudavel a
responsabilidade de, no futuro, cuidar da irma com malformacao, apesar de sentir que n&o €
justo para ele, pois sera confrontado com uma grande fardo.

Nas situagdes em que o bebé com malformag&o nasce depois da existéncia de outros
filhos, algumas maes centram-se também nesse bebé tao dificil de compreender, acalmar
ou estimular, afastando-se dos outros filhos mais velhos, que continuam a exigir a atengao
de uma mae muito esgotada por todas as exigéncias do novo bebé. Alguns filhos reagem
com ciime e agressividade'perante a auséncia mae, intensificando os seus sentimentos de
culpa por reagirem de forma diferente em relagéo aos filhos. As maes afirmam que o seu
pensamento estd ocupado com a situag8o presente e futura do filho com malformagao, e
tém uma grande necessidade de o proteger, mas nota-se que existe um esforgo maior da
sua parte por dar também atengéo e afecto aos restantes filhos, de forma a estes nao se

sintam excluidos.
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Isolamento Social

Os pais das criangas com malformag@o tendem a estar menos envolvidas no seu
sistema social, devido ao estigma relativo aos handicaps do seu filho, a escassez de tempo
livre, ao receio de que a crianga necessite de cuidados especializados que ndo s&o
facilmente realizaveis no exterior e a imprevisibilidade da sua situagdo clinica. Por vezes,
também acabam por se afastar de familiares, dos profissionais de saide e, em alguns
casos, até mesmo do conjuge, por sentirem que estes ndo compreendem e néo valorizam o
seu sofrimento e a sua anglstia. Uma das maes referiu na sua entrevista “sentia que alguns
profissionais de satide achavam que eu esfava a ter respostas exageradas para a'situagéo,
sentia que ndo me compreendiam, que néo tinham sensibilidade para perceber que uns
precisam mais de apoio que outros, que as pessoas tém formas de reagir diferentes, e por
isso isolava-me.”

Sobretudo para as maes, o contacto com outras maes e bebés saudaveis, as proprias
gravidezes de outras mulheres, conversas sobre os filhos, o nascimento de outros
familiares, dias comemorativos (dia do pai, dia da mae, Natal, etc), constituem tambem
fontes de desagradaveis sentimentos de inveja e revolta. As proprias felicitagdes, os olhares
e os comentarios ingénuos de vizinhos e conhecidos tornam-se agressivos e violentos para

maes t&o fragilizadas, o que as incita ao fechamento doméstico.

Discriminacgao Social

Nao sdo s6 as maes e criangcas com malformacdo que se afastam da sociedade,
também esta as exciui e as discrimina constantemente. E esta discriminagéo e exclusao
social é, muitas vezes veiculada e amplificada pelos proprios profissionais de salde, pelos
membros da escola, das associagbes desportivas, das associagdes culturais ou outras
instituicdes da comunidade, que n&o tém condi¢des ou disponibilidade para acolher estas
criangas.

As maes tendem a sobrevalorizar e a hiper-estimular os seus filhos precisamente para
“camuflar” a anomalia congénita de que estes sdo portadores, minimizar as suas limitagbes
e, a0 mesmo tempo, mostrar a si e aos outros que o seu filho néo é tao diferente das outras
criancas como parece, tem as mesmas capacidades e potencialidades. Esta tentativa de
minimizar e relativizar a deficiéncia do filho tem o objectivo de atingir a normalizagdo. Os
pais dissimulam a gravidade da situagdo de forma a conseguirem que os seus filhos sejam

vistos como criangas normais.
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Por vezes, as preocupacdes em relagéo a reabilitagdo tornam-se uma obsessao, e 0s
pais ficam hiperatentos em relagdo aos marcadores de desenvolvimento, pois o minimo
progresso € um sinal de normalizagdo. No fundo, estes pais idealizam que se as suas
criancas conseguirem um desenvolvimento mais proximo do “normal’, poderdo, mais
faciimente serem enquadradas na sociedade, sofrendo menos o fenémeno da excluséo

social por terem nascido diferentes.

Dificuldade Financeira

A maior parfé dos pais de criangas com malformagao critica o facto do Estado Ihes dar
pouco ou nenhum apoio financeiro para uma mae ficar em casa a cuidar de um filho, mas
por outro lado, também n3o possibilita o trabalho fora de casa, porque nao existe ninguém
que se responsabilize pela crianga nas férias escolares, quando estd doente ou necessita de
determinados tratamentos.

Em alguns casos mais complexos em que a crianga necessita, por exemplo, de
ventilacdo invasiva permanente, nenhuma escola ou instituicdo social a aceita, e por isso a
mae vé-se obrigada a abdicar do seu trabalho e a receber uma quantia irriséria para cuidar
da sua filha, que segundo uma das maes “nem dé para as fraldas”. Uma outra entrevistada
afirma que a Seguranga Social nem sequer comparticipa nada para o ensino especial que o

seu filho necessita, € uma despesa grande que fica totalmente a seu cargo.
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Adaptacéio Parental

Aceitacdo da Crianga

A aceitagdo de uma crianga com malformagdo por parte dos pais parece ser
influenciada pela severidade e visibilidade da malformacdo, pelas expectativas que os pais
tinham relativamente ao seu filho e pelo temperamento da crianca e a sua capacidade para
interagir. Um bebé com um olhar muito expressivo, muito atento a tudo o que o rodeia,
sorridente a estimulacéo e que demonstra que reconhece efectivamente os pais, facilita a
relacdo parental. Nas situacbes em o bebé é fisicamente pouco atraente, mais dificil de
cdmpreender, menos susceptivel de gratificar, ndo manifesta choro ou tem um mau
prognéstico sobre a sua sobrevivéncia e qualidade de vida; os seus pais apresentam um
maior nivel de perturbagdo emocional e tém mais dificuldade em aceita-lo.

O processo de aceitagdo depende também das representacdes sociais e expectativas
dos pais relativamente ao bebé que nasce com deficiéncia, assim como, das percep¢des
das suas proprias competéncias parentais para confrontar esta situagdo tdo complexa. Uma
mae que se sente muito fragilizada, que considera que ndo tem estrutura emocional para
cuidar de um bebé tdo dificil de compreender e tdo pouco gratificante do ponto de vista
relacional, € uma mae que tera mais dificuldades para se adaptar a esta nova parentalidade.

Alguns pais verbalizam que a reabilitagdo dos filhos, também os ajuda a aceitarem
melhor as suas limitagdes e torna-os mais confiantes, optimistas e competentes. Quando o
seu esforgo para estimular e compensar os atrasos do desenvolvimento dos seus filhos tem
bons resultados, as dificuldades sdo mais facilmente ultrapassadas e a sobrecarga dos
cuidados parentais é contrabalangada.

Um dos pais, que & portador da mesma malformacao que o filho verbalizou que a
reabilitacdo da crianga e a forma serena como ela vive com a sua malformagéo, ajudou-o
n&o sb a aceitar methor a deficiéncia do filho, como também, a encarar mais objectivamente
as suas proprias dificuldades/limitacbes, a conhecer uma parte de si que ndo queria
conhecer e a compreender que as diferengas enire as pessoas ndo devem estar
escondidas, devem apenas ser vistas como caracteristicas pessoais, que nao {ém que ser
obrigatoriamente negativas.

Um outro pai também acredita que as suas filhas poderao, futuramente, ter atrasos no
crescimento e internamentos com alguma frequéncia, mas perspectiva que isso depois sera
‘o normal’ e a familia tera tempo para se adaptar a essa realidade. Prefere “viver um dia de

cada vez e aproveitar os bons momentos desse dia’, sem sofrer por antecipagéo.
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Acrescenta “0 que é normal para uns, ndo ¢ para outros e para nos isso vai ser o normal,

portanto temos que zelar que dentro deste nosso normal elas sejam o mais felizes possiverl.

Processo de Luto

Uma das maes referiu que quando soube que o seu filho tinha malformagéo tentou
numa fase inicial ser muito forte, reprimiu-se, evitava chorar e exprimir os sentimentos, mas
depois foi-se apercebendo que isso n&o a ajudava, reconheceu que falar com alguem sobre
a sua magoa, a sua revolta, chorar, gritar e ficar triste pela situagéo acabava por fazé-la
sentir melhor. De facto, os pais que parecem aceitar efectivamente o bebé real séo os que
conseguiram, sem pressas, fazer o luto do bebé idealizado, expressar a sua dor, demonstrar
o seu desapontamento, as expectativas irrealistas que tinham e os seus sentimentos de
culpabilidade e de impoténcia, no fundo, s&o os que numa fase inicial se deprimiram, se
desequilibraram, para numa fase posterior se voltarem a reestruturar.

No servico de Neonatologia, é frequente os pais recearem a morte prematura do seu
filho, a perda do bebé real, e, muitas vezes, comegam a viver o luto mesmo antes do bebé
morrer, numa espécie de antecipagdo da perda ou pesar antecipatorio. Uma das méaes
_verbalizava “custa muito ndo saber até quando ele vai viver... ndo quero perder o meu filho,
mas sei que isso pode acontecer a qualquer momento”. Nestes casos vivenciam-se ainda no
periodo perinatal angustias de morte num momento de suposto encontro com uma nova
vida.

O processo de luto pode ser vividos de forma diferente e a ritmos distintos entre o
casal, o pai tem mais tendéncia para externalizar os seus sentimentos, tende a apresentar
maior actividade fisica e a envolver-se mais no trabalho e evita procurar suporte profissional.
A mae, por seu lado, tem necessidade de chorar, de falar constantemente do bebé e do que
a preocupa, evita pensamentos e sentimentos dolorosos mantendo-se ocupada ou
dormindo, pesquisa sobre a malformag&o do seu filho, procura grupos de suporte ajuda
especializada. As divergéncias entre as respostas afectivas dos pais e o processo de
assimilacdo e acomodac&o da realidade, por vezes dificulta a empatia e compreensao entre
o casal e pode ser motivo de conflitos conjugais. Por isso é importante esclarecer estes pais
sobre as fases ou etapas do processo normal de luto e as respostas diferentes que as
acompanham. Com este procedimento, os pais ficam a conhecer melhor o processo que
estdo a percorrer, reenquadrando e vivendo esta fase com a percepgao de que as reacgdes
emocionais que seniem fazem parte de um percurso normal e necessario para uma

posterior adaptacéo.
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Por vezes, durante o processo de luto, os pais tém necessidade culpar alguém pelo
sucedido, e quando a acusagdo recai sobre os profissionais de salde pode gerar
movimentos de clivagem dentro da equipa. Muitas vezes, estas acusagbes podem
corresponder as insegurancas e sentimentos de insucesso dos proprios técnicos, mas
devem ser sempre compreendidas no contexto do sofrimento vivido pelos pais e
reinterpretadas dessa forma.

Quando o processo de Iuto da crianca idealizada & saudavel e os pais adaptam-se
efectivamente a parentalidade de um filho com malformagéo, verifica-se que a familia fica
mais coesa e que os pais desenvolvem importantes estratégias de confronto com situages e
acontecimentos ansiogénicos ou perturbadores. De facto, com esta situag&o de crise, os pais
podem desenvolver capacidades adaptativas inimaginaveis e aumentar a percepgéo de si

como ser compeiente.

Esperanca

A esperanca parece ser um importante factor facilitador do relacionamento entre os
pais e a crianca. Algumas maes referem que ndo é possivel cuidar dos seus filhos sem
esperanca, que é necessario vincular-se a eles, construir significados para a relagdo
maternal, dar sentido & vida daquela crianga que nasceu diferente, para se adaptarem a
situacdo. Expressam que € preciso acreditar que os pequenos gestos para cuidar dos filhos
séo significativos, mesmo nas situagbes onde a morte é iminente. E preciso dar-lhes
atencdo e amor, mesmo que esse amor seja altruista, unidireccional, que n&o exija nada em
troca, nem sequer um sorriso, um olhar ou um facies de satisfagéo. E preciso acreditar que
estas atitudes contribuirdo para o seu futuro desenvolvimento, para uma melhor qualidade
de vida ou para uma morte mais digna e serena.

Uma das entrevistadas tem uma perspectiva diferente, refere que quando a filha era
ainda bebé tinha esperanca que ela recuperasse e tivesse uma vida normal, que os médicos
se tivessem enganado e um dia ela aprendesse a falar, conseguisse andar e ter alguma
qualidade de vida, mas & medida que foi crescendo, os problemas foram-se agravando, a
diferenga foi ficando mais marcada e a esperanga foi desaparecendo. Ao fim de 17 anos
prefere viver um dia de cada vez, sem fazer grandes planos o futuro, sem fantasiar, sem ter
esperanga numa recuperacdo, para nao se desiludir e sofrer como ja aconteceu

anteriormente.
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Proximidade Afectiva

Ap6s uma fase inicial de revolta e negagéo da realidade, os pais comecam a conhecer
e valorizar as caracteristicas tinicas do seu filho e a sentir prazer e satisfagéo por cuidar da
crianca. Como, por vezes, estdo a maior parte do dia a cuidar do beb¢, a protegé-lo ou
simplesmente a observa-lo, criam vinculos muito fortes com esse filho. Alguns pais chegam
a referir que esse bebé significa tudo para si, € que por estarem em constante contacto com
ele, sentem mais apego e proximidade afectiva do que habitualmente sentem em relagéo
aos outros filhos. Por vezes, a imprevisibilidade da sua situagdo clinica, as constantes
recaidas e a centralizagdo nesta parentalidade, criam dificuidades de separacgéo, levando a

uma relagdo onde a dependéncia e a protecgéo s&o exageradas e obsessivas.

Satisfacao Parental

A possibilidade de poder amamentar, de poder tocar e pegar ao colo o seu filho apds o
parto ou de poder leva-lo para o ambiente familiar poucos dias ap6s o0 nascimento sdo
factores que contribuem para uma maior satisfagdo com a parentalidade. A responsividade
social da crianca e as caracteristicas da sua malformagéo também influenciam bastante a
relagdo parental. Uma das maes verbalizava “..eu sempre falei muito com ele e sempre o
abracei, mas agora desde que ele me da resposta noto que o estimulo mais, tento ensinar
novas coisas e fico muito satisfeita quando ele sorri quando eu chego perto dele.”

A reabilitacdo da crianca, a relagdo de proximidade estabelecida com os pais, a
alegria, serenidade e ternura que transmite, também torna os pais mais confianties, mais
satisfeitos e optimistas em relacdo ao futuro. Muitos pais reforcam que apesar da
parentalidade ser uma experiéncia diferente do que idealizava, sentem-se uma enorme
satisfagdio com “as pequenas evolugdes”, com o seu crescimento e desenvolvimento, ou
simplesmente quando sorriem e estdo sem dor ou desconforto. Um dos pais reforcava que
“Ter um filho ndo é um problema, é sempre uma alegria e ter um filho com malformagéo néo
deixa de ser uma alegria, obviamente que era melhor ndo terem, mas acordo todos os dias
satisfeito por ser pai. E doloroso vé-las sofrer, mas ha coisas que compensam... vé-las

sorrir, poder pegé-las ao colo ou té-las confortaveis a dormir supera tudo o resto.”.

Apoio Conjugal

Entre alguns casais existe ao longo de toda a vivéncia parental, uma tentativa de

reestruturacdo da sua relagio enquanto casal, mantendo uma comunicacdo honesta e
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aberta, valorizando os momentos a dois, e partithando as suas vivéncias individuais e as
emocdes deépoletadas por esta situacdo tdo complexa. Nestes casais, a partilha efectiva de
cuidados a crianga é uma constante, ndo existe sobrecarga de cuidados parentais sobre um
dos cuidadores.

Ss0 pais que ndo se anulam enquanto pessoas, enquanto casal e conciliam a
parentalidade com outras vertentes como a profissional e a social. Normalmente, s&o casais
cujo filho tem uma malformag&o menos severa, dispdem de um bom suporte familiar e social

e ja tinham um bom relacionamento conjugal antes da gravidez.

Descentralizacdo Parental

Os pais que melhor se adaptam & parentalidade e que a médio/longo prazo
desempenham o papel parental de forma mais satisfatéria, sdo pais que conseguem
partilhar os cuidados a crianga com outros membros da familia, educadores infantis ou
amas, reservando momentos para as outras esferas da sua vida: profissional, conjugal e
social. E importante que cada membro da familia tenha o seu espago e que os pais nao
limitem a sua vida apenas a parentalidade. De facto, se viverem apenas em fungdo dos
filhos, centrados na sua deficiéncia, confinados a ambientes hospitalares e isolados da
restante sociedade, comegam, a certa altura, a ficar angustiados com as mudangas que a
parentalidade acarreta e debilitados fisica e psicologicamente.

Apesar de causar bastante ansiedade, na fase inicial, afastarem-se dos filhos e
delegarem os seus cuidados a outros, estes pais referem que é saudavel retomar as rotinas
profissionais e distanciarem-se um pouco do “mundo das doengas e da azafama das
consultas/tratamentos”. Essa descentralizacdo da parentalidade, no fundo, funciona como
“escape”’, que os ajuda a “digerir” melhor a situacdo clinica do filho, e a devolver algum
equilibrio e qualidade de vida. O facto de se sentirem competentes nouiras areas, promove
uma boa auto-estima e favorece o seu auto-conceito, o que se reflecte na relagéo parental,
uma vez que os pais demonstram mais tolerancia e disponibilidade emocional quando estdo

a cuidar dos fithos.
Apoio Familiar

O apoio dos familiares mais préximos € um factor extremamente importante para a
adaptacao parental. A partilha de cuidados a crianga entre os varios familiares, permite que
o0s pais se descentrem por periodos da parentalidade e tenham a possibilidade de realizagao

pessoal a outros niveis.
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Alguns pais referem também que é reparador ser cuidado e amparado pelos familiares
e ter um “colo” para poder chorar e libertar-se das tensdes e angUstias que frequentemente
os atormentam. Os pais que cuidam de si proprios e permitem que cuidem deles, os pais
que aproveitam os momentos que lhes d&o prazer sem culpabilidade, que n&o aceitam
culpas ou juizos dos outros, e exprimirem liviemente os sentimentos ambivalentes que os

invadem s&o pais mais bem adaptados a este tipo de parentalidade.

Apoio dos Profissionais de Satde

Os pais sentem, geralmente, que muito daquilo que tinham antecipado para este filho,
ndo se adequa a situacdo que vivem, e interrogam-se sobre quais as causas € as
consequéncias deste tipo de nascimento, qual a melhor forma de cuidar deste filho, como
compensar eventuais dificuldades. O papel dos diferentes técnicos que cuidam e interagem
directamente com o bebé é crucial perante estas dlvidas, na medida em que funcionam
como modelos de interaccdo e estimulag@o, e oferecem aos pais pistas para estes serem
capazes de interpretar o comportamento do bebé, identificar as suas areas de
funcionamento normal, encontrar formas de o consolar, assim como, descobrir as carac-
teristicas Gnicas do filho e valorizar os seus peguenos progressos, por vezes, quase
invisiveis a um olhar mais distanciado. E também essencial que os profissionais incentivem
os pais a cuidarem de si proprios, a aproveitarem os momentos que lhes déo prazer sem
culpabilidade, a ndo aceitar culpas ou juizos dos outros, a exprimirem livremente os
sentimentos ambivalentes que os invadem.

Pais que recebem um apoioc emocional apropriado e que experimentam mdltiplas
oportunidades de aprendizagem atitudinal e de desenvolvimento conceptual podem ser pais
mais adaptados ao seu papel como educadores, mais autonomos e mais competenies para
estimular o desenvolvimento do filho e compensar eventuais riscos associados ao
nascimento de um bebé com malformagéo congénita.

Aiguns pais acrescentaram que foi importante que a equipa de enfermagem os
confortasse, os ouvisse sem os julgar, permitisse a manifestagéo de sentimentos, duvidas e
receios, ajudasse a “digerir” informacdes complexas que os médicos Ihes transmitem e
desse sugestdes para organizar a sua vida perante tantas mudancas.

Uma das maes referiu que o facto de poder cuidar das filhas mesmo durante o
internamento na neonatologia, de sentir algum controlo e autonomia, de ter o seu espago,
de ser incluida pela equipa de satide em pequenas decisdes acerca da alimentacéo ou do
momento mais adequado para efectuar determinado tratamento, ajudou-a a sentir-se mais

segura e confiante enquanto mae. Os pais precisam que os médicos, os enfermeiros e 0s
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outros técnicos cuidem do seu filho, mas também precisam que os deixem, no momento

oportuno, serem eles proprios a cuidarem-no.

Apoio Social

Nas situagbes em que é feita, pelos profissionais de satde, uma efectiva articulagao
com os recursos adequados para responder as necessidades especificas destes pais, e €
mobilizada a rede social de apoio da familia, os pais também parecem sentir-se mais
apoiados e integrados na comunidade, o que facilita também a sua adaptag&o em geral.

Um dos entrevistados considera que sente necessidade que exista uma associagdo de
pais de criangas com a mesma malformagao que o seu filho, no sentido de dar e receber
apoio emocional, através de processos de identificagdo ou didlogo com pares que partilham
problemas ou tensdes emocionais similares. Na verdade, estes grupos de auto-ajuda podem
desconstruir estigmas, preconceitos e tabus relacionados com o nascimento de um filho
diferente, clarificar processos de cuipabilidade e promover o desenvolvimento de estratégias

de coping facilitadoras da adaptagéo a parentalidade.
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Anexo E: Método da Grounded Teory
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Método da Grounded Teory

A Grounded Theory é uma abordagem de investigagéo qualitativa, de cariz indutivo,
originalmente desenvolvida por Barney Glaser e Anselm Strauss, com origem no contexto
de estudos sociolégicos. Distingui-se de outras metodologias pelo envolvimento do
investigador no processo de investigagdo, a Grounded Theory caracteriza-se pela recolha
sistematica e flexivel de linhas orientadoras que permitem uma andlise de dados
(qualitativos), conduzindo & construgdo de uma teoria baseada nesses mesmos dados.
Assim, este método assenta num contexto de descoberta, em oposigéo ao contexto de
verificagdo, uma vez que o investigador ndo tem hip6teses definidas a priori, apenas uma
area de investigacao definida por uma questdo de ambito geral (Pires, 2001).

A Grounded Theory desenvolveu-se contra as teorias dominantes, funcionalistas e
estruturalistas. Segundo Glaser (1999), este método possui caracteristicas que a
diferenciam de outras metodologias qualitativas, nomeadamente no que diz respeito ao
papel da descrico e interpretagdo dos dados. Criticando a dogmatica dos testes hipotético-
dedutivos, utilizados para testar hipéteses ou teorias, a Grounded Theory sugere uma
concepgdo muito mais ampla do que aquela que é apresentada pelos pesquisadores em
ciéncias sociais, apenas dedicados & pesquisa. Nesta metodologia € necessaria uma
interpretacéo, sendo a capacidade de ligacdo de informagdo ou de dados por parte do
investigador essencial. (Strauss, 1998). Os investigadores consideram que nédo é suficiente
dar voz aos sujeitos estudados de modo que eles falem por si proprios, se depois néo se
analisarem os dados recolhidos. Estes acreditam que o desenvolvimento das interpretagbes
baseadas nos dados s3o o modo mais poderoso apreender os factos ainda que, tal como
acontece no estudo de caso, esta interpretacdo sistematica e ligagcdo de informagéo possa
constituir um risco para a investigagdo (hd uma forte ligacdo entre investigagéo e
investigador, o que n&o acontece no método experimental).

Em contraste com uma teoria gerada por dedugao légica a partir de pressupostos, criar
uma teoria a partir de dados significa ndo s6 que as hipéteses e conceitos surgem dos
dados, mas que sdo sistematicamente trabalhados em relagdo aos dados no decurso da
investigagéo. Criar uma teoria envolve um processo de investigacdo. N&o significa
desenvolver uma ja existente ou ver se uma ja existente se aplica ou como funciona, mas
sim dar origem a uma nova teoria que surja da analise dos dados (Strauss, 1998)

Segundo a perspectiva de Glaser (1999), o papel de uma teoria é permitir a explicagéo
do comportamento assim como o seu controlo. Partindo da analise de registos pragmaticos
e interaccionistas, Glaser e Strauss (1967) acreditam também que é necessario que as

teorias sejam enraizadas na realidade para que permitam o avango da ciéncia. N&o
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considerada uma teoria, a Grounded Theory € um método com o objectivo de gerar novas
teorias, tratando-se claramente de uma metodologia de caracter indutivo. Partindo de uma
questdo geral e do ponto de vista dos actores envolvidos em determinada situagao, a
Grounded Theory ¢ a base da construgio de uma teoria. Deste modo, n&o s¢ as hipbteses e
os conceitos surgem dos dados como também sdo sistematicamente trabalhados em
relagdo aos dados no decurso da investigagdo. A um nivel mais especifico, & utilizado o
método de comparacdo constante, que combina um procedimento de codificag&o explicita
com um estilo utilizado no desenvolvimento de teorias. Este método desenvolve-se ao longo
de quatro etapas: comparagdo de incidentes, através de uma codificacdo aberta, cujo
objectivo é a passagem da descrigdo & conceptualizagdo, ou seja, a criagao de categorias;
integracdo das categorias e suas propriedades; delimitar a teoria, através de uma
codificacdo selectiva, em que esta codificago se limita a aspectos da categoria central e as
categorias associadas a ela de modo significativo; escrever a teoria (Pires, 2001).

Ao utilizar a metodologia da Grounded Theory o investigador inicia a analise com a
codificagdo de cada incidente existente nos dados. Ao reflectir sobre os dados apresentados
pelos actores, seja a partir de notas ou transcrigbes das sessbes, a codificagdo vai sendo
feita linha a linha. Deste modo, procede-se a comparagdo de cada incidente com os
anteriores da mesma categoria, sejam do mesmo grupo ou de outros grupos estudados.
Esta comparacdo constante de incidente rapidamente comega a elaborar propriedades
tedricas da categoria. Apds este processo de codificar uma categoria por trés ou quatro
vezes, deve-se parar de codificar e escrever um memorando. Os memorandos s&o ideias,
teorizagdes sobre as codificagbes ja feitas e a sua relagdo com aquilo que o analista pensa
aquando da codificagdo. Ainda que numa primeira fase de elaboragéo de memorandos nao
seja facil separar descricdo de interpretagdo deve comegar-se por uma fase mais descritiva
tentando, progressivamente, conceptualizar os incidentes, pensar sobre as descricdes,
passando depois para a interpretagdo. O analista deve questionar-se acerca da principal
preocupacdo ou problema do sujeito, sendo esta a linha orientadora para a elaboracgéo dos
memorandos. Através da recolha, codificacio e andlise desses dados & escolhido outro
grupo a ser estudado em fung&o da teoria emergente. O critério usado para decidir quando &
que se deve parar de estudar novos grupos para uma dada categoria € a saturagao teorica
dessa categoria. Esta saturagdo significa que ndo sd@o encontrados novos dados que
proporcionem mais propriedades a uma categoria (Pires, 2001).

A categoria central é aquela que explica grande parte da variaggo do fendmeno em
estudo, o que implica que apenas as categorias relacionadas com esta é que deverao ser
incluidas na teoria. Assim sendo, a categoria com maior poder explicativo devera ser
saturada o mais rapidamente possivel (Glaser & Strauss, 1967). A teoria é, nesta

metodologia, aquilo com que o investigador encerra o seu trabalho. Apés a comparagao,
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codificacdo e anotagdo de memorandos o pesquisador termina as suas conclusdes com
algumas teorias que emergiram desta anélise rigorosa e sistematica e, por esta razao, esta
teoria denomina-se teoria fundamentada nos dados, sendo um tipo de pesquisa

interpretativa situada como uma variante dentro do interaccionismo simbdlico. (Pires, 2001)
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Anexo F: Lista de Categorias
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LISTAGEM GERAL DAS CATEGORIAS
(NGmero da Entrevista/Observacao Participante (E), NOmero da Péagina)
(Numero da Observacdo Participante (O), Nimero da Pagina)

1. Aceitagdo (E1,1;E2,1;E2,2;E2,4;E3,6,E3,7;E4,4; E4,6; E5,2;E53;E54;
E7,2; E7,3)

2. Ambiente Ameacgador (E3,2 ; E4,3 ; EG,3)

3. Ansiedade (E2,3; E3,1; E3,5;E5,2;E54;E6,2;E6,3;E6,4;E65;E7,1;01,2)
4. Apoio Conjugal (E1,2; E1,3; E4,6;E6,2; E6,5; E7,2)

5. Apoio dos Profissionais de Saude (E3,4 ; E3,5; E4,6; E5,2; E64; E7,2; E7,3)
6. Apoio Familiar (E1,2; E1,3; E2,2; E34; E5,1;E6,3,; E6,4; E7,2)

7. Apoio Social (E1,2; E1,3; E2,4; E3,5;E4,7 ; E5,3 ; E6,6)

8. Caracterizagdo da Crianca (E1,1; E2,1; E3,1; E5,1,; E6,1;01,1)

9. Choque (E2,1;E3,3;E4,2;E4,4;E4,8,E52,E6,1; E6,2)

10. Ciame (E1,3; E2,4 ; E6,3 ; E6,5; E6,6 ; 01,1 01,3)

11. Confuséo (E3,3 ; E4,4; E5,4 ; E7,1)

12. Culpabilidade (E2,1; E3,3; E3,6 ; E4,2; E4,4; EG,2, E6,5,E6,6; 01,1;01,2)
13. Delegagio de Cuidados (E1,2; E3,7 ; E5,3; E5,5;01,2)

14. Dependéncia (E1,3; 01,1;01,2; 01,4)

15. Depresséo (E3,1; E3,3; E3,4; E3,5; E4,5;01,4)

16. Descentralizagdo Parental (E1,2; E1,4; E3,7; E5,3; E7,2)

17. Desejo de Normalidade (E3,5 ; E3,6 ; E4,1; E4,7 ; E5,1; E6,3; E6,6)

18. Desenvolvimento Pessoal (E2,4 ; E4,4)

19. Dificuldade de Separacao (E2,4 ; E5,3; E5,4; E6,4; E6,5,; 01,2)

20. Dificuldade em Aceitar um Filho Diferente (E3,2 ; E3,3; E4,4; E4,5;E4,7, E4,8;
E5,2 ; E6,3; E64)
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21. Dificuldade em Partilhar Cuidados (E2,4 ; E3,7 ; E4,6 ; E6,5;01,1;01,2,01,3;
014)
22, Dificuldade Financeira (E1,2; E2,4; E5,3; 01,4)

23. Dificuldade no Relacionamento Conjugal (E3,2 ; E3,4; E3,7 ; E4,5;E6,2,; 01,3 ;
01,4)

24. Dificuldade no Relacionamento Parental (E2,2 ; E3,3; E4,4 “E4,5;E6,3;E7,2;
01,1;01,2;01,3)

25, Discriminagao Social (E1,3; E1,4; E24; E3,6, E4,7;E4,8; E5,3;E5,4; ES5;
E6,6)

26. Disponibilidade Parental (E3,6 ; E4,8 ; E7,3)

27. Distanciamento Afectivo (E2,4 ; E3,2 ; E4,2; E4,3; E4,5; E4,7; E5,3; E6,2; 01,2)
28.Esperanca (E1,1; E2,2; E2,3; E3,7;E5,2,E6,2; o1,1)

29. Expectativa de um Bebé Perfeito (E2,1; E3,2 ; E3,3 ; E5,1; E6,3)
30.Fracasso (E3, 4 ; E4,2)

31.Fragilidade (E3,2 ; E3,4 ; EG,2)

32.Gravidez (E1,1; E2,1;E4,1;E51;E6,1;E7,1,;01,1)
33.imprevisibilidade (E1,2 ; E2,3; E5,2; E7,2; 01,1)
34.Incredibilidade (E3,2 ; E3,3; E5,2 ; EG,2)

35.Insegurancga (E3,5; E3,7 ; E4,1; E4,2; 01,3)

36.Isolamento (E2,3 ; E3,3; E3,4; E4,1; E6,3; 01,2)

37.IVG (E1,1; E1,3; E2,3; E2,1;E3,2; E4,1;E54;E55; E7,1)
38.Magoa (E3,2 ; E3,3; E4,2; E4,8; E5,2)

39.Medo/ Receio (E1,2; E2,2; E2,3;E3,1; E3,3;E4,1,; E4.3; E45:E4,6 ;E52;
E5,4 ; E5,5;E6,1;E6,2;EG,3;EG4,EBS; E6,6;E7,1; E7,3)

40. Minimizagao (E1,1; E3,6)

41.Processo de Luto (E2,3; E4,2; E4,3; E4,6 ; E7,2)
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42. Procura de Informagdo (E1,1; E3,3; E4,3; E6,1; E6,2)

43. Protecgido (E3,1; E4,1;E4,2; E4,3;E5,2; E6,5,; E6,6; E7,2)

44. Proximidade Afectiva (E1,1; E2,4; E3,5;E3,6; E5,2; E54;E6,4;01,1)
45. Racionalizacdo (E2,2 ; E4,1; E4,2; E4,3,E5,3; E7,1;E7,3)

46. Reabilitagdo (E2,3 ; E3,6 ; E4,2; E4,4; E4,6; E4,7; E4,8; E5,4)
47.Responsividade Social (E2,3; E3,5; E5,4; E6,5)

48.Revolta (E3,4 ; E5,2 ; E6,3 ; E6,4 ; O1 1)

" 49. Satisfagdo (E2,2 ; E2,3; E4,1;E4,2;E44;E4,7;E54;E6,1,E62;E65;E71;
E7,2)

50. Sobrecarga (E3,5 ; E3,7 ; E4,5; E4,6 ; E5,3; E5,4 [ E6,1; E6,4; 01,3)
51. Sofrimento (E3,1 ; E3,2; E3,4; E4,2, E54; E5,5; E6,4)

52. Transmissdo Genética (E1,1; E3,2; E4,1; E4,2, E4,4; E4,8 ; E6, 2)
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Anexo G: Esquema do Modelo Teérico do Estudo
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FIGURA 1 - Esduema do Modelo Teoérico do Estudo



161

Kascimento de am ‘
Filho com J

Malformagéo

A4 ¢

Relagio de Excessiva 1 . . ‘
Dependéncia ! Proximi | [ D'“Zf'ggg‘:“m
dade e Protecgéo J
b g
~
Disfuncionalidade W . !
interactiva com a i o Adaptagdo Parental
Familia/Sociedade J
. -
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