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RESUMO

O objectivo deste trabalho é construir uma tesolare o comportamento parental de
maes de criancas com Paralisia Cerebral. Sdo 1Baas participantes de criancas com
Paralisia Cerebral, com idades compreendidas agre os 8 anos. Foram efectuadas
entrevistas semi-directivas gravadas e posteriaereanscritas, analisadas e codificadas de
acordo com o método da Grounded Theory. Constatgmesa preocupacao fulcral destas
maes centra-se na preocupacao com o futuro dosikbegse, consequentemente, com tudo o
que este acarreta, desde o andar, integracdo naeerdebescolar e na socializacéo.
Paralelamente a esta preocupagao com o futurorswrgenovimentos de luta e de depresséo,
que se influenciam mutuamente. A preocupacao cdotupo destas criancas tem origem,
desde logo, nos problemas de saude detectadosogpeso, num diagnostico demorado e
impreciso, ou num prognoéstico impreciso que condumcestas méaes acerca da atitude de
como se hdo-de posicionar face a nova realidade pndem tomar uma posicéo de luta,
esperanca e coragem contra esta enorme adversaladeixarem-se tomar por esta e cair
numa depressao profunda.

Palavras chave: Mae, Crianca, Paralisia Cerebraimpgdrtamento Parental, Grounded

Theory.
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ABSTRACT

The purpose of this study is to build a theory wbilhve behaviour of mothers of
children with Cerebral Palsy. The participants #wgeen mothers of children with Cerebral
Palsy, whose ages ranged from two to eight yeatsS#mi-structured interviews were used
and taped, having been subsequently transcribediysad in accordance with the Grounded
Theory method. Was verified that the major conaafrthese mothers it's related with the
concern that surrounds the future of their childrad consequently , in all that is related with
it, such as walking, integration the school envin@mt and with the socialization. Parallely,
with this concern about the future appears theggteuand the depression movements that
influence each other mutually. The concern withftitare of these children has origin in the
health complications detected after the birth aiad vased in a lengthy and unclear diagnosis
or in a lengthy prognosis that confuses these methigout the attitude that they can manage
to face this new reality either by a position aftfi, hope and courage against this enormous
adversity or by letting themselves go and fall iatdeep depression.

Key words:Mother, Child, Cerebral Palsy, Parental Behavi@munded Theory.
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A Paralisia Cerebral é a deficiéncia neuromotorés memum na infancia. Esta lesédo
trata de uma perturbacdo do controlo neuromuscldapostura do equilibrio, derivada de
uma lesdo cerebral passada antes, durante ou pmE® @ hascimento (Ferreira, Ponte e
Azevedo, 1999). Quando os Pais se confrontam cdimgnostico de Paralisia Cerebral vai-
se gerar um “clima” de grande tensao. Toda a lastlir bebé idealizado vai ser abalada por
este bebé real (Botelho, 1984). Perante esta aiuestes pais vao ter que poér este bebé
idealizado de lado, o que nao é facil, porque ggaiestar presentes muitos sentimentos, que
geralmente ninguém gosta de manifestar nem s&iircomo o choque, a tristeza, o medo, a
raiva, a negacgao, a vergonha e também a culpaapama poderem criar vinculos com este
novo filho comecando tudo de novo, uma nova vidafentdo das suas problematicas
especificas (Botelho, 1984; Bawin, 1997).

Piggot e os colegas (2002, 2003) descrevem duas &m que 0s pais hormalmente
passam quando € diagnosticado aos seus filhosidrar@lerebral. A primeira fase é
caracterizada por uma grande dor, quando os pagsrsgue o0 seu filho ndo se desenvolveu
normalmente e que a vida vai ser uma luta paraeslgsra o filho. Os pais assumem uma
estratégia de sobrevivéncia para assim podereninoanta providenciar a este filho e a
familia. Na segunda fase a experiéncia dos paidesgo de ajudar o seu filho a “funcionar”o
mais normal possivel, e este desejo é um fortevgtara participar activamente na terapia.
Esta participacdo ajuda os pais a tirarem inGmiefasmacdes, 0 mais que poderem, para
assim promoverem o desenvolvimento do seu fillr®e&m na pratica de actividades.

Os periodos de transicdo de qualquer crianca pracide ser cuidadosamente
recebidos e os das criancas com Paralisia Cerefaial ainda. A recepcdo de uma crianca
incapacitada quando nasce é complicada. Os paissg@me de ser aconselhados e ajudados
sobre as implicacdes deste bebé que ndo é “normal”.

As caracteristicas especificas das criangas coiciétefia, varidveis segundo o tipo de
deficiéncia podem interferir no processo interact® consequentemente na vinculagao,
aumentando a responsabilidade nos pais quanto aoeg30 e de adaptacdo méae-bebé,
provocando, assim, nestas familias aumento de nsemibs depressivos, aumento dos
sentimentos de posse relativamente ao bebé, aunuentstress, maior dificuldade na
expressdo de sentimentos negativos, diminuicdoedangentos de competéncia e menor

prazer na interaccdo com o bebé. Quanto as atidamesnaes dos bebés com deficiéncia,
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estas tém sido caracterizadas como punitivas éarges mas também super protectoras,
demonstrando menos calor e afecto na interac¢cacodoebé (Crnic, Friedrich & Greenberg,
1983 e Peterson, 1988 cit, por Pimentel, 1999,0d).1A vida dos pais de criangas com
Paralisia Cerebral muda assim que esta nasceglgsist€ém que desempenhar novos papéis,
gue ndo sdo aqueles ja tradicionalmente conhecilosndes destas criancas tem que ser
fortes para enfrentar os desafios constantes guegam logo quando entram no infantério,
muitas destas criangas, cerca de um terco, ténegdificuldades em comer e beber, e tém
gue ser alimentadas por sonda. A utilizacdo de uwino tgastrico pode ser a forma de
providenciar a alimentacéo, visto esta ultrapaasadificuldades fisicas (G. Sleigh, 2005).
Estudos feitos a esta dificuldade em relacéo aealiatdo mostram-nos que a utilizacdo deste
tubo gastrico satisfez a maioria das familias coancas com Paralisia Cerebral (Sleigh &
Brocklehurst, 2004). Por esta mesma razdo o supoatede alimentacdo deve ser tido em
elevada prioridade para estas maes.

O apoio na adolescéncia é bastante necessitades fais tém uma tarefa bastante
complicada, porque ndo so6 vao ter que lidar coooagpeténcias parentais “habituais”, como
vao ter de lidar com a ansiedade, com a tristezneeo processo de desenvolvimento do seu
filho, tém que estar preparados para ajudar o #leo & ultrapassar barreiras, tém que
conciliar a sua profissdo com as necessidades donmetém que arranjar um suporte
financeiro para fazer face as despesas, tém geadmra viver com a enorme angustia que se
Ihes apresenta quanto ao futuro deste filho e argam futuro de forma a que lhe seja
assegurada a sua sobrevivéncia ap0s a sua maes.[dass preocupam-se com 0 que possa
vir a acontecer aos seus filhos se o suporte faiemcse acabar, quem é que ira
responsabilizar-se pelos seus direitos mais leg#tiensobre coisas simples como a residéncia,
a capacidade econOmica para a satisfacdo das scessitades basicas. Ou seja, segundo
Rutter (cit. por Pires, 1990) estes pais tém qier Icom tudo isto, ao mesmo tempo que tém
gue prestar todos os cuidados que se prestam guquatrianca e que faz parte do
comportamento parental, e que tém como fim propoesi um ambiente adequado ao
desenvolvimento cognitivo e social da crianca, sedpr ao seu desconforto, pedidos e
comportamentos disruptivos, as interac¢des socess|ver conflitos e dificuldades pessoais.

A adaptac&o ndo é um acontecimento simples, imasrs processo multifactorial. E
importante a ajuda dos técnicos, estes devemadstatos a estes pais, saber o que conseguem
fazer, saber quais as suas dificuldades, quaisias reecessidades. E necesséario examinar
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factores importantes no contexto do dia-a-dia egimr que as experiéncias dos pais podem
mudar com o tempo.

A deficiéncia é vivida pela familia como uma &g@ que agrava 0s problemas
pessoais de cada um e suscita tentativas de diMlcse que € vivido como nao tendo
sentido. Podemos notar e compreender que o furmiema destas familias esta relacionado,
ndo s6 com a gravidade da deficiéncia e o gratederdléncia da criangca, como também esté
relacionado com a harmonia familiar, expressividadeesao.

A dor de quando nasce uma crianca com Paralisieb@drmpode ser sentida como uma
perda (Solnit & Stait, 1961 cit. por Gurlifyhr (thazido por Rydin, M.), 1992). Os pais
choram a perda do filho desejado, a perda do filréeito. Nao se pode deixar de dizer que o
nascimento de um bebé deficiente, por todos odemas que traz, tal como todo o tipo de
cuidados extras que se Ihe impde, sem falar dgesi@s acrescidas, pode constituir um stress
complementar que vai agir na familia e originar gita@acao de crise. Perante o diagnostico
de Paralisia Cerebral os pais destas criancas meagen um profundo choque, tristeza,
sentimento de perda e culpa (Singer & Irving, 19B@&chtengerg, 1997 cit, in Dormans &
Pellegrino, 1998). Depois deste diagnodstico as liasntlestas criancas precisam de algum
tempo para chorar a crianca ideal.

Podemos constatar através desta revisdo delitergiie ser méde e pai de uma crianca
com Paralisia Cerebral é fazer parte de uma relpgéental de risco, isto porque existe uma
crianca diferente nesta familia, diferente da gai@as tinham imaginado quando pensaram
construir uma familia. Tudo isto € um processacilliéi doloroso. O grau de apoio familiar e
0s problemas do comportamento infantil sdo impétetama determinacédo do bem-estar da
méae (Raina et al., 2005). Existem varios estuddmsesesta problematica, criancas com
Paralisia Cerebral, contudo quanto a forma de cestes pais lidam, vivenciam ou quais as
estratégias que utilizam para lideom a situacéo, a literatura € escassabfectivo deste
trabalho é tentar elaborar uma teoria explicatisacdmportamento parental de maes de
criancas com Paralisia Cerebral, através de estesvifeitas as méaes, que sdo analisadas

através do método da Grounded Theory.
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METODO

Participantes

Os participantes deste estudo sdo 13 maes deasiangre os 2 e 0os 8 anos (2, 3 4, 5
6, 7 e 8) com paralisia cerebral, com idades ceerglidas entre os 25 e os 40 anos (25, 28,
29, 30, 32, 33, 34, 36 e 39) com profissdes difeasias. As habilitacbes literarias destas
variam entre a 42 classe e 0 ensino superior. i2as entrevistadas, nove foram feitas em
estudos anteriores (Sousa, 2001; Ferreira, 2003rirAeira mée por nds entrevistada tem
vinte e nove anos e o seu filho, de cinco anose std Paralisia Cerebral com Tetraparésia.
Esta mae tem o oitavo ano de escolaridade e estingeegada. A segunda mée entrevistada
tem trinta e sete anos e os seus filhos de cinee sofrem de Paralisia Cerebral com Diplégia
Espastica. Tem a 42 classe de escolaridade e ésticeméA terceira mae entrevistada tem
trinta e seis anos e o seu filho de trés anos stdr@aralisia Cerebral com Tetraparésia
Espastica. Tem o nono ano de escolaridade e estindeegada. A quarta mée entrevistada
tem vinte e oito anos, a 42 classe de escolarid@&ldomeéstica. O seu filho de oito anos sofre
de Paralisia Cerebral com Diplégia Espastica. Asaimées entrevistadas que se seguem
foram entrevistadas por Ferreira (2001). A quinéertem trinta e nove anos e o seu filho de
seis anos sofre de Paralisia Cerebral com Tetrsipa® sexta mae tem trinta e trés anos e a
sua filha de dois tem Tetraparésia de base hipmof empregada de balcdo. A sétima mae
tem vinte e cinco anos, e é empregada de balcaseuCfilho tem dois anos e sofre de
Hemiparésia esquerda. A oitava mée tem vinte eanits e o seu filho de dois anos sofre de
Paralisia Cerebral de tipo indefinido. A nona mageyistada tem trinta e dois anos e a sua
filha de trés anos e onze meses, tem Paralisiebf@aémom Diplégia. Esta mée é doméstica.
As Ultimas méaes pertencem ao estudo de Sousa (00Ecima mae tem trinta e seis e 0 seu
filho de dezoito meses, sofre de Tetraparésia Hspasom Disquinésia. Tem o décimo
segundo ano de escolaridade. A décima primeira enfrevistada tem trinta anos e o0 seu
filho de trés anos sofre de Diplégia Espéastica. Esta méeotemsino superior. A décima

segunda mae tem trinta e sete anos, e a filhaédestifre de Tetraparésia Espastica com
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componente Disquinésia. Esta mée tem o ensinoisup&rultima mae entrevistada (décima
terceira) tem trinta e quatro anos e o seu filhalois anos sofre de Tetraparésia Espastica.

Esta m&e tem o ensino superior.

Procedimento

Antes de dar inicio as entrevistas nao estruasadgravadas em audio e
posteriormente transcritas para o papel, uma pia ozée, foi explicado as entrevistadas o
porqué do nosso trabalho, sublinhando a confidkdade dos seus testemunhos. A questao
colocada no inicio de cada entrevista, pretendia $eais aberta possivel: “Como € que tem
sido ser mae do(a)...?”, permitindo que as méaessiatasim pouco acerca da sua experiéncia

como mae de uma criangca com Paralisia Cerebral.

Analise de dados

Depois da recolha de dados através da entre\dstastruturada analisou-se cada uma
delas, onde foram identificados varios aconteciogirtcidentes, que foram aparecendo e por
sua vez descritos, sendo depois atribuindo-lheshame de forma a poder caracteriza-los.
Todo este processo foi orientado pelo discurso efgsevistadas. Colocam-se algumas
hipoteses de relacdo das categorias umas com ess,ofdzendo assim uma codificacao
tedrica (Glaser, 1978). Nao obstante a tudo istanfese escrevendo pequenas ideias acerca
das categorias, acerca do procedimento que se tuslousobre sentimentos e impressdes que
surgiram aquando das entrevistas, de forma a tetmogonhecimento maior sobre cada
categoria, para chegarmos a uma fase final, uma masis compacta das categorias e
centrarmo-nos nas categorias principais e no quei® importante, ou seja, foram feitos uns
pequenos memorandos.

A medida que a andlise ia decorrendo foi surginoha necessidade de estabelecer
relacbes entre as categorias encontradas, elewandoniveis de complexidade cada vez
maiores. No decorrer das entrevistas foram-se c@n@a cada incidente que aparecia para
dada categoria com outras da mesma categoria ificadds e foi-se pensando nas dimensdes

de cada categoria, nas suas propriedades, em gqde@es é que aparecia ou era minimizada,
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Nnos processos que envolveu, nas condi¢cdes e rrgdeslque tinha com outras categorias.
Passaram para segundo grau de importancia todasatagorias que nao tivessem
directamente relacionadas com o processo sociadhasu seja, depois de comparadas e
contrastadas, foram englobadas noutra categorissimAsa teoria explicativa do
comportamento materno na situacdo em estudo faigpayouco tomando forma e ao mesmo
tempo diminuiram-se o nimero de categorias, devisituracdo das mesmas.

Depois de todo este processo de andlise de demlmsiodos os memorandos feitos,
gue também foram analisados, atingindo uma assi@ul@edrica e encontrada a categoria
central que é a preocupacao com o futuro, que@si@ionada com a preocupacao que 0s pais
tem com o incerto e o impreciso do futuro dos $iluss é agora chegada a altura de escrever

a teoria do tema que se esteve a trabalhar.
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RESULTADOS

As maes que participam neste estudo tém hoje udaadiferente marcada com o
nascimento dos seus filhos aos quais lhes foi detggado Paralisia Cerebral. Depois da
andlise das 13 entrevistas parece haver uma pragiuprimordial constante que toma
“conta” do comportamento destas méaes e que sendalalguma domina as suas vidas. Esta
preocupacao esta relacionada com o futuro dosfiffeas. A Preocupacdo com o Future a
preocupacgao que 0s pais tem com o0 incerto e 0 @igprgue nestes casos assumem um
significado mais valorizado do que em filhos dito®rmais”. A incerteza, impreciséo e
indefinicdo sobre o amanhd, de quais vao ser reanes sequelas, as sequéncias da lesao
cerebral no desenvolvimento dos seus filhos, € alge estes pais revelam com grande
preocupacdo, dai a preocupacdo com o futuro.

Esta preocupacdo com o futuro alterdubitavelmente, o comportamento parental
com o que ha-de vir e com o que ha-de ser dosfifens. A simples preocupacdo parental
assume, nestes casos, uma forma mais acentuada,seopode verificar nestas entrevistas
dada a frequéncia que é referida. Trata-se de wmstante preocupacdo presente na vida
destas mées, que é mutavel ao longo do tempoyastado o presente e projectando-se num
futuro mais ou menos longinquo. A incerteza, a euigdo e a indefinicdo sobre o amanha, de
quais vao ser realmente as sequelas da lesédo alemebdesenvolvimento dos seus filhos, &
algo que absorve grande parte das energias desses p

O nascimento de uma crianga com comaplies neuromotoras acarreta também a
existéncia de complicacbes meédicas graves. Estaplicacbes do foro médico podem
acontecer mesmo antes do nascimento da crianca pomexemplo: a prematuridade, a
anoOxia/asfixia, acidose no sangue do corddao umahilicanomalias do registo
cardiotopografico, mal formagbes somaticas variadasompatibilidades sanguineas,
obstrucdes intestinais. Subjacente a estas comppésanédicas peri-natais, nomeadamente, a
prematuridade e a anoOxia neonatal, que aparenterpexdiem nao existir, 0 registo de um
parto com problemas é um registo comum. Muitas syeztes problemas de salde ndo séo
informados as maes, talvez por serem problemasqualvem os técnicos de saude, mais
precisamente os médicos e 0s enfermeiros, e tanpieéonfacto destes darem, por vezes,

informacdes erradas, fazendo com que estes pasngen profundamente enganados e
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revoltados. A preocupacao destes pais acompanh&riodp de internamento a que estas

criancas sdo submetidas, que pode durar dias, asnmanmeses. Contudo, apesar destas
complicagBes médicas serem um aspecto comum peasemascimento de crianga com esta

perturbacdo neuromotora, dificiimente o diagndstlesta, é obtido numa fase precoce do

desenvolvimento da crianga, inclusivamente, esterieza e preocupag¢dao com o futuro

demonstrada por estas méaes faz com que haja ureavat®o, porventura, mais atenta a

todos os sinais e indicios evidenciados por esiasgas e que desperta a suspeita nestas
maes de que algo diferente esta a acontecer, @ododhes muita angustia e ansiedade.

Simultaneamente a percepcao destes Suege a comparacdo com outras criangas,

que é um dos factores que mais despertam e aumenfa@ocupacdo destes pais com o
desenvolvimento da criangca. A constatacdo destBsedcas faz com que haja uma
preocupacao activa constante, na aquisicdo demafi#io e na procura de opinides médicas
com o objectivo de saberem, por fim, o diagnéstiemico. No entanto, esta procura pode
arrastar-se por um periodo de tempo longo, algumass sé tiveram conhecimento do

diagnéstico 2 anos apo6s o nascimento dos seus.fibi@iagndstico demoradxiste, talvez

pelo facto da etiologia ser pouco precisa e mugtidada. Por esta razdo os médicos levam
algum tempo a fazer exames, a lancar hipotesegnsap num diagndéstico de “Paralisia
Cerebral”, e a elaborar, por fim, uma forma de daes pais o que os seus filhos tém,
contudo esta conversa é adiada de dia para dia.

A preocupacdo com o futuro tem tambémgem, no facto, do diagnéstico ndo ser
logo dado a conhecer com exactiddo aos pais dgstasriancas, é-lhes dito que os seus
filhos tém células mortas, que podem ficar afectadafala, na visdo, sem nunca dizerem o

gue de facto se trata, tratando-se deste modo daliagmdstico imprecisoEste € um

diagnéstico que os pais ndo compreendem de modmabgseu significado, trazendo-lhes,
assim, grandes preocupacoes. Nesta altura é imelviferir que a verificar-se a existéncia

de um_prognéstico impreciso, este é igualmente ecanaa de preocupacdo com o delinear de

um futuro, visto que as sequelas ou consequénekite grognaostico, a curto e a longo prazo
acarretam e provocam a existéncia de grande aagqisstjue respeita ao futuro, por as lesdes
cerebrais ndo estarem bem definidas e completanagui@das. Estes pais referem que se
torna bastante dificil e complicado viver este terpprque ndo conhecem a gravidade lesao,
quais as limitagdes e as dificuldades.

A preocupagdo com o futuro esta tambélacionada com a preocupagdo com o

andar, pois o facto dos filhos ndo andarem é umatante em pais de criancas com Paralisia
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Cerebral, assim o facto de se tornarem minimanaritsnomos € uma aspiracdo demonstrada
por estes pais. A esperanca de que eles possarawin d andar € muito importante, que as
limitagbes motoras desaparecam, pois estes pagsnsqbe a lesdo cerebral vai ter reflexos
directos no seu desenvolvimento motor e por isson&do que os seus filhos ndo consigam

andar ou deslocarem-se sozinhos sem ajuda. A ioicaplke motora e de autonomia € um

factor muito presente na vida destes pais e destag;as, por ndo terem facilidade no andar,
no vestir, no calcar, ndo puderem brincar, cor@na@ as outras criangas, pois algumas
gatinham somente, ndo fazendo nenhuma das neabssidadsicas, estarem muito
dependentes dos pais, vem justificar esta enorewppacao com o futuro.

Esta preocupacao com o futuro reteci®e ainda com a preocupacdo com a escola,

ou seja, com tudo o que esta envolve e se relacmmaa futura insergédo da crianga no meio
escolar. Estas maes tém uma grande preocupacaeiemn aks seus filhos com os professores,
pelo facto de ndo os conhecerem e como tal nasesalse os vao tratar bem ou mal. Estes
pais tém medo de se separarem dos filhos, quesosér@ncarreguem dos seus filhos sem
saber se sdo merecedores da sua confianca. Assacesia preocupacao temos a raiva que é
0 que as maes sentem quando vém ou sabem quesdilsmisdo tratados pelos professores
da escola que frequentam e dos quais esperam, emgue Sao pessoas com uma certa
formagao, uma maior colaboragao e atencao parasaaus filhos. Sentem raiva porque tém
um filho assim, e a professora o tratou mal, mdassanao o tivesse, que fosse sim, uma
crianca “normal”, que soubesse defender-se. Esii@s ®8m a nocdo de que é necessario uma
maior atencdo e de ndo quererem, a0 mesmo temp@stes se sintam isolados e rejeitados
pelas restantes criangcas. Também relacionado c@mearupacdo com o futuro temos a
preocupacdo com a marginalizacdo, sendo esta upran@rpreocupagcao que estes pais

sentem no seu quotidiano e que se deve ao fackosdeiedade rejeitar conscientemente ou
nao, a curto, médio ou longo prazo, o que € difefamma vez que estas maes, sentem que sO
sdo verdadeiramente compreendidas por pessoafuueriancas com este tipo de leséo
neuromotora.

Este sentimento é frequentemente referenciadanges que se sentem abandonadas
quer pelos maridos, devido & sua ocupacéao laboeakq situa, por vezes, fora do pais, quer
por familiares e amigos.

A forma como esta preocupacdo com arduté vivida tem a ver com dois
comportamentos fulcrais, centrais e contrarios, queessao inseparaveis e que se confundem

no quotidiano destes pais, visto que estes vivem ocentinuo movimento entre dois poélos
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opostos. Estes comportamentos caracterizam-senpdado pela depressao e por outro por
movimentos de luta, em que o primeiro contribuppaisucesso, e o segundo para 0 sucesso
através do alcancar de metas. Estas maes refengitasmezes, através do seu discurso esta
inconstancia sentimental, pois podem apresentansartos de tristeza e de depressao, como
de esperanca, potenciada pelos mais pequenos galano®-lhes mais forcas para enfrentar
o futuro. Estas transformacgdes psicolégicas dgsaes sdo fortemente influenciadas pelo
sucesso ou insucesso do alcancar de inumeras doepasjecto de reabilitacdo da crianga. Os
sucessos contribuem para o lutar e 0os insucesstigsbc@m para a depressao. Assim destes
movimentos antagonicos que sao toda a alegriace dagbfrimento intenso vivido de igual
forma por estes pais quando a crianca conseguesxgonplo, sentar-se, dar alguns, agarrar
objectos (uma fatia de pao), brincar, jogar a baymrecem fortes sentimentos de esperanca.
Este € um sentimento que esta sempre, impliciteaxplicitamente demonstrado na vontade
dos pais em acreditarem na recuperacao total miapdos filhos, minimizando desta forma

0 sentimento de perda. Os progressos por mais pes|ugie sejam, constituem sempre um
passo muito significativo na recuperagao ansiatlEzem com que estes pais tenham mais
confianca no futuro.

Adepressdoé o movimento oposto aos movimentos de luta, poéguena resposta
gue contribui para o insucesso. Sempre que o fnamento destes pais se torna depressivo,
surge-lhes um sentimento de impoténcia peranteda gue se tornou inesperadamente
complicada. E também o que estas maes sentem fameado bebé idealizado, perfeito sem
lesdo. A depressao é a reaccao que aparece readdtmascimento dos seus filhos, na altura
do diagndstico e que os acompanha até ao pre€eqtee aparece retratado nestas entrevistas
€ o facto dos pais revelarem sentimentos depressin® como: tristeza, desilusdo e solidao.
Os pais das criancas com Paralisia Cerebral sentirgerda do “bebé sonhado” e parecem
continuar a sentir, pois parece que de alguma f@oneditam ainda nesse “bebé sonhado”
gue na realidade ndo existe mas que esta muiterjiees vivo no seu inconsciente e que por
sua vez, ainda pode ser recuperado. O desinvestimerbebé real é algo que acontece com
muita frequéncia nestes casos, porque estes paperem muita energia com estes
pensamentos.

N&o é possivel o luto do bebé perfeito, logo ébmimpossivel uma luta objectal,
real e concreta, porque continua a haver um inmestio, uma luta para recuperar o bebé
perfeito, sem problemas, sem lesdo cerebral, oégde todo impossivel pois a Paralisia

Cerebral é uma leséo irreversivel. Se os pais slastancas ndo aceitarem esta perda,
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dificilmente fardo o luto. Ao néo fazerem este Ipggdem muito tempo e energias, como ja
foi dito atras, que vao ser pois necessarias pdraaade um desenvolvimento positivo e
necessario para todo um processo que se vai désamcgue sdo as idas as consultas, as
terapias, tudo o que envolve estar com estas asamigrante todo o dia, prestar-lhes todos os
cuidados. Quando falamos deste luto referimo-ralg@que ndo é nada facil para estes pais,
pois manifestam muitas vezes por palavras, quentéita esperanca de que os seus filhos
possam ainda um dia vir a recupera-la e ser consamianca “normal”’, fazem os possiveis e
impossiveis, mesmo sabendo que a leséo é irregersiv

Como € bastante notério, estes pais quando esf@ionmidos sentem como lhes é
dificil viver, sentem-se inferiores e com tendésara o isolamento social relativamente as
pessoas que os rodeiam e que ndo tém ligacao denmemdo da Paralisia Cerebral. O
sentimento de_culpabilizacdo € assim uma incontein&alidade na vida destes pais, pois
referem-no no facto de desconhecerem sintomasiadesca esta perturbacdo o que lhes
impossibilitou de procurar mais cedo apoio e ajlifida culpabilizacdo surge sempre que o
funcionamento destes pais é depressivo visto quderse que a vida se tornou
irremediavelmente complicada.

Falar de depressao é falar também de comparagétesjltima, que os pais destas

criangas fazem quando as comparam com outras @saAgcomparacao com outras criancas

€ um acto quase que inevitavel que os pais decasacom Paralisia Cerebral fazem com
criancas ditas “normais”, inclusivamente com o9pas irmaos, comparam-se também com

as outras familias, comparam todos os problemaglafginalizacdo também se integra na

depressao. As situagbes de marginalizacdo sédo tufladas em que 0s pais se sentem
consulados pela pena de si e dos seus filhos, s&itumcdes em que as outras criangas
marginalizam os seus filhos devido a sua difereista, porque quando as outras criancas
procuram os seus filhos para brincarem, como efe&s andam “os miudos véao-se logo
embora”, fazendo assim com que eles se sintam snugtges sozinhos. A escola também tem
parte na marginalizardo, pois estes pais tambéranteque 0s colegas da escola néo liguem
aos filhos.

As dificuldades existem, pois ndo e facil ter uthdicom Paralisia Cerebral ndo é
facil, estes pais dizem que € muito complicado,austa muito. Ter um filho assim modifica
toda a vida familiar, novos acontecimentos se l@ran desde os conflitos entre o casal,
também entre familiares, porque estes ndo aceitamejeitam a lesdo cerebral da criancga,

tornando assim a vida destes pais ainda mais. tAigtentar a estas dificuldades temos ainda o
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sofrimento que estas maes sentem por nao tereno tiskbe perfeito. Estas maes amam os
seus filhos mais do que tudo, contudo sdo maesgluiE sofrimento, de tristeza, de dor

constante, de infelicidade, porque ndo se senteas unées felizes. As maes das criancas
com Paralisia Cerebral apresentam um cansaco -fisiquico, sentem-se numa grande

soliddo, com uma grande responsabilidade s6 paraséb porque nem sempre tem 0 apoio
dos maridos, porque eles negligenciam toda a jgéside cuidados ndo s6 aos filhos como a
toda a vivéncia familiar e conjugal, também porquétas vezes sentem que os maridos as
culpam do que aconteceu aos filhos.

O apoio é todo o que possa ser dado a estas mapsiamde familiares, vizinhos,
amigos, conhecidos entidades patronais e técnizoseja, ter algum com quem se possa
contar para partilhar o sofrimento, os afectos e&pvos, as responsabilidades, tarefas, etc.
Compreende-se nas entrevistas deste estudo quesspane um papel secundario, existindo
assim uma falta de apoio na partilha de respondafids, deixando para a mée todo o

empreendimento emocional, fisico, desempenhandouet@_multifuncdo materna, sdo maes

gue fazem tudo, que tratam da casa, dos filhos,vgoeas consultas, que falam com os
meédicos, mesmo tendo muitas das vezes outros prableamiliares que também lhes trazem
muito sofrimento. A necessidade de apoio médicmédactor muito importante, assim como
0 apoio psicoldgico para estes pais podre ultrapasta depressao e também fazerem o luto
da crianca idealizada, para assim conseguirem rastiarlivres” para que com os seus filhos
consigam ultrapassar todas as barreiras, quer sejashe reabilitacdo quer as de integracao,
isto para que a luta constante se torne “heroimpieea depressao seja “derrubada’.

Adaptacédo dificil porque de facto sdo umas criaegpeciais, como as maes referem

muitas vezes, e como tal, estas ndo se privamraée’ os seus filhos de uma “boa dose” de
mimos e de amor, ou seja, estabelecem vinculoorfaries com estas criancas e como tal
por vezes estas Ultimas tem alguma dificuldadeyvppes, em adaptar-se a alguém ou a algo
estranho a elas. A adaptac@o a novos técnicosyas rafantarios, a meios onde a mée nao
esta presente € uma adaptacao dificil. A deperal@nei tal maneira acentuada que quando
estas criancas se separam das maes ficam doentes.

Estes pais destas criancas com Paralisia Cerefmaltambém o outro “lado da
medalha” que € a luta constante, estes sdo os c@m@mtos centrais destes pais.
Antagonicos sim, mas muito préximos, se por um lgal@cem estar sempre depressivos por
outro, ndo param de lutar pelos seus filhos, cantéb queremos dizer que deixam de estar

depressivos, apenas recalcaram (a depressao).
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A luta constante define da melhor forma o que eptes fazem para combater o
sofrimento, toda a dor, angustia, sentimentos nfoites e dificeis de carregar um dia atras
do outro e do outro. Luta constante é tudo o quepas fazem com o objectivo de
proporcionarem aos seus filhos um bem-estar, urmabalidade de vida e um futuro melhor.
“Todos os dias temos que lutar por ele”, esta lmanifesta-se com a aquisicdo de
informagé&o, com a participagdo nas consultas eiteraom o seguimento dos conselhos
médicos relacionados com uma orientacdo dada pes para novas terapias e actividades
gue possam proporcionar uma reducado no grau da ksvitar sequelas graves. A luta
constante nestes pais também acontece pelo faestele quererem que os seus filhos vivam
um ambiente agradavel e que a crianca possa terelhor desenvolvimento e acabar com os
problemas de adaptacéo.

Estes pais investem nesta luta constante porqusaade tudo a esperanca €, como
referem estas maes, a ultima coisa a morrer. Elaseste sentimento de esperanca sempre
implicito ou explicitamente demonstrado nas suagades de acreditarem na recuperacao
total ou parcial dos seus filhos, minimizando ddsetana 0 sentimento de perda. As maes
guerem fortemente pensar que os seus filhos pagsadia ser como uma crianca “normal”,
ou entdo que se aproximem 0 mais possivel.

Os pais das criangas com Paralisia Cerebral coasideas como umas_criancas
especiais, logo consideram que estas necessitammademaior protecgao. Estes pais nao se
privam, mais uma vez, de lhes dar todo o amorgepgdio e afecto. Por serem especiais pelo
problema que carregam, sao criancas em que asimé@ssem toda a atencdo e energias,
protegendo-as sempre mais um bocadinho. Vivendartags problemas, estas maes optaram
por uma disponibilidade total.

Todas as maes presentes neste estudo abandondirativalente ou parcialmente a
sua actividade profissional para poderem estar @smseus filhos. Acompanha-los no seu
processo terapéutico — terapias e consultas. gtanibilidade total acontece logo depois do
nascimento dos seus filhos, o que desde logo copmcaiazer alguma modificagdo as suas
vidas, estas maes deixam de ter tempo para sardeile se cuidar, de se arranjarem, até de
poderem sair. Todo o tempo, ou quase todo, € passawl este filho com les&o, o que por sua
vez faz com que nao estejam tanto tempo com osfiltnos (quando existem irmaos).

Ligado a disponibilidade total esta a expectatiwdema, estas mées esperam que 0S

seus filhos atinjam um grau de desenvolviment@oesémpre esperancadas que os resultados

do processo de reabilitacdo sejam favoraveis. Teampese esperanca de que os seus filhos
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venham a melhorar, que com estas melhoras venhsen ‘ains homenzinhos “normais™.
Estas mées quando sabem do diagndstico dos shkas, fParalisia Cerebral, sentam um
grande choque, ficam tristes e até depressivasnéwaparam de lutar.

Depois destas expectativas maternas, estes pdeneavaloriza-los, tanto no aspecto
afectivo como no cognitivo/comportamental e motOr.facto destes pais valorizarem a
crianca quando ela exterioriza sentimentos de amooresultados positivos mesmo que
pequeninos, ou até mesmo pouco relevantes, istaitd importante para eles pois vem
colmatar todo o sentimento de depressaol/tristedazir o sofrimento e talvez transmitir-lhes

gue estes seus filhos s&o mesmo muito especiais.
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DISCUSSAO

A preocupacédo parental com o futuro da criangcaagora desta lesdo neuromotora
pode iniciar-se antes do nascimento desta, paisraplicacbes médicas, pré e perinatais, sao
uma caracteristica comum no diagnostico de “Paalterebral’. A vida dos pais destas
criancas é alterada de uma forma irremediavel, s@onno ao “sonho da crianca perfeita”,
desejada. Os pais tém de adaptar as suas vidasdapa desempenhar novos papéis, a todos
os niveis: familiar, social e profissional. Elesnt@ue reformular o seu modo da funcao
parental bem definido e conhecido, tanto mais qtitho portador desta lesdo neuromotora
pode nao ser o filho primogénito, a forma como skciona com o filho, como se
percepcionam no novo papel a desempenhar peraggepsdprios, com filhos e com os
outros, com o0s que se relacionam familiar e so@atm

O diagnéstico desta perturbacdo neuromotora €ildinte elaborado de forma
concisa nesta fase inicial da vida da crianca,ip@meros factores de ordem meédica, tais
como: fazer exames, a lancar hipoteses e o pems@rdprio diagnostico de Paralisia

Cerebral.

Também a percepcdo materna € alertada com osiq@$nsenais desta perturbacao
neuromotora, que comegam com a suspeita de quedalgbferente se passa com a sua
crianca. Muitas vezes, além de terem de lidar com diagnostico demorado tém que
enfrentar também a realidade de um prognésticoaagw durante dias, semanas e por vezes
meses 0 que os faz ficar mais desesperadas comssiijdade de esperarem o pior, de um

futuro pouco “risonho”.

O comportamento destes pais € alterado de umafioreversivel, e ai a preocupacéo
com o futuro dos seus filhos torna-se na preocupaeatral, que se prende com o futuro
global e total, incluindo desta forma as vertemteslesenvolvimento neuromotor, escolar e

social destes filhos.

Ultrapassadas as fases prognosticas e diagnosgias pais tém nos seus bracos um
bebé “lesado” com grande variedade de necessidkdsatisfacdo que poderdo nem sequer
estar prognosticadas, pois surgem frequentementdepnas associados ao diagnostico de
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“Paralisia Cerebral”, tais como: patologia, peragies e a possivel necessidade de cuidados
médicos, que fazem aumentar a ansiedade e andéstes pais dificultando grandemente as

tarefas quotidianas de prestacéo de cuidados.

A forma como a noticia é transmitida, a perceppaterna e o meio técnico dado séo
factores de primordial importancia para o futureestimento na reabilitacdo destas criancas.
Se alguns destes factores ndo se verificar, emctaspeelacionados com a deficiente
transmissdo da propria noticia numa linguagem chlaracessivel sem rodeios, se o
encaminhamento técnico for insuficiente ou se, @airo lado, as expectativas parentais
relativas ao futuro desenvolvimento destas criafigemm excessivas, estas podem ter um

factor de depressao.

Se o funcionamento destes pais for depressivoptguaais eles se agarrarem ao
sonho do “bebé perfeito” mais perpetuam o lutogsde bebé, e empenham as suas energias e
tempo na busca de um factor culpabilizante, sdp faéta de conhecimento proprio de uma
perturbacdo que eles desconhecem, seja pela fl@poio de pessoal técnico, que lhes
origina uma permanente comparacdo com outras esaecaté com outros filhos ditos
“normais” e quanto mais cansados, saturados easkgoestdo, mais deprimidos se sentem,
tornando maior a preocupacao relativamente aodwas seus filhos. Se, por outro lado, o
funcionamento destes pais for de luta e investmagéreabilitacdo e no desenvolvimento dos
seus filhos, ainda que sejam portadores de um sesdatente pelo facto do seu filho
desejado ser portador de uma lesdo cerebral, sabesao filtrar todo o apoio quer seja
familiar, técnico e valorizar o progresso na re&géo da crianca. Desta forma descobrirdo as
limitacbes da nova crianca, a lidar e a suportajuastoes assustadoras que o futuro contém,
e a construir o projecto futuro real, adaptado @ogressos alcancados pelos seus filhos, a

valorizar as suas capacidades, deseja-los e anmdctoglicionalmente.

Ha, no entanto, que referir que a disponibilidadenémica destes pais, a associacao
entre grau académico e a compreensao do diagndstiambém um factor a considerar
nestes pais focados nestas entrevistas, pois tedage familias de baixo nivel econdémico,
escolar, situadas num meio rural, e, algumas sgégsrpor se verificar que 0s pais sao
emigrantes. Assim, a caracteristica da dispondiid total materna no projecto da
reabilitacdo da crianca assume uma vertente mutiidnal, pois implica uma reorganizacéo
na vida destas maes. A medida que se verifica w@siimento materno no processo de

reabilitacdo da crianga, aumentamos os niveis dieecimento real destas mées, que ajustam
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as suas expectativas, contribuindo para uma bdalgda de vida, assim ndo se tornara tao
cansativo para maes e filhos. Estas maes sentera mpabilitacdo e a integracéo futura dos
seus filhos tém contornos indefinidos, que existemtos preconceitos sociais, o que faz com
que os pais lutem permanentemente pelo seu filhasg2cto profissional é praticamente
secundarizado, o proprio matrimonio pode correresmo risco, a funcéo social € modificada

e a priorizacdo em redor das necessidades destagay é intensificada.

A preocupacdo € tanto maior quando os pais semiemecessitam eles proprios de se
valorizar, alcancando uma forca interior para krare agirem em funcdo de um melhor e
maior desenvolvimento fisico e psiquico dos sdusdino presente e futuro imediato. Esta
preocupacgao com o futuro referenciada por Vian&7),9debruca-se sobre o quotidiano da
Familia da crianca com Paralisia Cerebral, e alertas pais para uma solucdo global
proporcionada pela sociedade e pelo estado. Parautor descreve-nos esta preocupacéo
com um caracter mais temporario, focado com maicidéncia na 12 fase de adaptacao “a
deficiéncia” ou como uma reacgao a momentos de.c@i®ntrariamente, neste estudo, a
preocupagdo com o futuro global surgiu explicithsaavente de energias e exigindo
impossibilidade permanente, o que demonstra o dggareocupacdo com que estas familias
participantes neste estudo vivenciam a perda pssiyae

Gurlifyhr (1992), por outro lado, refere o desgoséntido pelos pais destas criancas
com Paralisia Cerebral e diz que a vivéncia dessgasto € repartida faseadamente. Neste
estudo, algumas das fases descritas aparecem-nws d@do pouco claro e objectivo e por
outro lado parecem-nos ter um caracter permanémtdaseado. Estes pais parecem que vao
ter sempre 0 mesmo desgosto e que nunca o vapadsar, variando apenas na sua forma:
manifesto ou latente. E interessante referir eisarabste Ultimo aspecto, pois nos casais
referidos no estudo constatamos que as maes ntanmfedaramente este sentimento de
desgosto, enquanto que os pais sdo mais resercadegando este sentimento de uma forma
nao expressal/latente. Estes pais esperam e condidnipétese de os seus filhos serem umas
criancas “normais”, como por outro lado, perdenspeeanca e pensam na hipétese do pior
futuro, baseado estas expectativas/realidadesrogsegsos dos seus filhos, no apoio familiar
e técnico. Assim, o desgosto aparece de um modredit, neste estudo, daquele descrito na
literatura referenciada, assumindo um factor cotapoental na forma de agir e lidar com a
preocupagdo com o futuro, oposto aos movimentoslutie mas ao mesmo tempo

confundindo-se com 0S mesmos.
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E premente ouvir estes pais falarem sobre o saolehiilho perfeito e ajuda-los a
ultrapassar o desgosto e a elaborarem o luto dedié, dando-lhes a oportunidade de
comparar o sonho e a realidade e confronta-losaéanto de estes ndo se corresponderem, e
fazé-los perceber de uma forma gradual que estagerié diferente. Ha a necessidade de que
eles descubram as necessidades e limitacdes deitasas, a suportar e a lidar com o
presente e com o futuro, e a construir um projeletalesenvolvimento real, assentado em
metas que nao sejam dificeis de atingir apoiadoggumicos, dando a possibilidade a estas
criancas de explorar e comunicar de modo a estayelateraccbes de forma natural e
espontanea.

Finalmente é importante referir que algumas qesstiicaram por analisar mais
profundamente, nomeadamente o aparente sentimertalpl dos pais associado a prépria
etiologia da Paralisia Cerebral, o choro, o medangustia, a ansiedade e a depressao ja
terem sido ultrapassados ou ndo, com a partilhaadefas no interior dos casais ser
insuficiente ou néo.

Esperamos que com este estudo, possamos contparar uma compreensao da
situacdo vivenciada por estes pais, e que ajuddlextir acerca da vida dos mesmos e dos
filhos com Paralisia Cerebral, de forma a dar umtrdouto para a exploracdo de pistas
referenciadas e se possa alcancar um maior entenidinpara a luta e para o futuro da

crianga.
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A Paralisia Cerebral é a deficiéncia neuromotorésroamum na infancia. Esta leséo
trata de uma perturbacdo do controlo neuromuscldapostura do equilibrio, derivada de
uma lesdo cerebral passada antes, durante ou pmE® @ hascimento (Ferreira, Ponte e
Azevedo, 1999). Quando os Pais se confrontam cdimgnostico de Paralisia Cerebral vai-
se geral um “clima” de grande tensdo. Toda a histfo bebé idealizado vai ser abalada por
este bebé real (Botelho, 1984). Perante esta auestes pais vao ter que poér este bebé
idealizado de lado, o que nao é facil, porque @gaiestar presentes muitos sentimentos, que
geralmente ninguém gosta de manifestar nem s&iircomo o choque, a tristeza, 0 medo, a
raiva, a negacgao, a vergonha e também a culpaapama poderem criar vinculos com este
novo filho comecando tudo de novo, uma nova vidafentdo das suas problematicas
especificas (Botelho, 1984; Bawin, 1997).

As caracteristicas especificas das criangas cociétefia, varidveis segundo o tipo de
deficiéncia podem interferir no processo interacte consequentemente na vinculagao,
aumentando a responsabilidade nos pais quanto aoeg30 e de adaptacdo mée-bebé,
provocando, assim, nestas familias aumento de nsemibs depressivos, aumento dos
sentimentos de posse relativamente ao bebé, aunuentstress, maior dificuldade na
expressdo de sentimentos negativos, diminuicdoedéngentos de competéncia e menor
prazer na interaccdo com o bebé. Quanto as atid@mesnaes dos bebés com deficiéncia,
estas tém sido caracterizadas como punitivas @arges mas também superprotectoras,
demonstrando menos calor e afecto na interac¢aocodoeé (Crnic, Friedrich & Greenberg,
1983 e Peterson, 1988 cit, por Pimentel, 199904).1

A vida dos pais de criancas com Paralisia Cerghrala assim que esta nasce, pois
eles tém que desempenhar novos papeis, que nagsaes ja tradicionalmente conhecidos.
Estes pais tém uma tarefa bastante complicadau@ango s6 vao ter que lidar com as
competéncias parentais “habituais”, como vao telidde com a ansiedade, com a tristeza
perante o processo de desenvolvimento do seu féino,que estar preparados para ajudar o
seu filho a ultrapassar barreiras, tém que conaligua profissdo com as necessidades do
mesmo, tém que arranjar um suporte financeiro faaex face as despesas, tém que aprender
a viver com a enorme angustia que se lhes apregeatdao ao futuro deste filho e organizar o
futuro de forma a que lhe seja assegurada a suavigncia apos a sua morte. Estes pais

preocupam-se com 0O que possa Vvir a acontecer assfifes se o suporte financeiro se
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acabar, quem é que ira responsabilizar-se pelas digitos mais legitimos e sobre coisas
simples como a residéncia, a capacidade econdraieagsatisfacdo das suas necessidades
basicas. Ou seja, segundo Rutter (cit. por Pil@@))lestes pais tém que lidar com tudo isto,
ao mesmo tempo que tém que prestar todos os csidagose prestam a qualquer crianca e
gue faz parte do comportamento parental, e quect@no fim proporcionar um ambiente
adequado ao desenvolvimento cognitivo e socialr@denga, responder ao seu desconforto,
pedidos e comportamentos disruptivos, as interacgdeais, resolver conflitos e dificuldades
pessoais.

A deficiéncia € vivida pela familia como uma ag@ que agrava 0s problemas
pessoais de cada um e suscita tentativas de dtdlcse@m que € vivido como nédo tendo
sentido. Podemos notar e compreender que o furmiemta destas familias esta relacionado,
nao s6 com a gravidade da deficiéncia e o gratederdiéncia da criangca, como também esta
relacionado com a harmonia familiar, expressividadeesao.

A dor de quando nasce uma crianca com Paraliseb@drmpode ser sentida como uma
perda (Solnit & Stait, 1961 cit. por Gurlifyhr (thazido por Rydin, M.), 1992). Os pais
choram a perda do filho desejado, a perda do firéeito. Nao se pode deixar de dizer que o
nascimento de um bebé deficiente, por todos oder@s que traz, tal como todo o tipo de
cuidados extras que se lhe impde, sem falar dgesas acrescidas, pode constituir um stress
complementar que vai agir na familia e originar wsiaacao de crise. Perante o diagndstico
de Paralisia Cerebral os pais destas criancas meagen um profundo choque, tristeza,
sentimento de perda e culpa (Singer& Irving, 19B@chtengerg, 1997 cit, in Dormans &
Pellegrino, 1998). Depois deste diagndstico as liandestas criangcas precisam de algum
tempo para chorar a crianga ideal.

Podemos constatar atraves desta revisao deuitergiie ser mae e pai de uma crianca
com paralisia cerebral € fazer parte de uma relpaéental de risco, isto porque existe uma
crianga diferente nesta familia, diferente da ggigpas tinham imaginado quando pensaram
construir uma familia. Tudo isto € um processocilli# doloroso. Existem varios estudos
sobre esta problematica, criangas com paralisiebcal; contudo quanto a forma de como
estes pais lidam, vivenciam ou quais as estratégiaautilizam para lidar com a situacéo, a
literatura € escassa. O objectivo deste trabalteng&r elaborar uma teoria explicativa do
comportamento parental de maes de criancas corlisgareerebral, através de entrevistas
feitas as maes, que séo analisadas através doamizt@@rounded Theory.
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Entrevista 1

Local da entrevista: Centro de Paralisia Cerelz@eja
Entrevistadora: Patricia Rocha

Mae: 29 anos

Habilitacdes literarias: 8° ano

Profissdo: Desempregada

Pai: 36 anos

Habilitacdes literarias: 42 classe

Profissdo: Servente de Pedreiro

Filho: M

Idade: 7 anos

Diagnostico: Paralisia Cerebral com Tetraparésia
Irméos: 1

Idade: 10 anos - Estudante

Entrevistadora: Boa tarde! O meu nome é Patricia e estou a realimaestudo
sobre o comportamento parental de pais de criarogasParalisia Cerebral. Gostaria
gue me falasse um pouco acerca da sua experi@mia mae de uma crianga com

Paralisia Cerebral. Como € que tem sido ser maéao

Mae: Tem sido dificil. Ndo estava a espera de ter lino fassim... e com o apoicgg;io dos

das terapeutas tenho conseguido levar isto. Técnicos

E: Sente-se apoiada pelos técnicos?

dos

. . , ~ T - Apoio
M: Sim, sinto. Também se n&o fossem elas, olha, &l di gente conseguir IldarTgcnicos

com eles, e com uma pequena ajuda é sempre midis fac

E: Como é que soube do diagnodstico do M?
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M: No outro dia, apos ele ter nascido.

E: Logo apods o parto?

M: Logo. Ele nasceu em B e fui de helicéptero parhdas porque ele era gémeo

outro bebé.

E: Entdo o M tem um irmao gémeo?

M: Ele nasceu de 6 meses, nasceram os 2 de 6 meses.

E: E s6 0 M é que tem Paralisia Cerebral?

M: O outro morreu ao fim de 8 dias. Ainda teve nagdld da Costa, mais 0 M, ¢

morreu e o M ficou com Paralisia Cerebral.

E: Entdo ele foi prematuro...

M: Foi prematuro. Também foi mais derivado a issoajedeve a Paralisia.

E: E como é que correu a gravidez?

M: Bem. Correu tudo bem... fui fazer a ecografia... tanm bem, eu ndo sei o0 q

é gue se passou... ele nasceu!

E: Como é que se sentiu? Como € que se sentiu gllamderam a noticia, quan

Ihe deram o resultado do diagndstico?
M: Nao sei... uma pessoa sente-se triste. P'ra ja acenéiibse logo que ele n
sobrevivia, foi a primeira coisa que ela me dis3eando abalaram dali eu

cesariana... fiz 14 dedos de dilatacéo...

E: Nao sobrevivia?

Momento do
Diagnéstico

Irm&o gémeo

Parto
prematuro

Morte do
gémeo

Parto
prematuro

Tristeza

Perda
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M: N&o sobrevivia. Para eu nao fazer conta, queaaesabrevivia...
E: Entretanto ja tinha perdido o outro bebé?
M: N&o. Eles abalaram os dois daqui. Quando nascabafaram. No outro dia
médica foi ter comigo e disse-me que o M tinhadiicassim derivado a ter nasc
dos 6 meses, e que 0 mais certo, era ndo sobrewiyeem um nem outro. Para
nao ter esperancas. A pessoa sente... sei la... nerarsssabe como € que a ge
se sente... sentir triste... porque eles disseram sequa 0 M ia ficar pior da vist
muito pior. Gragas a Deus ele tem evoluido.
E: Tem recuperado?
M: (Sorri) A gente tava & espera de ser uma coist miificil, e depois...
E: Estava preparada para o pior?

M: Tava preparada para o pior. Custou, mas olhatem®m Temos que aceitar.

E: Como € que se sente com toda esta situacao, perdeebé, e ficar o M co

Paralisia Cerebral?

M: Tenho outro filho ainda, mais velho, gracas a Des tem nada. Sinto-me

porque é que me aconteceu a mim e nao a outro!?

E: Tem tido o apoio da familia?

M: Pouco. As pessoas nessa altura desviam-se dg génteis a minha mae €
meu marido, de resto... faz de conta que... (abanamimos). Outras vezes

dizem coisas que ndo devem dizer a gente, que magggente... “coitadinha”, “né
andas porque?”, “és pregui¢coso”, essas coisas .aksitmistecem, mas eu tenho ¢

gue tou mais em baixo do que outros, ha outros gli@sanimo-me e sigo parz
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frente, mas tem outros dias que fico em baixo, y®r§ que me aconteceu ist

mim, a mim e a mais pessoas, né, mas tinha logonguealhar a mim.

E: Como € que € o seu dia-a-dia com o0 M?

M: E levanta-lo, vesti-lo, calga-lo, lava-lo, lev@d escola, ir busca-lo, passar
cantina e dar-lhe o almoco, eles tem cantina, toank@va-lo a escola, e depois
buscéa-lo, andar um bocadinho com ele la na ruajugoele adora andar na rue
uma crianga que nao para um minuto (sorri), tera dige ele quer fazer isto, qt

fazer aquilo, e tem que se tar a...

E: Costuma brincar com o M?

M: Costumo, o que ele mais gosta de fazer € andarucsntarrinhos do lixo gt
tem umas pazinhas e uma vassoura, mesmo agoraadada rua com isso, e en
eu vou p’ra rua com ele, andamos por la. E € assittia-a-dia. E quando ele f
coisas na escola, a pessoa fica contente, como fsadee um desenho, saber fa
uma casa, saber fazer a figura humana... a pesso#@rigdezas, mas ao mest

tempo... (siléncio).

E: O M esta a evoluir?

M: Ta a evoluir (siléncio e chora)

E: As tristezas que disse ha pouco que tinha, mas&&m-

M: As vezes, quando uma pessoa ta mais em baixoiséndmo ver andar, assim
ele ja anda uns poucachinhos sozinho, mas se el@ssa mesmo sozinho «
melhor, assim vé os outros a andarem, a fugire éeelque andar ali pela mao, é

bocado... (chora).

E: Costuma estar muitas vezes em baixo?

Revolta

Dependéncia

Valorizacédo da
crianga

Depressao:
tristeza

Preocupacéo
com o andar

Sofrimento
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M: Agora tem sido uma fase, assim...

E: Mais complicada?

M: Mais complicada (chora). Tem que ser...

E: Sente-se triste?

M: Sim (chora), tem dias que da vontade a gente desagr e ndo voltar mais,
ta cd o M, e temos que lutar por ele.

E: Sente que todos os dias sdo uma luta pelo M?

M: Todos os dias. Todos os dias temos que lutarlpor e

E: Quando diz “temos”, refere-se ao pai do M?

M: Pai, mano.... O pai sai cedo de casa, mas faz papes quando chega, se fi.

falta com ele um bocadinho, fica.

E: Sente que tem o apoio do pai do M?

M: Pois, se nao tivesse, também era mais compliteddjas piores tenho que |
mentalizar. Ha situacdes piores, ndo € a genteegaaenal das outras pessoas, m
gente vé outros miudos piores, 0 nosso podia sEmas ndo €, € um bocadin

melhor, da mais animo.
E: Sente que o M mudou o seu dia-a-dia?
M: Muito (chora). Eu era uma pessoa que ia onde etauwuada me impedia !

chegar as 2, 3h da madrugada, e agora néo, tdvak temos de pensar nele. Ja

saio tantas vezes como saia, ha uma, ele ndodgstar, essa € logo a primeira..
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E: Nao gosta de sair?

M: N&o gosta de sair, gosta de tar la no cantini®y dem a avo, e ndo gosta de sair,

nem a noite, assim fico com ele em casa, saio W@ngOr acaso, mas ja nao é tanto

COMo eu saia.

E: Como é que se sente em relacdo a isso?

M: (Chora) Temos que... As vezes que sai, eu gostoleeao, nao o levo porqt
ele ndo quer, as poucas vezes que saio, ele édquguer, ndo € por ele ser ass
porque eu nao tenho vergonha de o levar a ladoungndb que ele as vezes nao

ir, e eu para nao tar a deixa-lo sempre com a nirée acabo por néo ir.

E: Aceita bem esta situagcéo do M?

M: Tenho que aceitar (chora), Deus escolheu-me a engu,tou ca. Seja o que De
quiser, ndo posso fazer mais nada, ndo posso Mmaidamada, tenho que tar ca p

ajudar no que for preciso.

E: Preocupa-lhe o futuro do M?

M: Preocupa-me na maneira de eu faltar um dia, €anaisocupacgao que eu ten
de me acontecer qualquer coisa e lhe falhar, en jmai, de resto eu acho que, a
gue se ele andar, vai ser capaz de governar algldssozinho. Agora se eu falhc
sei la... ndo sei explicar o que é, tenho medo dexemplo, das pessoas de fanr
0 meterem logo num lar, tenho um medo terriveladis® nesse aspecto é que

tenho assim mais medo, de resto acho que ele vaodta.
E: N&o tem tido o apoio da familia?
M: De primos e isso, pouco. Logo nao ligaram, e agaréo menos, né!? A gen

passa bem sem eles (siléncio). Eles ndo quereraramdente ndo vai I& macgé-I

Uma vez que eles precisem, a gente faz-lhe igusisiéen.

Depressao:
tristeza

Resignacéo

Preocupa-
¢cdo com o
futuro
Preocupa-
¢cdo com o
andar
Expectativa
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Medo

Indiferenca
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apoio:
Primos
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E: Sente-se magoada?

M: Eles ndo querem brincar com ele, ndo querem ¢alar ele, h4 quem goste
falar. Ha pessoas de mais idade, ja sessentoreagpgtam de falar com ele, brinc
com ele, ele gosta de passear com eles. Pasdeat, I& na rua. Gosta de dar u
voltinha a casa das vizinhas, assim, gosta de #da3dé com os primos, eles pas:¢

por ele e néo lhe dizem nada. E-me igual.

E: O M esté4 na escola?

M: Vai comecar este ano a escola, teve na pré, agocamecar na primeira.

E: Preocupa-lhe a relacdo do M com os colegas?

M: N&o. Ndo me preocupo, porque todos 0s meninogsfde la gostam dele. E¢
parte de momento néo, so6 talvez para A (localidadeyiclo, ai sdo mais meninc
ndo os conheco. Agora aqueles que estdo |4, ngeneupo nada, essa parte |
vontade com ele. Ja aqui nesta, quando ele tirdreod, qualquer coisa, era serr
para o M, alguém ia buscar o M quando ele tavadenporque ele ndo podia anc

E: Sente-se apoiada pelos professores?

M: Pelos professores, e pelos miudos, entdo, sempre &y precisasse de algui

coisa, iam logo buscar.

E: Acha que todo este apoio, de técnicos, profesgocricos, € muito importante

M: E, eu acho que sim. H& coisas que agente nio aajmte aprende com el
Talvez se fosse aqui ha uns anos 20 anos, ou rras a M ndo andava. N
sabiamos lidar com ele, porque quando ele veiogara sentava-se, ndo gatinhe

nao fazia nada, sentava-se, mas era mal.
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E: O M tem terapia da fala.
M: Também. Ele tem um bocadinho dificuldade na falas talvez n&do fosse

aqui...eu ndo tenho conhecimento de nada, e o Mdigavado, e o dia-a-dia era

mais complicado.

E: Sente que o tem conseguido ajudar?

M: Sinto, acho que sim.

E: Tem feito tudo pelo M!?

M: Tudo, néo lhe falta seja o que for. Se precisarodeprar “isto”, mesmo que Ni Luta constante

tenha dinheiro, a gente faz um esforco e comprai@esprecisar de outra coi isponibilda
| 1olhaa-

qualquer, a gente, mais o pai, la tentamos fazpraticamente tem tudo o que t 9¢economica

precisado.

E: Nao trabalha?

M: N&o, agora ndo. Tenho andado a trabalhar, mas agste momento no. E

bocadinho mais dificil, mas vai-se levando.

E: Desloca esse tempo para estar com o M?

M: Pois, s6 posso trabalhar num emprego que dé pacddiar as duas coisas. P«
vir ca e para poder trabalhar. Como trabalho nagupfogramas do Centro
Emprego, que € o POC...

E: Hum, hum...

M: Da-me. O Presidente da Junta, como sabe do mélepra, facilita a pessoa

Vir ca, nessas tardes nao trabalho.
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E: Claro. E isso € muito positivo.

M: E se precisar de faltar uma semana, também pa@sda problema.

E: Hoje, como € que se sente?

M: Sinto-me...mais ou menos (faz uma cara triste, qolase, e depois sorri), N Depressso:
tristeza

tou triste nem tou contente, olhe, tou assim...as do#&sas, nao sei explicar. Agc Valorizagio
ali dentro, teve-me a dizer o terapeuta F, qugatenhecia o nimero 3. E o F tey dacrianca
baralha-lo ali um bocadinho, e ele acertou mesnaqueia, e da vontade de a ge

ficar contentes. Se ele perguntasse um numero upralge ele dissesse néo

aquele, a gente ficava desanimada, mas nao, ed#&steontade da pessoa fic

animada.

E: Sente que apesar de tudo consegue encontrar tininoede...

M: Sim.

E: De bem estar, de felicidade?

M: Sim, se ele tivesse mais problemas do que aquédem, ia ser mais dificil, m, Zﬁ;?{;a‘?é" da

assim a gente, todos os dias, ele vai progredimddbacadinho (chora), a ger

vai...tem que ser assim.

E: Um dia de cada vez?

M: Um dia de cada vez. Hoje passa este, e amanhdwin@ logo se vé como € q

sera. Tem que ser assim, ndo posso pensar doutsraa

E: N&o pode...

M: (chora) Isto é complicado, as vezes a gente vantio... Depressao:
tristeza



39 Paralisia Cerebral e Comportamento Parental

E: H& muita tristeza, ainda?

M: As vezes ha dias muito maus.

E: Muito maus?

M: Assim, quando ele esta mais doente, ou isso,réfl®teve uma fase sempre Hospitalizagio

hospital, ai é que era...

E: E como é que era nessa altura?

M: Nessa altura era a gente tar sempre a pensatequéceresistia, fazia crises, fa ansiedade /
angustia

de ar, e isso tudo. Ai é que a pessoa...e quandtemlequalquer coisinha, un

pessoa fica logo em baixo. Assim que lhe passé&amok tudo ao mesmo. Estan

praticamente em sobressalto.

E: Vem sempre as sessdes com o0 M?

M: Sempre, temos vindo sempre. SoO se ele tiver doamisso, é que ndo venho.

E: Vem também com o pai?

M: O pai vem poucas vezes, porque o pai tem quelliaba

E: Mas costuma vir?

M: Sim, uma consulta ou isso, se precisar vem s@@sar...
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E: E importante para si que o pai do M, venha?

M: Sim, sempre é outra coisa. P’ra fisioterapia, nfitoa pessoa ja esta m Apoio: Marido

habituada, mas nas consultas a gente as vezesapnegis de...

E: Apoio?

M: Sim, e nessa altura ele vem, agora na fisiotenad é preciso (siléncio). Fisioterapia

E: Nao é facil...

M: N&o é facil, ndo temos outro remédio. N&o valemapeu tar a chorar ou ta Resignacdo
fazer qualquer coisa, ndo remenda nada. Choredpuehore, ja ta feito. Nao vale

pena. Tem dias que fico...mas ele ta c4, e seja Dgus quiser, até ao fim.

E: Diz que nédo vale a pena chorar, ao longo destpad¢am sentido muita vonta
de chorar?

M: Sim, mas ja vi que néo...sei |4, ndo muda nadaaalim bocadinho, mas n.
muda mais nada, alivia ca dentro, o que agente&edentro, mas de resto fica tt

na mesma, a gente acaba por chorar, e fica tudesma.

E: Tem chorado muito?

M: Muito (chora). Tenho chorado muito, chorado mufis. vezes uma pessoa Depressao:

. . . . .. ~ A . Trist
assim mais coiso...choro, no fim alivia, mas ndo modda no M (siléncio).

agente tar a chorar e...assim diante das pessoasgosm muito de chorar (SO sofrimento
com lagrimas) porque depois da uma sensacéo...sei la.

E: Sensacao de qué?

M: As pessoas dizem coisas, e eu entédo nao...
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E: Incomoda-lhe o que os outros possam dizer emaelag M?

M: Incomoda, incomoda. Mas isso sdo sO certas pessoas

E: Tem acontecido?

M: Ja tem acontecido.

E: E isso magoa-a?

M: Magoa-me um bocadinho. Ainda agora na escola tigdénum problema com
professora, mas nao foi dele, foi com o irmé&o, foeasom ele, que ela (a professo
quis-lhe bater.

E: Bater em quem?

M: No M. O que mais me custou, foi ela virar-se palme dizer-lhe se ele, ¢
sentado e a professora disse, “se ele a outrad@ezair quando lhe mandar sair
escadas e ele ndo sair, piso-lhe as méaos”, e ndadda que ele figue mal ou be
foi a resposta dela. Foi muito mazinha, eu diseé\bcé ndo Ihe experimente toc
eu ndo sei o que lhe faco”. Porque o miudo ndddhenada. Ele tava sentado |
escadas e ela mandou-o tirar, mas ele ndo consegese alguém o tem ajudac
ele tinha tirado. E ele disse:"eu nédo saio. El@gsau-Ilhe aquilo mal e quis-lhe bat
Depois ele contou-me quando chegou a casa, e ¢ fhlar, e ela ndo se rebaixi
disse-me que ha proxima quando ela mandar saie ed® sair, que lhe pisa

maos, figue mal que nao fique, ela ndo tem nada.a v

E: Como é que se sentiu nessa altura?

Preocupacao
com a
marginaliza-
céo

Preocupacao

com a escola

Maldade

Incapacidade
motora e de
autonomia
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M: Ai, nessa altura deu-me vontade de lhe bater mestagfazer-lhe...ndo sei, t raiva
mesmo vontade de bater nela, mesmo. Acho que seeclam tocado, eu...tinha-
apertado o pescoco. E mesmo MMMaa, a mulher.

E: Ficou preocupada com a situacdo do M na escola?

M: N&o porque a professora foi-se embora.

E: Costuma brincar com o M?

M: Sim, brincamos la na rua com a mana, brincamaseasearias, ele tem u

maquina de fazer contas e para passar as barras.

E: O M é uma crianca que come e dorme bem?

M: Come e dorme (sorri), dorme melhor do co que cgineEle ndo come muito
refeicdes, como todo o dia. O que ele mais gogigugtes e chocapic, isso € qu
tenho que ter sempre la em casa, mas come outidagomlquer. O dormir, sem
tem dormido bem, é deita-lo, sé se tiver alguma dernéo tiver dorme a nc

inteira, quase que ndo se mexe.

E: O M foi um bebé desejado, foi uma gravidez deséjad

M: Sim, e depois fiquei sabendo que eram dois, analanais. Pois no fim, olha, ravides

tudo o contrario ca gente tinha planeado. Mas ésiefhda, e € desejado apesi desejada
problema que tem.

E: Gosta do M?

. P p . . Crianca
M: Gosto, gosto dos dois, né, mas o M é sempre...tploeele ser assim, protej ¢

. 3 ) . especial
mais do que o outro, ne, apesar de gostar dosiglm mas este tem que he ecessidade de

sempre...tem que se proteger mais um bocadinho. protecgéo
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E: N&o vou incomoda-la mais. Muito obrigada, felicida para si e para o M, e as
melhoras.

M: Obrigada.
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Entrevista 2

Local da entrevista: Centro de Paralisia Cereled@eja
Entrevistadora: Patricia Rocha

Mée: 37 anos

HabilitacOes literarias: 42 classe

Profissdo: Doméstica

Pai: 43 anos

HabilitacBes literarias: 42 classe

Profisséo: Pedreiro

Filhos: A e D (Gémeos)

ldade: 5 anos

Diagnostico: Paralisia Cerebral com Diplégia Edpast
Irméos: 1

Idade: 15 anos

Entrevistadora: Boa tarde! O meu nome é Patricia, e estou a aealim estud:
sobre o comportamento parental de pais de criamupasParalisia Cerebral. Gosta
gue me falasse um pouco acerca da sua experi@mia méde de uma crianca c

Paralisia Cerebral. Como é que tem sido ser maealdo D?

Méae: Tem sido uma experiéncia um bocado custosa, conmosngiroblemas

mistura, mas uma pessoa tem que superar os prablezdas, mas tem sic
cansativo. Eles exigem muito de mim, de todos. \8&as criancas que depend
muito da gente, sdo criangas de cinco anos quse@onseguem calcar, que né

conseguem vestir.

E: Os dois?

Dor

Dependéncia

Incapacidade
motora e
de autonomia
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M: Sim, mas um mais do que o outro. E, ndo consegumelar sozinhos nem na F;fn‘i?‘;i%e;?
uma pessoa tem que andar sempre em cima deleassm gue a minha filha conr Sgnr?gﬁzfgso
anos, eu jA a mandava a da avo, sozinha, e eRoigue é ali na rua, ndo pa ¢iancas
transito, e uma pessoa tava descansada, brincawah@osem uma pessoa

desconfiar.

E: Esta sua filha € mais velha que os gémeos?

M: Sim, € mais velha, e também se chama P (sorri).

E: Ai sim?

M: Sim, ja tem 15 anos. Nunca teve problemas nentewes,um pequeno probler
da anca quando nasceu, mas acho que foi mesmaaddoascimento, mas dep
voltou ao normal, fomos a 2 ou 3 consultas, vologo ao normal. E estes tém ti

este problema.

E: Nasceram de parto normal?

~ . Cesariana
M: N&o, nasceram de cesariana, de 7 meses.

E: O diagnéstico dos gémeos foi-lhe dado logo a mgsée

M: N&o, ndo, ndo. E ja mo deram tarde. Ao nasceres)mssaram, ai umas piagnsstico
. i . i demorado
horas, um bocado dificeis. A mim eles ndo me dassarada, porque eu nem sec

0S Vi, sO 0s vi passados 2 dias.

E: Porqué?

M: Nao sei, acharam que fosse melhor, eu entrei gmes&io, e eles ndo quisel D?pres?éo
poés parto

gue eu visse. E eles, acho que passaram um bocadceram muito pequeninos

entdo acharam melhor, e depois como eu tava concipid de depressao, n

quiseram.
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E: Depressao pos-parto?

M: Sim, e depois s6 0 meu marido é que os viu, evdatam o meu marido.

Disseram que tava tudo bem, tava tudo bem, apt®#&. Disseram que tava tudo

bem. Eles tiveram quase um més nas incubadorasaetaogla tiveram, disseram que

nao tiveram problemas nenhuns.

E: Nasceram com que peso?

M: Um com 1,750kg, outro ndo sei bem, mas tenho aglgs..até ndo nascer:
com um peso mau, nasceram com um peso normal. Wml¢es0kg, outro cor
1.940kg, pesos mais ou menos bons. Sé que depoéspisacio, ou 0 que € que
nunca cheguei a perceber bem, nunca me explicawamynca fiquei bem dentro
assunto, como disseram que tava tudo bem, tava lbeto, pronto eu tan
descansada. Também eram bebés normais nédo..., sabig, eles nasceram m
cedo e sempre havia o problema que né&o se podiastigar, mais por causa
certas coisas, explicaram-me isso, e eu fui sempeemae que ndo saia de casa
eles ndo se constiparem, tanto que eles ndo sepawam quando eram bebés, n
nada. Depois quando a gente comega, ja tinha sédp ja tinha um bocadinho
experiéncia, agente tem de ver, aos 6 meses ég&wo, cu no chdo”. As criang
comecam-se a sentar e comeca-se a dar bocadinpés.d&i comecei a ver que e
nao se sentavam, nao tinham forca para se serdared@i a dar outros passos
além...e diziam-me: “Ah, é normal, atdo as criangscaram mais cedo e tiver:
na incubadora, € normal”, € normal mas fiquei urnadmho com o pé atras.
tempo foi passando, as criancas foram-se sentands,de vez em quando r
tinham forca como as outras criancas. Como diziameaga de terem nascido m
cedo e de serem prematuros, e de tarem nas ingaBaédtudo isso, € que eles
dia mais tarde iam ganhar a forgca normal. Uma pessmpre teve esperan
Comecaram a andar de gatas, eu animei. Comecargatirdar, corriam tudc
andavam tudo, corriam tudo de gatas, eu ai fiqoei mais uma esperancgazin
Comecamos a levanta-los, davam aos pés, mas andaanhos ndo queriar
davam aos pés tinham forca suficiente, eles batmdgua, deitadinhos levantave
se, apanhavam os pés, mas estranhava porque elegsigrdam andar. Compram

Complicagbes

pré e pos natais

Duvida

Crianca

especial:
necessiade

de protecgéo

Preocupacao
com

o]
desenvolvimento

Prognostico
impreciso

Comparacéo
com

outras criangas

Esperanca

Preocupacéo
com o
andar
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uns carrinhos que eles se sentavam e comecavadag antdo comecaram a andar

assim, davam aos pés, empurravam o carrinho eagortudo assim. Depois

comecamos a tirar os carrinhos para ver se eleegaam a andar, mas néo

andavam. Depois pedi a outros médicos para o0s ygyerque eles tavam a séirocurade

Opinides

seguidos por um Pediatra, e eu comecei a desconéiargostei. Eles tavam a séfedicas

seguidos em (localidade), porque eles nasceramlaraliade), e pedi para eles

serem vistos por outros médicos, e entdo mandacanpara uma...

E: Uma Fisiatra?

M: Sim, onde ela disse que eles precisavam urgentemeée fisioterapic
Fisioterapia porque, as criancas ja deviam ter cadw com fisioterapia mais cec
Isso ja foi aos 17/18 meses, mais ou menos nessa,alomecaram a fisioterapia.
senhora que comecou a fazer a fisioterapia foi ansithpatica comigo, carinho
com eles. S6 com a fisioterapia ndo adiantavamomuiésmo a fisiatra e a terape
meteram forcas para viram para aqui. A fisiatraerapeuta pediu mesmo, acho
pediu mesmo a M (terapeuta do Centro), e como &g perto e eu pertenc
aconselharam-me a vir para aqui. Pediu uma conslia fizeram isso, pedire

uma consulta aqui, as médicas disseram logo...

E: Fizeram-lhe o diagndstico por volta dos dois ahos!

M: Sim, mais ou menos nessa altura.

E: O que € que sentiu nessa altura?

M: Muito magoada (chora), fiquei muito, muito magoadauito revoltada, né
sabia, e até hoje nao sei, tive que me aguentaqu@ga nao sabia a quem reclan
nao sabia quem foi 0 mal, ndo sei se foi, quenmias hoje sei que se os meus fil
tivessem ca mais cedo, talvez estivessem muito aredh Porque hoje ja pas
varias coisas, e ja sei que se eles comecassenddéogequeninos, hoje ja pareci

outras criangas. Custou-me muito ndo saber a qeetanrar (chora muito), ni

Fisioterapia
Reabilitacdo

Tardia

Empatia com os
técnicos

Diagnéstico
demorado

Depressao:
tristeza; revolta

Davida

Culpabilizagédo
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saber como, ter que eu propria ficar com tudo enacporque no fundo no fundo,

também sou culpada.

E: Sente-se culpada?

. . . . . Falta de
M: Sim, porque se tivesse melhor informada, eu tprthaurado mais cedo. informacéo

E: Eopaido AedoD?

M: Também o mesmo. A ele ainda lhe custou um bocadimdis. Eu aguento ma
tem-lhe custado mais, eu aguento mais e superoobtemas com mais facilidac
ele custou-lhe mais (chora). Certas coisas elenagu€em dias um bocadinho ct ?ﬁggj;éo:

problemas dele, trabalha, o que tem a seguraaballro, mas tem-lhe (chora mui

custado também bastante.

E: A mae do A e do D, nao trabalha?

M: Eu vou trabalhando, ndo tenho trabalho certo newm fmas quando tent
trabalho, vou trabalhar.

E: Consegue conciliar?

Multifungdo
materna

M: Consigo tudo.

E: E como é que se sente, quando diz que consegu® tud

M: Tudo. Sinto-me bem. Tenho varios problemas. Tamhgai que ha dois anc
nem isso, teve uma embolia cerebral, ficou semamstha gente, ndo fala, N&0  sgfimento
nada (chora muito). Gracas a Deus tenho superddo Tenho chorado bastante, :
filha Unica e tenho tudo, e vou aos médicos, eagoconsultas, eu faco tudo. Multifung&o

Materna

E: Tem tido apoio da familia?
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M: Sim, muito. E de amigos também. dos vizinhos ntaishecidos, mais di Qg?:]?ég:mi'ia

pessoas com mais amizade, também me tém ajudado.

E: Como é que é o seu dia-a-dia com os seus filhos?

M: Muito trabalho, € levantar-me de manha cedo, amiéss se levantarem, p:
poder fazer alguma coisa, porque com eles naogmiigzer grande coisa, porg
Sao0 umas criangas que nao conseguem ter..., partasdes a brincar a gente fte
que tar em cima deles, porque se aleijjam um ao@,qudrque guerreiam, porque
brinquedos sobejam.... Por isso ndo posso tar a fageas coisas, e eles a fazel
outras. Quando eles se levantam, tenho que polhos em cima deles e ja nédo
tirar, a ndo ser algum bocadinho que estejam nalaegcque eu consigo. Mas |
tando em casa, quando um ta na sala, eu vou psataaquando o outro ta
cozinha, tenho de ir para a cozinha, é o dia myeirdia inteiro, o dia inteiro. P Disponibiidade
iIsso tenho de me levantar cedo, fazer o almogguerakervigco em casa, lavar, pc
maquina a lavar, estender, apanhar, essas coidas. tDepois quando eles
levantam, é vesti-los, da-le de comer. Se vao pagacola, tenho de os ir leva
escola, depois ir buscéa-los, neste bocadinho fagbmoco e algum mandado ¢
tenho a fazer, vou buscé-los, do-le de comer, veasa de banho com eles para l:
as maos, os dentes, vou leva-los outra vez. Quarelyo é que almoco.

E: E um dia preenchido

M: Preenchido e bem, e ndo chega as vezes.

E: Como é que se sente nesse dia-a-dia?

M: Por acaso ndo me tenho sentido muito mal, masaggovou sentido ur Esgotamento

bocadinho...

E: Cansada?

M: Nao é cansada, mas acho que precisava de um blogcadara mim, nunc
Disponibilidade

mais..., ndo tenho tempo para ir ao dentista, nawotéempo para ir aos médici ©@
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nao tenho tempo para me amanhar, gostava muitesta-ine bem, pentear-me,
pintar-me, agora ndo tenho tempo para essas c@issmnpre a desenrascar, 0 que
tiver primeiro a mao, eu corro atras. Ainda agesta manha foi enfiar umas calgas e

uma blusa, e correr atras deles.

E: Disse ainda ha pouco, que os seus filhos brincamiogs, costuma brincar com

eles?

M: Sempre. Eles tém que tar sempre a fazer jogosjualguer brinquedo. O A
consegue descobrir os brinquedos, montes, jogalsmze essa coisa, € 0 D nao
consegue e as vezes faz birra e entdo eu la vda-ljua montar os jogos, porque
depois 0 mano consegue e ele néo, entdo ele valamas coisas do mano para o
chéo

E: Como é que se sente hoje?

M: Um bocadinho triste e velha. Sou mesmo obrigasia, isiuito contente com ( pepresséo:
tristeza

meus filhos, mas pronto ha sempre um receiozinheleknao conseguirem aqt Expectativa

i . o ~ da Ma
que a gente espera, que é serem uns homens nogueig€m principios VA0 t Comparacao

. . . . com outras
sempre uns problemazinhos, seja na corrida, nahaaiwdo o que a gente precise criancas
perna, vao ter sempre um bocadinho de problemasenakes ndo forem correr, n .

Preocupacgdo com

forem desenrascando ja com o andar, ja fico sa#isfe o andar

E: Hoje, sente-se triste?

M: As vezes, umas vezes tou muito contente, muitgrelenas a maior parte ¢

Depressao:

vezes, tou triste (chora). Eu era muito alegreje ém dia perdi muita coisa. tristeza

E: Gosta muito do A e do D?

M: Bastante.

E: Tém sido uns tempos dificeis?
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M: Completamente. Depois com poucas ajudas. Porqoauhié pouca ajuda, dev’
haver bastante ajuda, e ndo temos. Alguma ajudéeques, temos que nos esfor
muito e ter..., temos que ser uma pessoa que tivesgse para conseguir ajudar
muito papel, muita documentacdo, € muito isto, étanaquilo, e n0s as vez
ficamos sem paciéncia. Para ter paciéncia para efes temos para essas co
todas. Ora eu nao precisava de uma ajudazinha&!rfar ou para eles, como n
posso trabalhar, ndo tenho com quem os deixars deigar a alguém, tou sempre
com o sentido, normalmente deixo-os com a minha, maeninha aldeia nao |
ninguém. N&o posso comprometer-me com certos hedalporque tou semp
sujeita a chamarem-me para qualquer coisa, e euéeabalar do trabalho. No
ver acho que o governo devia apoiar essas maesindaubsidio, qualquer cois
uma coisa qualquer para uma pessoa hao se sehtgonsgo propria, porque ¢
tava habituada a trabalhar sempre com o0 meu maipwa sé € so ele que traba
eu trabalhei sempre desde novinha, trabalhei sergpstei de ter sempre o m
dinheiro, comprar as minhas coisas. Agora, as &z éscomprar € naAo compro, I
€ porque 0 meu marido me diga isto ou aquilo ouutsop mas se fosse m
comprava com outro gosto, assim ndo compro.

Meti uns papéis para ver se me dava alguma vea, mpadque 0 meu marido te
trabalho proprio e desconta, e entdo eu nado teimedtodnenhuns. S6 com u
ordenado é dificil, ndo ganha mal, ganha um ordeaé pode sustentar uma c:
mas a gente ndo € sO 0 sustento que precisa, t@rias coisas, também par:
gente se sentir bem; férias, ndo se consegue Iy € s6 mesmo a alimentagé
alguma coisinha para a casa, quando nao pode dissar.

E: Tem sentido 0 apoio dos técnicos?

M: Aqui?! Sim, muito. Em parte porque tenho passadota® coisas, e tent
superado por causa deles. Mesmo com os meus fidloosideram-nos como
fossem da familia. Em principio choravam muito.

E: E a méae, chorava também?

M: A mae chorava também (chora). Agora ja néo.

52

Dificuldades

Apoio: técnicos
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E: Vem a fisioterapia sozinha, ou com o pai?

M: N&o, o pai tem que trabalhar, ndo pode deixarraleathar, nem ao fim ¢ Faita de apoio:
Marido

semana (chora muito).

E: Disse-me que se sentia culpada, porqué?

M: Por ndo ter um bocadinho mais de experiéncia pen@eber mais cedo que e
precisavam de fisioterapia (chora). Porque se foss&ocadinho com mais estuc
OuU mais experiéncia ja nesse ramo, talvez tivessadb mais cedo e ndo fosse
conversa de era por serem criangcas prematuragMfadas ndo, a gente as ve
confia, e principalmente naquele médico, porquessistiu ao nascimento, segui-
deu-lhe alta e depois eu continuei Ia, fui aindaagavezes, tava tudo bem, isto
outro, uma pessoa ta pagando, paguei, esforceiastariie, paguei, tava confiando
gue tava tudo bem.

E: O A e D fizeram parte de uma gravidez desejada?

M: Sim muito. Foi mesmo planeada, foi muito desejad®i mesmo feita cor Séggj'ggg
conhecimento, porque eu casei fiquei logo gravidm tinha ideia de ficar log
gravida, mas fiquei logo gravida. Tinha uns proldemhos de saude, tive ul
pequena infeccdo urinaria. Nao tomei nada e fitpgo gravida, mas também 1

muito desejada, ndo nasceu de nove meses mas tadebem, sé que ao fim

pouco tempo tive de a deixar, fui trabalhar paestangeiro. Porque quando ce

nao levei casa, figuei a morar numa casa de alugnéls quisemos sempre per

em conseguir uma casa, e ca em Portugal ndo seguoas por isso fui para
estrangeiro. Deixei-a pequenina, ainda nao tinlaalws, ia-mos seis meses, cut Egé%gﬁg:i
muito, depois até a levei uns tempos comigo enquadd andava a escola. Deg
comecou a escola, ficava com a avo e nos iamogideeixamos de ir &
estrangeiro mesmo por isso. Chegou uma altura adslamos a nossa casa
tinhamos um carro, ja tinhamos uma contazinhagréionuito grande mas achan

que fosse suficiente, ..., ele em tendo saude...ufd planeado. Sairam os d¢

ficamos muito contentes. No dia que sube fiqueitonaontente. Ficaram mui
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contentes, porque tanto faz, familia do meu macomo na familia do meu pai,
houve sempre gémeos, mas nunca foram avante,afadeanpre um. Passei uma
gravidez normal, nunca tive assim grandes probleiak tive sempre infec¢Oes
urinarias sem ameaca de aborto, e estes nédo, tivagaroblema foi sempre uma
gravidez normal. Trabalhei, trabalhei muito, quarmsceram o A ja tava em
sofrimento, tiveram que mos tirar, por acaso eundi® me senti mal nem nada.
Pronto, depois ficaram muito contentes, familiai@ot mas depois comegaram 0s

problemas.

E: Hoje com todos os problemas e também com as naallypre se tem dado, sente-

se uma mae triste?

M: Um bocadinho. Agora vou tando mais alegre, volwdweandar, ja 0S vVOU VENI Depressao:
brincar com o0s outros mildos, mas quando eles ajuesi ndo podiam, era mu el
triste porque principalmente o D gosta muito deajog bola, os outros menin
brincavam e ele corria atras da bola de gatas, messa altura ficava muito tris Tristeza

(chorava muito), (siléncio).

E: N&o a vou macar mais. Agradeco muito por ter askdo. Felicidades para o £

para o D.

M: Muito obrigada (chora muito)

E: Vai tudo correr bem!

M: Vamos ver!
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ENTREVISTA 3
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Entrevista 3

Local da entrevista: Centro de Paralisia Cerebral
Entrevistadora: Patricia Rocha

Mée: 36 anos

Habilitacdes literarias: 9° ano

Profissédo: Esteticista (desempregada)

Pai: 42 anos

Habilitacdes literarias: 42 classe

Profissdo: Tractorista

Filho: M

Idade: 4

Diagnostico: Paralisia Cerebral com Tetraparéspagitca
Irm&os: 2

Idades: 12 e 20 anos (este ultimo, € irmao so @ae e pai)

Entrevistadora: Boa tarde! O meu nome € Patricia e estou a realimaestudc
sobre comportamento parental de pais de criangasRavalisia Cerebral. Gosta
gue me falasse um pouco acerca da sua experi@mia mae de uma crianga ct

Paralisia Cerebral. Como € que tem sido ser maéao

Méae: Complicado. Pronto, € uma crianga que d& muitathab é diferente de un por
. 5 Comparacao
crianca que néo tem problema nenhum. Pronto, eut@p o que posso por ele, s com outras
criangas

pena € que n&o tenho mais coiso economico, porogia fazer mais por ele, m ... ...

infelizmente ndo tenho, 4s vezes é o mal dessaaesgs pronto, faco tudo o ¢ "™

posso por ele, dentro dos possiveis, né?!.

E: Como é que foi a gravidez do M?
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M: A gravidez correu tudo bem, s6 quase no final diabetes, quase aos 8 mese
tive um problema no liquido amniético. Andei numtjgalar e pronto, desde ai ¢
disse-me que tinha de repousar. Como eu trabalhavaltura em esteticista, [
minha conta, ndo descansei, pronto, porque eu gade& certos trabalhos, poc
fazer, os outros deixei de fazer, que eu via qogaléavam. Depois adoeci e fui p:
o Hospital, depois la tive no quarto a soro, népm muitas dores, e fui ao méd
gue era o Dr. R, que foi impecavel, ele perguntéesn muitas dores, veja la se
bem?”, pronto, e depois eles viram que ja ndo dawvgo, ele ainda me veio diz
que as coisas ndo tavam muito bem, que eu tintiapdea Evora. E entdo, eu n
queria ir par nenhum dos lados, mas antes paraaEgoe era mais perto, s6 que
depois chegou ao pé de mim e disse: “olhe voc&gavai para lado nenhum, fi
agui porque ja ndo ha tempo para nada”, e entauqred que ainda me puserarnr
sala de parto a fazer forca, mas quando viram quRwva a fazer forca, € que |
levaram para a sala de operacdes para me fazesamac@, e sabiam que eu tir
gue fazer cesariana, porque eu do meu primeiro fithuma cesariana, porque 0 |
Dizia que eu tinha que fazer cesariana, porqueebéndo davam a volta, e de
foi a mesma coisa, “cuidado que tem a placentaonpetjuena”, e pronto, e ent
sabiam no processo, se fossem ao processo sabidnb@on que eu tinha de faz
cesariana. Deixaram ali, até ndo poderem mais?biBgponto, eu levei a aneste
geral, eu ndo vi nada, ndo sei de nada. E depoeb@ por os jeitos ficou. Teve ¢
ser reanimado, se calhar tera o que acontecewigengtenho enfermeiras que
explicaram isso, que o bebé ao ser reanimado, & ebentivesse ressuscitado €
células ai ndo ficam a trabalhar 100%, h4 umashtpreem e outras que..., € en

deve ter sido isso. Agora néo sei!

E: Entdo o M nasceu...

M: De 8 meses, prematuro.

E: Quando é que lhe disseram o que o M tinha?

M: Eu néo sube logo, ta a perceber?! Ai aos 6/7 mese®co a ver que o meni

nao se sentava.

Complicagbes
Peri-natais

Hospitalizagédo

Cesariana

Revolta

Complicagbes
Peri e pés
Natais

Falta de
informacéo
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E: Nao soube logo a seguir ao parto?

M: Nao, ndo, ndo sube nada. Por isso o choque nmiquéndo ele tinha 8 mes
mais ou menos, 7/8 meses, mas entretanto ele Byadp, ele teve uma hén
inguinal, e aos 4 meses foi operado. Ai até aog<ges) sofri bastante e ele tamb
porque a crianca chorava, era com as célicas négéae eu nao podia deix
estrangular a hérnia, porque se estrangulasseggago. Correu tudo bem. Fez u
ecografia, que tava tudo bem, até foi uma Dra. @aeniga da minha colega, r
vale a pena tar a dizer nomes, e entdo que tavaberd, mas até hoje eu acho
h& um testiculo do lado da onde ele fez a operag@#dndo desceu para baixo.
ainda nao falei nisso & pediatra, mas ainda tenieollte falar nisso. Mas pron
depois disso 6/7 meses, a gente a querer sentddo se sentava, esticava-se t
punha-se todo teso, “bem tenho que dizer isto abiamétenho que lhe falar, porq
isto ndo é normal num bebé”, bem disse a pediafaogtava a seguir, ela marc
logo fisioterapia para aqui e marcou uma ecogréfatelar, no Hospital C
Estefania. Eu fui nesse dia, tava um Dr., ndo m&ite o nome agora, fez-lhe
ecografia, acusou! Diz-me ele assim: "Olhe minha,S¥sta aqui qualgquer coisa
lado esquerdo, aqui, ha aqui uma afasia que elegeimo lado esquerdo, que...’
eu fiquei pronto, ja se sabe. Depois ele disse“Néo |he vou dizer mais nada, le
aqui o exame e fala com o médico, o pediatra gtemoseguido la em B.”, pron

assim foi.

E: E como € que se sentiu?

M: O que eu senti ndo o desejo a ninguém (siléncio).

E: S6 quem passa.

M: E até hoje.

E: Ficou preocupada?

M: Figuei, nem sei, nem tdo pouco eu sei explicar!
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E: Foi sozinha & consulta?

M: N&o. Fui com o meu marido. O meu marido nessasagpele, pronto aqui em
como ele anda a trabalhar, ele ndo vai perderddiasabalho, porque ndo pode ¢

né?!

E: Para o pai do M também foi um choque?

M: Sim foi. Ele € mais calado do que eu, eu sou d@isistema nervoso, sou m
de desabafar, e so mais de coiso...ele guardaefmm sinte & maneira dele, n
também t4, pronto, quem tem um bom e que depoisotgne com problemas.
tenho um com 12 anos, como a Sra. viu, gracas a8 Benca tive problemas cc
ele. Andei numa médica de familia espectaculafuEpara ela e disse-lhe. “Dra.
vou para um médico particular, como tenho que pagarcografia vou, eu pago
consultas e as ecografia’. Mas digo-lhe, bastamégpendida estou, se eu soubes
gue sei hoje, ndo tinha ido para um meédico padicuCada qual pensa a ¢
maneira, mas sou sincera. Talvez calha-se eu vegsé ido, tinha corrido tudo be
e assim.... E ele tem fama de ser muito bom médies, eu.... Eu s6 cheguei ali
hospital, quando eu acabei de ter o meu filho,salea porta do quarto..., eu r
gueria que ele viesse aos beijos comigo, porquiega-me com 0 meu marido, t

perceber! Mas € assim, ele podia ter mais congdenaara comigo.

E: Refere-se ao médico que a atendeu?

M: N&o, ndo. O particular onde eu andei. “Entaoda ttem”, (disse o médico), at
a gente vai la todos os meses e largar-lhe aliettinbho, sem poder! Eu digo-lhe
eu pudesse voltar atras, eu nada. Mas pronto @ ,asaila qual pensa a sua mang

né?!

E: Sente que foi apoiada pelo técnico, neste casédicof?

Apoio :
Marido

Comparacéo
com outras
criangas

Arrependi-
mento

Difculdades
econémicas
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M: N&o, ndo. A gente chega ao Hospital e la ndo camhea gente (zangada).
como eu, ele tem muitos casos no cartério, ta@eper! S6 que pronto, € tal coise
v4 ai e fale com outras mées que tem filhos contergw, que o conhecem e diz
a mesma coisa, eu ndo tenho provas para isso,geejau tivesse provas as co

nao ficavam assim.

E: Como é que tem sido o seu dia-a-dia com o M?

M: Tem-se dias melhores, tem-se dias piores, jalse @mo € que é, pronto. [

tem dias que faz mais umas birrinhas, tem diasaonegh

E: Que idade € que tem 0 M?

M: T4 agora com 3 anos e meio. Mas gracas a Deusita melhor. Pronto, tirand

as convulsbes com epilepsia que ele tem, né, isg@® & um bocado mais dificil Problenljas
assoclados

mais complicado, mas pronto tirando isso, ele teagag a Deus, tem ido, s6 que

aquelas melhoras...

E: Custa?!

M: Custa, mas enfim. Eu ndo sou uma pessoa revodad#o sou revoltada, ma

gente tem que sentir...daquilo que...pronto é assim

E: Tem tido o apoio da familia?

M: Sim, algum apoio do lado dos meus irmaos, gragasus, bastante, tenho tidc Apoio: Irméos
apoio deles apesar de tarem longe, tenho um eputfo, em L. e outro aqui per
Do meu lado (sorri), porque do lado do meu mamdstuma-se dizer, ndo tenho t

quase apoio nenhum, pronto ndo. Nao admira, porgoene sao nada!

E: Tem sido dificil?
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M: Sim, tem sido dificil. Eu tive que deixar de trifuaa, pronto porque o meu filf
ta primeiro, enquanto o pai for ganhando para @ankap como se costuma diz
pronto, olhe vai-se indo. Mas pronto que agenteigaiga de ter mais economia, p

eu poder dar mais coisas ao meu filho co que nésopo

E: O que é que falta ao M neste momento?

M: Ao M o que |he falta € saude, como se costuma,dizgue ele ndo tem é sau
mas pronto, acho que se eu tivesse mais dinheiracleo que eu ia mais longe.
acho gue as coisas, pronto, acho tem ido um bauoaito lento, ta a

perceber..., e aqui em B entdo! Nao é dizer mad, énserdade.

E: Sente o apoio dos técnicos do Centro?

M: Dos técnicos nao tenho nada a dizer, até hojetqrdianto a fisioterapeutic
como, tanto a educadora e isso tudo, tem sido espgares. Ele (o M) adora a E
M, que é a fisioterapeutica, ele ainda ha bocadiobhaehorando, mas pronto, n
admira porque hé& certas coisas que eles ndo gestin contrariados, mas na
para mal dele, é para bem dele, né?! Nao tenhoandtar. Até ao ponto de hoje.

E: O M dorme bem?

M: Sim. Tem noites que dorme bem, tem outras noitesagwezes acorda, aco
sobressaltado, mas depois pronto. As vezes poddossistema dele, como ten
epilepsia, as vezes comeca com a convulsdo. Aintlanode manha, eu tava-m
despachar para me vir embora para o levar, porigugeno infantario desde os
meses no (nome do infantario), que é um espectanét tenho nada que diz
bastante nos tem ajudado, posso agradecer tambéag, orque infelizmente eu
nao tenho mae, ja vai fazer 14 anos, e prontorgwtgque contar com o apoio d:
Pago, mas sinto que s6 ndo fazem ao meu filho caguié ndo podem tambe
Agradeco também a professora de apoio, que é uofi@spora impecavel. Prontc

assim.

Dificuldades
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Dificuldades
econémicas
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E: O M anda?

M: O M ndo anda ainda, por enquanto. Tenho a minlypudééele ainda vai and:

vamos la ver, se Deus quiser.

E: Tem esperanca?

M: Sim, muita esperanca, vamos la ver, se nao tivBrabo, cruzes canhoto,
Diabo atras da porta, sim tenho muita esperangguB®@u tenho visto casos piore
0s miudos comecam a andar. E eu ndo havia de gerapuela que tivesse mer
sorte, vamos la ver, eu tenho a minha fé, a espaigure sim, vamos | ver, Deus
ha-de ouvir (sorri).

E: Como é que se sente hoje?

M: Olhe tenho dias (suspira) melhores, tenho diaegjgorque se € que a Sri

mée, a gente...s6 quem é mée...e quem passa péraguia sabe, né?! E assim!

E: Sente-se triste?

M: As vezes tenho dias tristes, outros dias tenlgredeé assim, temos que ir die
dia.

E: Um dia de cada vez?

M: Um dia de cada vez, é isso. Ha aqueles dias geretea¢da mais em baixo,
outros dias que a gente..., € assim, ndo vale & ggente tar coiso...porque istc
vida sao dois dias como se costuma dizer. Olhajteater forgcas para tudo.

E: Sente-se com forcas?

M: Sim, sinto-me com forga, é a minha sorte. Apesgrabsar tanta coisa que te

passado, mas eu tenho muita forca para isso, ba tpre pensar, “ndo A. M., tu te
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que ir para a frente, ndo podes te deixar ir aba&assim que eu penso. Apesar de

muita gente me querer ver em baixo, mas nao teeaseste.

E: Porqué?

M: Porque eu digo assim. As pessoas, € tudo muitibobpela frente, mas vai-se a
ver é tudo falsidade por tras. E hoje em dia éemais se V&, ta a perceber?! E eu
infelizmente tenho tido essa pouca sorte.

E: Sente que a sua vida mudou muito com o nascinuenkd?

M: Sim, mudou bastante. Porque pronto, a minha viaaliéerente, e agora pron

é um bocado mais stress, porque os sitios a onée rgip posso ir, porque é a  >"*®
coisa, eu gosto de ir a um bailarico a noite comen marido, ele também gosta
dancar, e evito de ir, porque fica mais complicddandar para a frente e para

com a crianga, por isso evita-se de ir as vezesiq@r

E: Como é que o casal vive iss0?

M: Oh, ir mais ou menos, conforme pode ser.

E: O pai do M tem estado sempre a seu lado?

M: Sim, mas ja se sabe, € homem é diferente, néeaénmpa@ra tudo. Também t
ajuda sim senhora, se precisar de mudar uma fealditho, muda, se precisar de 2°%%

dar de comer, e se poder, também lhe da. Pronte aggecto também me ajuda.

gue pronto, o pai trabalha, as vezes vem cansadis gezes também trabalho, r

a mae é que anda sempre mais a frente. Seja a (®wpy, seja aquilo que for, Disponbil
mulher € que é sempre um bocado mais escravizada (r

E: Preocupa-lhe o futuro do M?
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M: O futuro do M..., costumo pensar que mesmo queateece o0 andar, nunca '
ser como 0 mano, é totalmente diferente, prontooemteja muito desenvolvid
pronto, olhe eu desde que ele seja independeste jdsé bom. Que ele comec
andar, para mim isso ja é bom, que ele va a casmml®o sozinho, que ele col
sozinho, que...pronto, um dia mais tarde..., e3@uwivo para sempre, né, As ve

penso o que é que vai ser dele. Isso preocupa-emEsif!

E: Sente-se triste?

M: Nao! O meu filho é uma criangca muito alegre, ngmweser meu filho, mas
verdade. Ele tem muita dificuldade na comida, perdepois teve uma historia
coma e vomita tudo, teve um refluxo no estbmaga, agamra ta bem. Ele €, é mu
mau de comer (sorri), tem dias que come bem, tasglie come mal. E agora |
ele comer mal eu tenho que andar coiso?! Olha déixeer, desde que ele

desenvolvendo, atdo agora vou-me matar por iseop@sso! E assim!

E: Ja me disse que 0 M esta no infantario, mas questdoem casa como € que

seu dia a dia com ele?

M: Vou busca-lo ao infantario, depois dorme a folgainponho-o na cadeirink
muitas vezes ponho-o no andarilho que ele gostaomj vai andando sozinh
embora as vezes, como a parte esquerda foi apardiads vezes enrola a pernir
mas ja vai tendo aquela iniciativa. Ele mesmoqaér ir para e frente, e quando |
vai, comeca-me a gritar, como quem diz, vem-meaajgtie eu ndo consigo. |
cadeirinha, também tem uma cadeirinha que ele gusita que eu o sente, ele ad
bolas, comecga logo a dizer ao mano, “a bola, & betguanto o outro ndo lhe ds

bola ele ndo descansa.
E: Costuma brincar com ele?

M: Sim, brinca com ele. Da-lhe as vezes o carro,&qa€brrum” , e ele adora, ¢
que as vezes ele quer ir brincar sozinho e deixdsmwi). Dou-lhe o iogurtezinh
ele como dois iogurtes, ele come bem. Agora babehHe com chocolate, que adc
chocolate, e pronto!
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E: Quando chega ao final do dia...

M: Quando chego ao final do dia é descansar. Terdsondelhores, outros piores

assim!

E: E nos dias piores o que é que sente?

M: Sinto as vezes cansada, psicologicamente ficdadstamas pronto, 0 que Esgotamento
tenho de bom é descansar bem de noite. SO tenhmaeiteaou outra que as veze

uma, duas, trés da manha, ndo consigo dormir, meas.é

E: Gosta muito do M?

. . , A . , . . , Cri
M: Sim. Para mim, é o meu filhinho querido, é o meguenino, para mMim & tudo. cepecir

. necessidade
complicado. de
proteccéo

E: Obrigada. N&o a vou macar mais. Felicidades papara o M.

M: Obrigada.
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ENTREVISTA 4
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Entrevista 4

Local da entrevista: Centro de Paralisia Cereledeja
Data da entrevista:

Entrevistadora: Patricia Rocha

Mae: 28 anos

HabilitagBes literarias: 42 classe

Profissdo: Doméstica

Pai: 41 anos

HabilitacOes literarias: 42 classe

Profisséo: Motorista

Filho: M

ldade: 8 anos

Diagnostico: Paralisia Cerebral com Diplégia Egpast

[rmaos:---

Entrevistadora: Boa tarde! O meu nome é Patricia Rocha e estamal@ar um
estudo sobre o comportamento parental de paisialecas com Paralisia Cerebral.
Gostaria que me falasse um pouco acerca da suaiéqa como mae de uma

crianca com Paralisia Cerebral. Como é que temsg&dmae do M.?

Mae: Dificil (chora muito). ‘Tou sozinha o ano inteimpai é emigrante. E dificil. ~ por
Depressao:
tristeza

E: O pai € emigrante?!

M: Sim, na Suica.

E: H& muitos anos?

M: Ha 10 anos. Ainda ndo o tinha a ele, ele tem 8...
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E: Como é que soube do diagnéstico do M.?

M: Ele nasceu prematuro, foi de 6 meses, e depeis |&., ele nasceu no Garcia d
Horta, depois foi na altura que Dra. disse quevilea com problemas derivado d
ele ser prematuro, disse que nao sabia bem quefic@édcia dele, que ele ia ficar

né, mas tanto podia ser o andar, podia ser 0 wdraser o cérebro, podia ser varie

cisas. SO que quando ele ia crescendo € que ia\@ndificuldade dele, € mais a
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Parto
prematuro;

Diagnostico
impreciso

parte motora, ele tem 8 anos, mas pronto ele é.rtéisais atrasado para a idade

dele, né, mas pronto ele compreende tudo, né, écuiareca esperta, né, agora

motora é que ta muito...(chora).

E: Disseram-lhe logo o que o M. tinha?

M: Disseram-me que ele tinha feito paralisia.

E: Logo a nascenca?

M: Isso € que eu nunca acheguei a saber, ta a verséllde o primeiro de tudo fez

paralisia & nascenca, se 0 prematuro quando verernastras paralisia. Isso € um

guestdo que eu queria saber (zangada). Nunca &caber!

E: E na altura do parto, o pai do M. estava ao pgte

M: N&o. O pai ndo tava la. Ele nasceu em Agostoa wgio em Setembro.

E: Como é que se sentiu?

M: Oh, diga la...(chora), a pessoa arrasada!

E: Foi dificil para si.

M: (chora) Muito dificil (chora muito). Poucas ajudpge eu tenho. (siléncio)

Incapacidade
motora e de
autonomia

Momento do
diagnéstico

Prematuro;
Falta de
informacéo

Falta de apoio:
marido

Sofrimento



69 Paralisia Cerebral e Comportamento Parental

E: Como é que tem sido o seu dia-a-dia com o0 M.?

M: (cora muito) Oh, diga la, vai-se vivendo o diaia-thé?! D4 muito trabalho.
‘Tou sozinha, né, ele ja ta pesado, vai para alaseem da escola, vem para aqui

para o centro, € assim a vida!
E: E como é que se sente nesse dia-a-dia?

M: Oh, uns dias mais s0, outros mais em baixo, hoje éia desses, hoje € para  Depresséo:
tristeza

esquecer!

E: Porqué?

M: Temos dias mais em baixo, né! (chora) A pessda-senmais...outros dias pens Depressio:

tristeza
assim: “Oh, tenho que ter forcas, né”, e tenhoaforc

E: Tem tido o apoio da familia?

M: Quer dizer, isto € assim, nestas situacdes aifanib sabe o que é que ha-de
fazer, né?! Porque a familia, tenho os meus irnté#ama cada um tem a sua vida, e

prontos né, mas prontos também nao ajudam, né!?
E: Como é que € o seu dia-a-dia com o0 M?

M: Oh, o dia-a-dia, ele vai para a escola, vistoatptdele, vai para a escola, depois
vem da escola vimos para aqui para o Centro, ouazss vai brincar, vai andar de
bicicleta, brinca na rua, tem o computador. Entne$é¢ muito em casa, pronto, é
uma crianca amiga. Ele € amiguinho, s6 que € eotah, da muito trabalho porque

tem aquele problema, né?!

E: Como é que se sente com todo esse trabalho, canessa responsabilidade do
M.?

M: Pesa muito, € dificil (chora muito), se o pai $se cé, né, ele dava para doi ruta e
. . ~ . . apoio:
assim tenho que ser sozinha. Nao sei, tem diasuque pessoa anda cansad warido;
. . Esgotamento
esgotada, né, mas penso de outra maneira..., tgrehger forte (chora muito).
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E: De outra maneira como?

M: Penso assim (chora muito), se eu ndo o ajudam quéha-de fazer?! ‘Tou
sozinha né, eu ndo posso, mas eu tenho que podsrputras vezes digo assim,

Deus Nosso Senhor deu-mo assim, tenho que o assin. E assim mesmo! Resignagao

E: Entdo arranja for¢a porque pensa que o0 M preesa

M: Exacto. Tem dias que uma pessoa ta esgotada.!Enfim Esgotamento

E: Sente-se sozinha?

M: Sinto. Sofrimento
E: Disse-me que o M. nasceu prematuro, foi por algianao em especial?

M: Eu tava gravida de 6 meses e morreu o meu pa@pe@siacho que com foi com

0S nervos e isso, depois ele nasceu, nasceu n@a ®. Bomo eu ja disse. E assim,

temos que encarar, temos que ser fortes, uns idiEs putros melhores

E: Sempre sozinha com o M?

M: Sempre, o pai vem duas vezes por ano!

E: E como é que é nessa altura?

M: Nessa altura, ele tA ca um més no verdo e um onRatal. Nessa altura ha mais

descanso para mim, o pai ta com ele, vamos coipaetea praia..., SO que ele nao ta

ca sempre! , né?!

E: E como é que se sente quando o pai do M. esta ca?
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M: Oh, é mais um alivio, ‘tou mais aliviada, ndo ®rmguele peso, é diferente né"AIMO

sei explicar. O problema do M. é entregue a eleadico melhor!

E: E um tempo diferente?

M: E.

E: Sente-se mais acompanhada?

M: Pois, né. Totalmente diferente.

E: Como é que tem sido acompanhada esta evolucaq taxéla este diagnodstico?

M: S6 venho dois dias por semana ao centro, 0s adtme escola. Entrou este ano
para a primaria, vai de manha para a escola, agifipm comigo a fazer os trabalhos

de casa. Janta, vé um bocadinho de televisdoaskeifNo outro dia, igual.
E: Como é que séo as noites do M.?

M: Dorme a noite inteira, gracas a Deus. Dorme bemedbem. A maneira dele, é

feliz, s6 que tem aquele problema!

E: E a mae do M?

Depressao:

M: (chora...chora) tristeza

E: Como é que se sente, como € que € a sua maneira?

M: Nao sou feliz (chora muito), nem pensar...Portagiondo arranjava o M., ande ;?;fliif;e”mi

Gravidez

nove anos para o arranjar, depois veio uma cois@agleta a ver?! Teve um temp desejada

gue sO chorava, s6 chorava, s6 chorava. Agorasoéamsultas, até me derreto tod.
consultas e essas coisas assim. Ai entdo issoogavehmuito, agora choro...acho

gque to mais preparada, mas no inicio é uma desghggaa ja...pronto sempre me
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custa, mas pronto ja ‘tou mais...pronto, isto € @dndo, né?! A pessoa Vvai-St acomodacso
habituando ao ritmo de vida que leva, mas cus®\#io assim

E: Tem sido dificil?

M: Tem sido dificil. E dificil, uma crianca que a tenanto desejou! E vir logo
assim!

E: O M. foi um filho muito desejado?

M: Foi.

E: E como é que o pai do M tem passado este tempo?

M: Oh, o pai ndo da tanto nas vistas, porque praiotd pouco tempo comigo
custa como eu lhe custo, na é?! S6 que ele é ussagassim, “atdo o que é que-
has-de fazer, tens-o assim, tens que o aturar'asg®™ Qualquer coisa que eu lh

diga ele diz, "atdo diz 14, o que é que tu queres ey |he faca”, e pronto. Ele na
sabe o trabalho que ele da, né?! Ele s6 vem duas y@r ano, né, é totalment Multifuncao

materna
diferente. Agora assim, ndo. Nem sequer sabe daloo

E: E complicado?

M: E complicado, o trabalho é todo para mim, né?ti@ssse ca sempre, ajudava.

Quando ele ta c4, ele é que o tira do carro, p@amo. Agora, ndo ta ca!!

E: Sente-se cansada?

M: As vezes sozinha. As vezes sinto-me sozinha! Solidéo

E: Era mais facil se tivesse o pai do M. ao seu lambns os dias?

M: Sim, fazia a diferenca toda. Mas ndo pode sers Mias anitos, temos de pag: Dificuldades

econdémicas

casa a caixa. Como é que uma pessoa pode pagaenaaatao alta?
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E: Nao trabalha?

M: N&o. Vou busca-lo a escola e venho para aqui.

E: Nao tem mais filhos?

M: Nao, nem quero ter mais, tenho muito medo. Chelgega de sofrimento. SC sufrimento
quem passa por elas é que sabe. Ha pessoas quotes sorte, né?! E assin

(chora).

E: Como é que se senta hoje?

M: Quando o M. nasceu, dizem aquela coisa a gegenta nao sabe o que €, sal . oo

. ~ . . . . Impreciso;
gue a crianga nao vai ser perfeita, mas nem pdrosoau sabia como é que el

ficava. Agora ja sei, é diferente de quando a gemtebe a noticia,. Parecia qu
Negacéo;
aquilo que ela tava dizendo ndo era meu, penseglguesse andar mais tarde, fale

mais tarde...coisas assim. Ha criancas que fazgomisis tarde, né?! Eu sabia la ., 4

informacgéo

gue era a paralisia!!

E: Trouxe o M. para o centro para qué?

M: Porque a médica mandou, la do G: da H., comoreleaito pequeno e isso, era

muito pequeno e ndo segurava a cabeca, né. Pamsei @e era prematuro, ndo

h Momento do

tinha forca né, ndo segurava a cabeca, depoiague me disseram o que ele tin diagnostico

gue pronto...que ele tinha problemas, porque destiado parto ou qualquer coisa.
Depois eu falo com umas mées e outras, e depaig @ gente vai buscar isso...né!

Agora, 13, la...ndo dizem as pessoas, ndo sear.aéngdio chocarem as pessoas, né?!

E: Foi um novo choque quando aqui chegou?
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M: Foi um grande choque, exactamente. Tanto quesse diuma mae, disse assir choque
“ah, um menino tdo pequenino”, depois as maesdalama com as outras, “ha oitu
anos gue eu ando aqui com a minha”, e eu dissa.ad8 hoje ja nem sei quem é a

Sra., “eu ndo aguentava’! Ta a ver, 0 meu temanitis, e eu tenho aguentado. Ta

ver, foi coisas que a gente ndo entende logo, & g&io t4 dentro do assunto (chora

muito).

E: Entretanto j& passaram oito anos?!

M: E ja passaram oito anos. E os que estdo parar gagseaite ndo sabe, né?! Pa preocupacio
como

sair daqui...n&o sairei daqui nunca, € assim!! futuro;
Dor
constante

E: Tem vivido para o M.?

M: Tenho vivido, para o M.

E: Durante estes anos, alguma vez deixou de se &&staR

M: Tem dias, um dia a pessoa ta mais triste, mas &gs8no eu era...nunca mais ft tD_efressé@
risteza

(chora muito).

E: E como é que era?

M: Gostava muito de ir a festas (chora muito) e gssimca mais fui. Gostava de i pisponivili-
a bailes, festas e isso, agora nem pensar, nunisdunada pessoas que vao né, p« '?'i?:l
exemplo tenho uma colega que vai, eu nao digo gska enais a mim do que a ela (

filho dela), mas ha pessoas que levam a vida diferdambém nao sei se é por ti

sozinha, com ele se calhar se tivesse ca, poia,agora assim nao vou.

E: Hoje sente-se uma pessoa diferente?
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M: Sim, é diferente. Vou vivendo o dia-a-dia (chorgd)p posso pensar no futuro, se Egﬁfgupa@ﬁo
a gente pensa no futuro ainda é pior. futuro

E: O futuro preocupa-a?

M: Sim, acho que me preocupa ainda mais o futurdedaquilo que ‘tou a passar  Preocupagao
como

agora. futuro
E: Porqué?

M: Oh porqué, porque quando ele for grande, o queeéete ir4 passar?! E sempr preocupacao
como

diferente, porque ele agora pronto, € crianca eseamuve imagens ne, mas sabe- futuro;

|4 se ele se revolta com o que ele tem, né?! N&alse. Agora ele € uma criang Revelta

feliz, mas o dia de amanha néo sei, né?! Podesstiae pode-se...

E: Preocupa-lhe o facto de o M. “amanha” néo sex?eli

M: E isso (chora muito). Agora ta na escola né, aemimpdo dos outros, mas

guando for para a secundaria, pode os outros edm#r, e isso...

E: Isso traz-lhe alguma tristeza?

M: Sim, porque o que ‘tou a passar sei, eu 0 quepEesar ndo sei, preocupa-me  Preocupacio
com o

isso. futuro

E: Preocupa-lhe o que as outras pessoas possanadikér ou do M.?

M: Sim, pois no ciclo, quando ele for rapaz, né?! Preocupacéo
com a mar-
ginalizagdo

E: Como é que é a sua relacdo com o M?

M: E boa. Ele gosta muito de mim. Ele é muito meigojras vezes é bonzinhc valorizacgo
. . da crianga
outras nao, coisas de crianga!

E: Costuma brincar com o M?
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M: Sim, jogar a bola, no computador, nas coisas daadazer legos!

E: Gosta de partilhar isso com o M?

M: Sim, ele também fica todo contente. Ele gostaondé brincar, mais com os

adultos, porque ta sempre com adultos. Ele poasoezes vao 4 middos para casa

né, so que € a tal coisa, como ele ndo anda oomu@Eb-se embora, aborrecem-se e

vao-se embora. Por isso € que eu digo, que e & desse pensar no que vai
acontecer...ndo, temos € que pensar no que va,dgover?! Se a gente vai pensar

assim, se ele hoje nao lhe ligam, se as crianci@jali poucochinho, quanto mais

ele for maior, va para o ciclo..., acho que vaiger, porque quanto maiores forer preocupacio

) com a mar-
0S mogos, menos lhe ligam. ginalizag&o

E: Como é que se sente, quando as outras criangadaaiasn o M.?

M: N&o gosto, dou uma volta e pronto, disfarco, tehigbarcar para ele néo se
aperceber.

E: Nao se aperceber do qué?

M: Quer dizer, a crianca t4 ali, depois da uma wkpercebe-se, e vé logo que ele

(o M.) é assim e vai-se embora né€, e eu digo queelai embora por isto ou por

aquilo, nunca lhe..., que tem que fazer isto ou aqéle tem um primo que brinca

com ele, mas o primo aborrece-se e vai-se logo emipoonto ele n&o faz certa: ggr;ngﬁﬁgsao
coisas que o primo faz. E assim a vida, temos gqudostes, ser fortes. Mas esta criancas
coisas, entrevistas, consultas, € um desatino...é¢iggmwr que eu digo a M.

(Psicologa)...

E: Por isso porqué?

M: (chora) Oh, porgue primeiro, se fala mais no dssementao...

E: N&o gosta de falar do assunto?
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M: N&o gosto né, (chora) eu sei aquilo que tenhosedmwde esconder, s6 que cus

Sofrimentc

a gente falar disso. Porque ao falar a pessoaecardar tudo o que tem passado,

né?!

E: E ndo quer recordar?

M: N&o. O que eu tenho passado, s6 para esquecgredsaas que quanto mai

falam melhor ficam, eu néo.

E: Ainda lhe custa falar do M.?

M: Custa. Hoje fui a Assistente Social |a de A. (lolzale), e tive sempre a chora
outra vez. Sempre, e quando falo com o Fisiotetapew essas coisas assim, é u
desatino, mas agora ja me tenho portado bem, petg@M. diz que eu agora ja m
porto bem (sorri). H4A maes que falam sem choracaeando sempre nisto, sempt
chorando. Tem a ver com o desgosto que eu tenhtenBo medo do futuro né, ma:
ja ndo me custa tanto ele ser assim, como nosadréss Da escola eu tenho medo ¢
tudo, quando for velhinha, que ele fique ai...as dabas das maes vai buscar is¢
tudo. Ele anda com o andarilho, como é que vagleesozinho?! Isto tudo preocup:

as pessoas!

E: Sente que essa preocupac¢éo tem sido so6 sua, béntedo pai?

M: A gente fala disso ao telefone, mas ele diz 16@s: tu agora falando nisso, loge

se V€ 0 que € que ha-de ser”, ele € mais assinsfdecdr.

E: O pai do M. da-lhe forca?

Negacéo;
Sofrimento

Sofrimento;

Preocupacgéao
com o

futuro;
Preocupacgéo
com a escolari-
zacao/
marginali-
zacao;

Preocupacgéao
com o
andar

Falta de
apoio:
marido

M: Da. E pois quando & assim, ele muda logo de assyudindo eu vou falar do N Faita de
apoio:

ele muda logo de assunto.

E: Porqué?

marido
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M: Acho que é para ndo magoar. Ele ha-de sofrerocemsofro, s6 que € como

quem diz “olhos que ndo vem, coracao que nao seatgue viver o dia-a-dia do M

Sofrimento;
. . . ~ . . Falta de
como eu vivo, acho que sofro mais do que o pail N&® sei! Se ele tivesse Ci apoio:

sempre acompanhando, via como ele é, ndo €?! Adsid um més de férias, e na mande
se quer chatear com coisa nenhuma, porque séuxh caés! Ele vem ver a familia
ndo se vai chatear com o miudo, nem comigo?!! igsgarte da vida..., 0 M. diz
um palavrao e o pai nao ta ca para o repreenaemrte ser tudo eu, e quando ele

ca, é tudo uma maravilha (sorriso irénico). A resabilidade é toda para mim. Multtifuncéo
materna

E: Hoje, neste momento, como € que se sente?

M: Preocupada, sempre preocupada, e sera sempre s&sirsempre assado, hoje é
isto, amanha serd aquilo. Sera que ele vai passar,que ele vai aprender a ler, a
escrever?! Pode ele ndo aprender mais do que \eadif)s ver o que € que vai

acontecer!

E: Apesar de todo o sofrimento, ainda tem esperanca?

M: Sim, isso é a ultima coisa a morrer. Esperanca

E: Gosta do M.?

M: Muito (chora muito). E a coisa melhor que tenHe.d®stuma dizer: “méae, eu Valorizagéio

da crianga

gosto muito de ti”, da-me beijinhos, “mae, eu gdatdo de ti), abraca-me, beija-me
a pessoa fica...Estes momentos valem tudo, valem vatem tudo...

E: Nao a incomodo mais...

M: (sorri) Agora vou chorando...

E: Muito obrigada por ter participado, felicidades piee para o M., e as melhoras.

M: Sempre que precisar, conte comigo, s6 que eutfagtde chorar (ri).
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Anexo C

Modelo Tedrico
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Diagndstico demorado Diagndstico leniso Prognéstico Impreciso

Preocupacéo com o Futuro

~ AN

Preocupagéao com o Andar Preocupacd Preocupacéo com a escola
com a
marginalizacao

Dor
Medo
Apoio
Incapacldanotora e de autonomia

Esperanca

Depresséo Luta constante
Choque pEgtativa Materna Disponibilidade total
Dor Valorizagdo daaaga
Tristeza Investimento na reabili-
Medo tacao da crianca
Duvida Crianca especial: neces-
Culpabilizacao -sidade detpogéo
Revolta
Raiva
Sofrimento

Dificuldades (econémicas)
Ansiedade/Angustia
Resignacao

Fig 1: Esquema referente ao modelo teorico



