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RESUMO

Este trabalho realizou um estudo psicolégico sobre os sentimentos existentes em
maes de criangas com paralisia cerebral (PC), e teve como objetivos conhecer,
identificar e analisar esses sentimentos, a fim de contribuir para o aprimoramento
das praticas psicoldgicas interventivas na assisténcia direta com maes afins na sua
integralidade. Trata-se de uma pesquisa qualitativa de carater descritivo. Foram
realizadas entrevistas semiestruturadas com sete maes da Associacdo de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE) de Ariguemes-RO, bem como aplicagdo de
questionario de dados sociodemograficos. A coleta de dados foi realizada na
Instituicdo, os conteudos da entrevista foram gravados, transcritos e analisados
mediante a técnica de andlise de conteudo de Bardin. Os resultados encontrados
foram divididos em duas categorias que revelaram os sentimentos da mae diante do
diagndstico e os sentimentos atuais sobre a deficiéncia do filho, e vinte e sete
subcategorias com sentimentos. Contudo, passada a desestruturagcéo inicial as
maes ainda estdo se adaptando a nova realidade. As maes abdicaram de sua vida
profissional e pessoal em prol dos cuidados dos filhos. Demonstraram necessitar de
apoio familiar, psicoldgico e das instituicdes de tratamento de seus filhos. Ficou claro
que cada mae tem uma forma singular e unica de viver o seu dia-a-dia com o filho
com Paralisia Cerebral. No entanto, todas partiham das mesmas necessidades,
preocupacdes e até mesmo dificuldades.

Palavras-chave: maternidade; criangas com paralisia cerebral; bebé imaginario
versus bebé real.



ABSTRACT

This paper is about a phychological study on feelings in mothers of children with
cerebral palsy (CP), and its objective is to know, identify and analyse those feelings
in order to contribute to the enhancement of interventional psychological practices in
the direct assistance of the above mentioned mothers on its totality. It is a qualitative
research of descriptive character. There were made semi structured interviews with
seven mothers from Associag&o de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), as well
as an application of sociodemographic data questionnaires. The data were collected
on APAE, the contents of the interview were recorded, transcripted and analysed
through Bardin’s technique of content analysis. The results were divided into two
categories that revealed the mother's feelings on the diagnosis and current feelings
about the child's disability and also twenty seven subcategories with feelings.
However, after the initial destructuration, the mothers are still adapting to the new
reality. Those mothers abdicated their professional and personal life for the care of
their children. They demonstrate the need of both family and psychological support
and also support from the institutions that took care of their children. It was clear that
each mother has a singular and unique way to live their day-a-day with their child
with CP. Nonetheless, all of the mothers shared the same needs, worries and even
the same difficulties.

Key words: maternity; children with cerebral palsy; imaginary baby versus real baby.
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INTRODUGAO

Ha uma amplitude na literatura enfocando os aspectos biologicos, de
orientagdo, de comportamento da sociedade acerca das sindromes e das
deficiéncias. Contudo, quando relacionados ao fato de ser mae de uma crianga com
deficiéncia ficam alguns questionamentos, dentre eles quais sentimentos as maes
vivenciam ao nascimento desse filho em se tratando de uma doenca crbnica
denominada paralisia cerebral? Na qual, de acordo com Leite e Prado (2004);
Gianni, (2005); Krigger (2006) apud Lélis (2011) envolve implicagdes para o
desenvolvimento da crianga com consequéncias fisicas motoras, comprometimento
neurolégico que pode desencadear numerosas complicagdes nos sistemas
organicos associadas com prejuizos cognitivos, convulsdes, disturbios da fala e da
linguagem, disturbios oculares, visuais, ortopédicos, locomotores, deficiéncia
auditiva, dentre outros que se reflete em dificuldades sociais e psicolégicas e
interferem nas atividades de vida diaria da crianga e de seus pais.

A Paralisia Cerebral (PC) foi descrita em 1843, quando um ortopedista inglés
William John Little, estudou 47 criangas portadoras de rigidez espastica, tal condigéao
foi chamada de “Sindrome de Little” por muitos anos (CANDIDO, 2004).

A expressao Paralisia Cerebral surgiu em 1897 durante os estudos de Freud
sobre a sindrome de Little, unificando as diversas manifestacdes clinicas numa
Unica sindrome (CANDIDO, 2004).

A PC é definida como um disturbio do movimento ou da postura, decorrente
de uma lesdo no cérebro, ndo progressiva, ocorrida durante o periodo do
desenvolvimento cerebral, limitando-se a infancia; assim ela é também conhecida
como Encefalopatia Cronica N&ao-Progressiva da Infancia (FUNAYAMA et al., 2000
apud BRITTO, 2012).

De acordo com Santos (2003), saber conviver com uma doenga crdnica
depende das caracteristicas individuais, da forma como ela é aceita e das
expectativas criadas ao longo da vida; visto que tal enfermidade ameaga a
estabilidade e homeostasia de qualquer individuo, associando-se a um processo
individual de adaptacao que repercute no meio familiar, profissional e social deste.

Para se escrever sobre mulheres e suas relacbes com seus filhos, faz-se

necessario abordar sua relacdo com a maternidade, o que de acordo com
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Maldonado (1976) apud Marques (1995), constitui um momento existencial de
extrema importancia no ciclo vital feminino, que pode dar a mulher a oportunidade
de atingir novos niveis de integracdo e desenvolvimento da personalidade. Muito
mais do que um evento biolégico, o nascimento de um filho traz em si emocgoes,
expectativas e planos futuros.

Durante a gestacdo é comum as maes idealizarem seus bebés com idéias a
respeito do sexo, aparéncia e assim por diante. De acordo com Begossi (2003),
esses pensamentos sdo formados por expressdes e desejos originarios de suas
experiéncias de vida.

Soifer (1971) apud Begossi (2003) comentam que durante o periodo
gestacional a mulher vivencia momentos de ansiedade relacionados ao medo de
que algo possa dar errado como o feto nascer prematuro, deficiente ou até mesmo
morto.

Em alusdo ao futuro da familia Sprovieri e Assumpgao Junior (2001) em
trabalho com familias de pacientes deficientes perceberam que existe uma
propensao da sociedade em atribuir as maes a funcao de cuidar da familia, na
vigéncia de uma doenga. Carter e McGoldrick (1995) apud Begossi (2003)
mostraram que, mesmo nas classes sociais menos favorecidas, as mulheres tém a
representacdo de que na familia sdo elas que entendem mais de saude e doenca,
sendo os maridos incapazes de desempenhar tais tarefas. Dessa forma, segundo
Mannoni (1999) é a méae, muito mais do que o pai, quem vai travar uma longa e
ardua batalha contra a indiferenga social em prol da saude do filho deficiente.

Diante do contexto apresentado, questiona-se: os sentimentos de maes que
tem filhos com paralisia cerebral se diferem das méaes que tem filhos sem
deficiéncia? Quais serdo esses sentimentos? O processo de adaptacédo a
maternidade dessas maes € diferente das maes que possuem um filho sem
deficiéncia?

Apesar de ser uma tematica bastante discutida, € carente de literatura
brasileira sob o enfoque da Psicologia no sentido de conhecer os sentimentos,
vivéncias e cotidiano das maes de filhos com PC. A maior preocupacao se refere as
criangas, ficando uma lacuna no que se referem as necessidades especificas das
maes, suas frustracbes e dificuldades. Deste modo, tem-se como fundamental a
atencao psicolégica a ser dada em especial a essas maes que sdo muitas vezes

negligenciadas nesse processo, uma vez que os fatores advindos dessa relagao
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mae-filho podem influenciar no bom ou no mau desenvolvimento do seu filho.
Estudando o fenbmeno em sua realidade, além de se fazer uma tentativa de
compreensao desses sentimentos que ora se apresentam em suas vidas, podera
ilustrar a importancia de se propiciar um espaco diferenciado para essas maes, onde
suas emocgodes poderdo ser trabalhadas terapeuticamente até de forma antecipada
por meio das praticas psicologicas, pressupondo ndo s6 uma melhoria da qualidade
de vida destas maes, como também das criangas. Bem como contribuir para nortear
outros profissionais da saude na intervengao clinica, para que possam enfocar essas
maes em suas praticas, prestando apoio de forma mais assertiva, pois € em geral
essa equipe que vai ter o contato inicial com essas maes, justificando assim o

intento em realizar esse trabalho.
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2. REVISAO DE LITERATURA

2.1 Alguns aspectos da Paralisia Cerebral

O conceito de PC segundo Britto (2012) refere-se a uma sindrome
heterogénea caracterizada por atividades posturais e motoras anormais devido a
unica ou multipla anormalidade de natureza estatica no cérebro em
desenvolvimento. Assim uma de suas definicbes mais atual propde que as
desordens do desenvolvimento motor, advindas da lesdo cerebral primaria, sdo de
carater permanente e mutavel, ocasionando alteragdes musculoesqueléticas
secundarias e limitagdes nas atividades (CHAGAS et al., 2008)

No Brasil, ndo ha estudos conclusivos a respeito e a incidéncia depende do
critério diagndstico de cada estudo, sendo assim, supde-se ser uma incidéncia
elevada devido aos poucos cuidados durante o periodo perinatal (LEITE e PRADO,
2004). A etiologia mais comum de PC em nosso meio é a asfixia neonatal, devido ao
trabalho de parto prolongado. A prematuridade € a segunda maior causa da PC,
seguida pelas infecgbes do sistema nervoso central (SNC), pré-natais e pos-natais
(FONSECA et al., 2008 apud LELIS, 2011).

Lélis (2011) afirma que a PC tem-se tornado uma deficiéncia comum no
cotidiano dos servicos de saude, ao contrario de antigamente quando era
considerada uma doencga rara. O aumento dos casos se justifica pelo aumento da
sobrevida de criangas prematuras e/ou de alto risco, antes considerado improvavel,
devido a melhoria das terapéuticas e tecnologias em saude na unidade neonatal e
pediatrica (HABIB, 2008 apud LELIS, 2011).

A PC pode ocorrer devido a um erro hereditario do desenvolvimento, a fatores
maternos (doenga ou abuso de drogas), a problemas placentarios, malformag¢des do
cérebro, a prematuridade, e a fatores perinatais traumaticos que provoquem lesao
do cérebro infantil, dentre outros (MILLER, 2002 apud FERNANDES, 2007).
Entretanto, de acordo com Diament (1996); Vogt (2001) apud Rotta (2002), a
associacdo de asfixia pré e perinatal por um trabalho de parto anormal ou

prolongado, sdo responsaveis pelo maior contingente de comprometimento cerebral
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do recém nascido, sendo a primeira causa de morbidade neurolégica neonatal,
levando a PC.

O diagndstico é clinico-neurolégico e definido pelas alteragbes observadas,
que correspondem a classificacdo da PC. A tomografia computadorizada (TC) e/ou a
ressonancia magnética (RM) cerebral devem ser realizadas n&o s6 para verificar se
ha lesdes, como para excluir outras doengas que apresentam déficits semelhantes
aos da PC (AMORIM, 2008 apud LELIS, 2011).

As manifestagdes clinicas podem ser classificadas de varias formas
considerando o local da lesdo, a etiologia, o comprometimento motor ou sua
distribuicdo topografica. A desordem motora esta intimamente relacionada a area do
SNC lesada. Dessa forma, a classificacdo descrita é de acordo com o tipo e
localizagdo da alteragdo motora (GIANNI, 2005; FONSECA et al., 2008 apud LELIS,
2011).

Segundo o tipo e a localizagdo, pode ser classificada em espastica,
discinética, ataxica, hipoténica e mista (FONSECA et al., 2008 apud LELIS, 2011).
Além do disturbio motor, obrigatério para a caracterizagdo da PC, o quadro clinico
pode incluir outras manifestacbes acessorias com frequéncia variavel: déficit
cognitivo, convulsdes, disturbios da fala e da linguagem, problemas orais e
dentarios, disturbios oculares e visuais, disturbios ortopédicos e locomotores,
deficiéncia auditiva, disfungdo vesical e problemas gastrointestinais (LEITE e
PRADO, 2004).

Ndo ha nenhuma terapia padrédo que funcione para todas as criangas com
PC, pois conforme o estabelecimento do diagndstico e do tipo de paralisia cerebral
determinado, uma equipe de profissionais de saude ira trabalhar individualmente
com a crianga e seus pais, ajudando-os a identificar deficiéncias e necessidades
especificas, para entdo desenvolver um plano adequado, a fim de resolver as
deficiéncias que afetam sua qualidade de vida (KRIGGER, 2006 apud LELIS, 2011).

2.2 A mulher e sua relagao com a maternidade

A maternidade é constituida muito antes da concepcgao, inicia desde os

primeiros vinculos e identificagdes da mulher, percorrendo pela atividade ludica
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infantil, a adolescéncia, o desejo de ter um filho e a gravidez propriamente dita.
Aspectos transgeracionais e culturais também contribuem para este processo
associados ao que se espera de uma menina e de uma mulher, tanto dentro da
familia como numa determinada sociedade (BRAZELTON & CRAMER, 1992;
KLAUS & KENNEL, 1992; MISSONNIER & SOLIS-PONTON, 2004; SZEJER &
STEWART, 1997; STERN, 1997; ARAGAO, 2006 apud PICCININI et al. 2008).

No decorrer da vida, a mulher sonha com o momento em que se tornara mae,
gerando expectativas relacionadas ao filho e a incumbéncia materna, trazendo
consigo a mudanga do seu papel na familia, sua propria realizagado pessoal, dentre
outros.

A gravidez, segundo Maldonado (1997) apud Begossi (2003) € um processo
de transicdo que faz parte do desenvolvimento humano normal, envolvendo
reestruturagdes e reajustamentos em varias dimensdes.

De acordo com Begossi (2003), a forma como esse processo € vivenciado
depende de fatores como a familia foi constituida, presenca do companheiro,
programacao da gravidez, ocupagao atual, lembrancas da infancia podendo se

estender a sentimentos relacionados aos proprios pais.

Com a percepcao de que ela logo tera um bebé, principalmente se for o
primeiro, a mulher precisa comecar a se adaptar a uma mudanga drastica
em seu estilo de vida, na medida em que passa de um individuo
responsavel, basicamente por si proprio, para uma mae responsavel pela
vida e pelo bem estar de uma crianga (KLAUS;KENNEL;KLAUS, 2000 apud
BEGOSSI, 2003, p.5)

De acordo com Piccinini et al. (2008), essas mudancgas diversas vividas neste
periodo sdo de ordens somaticas, bioldgicas, sociais e psicologicas que influenciam
tanto a dindmica psiquica individual como as demais relagdes sociais da mulher.

No que se refere ao campo profissional, percebe-se que algumas atividades
precisam ser adiadas durante a gestacao e, especialmente, logo apds o nascimento
do bebé (BOUKOBZA, 2002 apud PICCININI et al. 2008). Essa acgao é
habitualmente esperada, pois a mulher volta-se mais para si mesma e para o bebé,
por conseguinte outros aspectos da vida ficam propensos a receber menor peso de
investimento e ateng¢ao. (SMITH, 1999 apud PICCININI et al., 2008).

Boukobza (2002) apud Piccinini et al. (2008) afirmam que em relagdo a

conjugalidade, o casal que até entdo era constituido um como homem e mulher, com
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a parentalidade passam a se constituir pai e mae, o que altera intensamente tantos
as suas dinamicas individuais como a relag&o conjugal.

De acordo com Raphael-Left (2000) apud Piccinini et al. (2008), mediante
todas estas mudangas, a experiéncia de conceber leva a um aumento da
sensibilidade da mulher, o que a torna também vulneravel a diversos disturbios
emocionais.

Desta forma, a gestacédo pode tanto inaugurar um potencial de adaptagéo e
resolucdo de conflitos até entdo desconhecidos, como desencadear uma crise
emocional para as gestantes (BIBRING & VALENSTEIN, 1976; LEIFER, 1977;
MALDONADO, 1997; MISSONNIER & SOLIS-PONTON, 2004, ARAGAO, 2006 apud
PICCININI et al., 2008). A forma como a mulher lida com todas estas mudancgas do
periodo gestacional devera influenciar fortemente a relagdo futura com a crianga
(MALDONADO, 1997 apud PICCININI et al., 2008).

2.3 O filho que eu queria ter: imaginario x real

A relagcdo materna com seu bebé se constitui desde o periodo pré-natal, e se
da, basicamente, através das expectativas que a mae tem sobre o bebé e da
interacdo que estabelece com ele. Esta primeira relagdo serve de inicio para a
relacdo mae-bebé que se institui depois do nascimento (BRAZELTON, 1987,
BRAZELTON, 1988; CARON, 2000; CONDOM e CORKINDALE, 1997; MULLER,
1996; STAINTON, 1985 apud PICCININI et al., 2004).

Segundo Szejer e Stewart (1997) apud Piccinini et al. (2004), as expectativas
da mae em relagdo ao bebé originam-se de seu proprio mundo interno, de suas
relagdes passadas e suas necessidades conscientes e inconscientes relacionadas
aquele bebé, sendo estas mais frequentes e intensas no segundo trimestre da
gestacdo, que € o momento em que o feto, através dos movimentos, anuncia
realmente sua existéncia. Depois do sétimo més, o volume e a intensidade dessas
expectativas tendem a diminuir, preparando desta forma, o lugar do bebé real
(STERN, 1997apud PICCININI, et al., 2004).

O desejo da méae para a maternidade pode ser tanto positivo como negativo,

trazendo consequéncias para o psiquismo do bebé e para relacdo entre mae-filho.
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Os aspectos positivos envolvem especialmente a necessidade de que o bebé seja
coberto de desejos e fantasias por parte da mae para comegar a existir enquanto ser
humano (PICCININI et al., 2004). Os “ditos” e “nao ditos” que precedem nao sé o
nascimento, mas também a concepgao do bebé sédo elementos que permitem a sua
estruturagao psiquica (SZEJER e STEWART, 1997apud PICCININI et al., 2004).

A gestante parece ter um nivel de relagdo proximo com o bebé quando ela
consegue imagina-lo, investir nesta imagem, ainda que esta provenha de ideais
desejados (RAPHAEL-LEFF, 1991apud PICCININI et al., 2004).

Ja os aspectos negativos, de acordo com Szejer e Stewart (1997) apud
Piccinini et al. (2004) acontece quando as m&es ndo conseguem aceitar a
particularidade de seu filho, e abandonar suas projecdes, podendo haver casos de
gestantes que ndo conseguem investir no bebé nem esperar nada dele, por medo
que realidade n&o satisfaga seus desejos.

Dessa forma, ainda de acordo com Szejer e Stewart (1997) apud Piccinini et
al. (2004), as expectativas sao constituidas sobre o filho imaginario que cada méae
constroi, e o confronto deste bebé imaginario com o bebé real ocorre com definigao
apds o nascimento.

Segundo Mannoni (1999) e Begossi (2003), mesmo que a gestagdo e o
nascimento de uma crianga ndo correspondam ao que a mae espera, o nascimento
de um filho imperfeito interrompe o sonho do filho idealizado, produzindo um choque
na mae, frustragdo das expectativas, gerando implacavelmente culpa, raiva,
impoténcia o que as fazem passar por um processo de questionamentos sobre si
mesmas, dentre eles o temor de que tenham feito ou deixado de fazer algo durante
a gravidez que possa ter afetado o bebé, colocando a familia em estado de tenséo,
podendo-as fazer reagir como se tivessem perdido um ente querido, visto que os
pais véem os filhos como extensao de si mesmos, ndo estando preparados para o
nascimento de uma crianca deficiente. Essa reacado esta relacionada a situacao
psicoldégica que antecede o nascimento do bebé, e especialmente ao clima
emocional que existia entre o casal antes do acontecimento (BEGOSSI, 2003).

De acordo com Marques (1995), com o nascimento do bebé, o filho real vai
gradualmente substituindo o filho imaginario. Como o bebé é diferente e separado
da mae, as decepc¢des naturais vao acontecendo para permitir o processo de
separagao dos dois. O préprio nascimento € o inicio desse processo, porque na

fantasia da mde o que ela desejava era a fusdo total que o parto interrompe. A
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medida que a realidade se impde, a mae vai retomando a sua historia novamente,

com todas as suas faltas que jamais serdo preenchidas por outrem.

2.4 Recebendo o Diagnéstico

O melhor momento para a familia receber o diagndstico ainda € uma questao
indefinida.

No estudo realizado por Sa e Rabinovich (2006) ndo foram identificadas
discrepancias quanto as reagdes entre os que receberam o diagnéstico adiantado e
0s que o receberam tardiamente; em ambos o0s casos existiu muita tristeza, angustia
e dor.

O momento do diagnostico estréia uma nova fase para os pais, pois a partir
da confirmacgao da deficiéncia, terdo que se acomodar a uma nova realidade. Frente
ao diagndstico, os pais experimentam sentimentos de intensa tristeza e angustia
como apontam os estudos.

Mannoni (1999) afirma que o diagndstico sera indagado muitas vezes, o bebé
passara a ser um cliente usual nos consultérios e clinicas médicas, pois os pais
precisam ter certeza da condicao irreparavel da deficiéncia.

A possibilidade de a crianga sonhada vir a ter déficits cognitivos e/ou tragos
fisicos anormais, sendo evidentes e indissimulaveis, suscita nos pais um profundo

descontentamento pela parentalidade.

O momento do diagnoéstico é delicadissimo. As palavras que serdo ditas
terdo efeito performativo, ou seja, irdo se transformar em ato. O ato de dizer
que aquela crianga possui uma deficiéncia na hora do diagndstico ira
transformar a crianga “normal” numa crianga “anormal”. Ira instaurar um rito
de passagem, muitissimo doloroso, que requer tempo para ser processado:
tempo para se recuperar de um corte irreversivel; tempo para se conceber
uma nova crianga no psiquismo da familia; tempo para se descobrir o que é
ser pai e mae de uma crianga com anormalidades mentais tao precoces. A
revelacdo do diagnéstico ndo pode ficar restrita apenas a uma fala
informativa, indiferente de quem fala em relagdo a quem escuta. Ela precisa
ser feita a partir de uma compreensao global da familia e das dificuldades
intrinsecas a esse momento. As reagdes a dor serdo inevitaveis. O
acolhimento, o apoio, uma orientagdo clara serdo fundamentais. E preciso
mostrar quais sdo as alternativas e possibilidades de ajuda a crianga e a
familia (CAVALCANTE, 2001, p.136).
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Klaus, Kennel (1992) apud Sanches (2009), afirma que independente da
forma que é revelado o diagndstico, esse momento ficara gravado para sempre na
memoria dos pais. Com isso, aqueles que atendem a mae e o bebé tém uma
enorme responsabilidade, porque as palavras usadas nessa comunicagao a respeito
da condig¢ao da crianga podem afetar a relagédo de apego entre mée e filho.

Amiralian (1986) afirma que na época de revelacdo do diagnostico os
sentimentos maternos e paternos serdo confusos e contraditérios e que
independentemente da deficiéncia levara a familia a reagdes de luto e tristeza. Os
pais sentirdo confusos e culpados quanto aos proprios sentimentos.

Entende Regen (2005) que em geral os sentimentos de tristeza e perda sédo
muito grandes e que a decepgao frente ao diagndstico sera de acordo com situagdes
préprias de cada familia e em fungado de algumas caracteristicas, como por exemplo,
aceitagdo ou n&do da gestacdo, personalidade dos pais, grau de preconceito pré-
existente para com deficientes, posicdo do filho, tipo de relacionamento com a
familia estendida, dentre outros. A falta de uma boa relagéo entre o casal pode ser
um fator negativo, possibilitando acusacdes, conflitos e rompimentos quando n&o ha
apoio familiar.

Miller (1995) apud Sanches (2009) relata alguns sentimentos que uma mae
pode experimentar ao saber do diagndstico de deficiéncia do filho, tais como:
confusdo, medo, luto, depressao, vergonha, tristeza, insegurancga, raiva, estresse,
negacao, choque, embaraco.

Petean e Neto (1998), Sunelaitis et al. (2007), Sanches (2009) tem
interpelado o impacto do nascimento de uma crianga com deficiéncia na estrutura
familiar, pois um bebé diferente do imaginado pode modificar o equilibrio de uma
familia e afetar todos os seus membros. Petean e Neto (1998), Sunelaitis et al.
(2007), Sanches (2009) ainda abordam que sentimentos culpa, choque, tristeza,
raiva, negacao sao frequentes frente a descoberta de que algo esta errado.

Para Regen (2005) a ordem aceitacéo, adaptagao e compreensao desse filho
com deficiéncia ndo acontece de forma sucessiva e firme, variando de casal para
casal. Muitas vezes quando os filhos ja estdo adultos os pais ainda apresentam
sentimentos que predominam no nascimento ou no momento do diagnéstico.

De acordo com Maciel (2000) qualquer que seja o momento do recebimento
do diagndstico de deficiéncia de um filho, sera um momento que envolvera muita

dor, pois os pais ficam sem saber o que fazer com a crianga deficiente e
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questionamentos e duvidas surgirdo a todo instante. E preciso que haja uma
reorganizagao familiar dentro de uma nova realidade para atender as necessidades
da crianga. Os pais constatam que a partir da deficiéncia alojada terdo que

atravessar uma nova e longa etapa.

2.5 Os Profissionais

Deve haver sensatez e muito cuidado ao comunicar aos pais a noticia da
deficiéncia, por ser um assunto que abrange um grande significado emocional para
todos os envolvidos. Mesmo quando os pais sao informados de uma maneira
cuidadosa, ndo é incomum que demonstrem descontentamento pela forma como a
noticia foi dada.

Marchese (2002) observou no discurso de pais de criangas com deficiéncia,
certa magoa em relagao aos profissionais de saude, sobre a forma como receberam
a noticia da deficiéncia dos filhos. Narraram um sentimento de descaso e falta de
sensibilidade quando da comunicacéo da deficiéncia da crianga.

Pasqualin (1998) com formagdo em medicina acredita que no caso das
deficiéncias ocorre uma ameaca ao saber do médico, uma conviccdo de que nada
pode ser feito. Em sua pesquisa constatou a necessidade da formagao médica em
defender o relacionamento com as familias de criangas com deficiéncia, além de
identificar o enfrentamento de sentimento de choque emocional, impoténcia frente a
deficiéncia e depressdao, onde a maioria dos médicos relatou que se sentem
desconfortaveis e ansiosos, evidenciando que este também é um momento dificil
para o profissional.

Falkenbach, Drexler, Werler (2008) analisam a caracteristica humanizadora
como ponto principal que deve envolver todo o procedimento da relagdo médico e
paciente especialmente na maternidade, onde os profissionais envolvidos devem
estar alerta tdo somente as necessidades fisicas da mae como as necessidades
relacionais, porque dependendo da forma como o diagndstico é transmitido podera
trazer dificuldades no relacionamento mae-bebé.

Regen (2005) e Sanches (2009) notaram que a propensao dos profissionais

ao transmitir o diagndstico conclusivo € sempre destacar os aspectos limitadores da
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deficiéncia. Os médicos ocasionalmente esclarecem ou informam aos familiares
sobre as expectativas de desenvolvimento, de superagdo das dificuldades e os
locais onde oferecem recursos.

A linguagem adequada evitando terminologias exclusivas da medicina na
comunicacgao do diagndstico é essencial para que a familia entenda realmente o que
esta acontecendo, pois os niveis de instrucdo, as condi¢gdes sociais tendem a ser
diferentes, configurando também diferengas no entendimento da deficiéncia.

Buscaglia (2006) afirma que para a maioria dos pais o diagndstico € uma
incognita sobre o qual pouco ou nada sabem a respeito. Nomeag¢des como paralisia
cerebral ou paraplegia para muitos pais nao significam nada.

Considerando o fator surpresa, € importante pensar sobre a forma como o
profissional da saude devera agir no momento de repassar a noticia do nascimento
do bebé com deficiéncia. Da mesma forma que muitos profissionais nao sabem dar
a noticia, os pais ndo sabem recebé-la (PUPO FILHO, 2003 apud MULLER e JUNG,
2011). Por isso, é fundamental que os profissionais de saude tenham um
conhecimento do impacto e os sentimentos que poderdo causar a noticia, estando
preparados para dar a noticia aos pais, bem como explicar o que é a deficiéncia,
possiveis causas, para que ndo agravem o choque e o sentimento de culpa que os
pais possivelmente sentirdo, tendo consciéncia que tanto o seu olhar quanto o olhar
profissional devera ser sempre de fora para dentro, assim sendo deve-se aceitar
essa relagcdo sempre com respeito a maneira de compreensao e aceitagao de cada

familia.

2.6 E agora?

A rotina familiar altera consideravelmente quando nasce um bebé com
deficiéncia ou aparece qualquer necessidade especial em algum integrante da
familia. Os pais logo questionam: Por qué? De quem €& a culpa? Como vou agir
daqui para frente? Como sera o futuro do meu filho?

Maciel (2000) afirma que a dinadmica familiar fica fragilizada devido a fantasia

tomar conta das atitudes desses pais, instalando-se a inseguranga, a culpa, revolta,
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rejeicao, medo do futuro, dado que os pais percebem que terdo um longo e sinuoso
caminho de confronto ao isolamento e a discriminagao.

Diante dessa perspectiva, Maciel (2000) afirma que os pais ou responsaveis
por pessoas com deficiéncia, por sua vez, também se tornam pessoas com
necessidades especiais: eles precisam de orientagdo e principalmente do acesso a
grupos de apoio, pois sao eles que mediardo a integragao ou inclusao de seus filhos
junto a comunidade.

Em contrapartida cada um de nds possui técnicas de enfrentamento
diversificadas na presenca de um problema.

“Também podemos encontrar sentido na vida quando nos confrontamos com
uma situagdo sem esperanga, quando enfrentamos uma fatalidade que nao pode ser
mudada” (FRANKL, 1984 apud SANCHES, 2009, p. 38).

Diante de um filho com deficiéncia, os pais também podem descobrir um
sentido, uma motivacado para ultrapassar suas respectivas dores, cada um no seu
tempo. Ver o seu filho com deficiéncia e antes de qualquer acédo, pensamento ou
sentimento, o vé apenas como seu filho.

Os profissionais podem auxiliar esses pais, ouvindo, orientando, esclarecendo
duvidas e encaminhando, pois o golpe é dificil de dimensionar apds a confirmagéo
da deficiéncia. Os pais precisardo de apoio para aprender a lidar com essa situagao.

Normalmente, eles querem saber as implicagcbes de se ter um filho com

deficiéncia, nesse caso, com paralisia cerebral.

2.7 Ser mae de uma crianga com paralisia cerebral

A mulher na sociedade carrega uma obrigatoriedade de tornar-se mae de
uma crianga num ‘padrao’ ideal. Quando a gestacao e o nascimento tém éxito, pode
ser considerada uma conquista em que a mulher tem a sensacgao da confirmacao de
sua capacidade na tarefa de conceber.

Entretanto, de acordo com Milbrath et al., (2008), o nascimento de uma
crianga com necessidades especiais, esfacela essa sensagao de capacidade, que
leva a familia a enfrentar uma situagdo bastante delicada, na qual emergem

sentimentos incertos, frente a esse novo ser.
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Ao longo dos nove meses, a futura mée sonha com um filho saudavel. Se
este filho nascer doente, a interrupcdo do sonho pela realidade produz um
choque na mae, pois no momento em que, no plano da fantasia, o vazio era
preenchido por um filho idealizado saudavel, com o nascimento é
substituido por um ser real enfermo, o que gera sentimentos de culpa e
frustracdo, passando esta mae por um processo de questionamento sobre
si mesma e sobre seus relacionamentos (KLAUS; KENNEL; KLAUS, 2000
apud LAZZAROTTO e SCHMIDT, 2013, p.2).

Por conseguinte, de acordo com Lazzarotto e Schmidt (2013), para uma mae,
0 nascimento e crescimento de um filho com PC podera causar uma sucessao de
mudancgas, tanto na sua vida pessoal, conjugal, quanto profissional, certamente
modificando seu olhar sobre o futuro. Verifica-se assim, que a situagdo de
adoecimento ultrapassa o ambiente da crianga que adoece, alcangando também
seus familiares, especialmente a figura materna.

O aumento e a profundidade do impacto desse nascimento sao imprevisiveis,
dependendo da dindmica interna de cada familia e do significado que este episddio
tera para cada uma. Cada membro da familia vai assimilar a noticia de forma
diferente, mas se contar com o suporte de toda familia geralmente vai ao encontro
de uma forma de lidar com a nova realidade familiar (FABER, 1972 apud
BRUNHARA e PETEAN, 1999). Pesquisa realizada por Mduller e Jung (2011) com
maes cujos filhos nasceram com alguma necessidade especial, foi constatado que a
experiéncia de dar a luz um bebé malformado é diferente para cada mae, o que
certamente esta relacionado com a histéria de vida, a estrutura de personalidade e o
funcionamento psiquico de cada uma delas.

Diante desse processo de adaptacao, a familia, muitas vezes precisa refletir
sobre a sua estrutura e forma de organizagdo enquanto grupo, porque o cuidado a
crianga com PC exige presencga constante de um cuidador que, geralmente, é a méae
(MILBRATH et al., 2008).

As maes de criangas com deficiéncia tém sido descritas como isoladas
socialmente, quer em relagdo a fontes de apoio formal quer informal (BURACK,
1998; KAZAK, 1986; GALLAGHER, 1983 apud MONTEIRO, MATOS E COELHO,
2002).

As maes sentem-se muitas vezes excluidas da familia e dos amigos apés o
nascimento da crianga com deficiéncia, pois sdo elas, mais do que o0s seus
companheiros, que de um modo geral, asseguram os cuidados prestados aos filhos.

Curiosamente, estes sentimentos de "alienacdo" n&o diferem substancialmente
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daqueles vivenciados por outras mulheres que foram recentemente mées de
criangas saudaveis, estas também descrevem sentimentos de isolamento das fontes
de apoio social apds o nascimento dos seus filhos (KAZAK, 1986 apud MONTEIRO,
MATOS e COELHO, 2002).

Quando os pais se deparam com a noticia de que tiveram um filho com
deficiéncia, sempre ocorre um sentimento de que algo se perdeu e passam a ter que
abdicar as expectativas que todos os pais alimentam de ter um filho saudavel, sem
nenhuma dificuldade, o filho ideal e perfeito (PANIAGUA, 2004 apud MULLER e
JUNG, 2011).
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3. OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL:

Conhecer os sentimentos das maes de criancas com PC.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS:

Identificar alguns dos sentimentos vividos pelas mé&es por ocasido do
nascimento do filho PC;

Analisar os sentimentos descritos por essas maes;

Contribuir para o aprimoramento das praticas psicoldgicas interventivas na

assisténcia direta com maes afins na sua integralidade.
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4. METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de uma pesquisa qualitativa de carater descritivo. Quanto a pesquisa
qualitativa, Minayo (2007) refere que a fonte mais importante de dados nesse tipo de
pesquisa € a realidade social do sujeito e o conjunto de representagdes que ele traz
consigo. Para que as maes expressem sua opinido falando sobre seus sentimentos
diante dos acontecimentos, sera utilizado o carater descritivo que na compreensao
de Gil (2006), tem como principal objetivo descrever caracteristicas de determinada

populagdo ou fendbmeno ou o estabelecimento de relacbes entre as variaveis.

4.2 Participantes

Para execugao da pesquisa foram selecionadas sete maes de criangas com
necessidades especiais decorrentes da paralisia cerebral, que tinham seus filhos
matriculados na Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE). A
quantidade de participantes justifica-se pelo numero total de criangas com
diagnostico apenas de PC matriculadas na Instituigdo até o més de abril de 2015.

4.3 Critérios de inclusao e exclusao

Como critério de inclusao, as especificidades das maes envolvidas referem-se
a: ser mée biologica, ndo apresentar nenhum transtorno mental grave, faixa etaria
acima de 18 anos, aquelas que aceitarem participar voluntariamente da pesquisa.

Como critérios de exclusao aquelas maes que nao contemplam os critérios

descritos anteriormente.
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4.4 Instrumentos de coleta de dados

Apods a aprovacido do projeto pelo Comité de Etica (CEP) da Faculdade de
Educacdo e Meio Ambiente (FAEMA), foi realizado o contato com a APAE para
exposicao dos objetivos da pesquisa e procedimentos acerca da coleta de dados.

Posterior a aprovacgao da Instituicdo, a pesquisadora acessou os prontuarios
das criangas que estavam arquivados na secretaria da Instituicdo, e verificou os
laudos meédicos, bem como as especificidades das maes envolvidas para se
certificar de que os mesmos se enquadravam nos critérios da pesquisa. O acesso
aos prontuarios se deu na propria instituicdo. Logo apds esse procedimento foi
estabelecido contato telefébnico com as mées que compareceram na Instituicdo de
acordo com a disponibilidade das mesmas onde foram convidadas como voluntarias
pela pesquisadora para participarem da pesquisa.

Cada entrevista aconteceu na instituicdo APAE onde as méaes tratam seus
filhos, sendo cada uma no dia e horario estabelecido entre a pesquisadora e a mae,
em local reservado. Apdés os devidos esclarecimentos sobre os objetivos da
pesquisa, a importédncia de suas colaboragdes, do sigilo das respostas e da
liberdade em fazer parte, ou ndo da pesquisa podendo desistir a qualquer momento
sem serem prejudicadas, a forma de realizagdo da entrevista, o preenchimento do
questionario de dados, foi solicitado a assinatura do Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE) (Anexo A), ficando uma copia com o entrevistado e outra com
a entrevistadora. Nas entrevistas, foi utilizado um gravador, com a permissao da
participante da pesquisa, com o objetivo de garantir fidedignidade da reproducéo do
pensamento e permitir maior atencao as expressdes nao verbais das entrevistadas,
e depois transcritas na integra. A coleta de dados aconteceu no periodo de 02 de
junho a 02 de julho de 2015.

Como instrumento de coleta de dados foi utilizado um questionario de dados
sociodemograficos (Apéndice A) e uma entrevista semiestruturada (Apéndice B),
com quatro perguntas norteadoras para melhor compreensao dos sentimentos
maternos.

De acordo com Minayo (2007), a entrevista semiestruturada permite que o

participante da pesquisa expresse livremente sua opinido acerca do que lhe foi
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perguntado, falando sobre seus sentimentos e atitudes diante dos fatos e

acontecimentos que envolvem o tema da pesquisa.

4.5 Forma de analise dos dados

Os conteudos transcritos das entrevistas foram analisados mediante analise
de conteudo de Bardin (1995). Segundo esta autora, a técnica de analise de
conteudo compde-se de trés etapas: 1) a pré-analise; 2) a exploragdo do material; 3)
o tratamento dos resultados e interpretacdo. Na etapa de pré-analise, foi realizada
leitura flutuante das entrevistas, buscando indicadores para o auxilio na
interpretacdo dos dados. A segunda etapa consistiu na definigdo das unidades de
registro e na codificacdo dos dados a partir da unidade definida. Na etapa de
tratamento dos resultados e interpretacao, foi realizada a classificacdo dos dados,
agrupando-os de acordo com suas semelhancgas (BARDIN, 1995).

Quanto aos questionarios, estes foram tabulados para a caracterizagao e
descricdo das participantes desta pesquisa.

4.6 Aspectos éticos

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Educacédo e Meio Ambiente processo CEP/FAEMA n° 1.040.449 CAAE n°
43000515.2.0000.5601 (Anexo B), conforme dita a resolugdo 466/12 em pesquisa
(BRASIL, 2013).
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5. RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram desse estudo sete maes de criangas com diagndstico de PC,
matriculadas na APAE.

Na apresentacédo dos dados, para assegurar o anonimato das participantes e
ao mesmo tempo nomea-las dentro da pesquisa foram atribuidas letras e numeros
M1, referente @ mae um e assim sucessivamente.

(M1) — 23 anos, casada, familia composta por trés membros, filha unica com
cinco anos, frequenta escola regular e escola especial, mde com ensino médio
completo, do lar, renda familiar de até dois salarios minimos.

(M2) — 24 anos, casada, familia composta por trés membros, filho unico com
seis anos frequenta apenas escola especial, mde com ensino médio completo, do
lar, renda familiar de até trés salarios minimos.

(M3) — 49 anos, casada, familia composta por quatro membros, sétima filha
com 11 anos (ultima) frequenta apenas escola especial, mae com ensino
fundamental incompleto, agricultora, renda familiar de até dois salarios minimos.

(M4) — 36 anos, solteira, familia composta por trés membros, filho unico com
cinco anos frequenta escola regular e especial, mde com ensino fundamental
completo, diarista, renda familiar de até um salario minimo.

(M5) — 29 anos, casada, familia composta por quatro membros, segundo filho
com quatro anos frequentando escola especial, a mde com ensino fundamental
incompleto, do lar, renda familiar de até dois salarios minimos.

(M6) — 35 anos, solteira, familia composta por quatro membros, segunda filha
com nove anos, frequenta escola regular e especial, mae com ensino fundamental
incompleto, do lar, renda familiar de até um salario minimo.

(M7) — 28 anos, casada, familia composta por quatro membros, gémeas com
trés anos sendo uma com PC que frequenta apenas escola especial, mde com

ensino médio completo, manicure, renda familiar de até quatro salarios minimos.
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5.1 Analise das entrevistas

De acordo com o método proposto para essa pesquisa, as entrevistas foram
analisadas utilizando o método qualitativo da analise de conteudo de Bardin (1995).
Na primeira etapa, foram realizadas diversas leituras flutuantes das sete entrevistas,
permitindo assim adentrar no universo das entrevistadas. Posteriormente, realizou-
se um recorte, a separagao de algumas partes do todo, havendo, portanto uma
reducdo dos trechos dos depoimentos. Os recortes foram agrupados em duas
categorias e 27 subcategorias consideradas significativas por revelarem em seu
conteudo informacgdes referentes aos sentimentos das maes mediante o diagndstico
e seus sentimentos atuais a respeito da deficiéncia do filho, levando em conta n&o
apenas os relatos como também qualquer forma de expresséo.

Com o objetivo de facilitar a visualizagdo, os dados foram organizados no
quadro abaixo, onde em cada subcategoria sera exibido alguns trechos dos relatos

das maes, ndo sendo possivel exibir todos os trechos devido a sua extensao.

5.2 Resultados das entrevistas

Categorias Subcategorias

a) Sentimentos da | 1. Negagao
mae diante do
. oy [...] ai na hora assim, eu nem consegqui falar, fiquei sem
diagnoéstico

reacdo [...] ndo sabia o que fazer, ndo conseguia
conversar [...] ndo é que a gente ndo queria aceitar que
ela era doentinha, porque a gente esperava um bebé
normal que fizesse tudo o que as outras criang¢as

fizessem, a gente queria uma crianga normal. (M1)

Eu nunca enxerguei que ele tem isso, eu fui me
adaptando ao jeito [...] eu nunca fui de dizer ele tem isso.

[...] eu senti que eu tinha que suportar né, era um




33

a) Sentimentos
mae diante

diagnéstico

da
do

problema [...] mas a esperanga nunca que morre ne, a
minha esperanga é de um dia ver ela andando né.., falar
e tudo né, ser uma crianga perfeita, eu esperava que ela
‘seje’ perfeita, eu nunca, ndo esperava isso pra mim[...].
(M3)

2. Desespero

[...] quando cheguei em casa caiu a ficha, ai bateu o
desespero e eu chorei muito, demais no comecgo.. [...]
depois fui acostumando e agora eu amo ela do jeito que
ela é. (M1)

Ah, eu me senti péssima, tanto que no dia que descobri
eu mostrei o resultado pro médico no Sdo Francisco que
ele me falou o que ela tinha parece que deu um apagao
na cabeca,tudo desabou, chorei, chorei, bateu um
desespero, ele disse que essas coisa acontecia e que a

gente tinha que saber lidar. (M4)

A gente chora, se desespera porque eu mesmo néo tenho
apoio de familia assim, eu ja ficava imaginando como é
que eu ia lidar com isso, como ia correr atras de tudo
sozinha.(M6)

3. Culpa

[...]Jeu ganhei meus filho tudo normal, nasceu tudo em
casa vocé acredita? A ultima fia que eu ganhei foi essa ai
no hospital, e aconteceu uma coisa dessas...](M3)

[...] como eu tinha tido dois filho normal eu ficava
pensando: sera que foi eu ficar indo e voltando de
ambuléncia que aconteceu isso, ou sera se era pra ser

assim mesmo. (M4)
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a) Sentimentos
mae diante

diagnéstico

da
do

4. Choque

[...] eu ndo acertei nem o rumo da casa do meu primo
mais, eu fiquei parada no meio da rua, ndo sabia pra
onde eu ia, parecia que tava num lugar onde nunca tive,
liguei pra ele vir me buscar porque eu ndo sabia nem pra

que rumo eu ia de tdo assim que eu fiquei (gestos). (M4)

5. Aceitacao

[...]'é que tem méae que ta nem ai com o filho, deixa os
filho pra la ou senéo da pra vo cuidar, porque ndo quer a
crianga porque nasceu com problema né, agora como eu
.. aceitar é... (pausa) ai ele veio assim daquele jeito agora
€ minha obrigagdo mesmo cuidar porque é o filho da

gente né’. (M5)

6. Revolta

N&o fui eu quem foi pegar os exames dele, foi minha
irma. Ela disse que ele ndo falou nada sé disse bem
assim: ‘esse bebé ta acabado’ (siléncio/lemogéo), porque
ele tem varias lesées no cérebro e liquido que ele ingeriu.
[...] ai eu me senti mal e falei: esse médico quer que eu
processe ele, porque eu nunca vi ninguém falar de uma
forma dessa, quem tem ética sempre procura dar uma
noticia da melhor forma possivel e ndo falar dessa forma,
e foi numa clinica particular.[...] as vezes eu fico com raiva
por causa de onde eu tive ele, o hospital, o que fez com
ele [...] porque tudo que eu imaginava ele me chamando
de mée ai ele nunca chamou (muita emogao/choro).(M2)

[...] eles nunca tinha falado pra mim que era paralisia
cerebral nessa menina, [...] os médico nunca falou o que

essa menina minha teve né, o que que deu nela, eu so
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a) Sentimentos
mae diante

diagnéstico

da
do

vinha tratando ela em casa, ela ja tinha uns sete anos por
ai, eu fiquei enganada sem saber o que tinha nela(tom de

voz alterado e gestos com o indicador e méaos).(M3)

[...] ai foi assim ela ficou na incubadora do hospital da
crianga quatro dias e eu fiquei no regional. A complicagéo
toda foi esse nascer: fui pro hospital ja passando mal do
sitio, chega la eles manda pra ca, depois mandam de
volta pra la, dai foi tudo isso que me ocasionou essa...
(ndo conseguiu terminar a frase, balangou a cabeca

negativamente).( M4)

Foi parto normal no hospital regional, comecei a passar
mal de manha e fui pra mesa cinco da tarde, mas quando
ganhei foi de noite ja [...] Ai esse menino nasceu e a
doutora de SP falou assim que o médico daqui néo
observou nada, o médico ndo me falou nada, me mandou

pra casa [...] (tom de voz alterou na segunda fala).(M5)

7. Dor/Tristeza

[...] ‘quando eu olhava pra ela depois que soube ai que eu
chorava mesmo’[...] ‘era triste olhar pra ela e ver que ela

néo fazia o que as outras criangas fazia né [...].(M1)

[...] mas o sentimento foi de muita dor, tristeza, pensava
sera que eu nunca vou ver minha filha andar porque todo

mundo falava que ela ndo ia andar.(M4)

[...] quando entrei no carro e vim 200 km refletindo a ficha
caiu ai a gente cancelou a festa de um ano, eu me senti
mal, chorei trés dias sem parar, eu travei, ndo conseguia
dirigir, ndo conseguia andar [...].Quando o médico
encaminhou pra fisioterapeuta, eu nem sabia o que era

encefalopatia, ele ndo colocou paralisia cerebral, entéo
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a) Sentimentos
mae diante

diagnoéstico

da
do

pra mim era grego encefalopatia, ai cheguei la ela olhou,
olhou e pediu o laudo, e disse assim: ‘méae, eu vou
encaminhar ela pra APAE porque eu n&do tenho recurso
pra ‘A’ aqui, porque crianga com paralisia cerebral, |[..]
quando ela falou assim ‘paralisia cerebral’ eu desmontei,
esse nome doi € como se a crianga ndo tivesse cérebro
[...] eu sai de la pior do que entrei porque néo tinha nogdo
do que ela tinha, chorei muito (comegou a chorar), fiquei
sem ch&o, nem consegqui ligar pra minha irm& vir me
buscar, fui a pé até no saldo de uma amiga na Piquia, ai
Ja entrei la chorando |[...]. As primeiras semanas foi dificil
acostumar com a idéia, fiquei pensando, ndo entendia
muito, quando se tem um filho ndo planejado vocé ja quer
que seja perfeito, imagina quando vocé planeja, ela tem
pai, mée, tios e ndo foi indesejada, ndo foi..entdo essa
fase foi muito dificil a gente sofreu muito por um ano até

acostumar (acalmou o choro).(M7)

8. Confusao

A gente fica assim abatida né de ver um filho assim a
gente sofre, mas nunca chorei ndo [..] a gente n&o
espera, a gente quer ver o bem né, mas eu nunca me
culpei, mas ndo quero ver o mal pra ela nem pra mim né,
mas é um mal pra mim porque bem que n&o € né, ter que
lutar com uma crianga dessa assim, bom se tivesse tudo
sadiozinho, vocé ver um filho andando, falando é bom
né? (M3)

9. Impoténcia

[...] comecei a fazer o tratamento e ‘ta’ assim até hoje em
tratamento (mexendo as ma&os), s6 que a menina o
meédico falou pra mim que o ‘pobrema’ dela vai ser pro

resto da vida né. (M6)
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a) Sentimentos
mae diante

diagnéstico

da
do

10. Alivio

Depois que eu descobri parece que o neuro me deu mais
esperanca, antes de descobrir parece que era mais dificil
porque as pessoas falavam: ‘ih vocé pode aposentar sua
bebé que ela ndo vai andar ndo’, ih sua menina vai ficar

de cadeira de rodas’(emogao). (M4)

11.Resignacao

[...] ai quando ela explicou pra mim direitinho assim o jeito
dele, eu fiquei assim com fé em Deus que meu filho ia
sarar, ia melhorar porque pra Deus nada € impossivel.
(M5)

Mas se era pra ser assim foi porque Deus quis, ele me

escolheu pra eu ser mge dele [...].(M2)

[...] Mas né&o adianta, ndo adianta, tenho que aguentar, se

€ o que Deus quis pra mim. (M7)

[...] mas se Deus quis dar uma crianga especial pra gente,
nos acreditamos que com a fisioterapia ela podera evoluir
e podera andar [...] ‘Deus da criangca especial para pais

especiais’, entdo é isso que eu acho [...].(M1)
12.Ressentimento

E dificil aceitar porque tem muita rejeicdo, além das
pessoas, o pai dela mesmo foi o primeiro que rejeitou
quando ficou sabendo, tanto que ele nao participa de
nada da vida dela, a tunica coisa que faz é dar penséao e
porque foi pra justica. Entdo a gente se sente machucada
porque ele é o pai e devia apoiar e foi o primeiro a
abandonar. (M6)
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b) Sentimentos atuais
sobre a deficiéncia do
filho

1. D6

Ai ja tem o preconceito dos outros, eu morro de do dela la
na escola porque ela ta crescendo e quer agir igual as
outras, passar batom, se maquiar, s6 que ela chega na
sala dela e as menininha chega, uma abraga a outra e
beija la e beijja ca e ela fica la no cantinho dela, ninguém

chega nem pra falar um oi ‘A’ [...].(M6)

Eu tenho do6 dele, ele ndo sabe falar, quando chora a
gente ndo sabe o que ta sentindo, ai eu olho pra ele tdo
magrinho, vocé viu ele la né? Fico com d6, com pena
perguntando o que sera que ele tem que ta sofrendo
assim, sofre a gente e ele né.(M5)

2. Medo

Eu sofro e me preocupo, tem vezes assim que eu paro e
choro mesmo imaginando toda essa luta, eu tenho medo
de perder ela ainda, porque a gente nunca sabe né e eu
fico imaginando a gente corre de um lado pro outro e
depois ainda perder, pra mim que sou apegada a ela
acho que vou sofrer muito no caso se eu chegasse a
perder ela né, mas eu fico pensando nisso ai, é muito
preocupante pra gente, mas o que ta ao meu alcance, o
que falar que é bom pra ‘A’ sarar eu t6 atras, entdo nao
deixo nada pra ftras, mas a gente fica com esse

sentimento de qualquer hora perder. (M6)

[...] ai depois disso com esse ‘pobrema’ todo da T eu
fiquei muito amedrontada, se a menstruagdo atrasar um
dia eu ja fico apavorada, é aquela preocupacgéo toda, com
medo que seja, de eu engravidar de novo, medo de
acontecer de novo, tomo remédio, mas tenho medo de

engravidar, tanto eu como meu marido nos evita o
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b) Sentimentos atuais
sobre a deficiéncia do
filho

maximo que pode [...]. (M4).

[...] eu morro de medo dela ser abusada na escola, iSso
acontece muito, uma vez os ‘muleque’ trancou ela no
banheiro do homem, ai a preocupacdo da gente fica
aonde? Ai reclamei e falaram que era muito aluno que
ndo tinha como ver. Fico mais tranquila em casa, ta
comigo eu to cuidando do que quando ela ta na escola.
(M6)

3. Tristeza

As vezes bate uma tristeza, mas no comego era mais
frequente (parou novamente- emocgéao) ‘complicado’ (falou
sem voz) [...] as vezes eu fico triste porque a ‘E’ é uma
crianga um pouco nervosa as vezes ela quer falar as
coisas pra gente e a gente ndo entende ela fica muito
nervosa [...] ela tenta expressar o que ela quer e eu néo
entendo, dai ela fica brava e eu fico triste em ver isso
porque eu hdo consigo, eu quero ajudar ela, mas ndo
consigo ajudar porque ndo entendo ela e as vezes choro
por ver ela tentando se expressar e eu ndo entendo,

quero ajudar mas nao consigo entender.(M1)

Eu tenho ftristeza, muita tristeza por ele ndo ser normal
[...].- (M2)

[...] eu sofro ainda de ver ela assim desse jeito ai, ndo
andar, fico triste, e tenho que conformar né, a gente fica

sentida, mas n&o choro porque n&o vai dar jeito [...]. (M3)

[...] o sofrimento aumentou e eu acredito que aumenta
mais ainda conforme ela vai desenvolvendo né, a

preocupagéo da gente aumenta [...]. (M6)

O que me incomoda hoje é essa questao da comunicagdo
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b) Sentimentos atuais
sobre a deficiéncia do
filho

dela, eu ndo entender o que ela quer, fico muito triste.
(M1)

4. Raiva

Ela é muito nervosa e acaba me afetando muito porque
sou calma [...] entdo é dificil pra mim, tem hora que ela
me faz tanta raiva [...] ela estressa muito e acaba me
tirando do sério, faz muita pirraca, quer que eu facga todas
as vontades delas, eu entendo o lado dela, eu entendo
que ela é assim por causa da situagdo, porque vé a
irmazinha brincar, ela fica acompanhando com olho, a
irmézinha danga e ela fica olhando, querendo fazer as
mesmas coisas, mas ela ndo pode e ai fica estressada,

eu entendo esse lado, mas tem hora que nédo da.(M7)

[...] mas eu n&o culpo ele assim, mas as vezes a gente
fica com um pouco de raiva também, porque tem o stress,
porque ndo tem tempo pra nada, ndo tem tempo pra
relaxar, ai vai acumulando, ai as vezes a gente respira e

tenta voltar a si.(M2)

5. Preocupacgao

[...] mas eu ainda tenho uma preocupagdo com a escola
porque esses dias uma menina falou pra ela que quando
ela crescesse ia ficar de cadeira de rodas, ela chegou em
casa e me falou, eu disse: ‘ah é mentira, manda essa
menina pastar’, fiquei chateada e falei pra ela ndo ligar

pra néo ficar com a mente preocupada com aquilo.(M4)

Ai a gente fica preocupada com tanta coisa, e ja tem o
‘pobrema’ de vocé ter a crianga especial, ainda passar
por tanto constrangimento desse, a pessoa ndo vé essa

situagdo, elas acha que é facil, sei la [...] entdo minha
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b) Sentimentos atuais
sobre a deficiéncia do
filho

preocupagdo maior é com ela em relagdo a tudo
(medicacdo, cuidados, escola), ligo na escola
perguntando se deram remédio, mesmo assim fico

preocupada.(M6)

Penso no futuro dela, na escola acho que é o que a gente
mais pensa porque conviver com outras criangas, talvez
seja mais facil porque ha um tempo atras viviam
escondidos, mas hoje ndo , hoje tem criangas na escola
que tem amor, vé que ¢ diferente e acaba cuidando , mas

né&o deixa de ter aquele que tem preconceito nél...]. (M7)
6. Falta de apoio (esposo, familia, sociedade)

N&o recebo apoio nenhum, meu esposo € daquele que
nem cheira nem fede. Tem horas que me sinto soO

(siléncio), traz um sofrimento [...]. (M4)

[...] fico imaginando como vai ser na escola que n&o tem
adaptacéo, se ela vai poder ir na escola ou ndo porque é
dificil na situagdo dela, ndo tem ninguém pra levar ela no
banheiro, pra acompanhar ela na hora do lanche, ela se
mela toda, ai a gente vai reclamar e esse é o sofrimento
de n6és mées de crianga especial: vocé corre, corre atras
de uma coisa, tem quatro anos que corro atras de uma
cuidadora pra ela e ndo consegui até hoje,se vocé tira
das escola o conselho tutelar bate na casa, ai como a
gente fica numa situacdo dessa?(M6)

Entéo sofro assim, programo algo e quando chega no dia
minha irm& fala que ndo pode ficar com elas, ai eu olho
pros quatro lados e pronto, ndo tem o que fazer, nédo tem
como eu ir, eu tenho que deixar até um dia que alguém

pode ficar, ai é dificil essa situagdo. (M7)
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b) Sentimentos atuais
sobre a deficiéncia do
filho

Eu gostaria de receber mais apoio do meu esposo [...] ele
trabalha e ajuda com comida, mas cuidar do menino ele
quase néo faz, o negocio dele é jogar bola, pescar com
0S amigo até sabado e domingo, mas é eu sozinha ele
nédo importa, ele sai e me deixa sozinha, ainda mais a
gente que tem uma crianga especial [...] da familia dele
n&o tenho apoio nenhum né&o, mais é ele que devia me

dar mais apoio, ndo s6 eu como pra crianga também.(M5)

7. Apoio recebido (esposo, familia, sociedade)

Recebo apoio de todos eles, recebo apoio da minha méae,
da minha irm&, da minha sogra, eles me ajudam muito.
Meu marido também, ndo posso reclamar ndo ele me

ajuda muito em respeito a ela. (M1)

Mas aqui agora eu tenho apoio pra ele e pra mim porque
ajudam ele e da mesma forma que tao ajudando ele, tao
ajudando a mim porque eu tenho mais tempo, menos dois
dias pra mim ficar de folga sem ele, pra mim relaxar e ai
ele tem o apoio da APAE coisa que ele nunca teve assim,
agora ele ta fazendo fisioterapia direto e eu t6 feliz por ele
e como mulher meu marido me da muito apoio, me da

bastante carinho quando eu t6 mal [...]. (M2)

Apoio s6 do meu marido que me ajuda, como mée. Ele
ajuda a cuidar da nossa filha né, da comida se eu sair, ele
froca, da banho e néo reclama. A APAE é uma ajuda
muito grande, mesmo sendo pouco tempo que ela fica.
(M3)

[...] quando comecei a vir na APAE eu sempre falava que
ela servia pra minha filha e pra mim também, muitas das
vezes saia de casa com a cabecga cheia e chegava aqui

eu via a recepgédo, aquilo parece que aliviava, tinha vezes
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b) Sentimentos atuais
sobre a deficiéncia do
filho

que eu vinha chorando e eu voltava pra casa alegre,
parece que tinha dado aquela limpeza dentro de mim
sabe, sO de ver o jeito que eles tratavam ela, as criancas
e eu também. (M4)

8. Aprisionamento

[...] s6 que eu sofro por causa do jeito que ele é, ele
precisa de mim, mas eu também preciso, porque eu ndo
tenho tempo pra mim, nada disso eu tenho as vezes
assim, as vezes eu culpo ele, as vezes eu quero sair pra
algum canto e ndo posso, ele tem que ta comigo, pra

onde eu vou eu levo ele[...].(M2)

Comecei a trabalhar com 14 anos e parei quando tava
gravida de seis meses, eu nunca fiquei em casa, entdo
quando parou foi de uma vez, tipo assim: parei! Entéo,
nossa esse lado é o que mais sofro, me sentia livre antes,
porque agora sei que ndo é pra um dia, um més, vocé
tem que aprender, aceitar, pode melhorar — mas perfeicdo
nao! (M7)

[...] parar com tudo por causa dela né, ‘quere’ trabalhar e
néo pode, tem que ficar dentro de casa, pra mim tudo é
sofrimento, se eu pudesse voltar era bom né, se ter como

ela andar né, e voltar a vida da gente [...]. (M3)

Né&o tenho tempo pra mim, eu fico aqui na APAE quando
ele vem porque € muito enjoadinho, elas ndo sabe o que
fazer quando ele chora, ndo sabe dar a comidinha direito,
€ eu mesmo que trato dele, é assim. (M5)

9. Isolamento

[...] Tem hora que tenho vontade de sair, conversar com

pessoas, mas eu ndo posso, fico o dia todinho em casa




44

b) Sentimentos atuais
sobre a deficiéncia do
filho

SO eu e ela no sitio, ninguém vai na minha casa, néo
tenho vizinho perto, e ai eu fico muito sozinha, ano
passado eu fiquei bem mal, vivia pelos cantos chorando
escondida dele [...Jquando descobri o ‘pobrema’ da T,
domingos e domingos em casa sem ver uma viva alma
pra conversar com a gente, aquilo pra mim é o ‘6’ eu ndo
gosto de ficar sozinha, gosto de conversar com as
pessoas.(M4)

Fora isso, quando estou com ela, saio com ela, ela fica 20
minutos bem e comecga a chorar, beliscar, morder entdo a
gente néo sai pra ndo estressar, entdo hoje fico muito em
casa por isso, tenho tantas amigas nessa cidade que me
chamam pra sair, mas eu penso sO em ter que ir e voltar

de imediato, entdo pra proteger ela prefiro ficar.(M7)

10.Sobrecarga

[...] mas cada vez que ela vai crescendo, vai redobrando
0 sofrimento pra mim né, porque néo tem jeito de mexer
com ela né, ai a minha idade que eu ja t6, mexer com
uma pessoa igual ela, minha coluna ndo aguenta, porque
SO tem eu e o pai dela em casa que mexe, SO eu e ele ai
fica dificil[...]. (M3)

[...] porque o sossego € so depois do almogo quando
dormem, depois disso € o tempo todo me solicitando [...]
e assim vai. (M7)

11.Constrangimento

Eu sempre levava ela na pracinha quando era menor,
tinha uma menina de 12 anos la e as pernas da “A’ estao
entortando, ai a menina perguntou se ela era doida, ai eu

fiquei sem ter o que responder, eu me senti muito mal, ai
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b) Sentimentos atuais
sobre a deficiéncia do
filho

a vizinha respondeu e ela foi embora, s6 pelo jeito que ela
anda tortinha, entdo é constrangedor porque quero levar
ela igual as crianca normal no parque ou em qualquer
canto, a gente sempre chora ndo tem jeito porque é
doido, muito doido vocé saber que tem um filho especial,
ter que conviver com ele e ainda com o preconceito das
pessoas, € demais em qualquer lugar que vocé vai tem

preconceito, € muito doido(gestos e voz alterada). (M6)

[...] esses dias eu tava na rua com ela e perguntaram: ‘o
que ela tem?’, eu disse: ‘ela ndo tem nada! ta andando
normal’, tem hora que eu nem sei o que responder pras
pessoas que vem fazer essas pergunta. Eu fico
incomodada, me sinto constrangida, o que eu vou
responder? Qutros perguntam: ‘ela é doente, ela é
doente?’, eu falo: ‘ndo, ela ndo é doente, ela tem esse
pobreminha’, mas ela ndo é doente’(alteracdo da voz,

depois siléncio). (M4)
12. Esperanga

[...] ela anda segurando nas coisas, uma coisa que ela
nédo fazia entdo meu sentimento de mae agora posso
dizer que sou uma mae vitoriosa. [...] € meu sonho vé ela
andando, a gente faz de tudo pra que isso acontecga, tudo
0 que falam pra gente fazer pra melhoria dela a gente
faz.(M1)

[...] esses tempos eu t6 bem alegre porque eu ndo acho
que ta faltando nada agora, so6 ta faltando melhoras mais
pra ele, ele melhorar.O sentimento agora ta melhor ainda
[...]: (M2)

Eu preferia ver os dois né: andar e falar, mas pra mim o

mais necessario € andar ou que ela sentasse, ela néo
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b) Sentimentos atuais
sobre a deficiéncia do
filho

aguenta sentar, se ela sentar pra mim € um alivio [...]
minha maior esperanga € de ver ela andando mesmo que

néo falasse]...]. (M3)

Quando eu via aquelas crianga daquele jeito em vista
dela, eu percebi que tinha maes que sofriam muito mais,
como a mée da A, que em vista da A, a T ndo é especial
porque a dificuldade e a limitagdo dela é bem menor, é
um conforto, um sentimento de alegria (bem sorridente),
[...J]cada dia aumenta a esperanga, as preocupacdo
diminuiu bem gragas a Deus, porque antes eu pensava:
‘como que vai ser se essa menina ficar sempre assim?’,

agora cada dia ta mais independente. (M4)

Meu sentimento é de esperanga, eu vi no fantastico
domingo passado um menino com PC que tinha
melhorado bastante, ja era rapaz e hoje em dia ja tem
muita coisa né, de repente ele pode andar, falar. (M5)

Ah hoje o sentimento é bem diferente gracas a Deus,
cada dia a gente ta vendo a evolugdo né (emogéao), ela é
muito cativante, muito doce, o que ela passou pro que ela
€ hoje, sentimento de melhora (sorriso), antes ela néao
falava também era s6 aa/oo, agora ja consegue falar, ja
ensinei ela ir ao banheiro, ja conseque comer sozinha, ja
deixo tomar banho uma vez ao dia sozinha, ai a tarde dou
banho de verdade. (M4)

Eu ja vi quadros mais fortes que o dela que anda da
forma deles, tortinho, com apoio, mas anda, eu acredito
que dessa forma ela vai andar, eu ndo espero perfeicao
dela, ndo espero que ela seja perfeita sabe, mas eu sinto
que de alguma forma ela vai andar. (M7)
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b) Sentimentos atuais
sobre a deficiéncia do
filho

13. Aceitagao

Eu acho que melhorou, no comegou eu acho que nao
aceitava, ficava chorando muito sabe e agora eu aceito
ela melhor do jeito que ela é, a gente tenta fazer de tudo

pra ela melhorar cada vez mais [...]. (M1)
14. Superacgao

S6 que eu ndo deixo de fazer as coisas por causa de
ninguém n&o, o pai dela ficou com vergonha porque
nunca mais pegou ela, antes ela babava muito e o jeito
dela eu ndo tenho vergonha, eu levo ela, se babar eu
limpo, troco, eu sempre gostei de ver as reportagens, de

ver crianga especial eu nunca tive preconceito. (M6)

Quero ser fisioterapeuta para ajudar ele e outras criangas,
quero dar uma felicidade para os meus pais, que ele

tenha uma melhora. (M2)
15.Tristeza velada

[...] tava até falando pra minha irma que ndo posso ficar
triste, porque se ele chegar pra almogar e perceber que
eu to triste ele sai trés vezes pior do que eu, ai se eu fico
um dia triste ele fica uma semana sabe, entdo eu néo
posso chorar, ficar triste, tenho que estar sempre sorrindo
sendo desmonta ele, entdo minha casa ta de pé por mim,
pra n&o piorar mais ainda tenho que ser assim (emog¢&o),
todo mundo fala assim: ‘mas gente vocé so vive sorrindo’,

mas se for revirar o bau [...]. (M7)
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5.3 Analise dos dados

A préxima etapa foi a analise propriamente dita, onde constam as categorias

e subcategorias encontradas e suas analises.

5.3.1 Sentimentos da mae diante do diagnéstico do filho de paralisia cerebral

Essa categoria foi definida pelo que a mée sentiu ao receber a noticia da
deficiéncia que aconteceu de diferentes maneiras, sendo que nenhuma ao nascer, e
sim apds meses e anos. Praticamente todas as maes dessa pesquisa receberam a
noticia com grande impacto, uma sucessao de sentimentos, pois ter um filho com
qualquer patologia nao € o anseio de nenhuma méae. Dessa forma, elas trouxeram a
lembranga seus sentimentos que permitiu conhecer um pouco de seu percurso
movido por diversos sentimentos.

Para Petean e Neto (1998) independentemente do quadro clinico e do
diagnostico os pais, especialmente as mées sofrem grande impacto ao receber a
noticia da deficiéncia do seu filho.

Ja Mannoni (1999), afirma que é a méae quem vai travar contra a inércia ou a
indiferenga social, uma batalha longa cujo alvo é a saude de seu filho deficiente,
saude que ela reivindica mantendo uma moral de ferro em meio a hostilidade e ao
desencorajamento.

Os sentimentos identificados nessa categoria foram: negagdo, choque,
desespero, culpa, aceitagdo, revolta, dor/tristeza, confusdo, impoténcia, alivio,
resignacao e ressentimento.

Nos estudos de deficiéncia auditiva, filhos com alguma necessidade especial
e com paralisia cerebral encontrados em Brunhara; Petean(1999); Boscolo e Santos
(2005); Agustinelli e Vizotto (2012), Rodriguero (2013), apontaram que além do
choque seguido por confusdo e desespero, a principal defesa identificada foi a

negacao, o que pdde ser constatado no presente estudo a partir das falas:
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[...] “eu ndo acertei nem o rumo da casa do meu primo mais, eu fiquei parada no
meio da rua, ndo sabia pra onde eu ia, parecia que tava num lugar onde nunca tive,
liguei pra ele vir me buscar porque eu ndo sabia nem pra que rumo eu ia de tao

assim que eu fiquei (gestos)”. (choque/M4).

“A gente fica assim abatida né de ver um filho assim a gente sofre, mas nunca chorei
néo [...] a gente ndo espera, a gente quer ver o bem né, mas eu nunca me culpei,
mas ndo quero ver o mal pra ela nem pra mim né, mas € um mal pra mim porque
bem que n&o é née, ter que lutar com uma crianga dessa assim, bom se tivesse tudo

sadiozinho, vocé ver um filho andando, falando é bom né?”. (confusao/M3)

[...] “quando cheguei em casa caiu a ficha, ai bateu o desespero e eu chorei muito,
demais no comeco.. [...] depois fui acostumando e agora eu amo ela do jeito que ela

€”. (desespero/M1)

Constatou-se nas falas das maes que a noticia da paralisia cerebral do filho
simbolizou um choque, representando um momento de confusdo e desespero, pois
nao permitem que a deficiéncia do filho seja aceita de imediato, confirmando assim
os estudos de Brunhara; Petean (1999); Boscolo e Santos (2005); Agustinelli e
Vizotto (2012), Rodriguero (2013).

Brito; Dessen (1999) em seu estudo criangas surdas e suas familias: um
panorama geral, afirmam que devido a fatores emocionais que se iniciam com o
choque, os pais enfrentam periodos dificeis a partir do recebimento da informagao
de que tiveram um filho com alguma deficiéncia.

Outro autor, Buscaglia (2006), relata reagdes similares as descritas acima,
como: confusdo, medo e desespero, argumentando que isso ocorre devido a noticia
de deficiéncia ser oposta a expectativa de que o filho nasceria perfeito, sem defeitos.

Buscaglia (2006) ainda afirma que os pais, principalmente a mae, sofrem por
nao poderem apresentar ao mundo a crianga desejada que fosse perfeita.

Quanto a negacdo, de acordo com Ferreira (1988) & detectada como
decorréncia de auséncia.

Ja Ardore, Regen e Hoffmann (1988) afirmam que a negacao trata-se de uma
atitude que oculta a ndo aceitacdo da deficiéncia, em que a mae se recusa a

enxergar a realidade como ela se apresenta, como apresentada nas falas a seguir:
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“Eu nunca enxerguei que ele tem isso, eu fui me adaptando ao jeito [...] eu nunca fui

de dizer ele tem isso” (M2).

[...] “eu senti que eu tinha que suportar né, era um problema [...Jmas a esperanga
nunca que morre né, a minha esperanga é de um dia ver ela andando né.., falar e
tudo né, ser uma crianga perfeita, eu esperava que ela ‘seje’ perfeita, eu nunca, ndo

esperava isso pra mim’[...](M3).

O mecanismo de negacédo pdde ser observado também nos estudos de
Buscaglia (2006), Agustinelli (2008), Agustinelli e Vizotto (2012) sobre deficientes e
seus pais e criangas diagnosticadas com PC de que esse sofrimento dos pais e
maes € decorrente da frustracdo, e a negacédo fortemente presente pelo
distanciamento das expectativas que nutriram a respeito dos filhos.

Begossi (2003) em seu estudo sobre o luto do filho perfeito, afirma que desde
a infancia o individuo possui a tendéncia de negar situagdées dolorosas, podendo
persistir na vida adulta. Nesse caso em contato com a realidade dificil e rude pelo
distanciamento do imaginado fez com que as maes negassem ou tentassem
transformar a situacdo em menos dolorosa.

O sentimento de culpa experimentado pela mae, de acordo com Buscaglia
(2006) é gerado pela preocupagao com o motivo da deficiéncia podendo conferir a si

a responsabilidade.

[...] "eu ganhei meus filho tudo normal, nasceu tudo em casa vocé acredita? A ultima

fia que eu ganhei foi essa ai no hospital, e aconteceu uma coisa dessas”[...]. (M3)

[...] “como eu tinha tido dois filho normal eu ficava pensando: sera que foi eu ficar
indo e voltando de ambulédncia que aconteceu isso, ou sera se era pra ser assim

mesmo”. (M4)

Nos estudos de Brunhara e Petean (1999) sobre reagbes e sentimentos que o
nascimento de uma crianga deficiente traz as méaes, observou-se que as maes
apresentaram através de suas narragdes que se sentiram culpadas por agbes que

julgavam ser os possiveis responsaveis pela deficiéncia do filho. A partir dos



51

depoimentos acima fica evidente esse fato, onde a M3 acredita que o fato de ter tido
a filha no hospital com parto cesariana poderia ter ocasionado a deficiéncia.
Petean e Neto (1998), Sanches (2009) afirmam que encontrar explicagcbes
que o satisfagcam é parte do processo de aceitagao e reestruturagcéo dos familiares.
A partir da fala a seguir, pode-se presumir que além da decepgédo inicial
enfrentada pela perda do filho imaginado, a mae passa a aceitar a crianga e sua
deficiéncia mesmo que se sentindo ambivalente, enfrenta o diagndstico e aceita a

responsabilidade de cuidar do filho.

[...] “é que tem mé&e que ta nem ai com o filho, deixa os filho pra la ou sendo da pra
vO cuidar, porque ndo quer a crianga porque nasceu com problema né, agora como
eu... aceitar é... (pausa) ai ele veio assim daquele jeito agora € minha obrigagéo

mesmo cuidar porque é o filho da gente né”. (M5)

Nas pesquisas de Vieira et al. (2008), Sanches (2009) e Dantas et al. (2010)
todos relacionados a méaes e familias com criangas PC, afirmam que parte dessa
aceitacao se da a partir do contexto familiar, conhecimento da deficiéncia, apoio dos
servigcos de reabilitagdo, contato com demais criangas, dentre outros, ajudam as
maes em sua grande maioria a enfrentar e aceitar as limitagées de seus filhos.

A revolta, indignagdo que causou a perturbagcdo moral, foi outro sentimento
evidente nas verbalizagbes a seguir, onde se constata o precario atendimento

oferecido na area da saude com criancas deficientes

“N&o fui eu quem foi pegar os exames dele, foi minha irma. Ela disse que ele ndo
falou nada so disse bem assim: ‘esse bebé ta acabado’ (siléncio/emogao), porque
ele tem varias les6es no cérebro e liquido que ele ingeriu. [...] ai eu me senti mal e
falei: esse médico quer que eu processe ele, porque eu nunca vi ninguém falar de
uma forma dessa, quem tem ética sempre procura dar uma noticia da melhor forma
possivel e ndo falar dessa forma, e foi numa clinica particular.[...] as vezes eu fico
com raiva por causa de onde eu tive ele, o hospital, o que fez com ele [...] porque
tudo que eu imaginava ele me chamando de méae ai ele nunca chamou” (M2/muita

emocao/choro).
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[...] “eles nunca tinha falado pra mim que era paralisia cerebral nessa menina, [...] 0s
meédico nunca falou o que essa menina minha teve né, o que que deu nela, eu sé
vinha tratando ela em casa, ela ja tinha uns sete anos por ai, eu fiquei enganada
sem saber o que tinha nela”. (M3/tom de voz alterado e gestos com o indicador e

maos).

“Foi parto normal no hospital regional, comecei a passar mal de manhéa e fui pra
mesa cinco da tarde, mas quando ganhei foi de noite ja [...] ai esse menino nasceu e
a doutora de SP falou assim que o médico daqui ndo observou nada, o médico nao

me falou nada, me mandou pra casa” [...]. (M5/tom de voz alterou na segunda fala).

Brunhara e Petean (1999) em seu estudo com maes e filhos especiais:
reacdes e sentimentos, falam que a revolta ndo veio isolada, mas em alternancia
com o sentimento de resignagcédo, demonstrando a inquietagdo do processo, levando
as maes a situacdes de conflito excessivo, sendo explicitadas pela repulsa a crianga,
ao esposo, a Deus, aos profissionais da saude que estavam envolvidos com a
familia, sendo essa ultima constatada nas falas acima.

Ja Sousa e Pazo (2003) em seu estudo descritivo qualitativo sobre o
comportamento materno em situacdo de risco: maes de criangas com PC trazem
que a falta de conhecimento prévio das mées em relagdo ao que pode acontecer no
processo do parto, o despreparo dos médicos em dar o diagndstico, aumenta ainda
mais a revolta fazendo com que despejem a culpa e responsabilidade na equipe
médica. Portanto, a forma como a mae recebe o diagndstico e a atitude da pessoa
que lhe comunica podem ou n&o transmitir confianga, viabilizando ou ndo que a méae
tenha uma compreensao mais adequada da situagao que vivencia.

No relato da M2, fica perceptivel que o médico ao dar o diagndstico, deixou
de oferecer qualquer esperanca de futuro para a crianga, tornando o momento
destrutivo e traumatizante para a mae.

A tristeza € um aspecto revelador de magoa ou aflicdo (FERREIRA, 1988). Na
ocasidao da noticia as maes relataram dentre outros, a tristeza frente a falta de
realizacédo do desejo do filho perfeito.

Miura (2007) em seu estudo sobre experiéncias e qualidade de vida de mées

de criangas com PC, mostra que a maioria das maes mencionou ter sentido tristeza
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em relagdo aos sentimentos manifestos mediante a noticia que seus filhos tinham

PC. Os achados dessa autora corroboram as narrativas a seguir:

[...] “quando eu olhava pra ela depois que soube ai que eu chorava mesmo]T...] ‘era
triste olhar pra ela e ver que ela ndo fazia o que as outras criangas fazia né” [...]
(M1).

[...] “mas o sentimento foi de muita dor, tristeza, pensava sera que eu nunca vou ver

minha filha andar porque todo mundo falava que ela ndo ia andar” (M4).

[...] “quando entrei no carro e vim 200 km refletindo a ficha caiu ai a gente cancelou
a festa de um ano, eu me senti mal, chorei trés dias sem parar, eu travei, hdo

conseguia dirigir, ndo conseguia andar”[...]. (M7)

Observa-se, conforme Agustinelli (2008) e Sanches (2009), que o sentimento
de tristeza presente nestes momentos, € o pronunciamento do luto dessas maes,
pela perda de seu filho idealizado.

Brunhara e Petean (1999) afirmaram em seu estudo que a tristeza sentida
deu-se pelo fato das mées se afligirem frente as mudancgas reais que precisariam
fazer em suas vidas. Outro aspecto importante que pode ser visto na fala da M7 e
que foi citado em Brunhara e Petean (1999), foi a ‘tristeza cronica’, um sentimento
que nunca é superado e revivido com frequéncia: aniversario, idade de entrada na
escola, etc. emerge o que poderia ser e ndo é.

Begossi (2003), em seu estudo sobre o luto do filho perfeito, afirma que
sentimentos de tristeza sdo continuos diante do nascimento de um filho com PC,
pois 0s pais reproduzem na crianga toda a realizagdo ndo alcangada em suas vidas,
0 que nesse caso torna-se impossivel uma vez que a PC determinam muitos limites
a criancga.

A confusao € a incapacidade de reconhecer diferengas ou distingdes, € uma
falta de clareza (FERREIRA, 1988). A M3 apresenta confusdo em sua fala em
relacdo aos seus sentimentos, um fato inesperado, um sentimento de duvida, de

inquietacédo na qual tudo lhe parece dificil.
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“A gente fica assim abatida né de ver um filho assim a gente sofre, mas nunca chorei
néo [...] a gente ndo espera, a gente quer ver o bem né, mas eu nunca me culpei,
mas ndo quero ver o mal pra ela nem pra mim né, mas € um mal pra mim porque
bem que néo é né, ter que lutar com uma crianga dessa assim, bom se tivesse tudo

sadiozinho, vocé ver um filho andando, falando é bom né?” (M3).

O estudo de Brunhara e Petean (1999) em relagdo a confusdo afirma que
esse € um momento de que de nada adiantam as informagbes, pois as maes
encontram-se bloqueadas emocionalmente e incapazes de assimila-las. Ao mesmo
tempo em que vém as duvidas e incertezas a confuséo é tida em ultimo argumento
como uma esperanga de melhora e cura.

O sentimento de impoténcia materna frente a deficiéncia também foi

presenciado nesse estudo:

[...] “comecei a fazer o tratamento e ‘ta’ assim até hoje em tratamento (mexendo
as maos), sé que a menina o médico falou pra mim que o ‘pobrema’ dela vai ser pro

resto da vida né”. (M6)

Sanches (2009) em seu estudo com mées sobre os diversos contextos da
deficiéncia relatou que das 18 maes entrevistadas, dentre elas seis maes de PC,
apenas uma demonstrou o sentimento de impoténcia, relacionando esse fato com a
hipétese de que a idade das criangas € um fator mais frequente, pois quando as
criangas sao mais velhas, comecam a perceber suas préprias limitacbes
expressando seus desejos e questionamentos, fazendo com que essas maes
sintam-se incapacitadas de corresponder a essas limitagbes tipicas da PC, que
consiste com um desenvolvimento anormal e mais lento. Essa hipotese fez sentido
nessa pesquisa, visto que essa crianga é a mais velha e ja expressa seus desejos.

Sousa e Pazo (2003), Sanches (2009) acrescentam que geralmente as méaes
tendem a comparar o desenvolvimento dos filhos com o de outras criangas, sendo
um fator que mais manifesta a preocupacdo materna que sera vista adiante, portanto
esta é perceptivel na fala da mae: “o ‘pobrema’ dela vai ser pro resto da vida né”.
(M6)

Em relagédo ao alivio, foi encontrado nos estudos de Magnuson & Hergils

(2000), intitulado diagnostico tardio da deficiéncia auditiva congénita em criangas: as
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experiéncias de pais e opinides onde descreveram a experiéncia dos pais ao
receberem o diagnadstico tardio da deficiéncia auditiva do (a) filho (a) em que, apos o
nascimento houve primeiro, um periodo normal de acomodagdo até ocorrer a
suspeita da deficiéncia. Com a confirmag¢ao do diagndstico, os pais sentiram alivio e

tristeza ao mesmo tempo.

“Depois que eu descobri parece que o ‘neuro’ me deu mais esperanga, antes de
descobrir parece que era mais dificil porque as pessoas falavam: ‘ih vocé pode
aposentar sua bebé que ela ndo vai andar ndo’, ‘ih sua menina vai ficar de cadeira

de rodas” (emogao/M4).

No caso da M4, como ja ocorria uma suspeita da familia, e demais que tinham
contato com a crianga, a mae sentiu-se aliviada ao ter o diagndstico confirmado, pois
0 meédico deu a ela expectativas positivas, o que de acordo com Petean (1995) em
seu estudo sobre avaliagdo qualitativa dos aspectos psicolégicos do
aconselhamento genético através do estudo prospectivo do atendimento das
familias, relata que as maes tentam superar a problematica do filho valorizando as
caracteristicas fisicas e de personalidade da crianga, independente das dificuldades
que possa apresentar atentando para as reais expectativas em relacdo ao que foi
prejudicado.

As maes entrevistadas expuseram sentimento de resignagdo e de
conformismo associados a principios religiosos.

Como no estudo de Valle (1997) apud Brunhara e Petean (1999) esta
subcategoria foi representada por discursos onde as maes nao demonstravam raiva,
ao contrario apresentaram falta de expectativa em relacdo a medicina, e que
naquele momento sé Ihes restava ultrapassar a situagdo terrena para buscar

conforto em Deus.

[...] “ai quando ela explicou pra mim direitinho assim o jeito dele, eu fiquei assim com
fé em Deus que meu filho ia sarar, ia melhorar porque pra Deus nada é impossivel”
(M5).

“Mas se era pra ser assim foi porque Deus quis, ele me escolheu pra eu ser mae
dele”[...]. (M2)
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Nas pesquisas de Vieira et al. (2008), Dantas et al. (2010) aparece que as
maes mencionam que defronte ao diagnostico do filho com PC ocorre uma mudancga
na sua maneira de agir e de enfrentar os problemas da vida, buscando apoio na
religiosidade.

De acordo com Bastos e Deslande (2008) em seu estudo sobre a experiéncia
de ter um filho com deficiéncia mental: narrativas de mées, a religido parece
influenciar a familia a uma maior aceitagcdao do filho com deficiéncia mental. As
autoras observaram que os pais religiosos, assim como as maes desse estudo,
tenderiam a ver seus filhos nesta situagdo mais como uma estratégia de um plano
geral de Deus.

O dultimo sentimento dessa categoria foi o ressentimento encontrado nos
estudos de Sprovieri e Assumpgao Junior (2001) sobre a dinédmica familiar de
criangas autistas em que apontam o ressentimento como possivel reagao pela carga
que a crianga apresenta relativos tanto a punigdo, quanto as atitudes de ignorar e

rejeitar a crianga doente.

“E dificil aceitar porque tem muita rejeicdo, além das pessoas, o pai dela mesmo foi
o primeiro que rejeitou quando ficou sabendo, tanto que ele néo participa de nada da
vida dela, a unica coisa que faz é dar pensédo e porque foi pra justica. Entdo a gente

se sente machucada porque ele é o pai e devia apoiar e foi o primeiro a abandonar
(M6).

O estudo de Milbrath et al. (2009) mées vivenciando o diagndstico da paralisia
cerebral em seus filhos, afirmam que a aceitacdo de uma crianga com PC ocorre
mais facilmente por parte das maes do que dos pais, pois ao contrario do homem, a
mulher é uma cuidadora por exceléncia, transformando-se, portanto no principal

cuidador.

5.3.2 Sentimentos atuais da mae frente a PC do filho

A segunda categoria elencada foram os sentimentos atuais frente a PC do

filho, que segundo Dantas et al. (2010) a familia de criangas com PC enfrenta a crise
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de perda de um filho perfeito, bem como a tarefa de se ajustar e aceitar a crianga e
sua deficiéncia. Diante deste contexto, o diagndstico gera uma nova realidade para a
familia, ocorrendo um processo de desarranjo inicial: choque, luto, tristeza, negacao,
mas que resultam com subsequente aceitagao e estruturagdo de uma rotina familiar
adaptada.

Souza e Boemer (2003) em seu estudo o ser-com o filho com deficiéncia
mental: alguns desvelamentos, afirmam que os pais vao se superando e resistindo a
deficiéncia, e a estabelecer expectativas que vao de positivas a negativas. Os pais
esperam que o filho evolua para melhor, ou seja, normal, isso independente da
situacdo em que se encontram cada crianga.

Nessa categoria, percebeu-se que algumas maes mostraram-se mais
adaptadas quanto a deficiéncia apresentada pelos filhos, enquanto outras sugeriram
estar ambivalentes, sentindo-se ainda entristecidas pelas dificuldades que seus
filhos apresentam, ao mesmo tempo felizes pelos progressos, revelaram
preocupacao com a independéncia do filho, em especifico o andar e esperancosas
quanto ao futuro. Os sentimentos identificados nessa categoria foram: d6, medos,
tristeza, raiva, preocupacao, falta de apoio, apoio recebido, aprisionamento,
isolamento, sobrecarga, constrangimento, esperanga, aceitagdo, superagdo e
tristeza velada.

Em relacdo ao sentimento de do, a literatura pesquisada aponta apenas os
sentimentos que as pessoas dirigem aos filhos, e ndo as maes em relagao aos filhos

como na fala da M5.

“Eu tenho do dele, ele ndo sabe falar, quando chora a gente ndo sabe o que ta
sentindo, ai eu olho pra ele tdo magrinho, vocé viu ele la né? Fico com do, com pena
perguntando o que sera que ele tem que ta sofrendo assim, sofre a gente e ele né”.
(M5)

A mae além de sentir compaixao pela crianga pelo fato de ndo compreender o
que o filho deseja, devido a dificuldade na linguagem, também demonstra dificuldade
em assimilar a deficiéncia do filho, entender os sintomas, expectativas de
desenvolvimento, o que de acordo com a literatura pesquisada pode ser uma falha
na comunicagao do diagnéstico, onde a linguagem inadequada pode levar os pais a

nao saberem nada ou pouco a respeito da deficiéncia.
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Outra hipdtese a ser considerada seria o fato de essa mae sentir-se confusa,
insegura frente a tantas coisas novas que passou a enfrentar, visto que a crianga
ainda é pequena, essa complexidade que vivencia pode promover do, tristeza, dor,
associados ao amor que sente pelo filho e talvez medo do que podera vir a
acontecer.

As falas expostas da subcategoria b.2 (paginas 38 e 39) discorrem a respeito
dos medos, tanto da perda do filho como da recepgao da sociedade em relagdo aos
filhos, medos que estdo presentes na vida dessas maes.

Falkenbach; Drexsler; Wesler (2008) e Dantas, et al. (2010) em seus estudos

a relacdo mae/crianga com deficiéncia: sentimentos e experiéncias e impacto do
diagndstico de paralisia cerebral para a familia encontraram a presenga do medo da
perda devido terem vivenciado diversos fatores como hospitalizagdo, atraso no
desenvolvimento, fragilidade do filho, convulsdes, dentre outros, acabam traduzindo
no medo da perda.
“Eu sofro e me preocupo, tem vezes assim que eu paro e choro mesmo imaginando
toda essa luta, eu tenho medo de perder ela ainda, porque a gente nunca sabe né e
eu fico imaginando a gente corre de um lado pro outro e depois ainda perder, pra
mim que sou apegada a ela acho que vou sofrer muito no caso se eu chegasse a
perder ela né, mas eu fico pensando nisso ai, é muito preocupante pra gente, mas o
que ta ao meu alcance, o que falar que é bom pra ‘A’ sarar eu té atras, entdo ndo
deixo nada pra tras, mas a gente fica com esse sentimento de qualquer hora perder”
(M6).

Apesar da vivéncia de situagdes adversas, em meio a tantos sentimentos, a
M6 deseja dar continuidade a maternidade buscando alternativas de melhora e
mesmo de adaptacéo a essa realidade.

Em relagdo ao medo da perda, Muller e Jung (2011) em seu estudo sobre o
impacto no psiquismo materno pelo nascimento de um bebé portador de sindrome
de Down, afirmam que esse medo pode ocorrer continuamente, por falta de
informacdes a respeito da deficiéncia do filho.

Para Shapiro (1983) em sua pesquisa sobre reagdes familiares e estratégias
de enfrentamento em resposta a mobilidade reduzida, encontrou essa categoria
afirmando sobre a necessidade de atendimento aos pais para que possam falar dos
seus medos e afirma que desgosto, raiva pela carga que o bebé representa e

ressentimento sdo reagdes possiveis, concernentes tanto a punicdo, quanto as
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atitudes de ignorar e rejeitar a crianga deficiente. As reagbes de ansiedade e
angustia, unidas por sentimentos de o6dio, tanto no que diz respeito a crianga quanto
aos outros familiares, também se fazem presentes.

No estudo de Daros (2009) apud Luza, Cecchetto, Silva (2011) sobre o
significado de ser mde de uma crianga portadora de necessidades especiais, 0
medo torna-se permanente nas vivéncias destas maes, a cada situacdo que seu
filho precisa enfrentar, seja em questdes de saude ou sociais, esse sentimento pode
ser acentuado devido a preocupacdao materna. O medo esta relacionado com
frequéncia a questdes sociais que uma crianga com necessidades especiais pode

enfrentar, conforme se evidencia na fala abaixo:

[...] “eu morro de medo dela ser abusada na escola, isso acontece muito, uma vez 0s
‘muleque’ trancou ela no banheiro do homem, ai a preocupagdo da gente fica
aonde? Ai reclamei e falaram que era muito aluno que n&o tinha como ver. Fico mais

tranquila em casa, ta comigo eu t6 cuidando do que quando ela ta na escola”. (M6)

Lemes e Barbosa (2008) em sua pesquisa sobre rea¢gdes manifestadas pelas
maes frente ao nascimento do filho com deficiéncia constataram que o sentimento
de medo pode fazer com que as maes tenham um cuidado maior com seus filhos
por compreender que a sociedade pode nao ser capaz de acolhé-los, achando que
seu filho sera discriminado, que ndo vao conseguir acompanhar a escola, ou néao se
desenvolverdo, ou por medo de deixa-lo na convivéncia com outras criangas como
constatado na fala da M6.

Em relagdo a ftristeza, um estudo realizado por Barbosa, Chaud, Gomes
(2008) sobre a vivéncia das maes com um filho deficiente destacou que as maes
relatam seus sentimentos diante da deficiéncia do filho, com grande sofrimento e
pesar, levando a tristeza. A tristeza também foi encontrada nessa categoria do

estudo em questao conforme expresso nas falas a seguir:

“As vezes bate uma tristeza, mas no comego era mais frequente (parou novamente-
emocgao) ‘complicado’ (falou sem voz) [...] as vezes eu fico triste porque a ‘E’ é uma
crianga um pouco nervosa as vezes ela quer falar as coisas pra gente e a gente ndo
entende ela fica muito nervosa [...] ela tenta expressar o que ela quer e eu ndo

entendo, dai ela fica brava e eu fico triste em ver isso porque eu ndo consigo, eu
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quero ajudar ela, mas néo consigo ajudar porque ndo entendo ela e as vezes choro
por ver tentando se expressar e eu ndo entendo, quero ajudar, mas ndo consigo
entender” (M1).

“Eu tenho tristeza, muita tristeza por ele ndo ser normal”[...] (M2)

Couto, Tachibana & Aiello-Vaisberg (2007), em seu estudo a méae, o filho e a
sindrome de Down afirmaram que a tristeza para essas maes, também é um
momento de luto, dado que o luto esta ligado a perda do filho idealizado e a
sensacgao do fracasso materno por ter gerado um filho imperfeito.

De acordo com os estudos percebe-se que a tristeza € um sentimento
vivenciado por todas as maes entrevistadas diante da noticia de que seu filho ira ter
dificuldades em seu desenvolvimento, visto que algumas delas serdo para o resto da
vida, como pode ser constatado nas duas categorias desse estudo.

Neste estudo outro sentimento presente na categoria b foi a raiva, também
apontada nos estudos de Begossi (2003), como uma caracteristica das criangas
deficientes a irritacdo onde testam a paciéncia da mae com choro sem motivo
aparente, dificultado pela dificii comunicacdo causando sentimento de raiva,
cansago e impoténcia diante da conduta do filho, que para algumas mées isso pode

significar sofrimento e dor.

“Ela é muito nervosa e acaba me afetando muito porque sou calma [...] entéo é dificil
pra mim, tem hora que ela me faz tanta raiva [...] ela estressa muito e acaba me
tirando do sério, faz muita pirraga, quer que eu faca todas as vontades delas, eu
entendo o lado dela, eu entendo que ela é assim por causa da situagdo, porque vé a
irmazinha brincar, ela fica acompanhando com olho, a irmazinha danga e ela fica
olhando querendo fazer as mesmas coisas, mas ela ndo pode e ai fica estressada,

eu entendo esse lado, mas tem hora que ngo da” (M7).

Barbosa, Chaud e Gomes (2008) em seu estudo vivéncias de maes com um
filho deficiente: um estudo fenomenologico encontrou nos discursos maternos o
sentimento de raiva, afirmando que esta aparece para com o filho mediante rejeicéo
e do menosprezo, que na verdade € direcionado para si mesma, pelo fato de se

sentir responsavel pela gestagdo de uma crianga deficiente.
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Assim, de acordo com o relato da M7, quando fala sobre o comportamento da
crianga, mesmo compreendendo o motivo do nervosismo da filha, o pensamento a
respeito da deficiéncia surge, trazendo a tona o sentimento de raiva que pode
representar um sentimento de responsabilidade pela deficiéncia da filha, conforme
os achados do estudo de Barbosa, Chaud e Gomes (2008).

ApoOs a determinagao do diagndstico, inaugura-se um periodo de aumento da
preocupagao com o futuro da crianga, nesse estudo a mesma encontra-se misturada

com tristeza, constrangimento e preconceito principalmente em relagao a escola.

[...] “mas eu ainda tenho uma preocupagdo com a escola porque esses dias uma
menina falou pra ela que quando ela crescesse ia ficar de cadeira de rodas, ela
chegou em casa e me falou, eu disse: ‘ah &€ mentira, manda essa menina pastar’,
fiquei chateada e falei pra ela néo ligar pra ndo ficar com a mente preocupada com
aquilo” (M4).

Camargos et al. (2009) em seu estudo sobre avaliagdo da sobrecarga do
cuidador de criangas com paralisia cerebral através da escala Burden Interview traz
que essa preocupacao vem a tona pelo fato das criangas com PC dependendo de
suas dificuldades motoras podem nao atender as expectativas escolares, recreativas
e atividades fisicas, o que podera gerar além da preocupagao, a frustracdo e a

angustia nos familiares aumentando sua sobrecarga emocional.

“Ai a gente fica preocupada com tanta coisa, e ja tem o ‘pobrema’ de vocé ter a
crianga especial, ainda passar por tanto constrangimento desse, a pessoa nédo vé
essa situagéo, elas acha que é facil, sei la [...] entdo minha preocupag¢do maior é
com ela em relagdo a tudo (medicagdo, cuidados, escola), ligo na escola

perguntando se deram remédio, mesmo assim fico preocupada” (M6).

Conforme o estudo de Freitas et al. (2005) sobre relagdo entre o estresse
materno e a inclusdo escolar de criangas com paralisia cerebral, a familia € o
primeiro ambiente social da crianga onde se da o inicio de suas relacdes afetivas,
forma vinculos e assimila valores. Dessa forma, o convivio no meio familiar pode ser

facilitador ou limitador do desenvolvimento. Em contrapartida, o alto investimento
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dos pais pode criar a super protecdo, demonstrada por excesso de cuidados; e
muita protegao limitando o desenvolvimento da crianga.

Segundo Fiamenghi & Messa (2007) em seu artigo sobre pais, filhos e
deficiéncia: estudos sobre as relagdes familiares no caso das familias com um
individuo deficiente, os estagios do desenvolvimento podem sofrer interferéncia do
processo de adaptacao da familia também a deficiéncia e que além das crises de
mudangas naturais da familia, ainda terdo os aspectos da deficiéncia, suas
caracteristicas e evolugdo. Acrescentam ainda que as preocupagdes dos pais com
filhos deficientes perduram por toda a vida, do nascimento do bebé até a velhice.

Em relagdo a subcategoria falta de apoio, constata-se pela fala das maes que

estas se referem ao esposo, a familia e a sociedade.

“Néo recebo apoio nenhum, meu esposo é daquele que nem cheira nem fede. Tem

horas que me sinto soé (siléncio), traz um sofrimento”[...] (M4).

“Eu gostaria de receber mais apoio do meu esposo [...] ele trabalha e ajuda com
comida, mas cuidar do menino ele quase néo faz, o negdcio dele é jogar bola,
pescar com 0s amigo ate sabado e domingo, mas é eu sozinha ele ndo importa, ele
sai e me deixa sozinha, ainda mais a gente que tem uma crianga especial [...] da
familia dele ndo tenho apoio nenhum néo, mais é ele que devia me dar mais apoio,

n&o s6 eu como pra crianga também”. (M5)

As falas acima retratam a responsabilidade materna pelos cuidados dos
filhos, pois 0 marido aparentemente preocupa-se apenas com o sustento da casa e
com seu lazer. Vale ressaltar que esse tipo de comportamento também pode ser
encontrado em outras familias que n&o sejam de criangas com PC sendo
equivalentes as dificuldades atuais em dividir as tarefas da casa.

De acordo com Begossi (2003) o fato do pai ndo dar importancia ao problema
do filho reforga o sentimento de culpa da mae que a faz sentir-se como a principal
responsavel pela deficiéncia.

Barbosa, Chaud, Gomes (2008) afirmaram em seu estudo que, a fim de que a
mae sinta-se amparada e protegida, a atitude do marido deve proporcionar a ela
tranquilidade e seguranca e que esta atitude é percebida como participacéo e

remissao de um possivel sentimento de culpa.
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[...] “fico imaginando como vai ser na escola que nédo tem adaptacdo, se ela vai
poder ir na escola ou ndo porque é dificil na situagdo dela, ndo tem ninguém pra
levar ela no banheiro, pra acompanhar ela na hora do lanche, ela se mela toda, ai a
gente vai reclamar e esse é o sofrimento de nds mées de crianca especial: vocé
corre, corre atras de uma coisa, tem quatro anos que corro atras de uma cuidadora
pra ela e ndo consegui até hoje, se vocé tira das escola o conselho tutelar bate na

casa, ai como a gente fica numa situaggo dessa?” (M6).

O relato da M6 retrata sua dificuldade em encontrar apoio social, o servigo
publico ndo esta preparado para acolher sua filha, falta suporte social o que dificulta
a convivéncia da crianga com PC.

Andrade, Vieira e Dupas (2011) em seu estudo paralisia cerebral: estudo
sobre o enfrentamento familiar, afirmaram que a familia passa a dedicar-se a crianga
e, além dos cuidados diarios que toda crianga exige, torna-se necessario a busca
continua de recursos que o acometimento da crianga com PC demanda.
Acrescentam que a familia busca os profissionais de saude, equipamentos de
suporte para o cuidado diario, assuntos relacionados a escola, dentre outros,
fazendo com que o olhar da familia volte-se, comumente, para ela, que passa a ser
o centro da familia e é decisivo em diversas altera¢gdes na dinamica familiar.

Neste estudo, a fala da M6 mostra semelhanca no que diz respeito ao estudo
de Andrade, Vieira e Dupas (2011), sendo que nesse caso a mae € a principal
responsavel pela dedicacao a filha e a busca aos demais assuntos relacionados.

Na subcategoria seguinte, algumas maes desta pesquisa destacaram a
importancia do apoio recebido. A teoria e estudos relatam a respeito das surpresas e
insegurangas que acontecem concernentes aos novos problemas que possam
surgir, desse modo, torna-se primordial a compreensao de que os pais precisam de
constante apoio de quem os cerca.

“Recebo apoio de todos eles, recebo apoio da minha mée, da minha irma, da minha
sogra, eles me ajudam muito. Meu marido também, ndo posso reclamar néo ele me

ajuda muito em respeito a ela”. (M1)
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“Apoio s6 do meu marido que me ajuda como mae. Ele ajuda a cuidar da nossa filha
né, da comida se eu sair, ele troca, da banho e ndo reclama. A APAE ¢ uma ajuda

muito grande, mesmo sendo pouco tempo que ela fica”. (M3)

Dessen e Braz (2000) em seu estudo rede social de apoio durante transicoes
familiares decorrentes do nascimento de filhos, referente a figura paterna, ressaltam
que esta é particularmente importante, e que as agdes dos pais costumam envolver
os demais membros da familia, principalmente as mées.

Neste estudo, as falas das maes mostram semelhangas no que diz respeito

aos estudos citados.

O pai tem que cumprir um conjunto de tarefas, dentre elas, estabelecer uma
nova relagdo com o novo membro da familia, ajudar a mae no trabalho de
cuidar da crianga e submeter-se ao seu novo papel de principal sécio do
filho. Assim, a cooperagdo, ou a nao cooperagcdo do pai durante este
periodo constitui fator importante para o funcionamento da
familia. (KREPPNER, 1995 apud DESSEN e BRAZ, 2000, p. 223).

As pesquisas de Ferreira (2007) sobre aspectos familiares envolvidos no
desenvolvimento de criangas com paralisia cerebral e de Milbrath (2008) ser mulher
mae de uma crianca portadora de paralisia cerebral mostram que as maes
consideraram o suporte do marido e/ou companheiro como um dos principais dentre
0s apoios recebidos.

Percebe-se assim que para a mae, a participacdo e o envolvimento do pai no
cuidado do filho estabelecem um fator relevante para seu equilibrio emocional,
quando pode compartilhar a experiéncia e decidirem juntos questdes referentes ao
filho.

“Mas aqui agora eu tenho apoio pra ele e pra mim porque ajudam ele e da mesma
forma que téo ajudando ele, tdo ajudando a mim porque eu tenho mais tempo,
menos dois dias pra mim ficar de folga sem ele, pra mim relaxar e ai ele tem o apoio
da APAE coisa que ele nunca teve assim, agora ele ta fazendo fisioterapia direto e
eu té feliz por ele e como mulher meu marido me da muito apoio, me da bastante

carinho quando eu té mal”|[...]. (M2)

Neves e Cabral (2008) em seu estudo empoderamento da mulher cuidadora

de criangas com necessidades especiais de saude, as maes demonstraram que
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necessitam desse apoio por desejarem compartilhar a responsabilidade do cuidar
com outras pessoas.

Semelhantemente Milbrath et al. (2008) informam que as participantes de seu
estudo ja mencionado anteriormente, expuseram que, para enfrentar e vencer as
dificuldades com que se defrontaram, contaram com redes de apoio destacando,
além da instituicdo, a familia como a principal fonte de ajuda e adaptacgéo.

A M2 demonstra na sua fala a importancia da Instituicdo, como um lugar onde
ela e o filho sentem-se seguros, acolhidos e apoiados por profissionais capacitados
para lidar com a problematica do filho, onde o filho recebe o tratamento que
necessita e a mae tem a possibilidade de nesses momentos descansar, bem como o
apoio do marido.

Neste estudo o aprisionamento também aparece, percebendo-se que além da
implicagcédo na vida social e no lazer apos o diagndstico de PC, mediante a extrema
dedicacdo aos cuidados dos filhos, a fim de potencializar o desenvolvimento dos
mesmos, as maes diminuem o tempo livre para si mesma e consequentemente

abandonam a vida profissional:

“Comecei a trabalhar com 14 anos e parei quando tava gravida de seis meses, eu
nunca fiquei em casa, entdo quando parou foi de uma vez, tipo assim: parei! Entéo,
nossa esse lado é o que mais sofro, me sentia livre antes, porque agora sei que ndo
é pra um dia, um més, vocé tem que aprender, aceitar, pode melhorar — mas

perfeicdo ndo!”.(M7)

[...] “parar com tudo por causa dela né, quere trabalhar e ndo pode, tem que ficar
dentro de casa, pra mim tudo é sofrimento, se eu pudesse voltar era bom né, se ter

como ela andar né, e voltar a vida da gente”[...]. (M3)

No estudo de Lazzarotto e Schmidt (2013) ser mée de criangas com paralisia
cerebral: sentimentos e experiéncias, o aprisionamento foi encontrado como sendo o
que mais afetou as maes, onde citam a respeito da abdicacao profissional a fim de
cuidarem dos filhos com necessidades especiais, mudando suas rotinas de vida.

Milbrath et al. (2008) afirmou em seu estudo que as maes abdicam da vida

profissional se dedicando exclusivamente ao cuidado da crianca o que influencia a
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familia como um todo, pois diminui a renda da familia, podendo levar a alterar o
padrao de vida e passando em alguns casos a precisar de ajuda de outros.

Por meio das falas das maes é possivel constatar que sentem falta do
trabalho, entretanto, a M7 deixa claro que ndo tem como ser diferente.

Britto (2012) encontrou em seu estudo sobre a histéria de vida das maes de
criangas com paralisia cerebral, algo constante nas falas das mées afirmando que se
pudesse optar por algo que ficaria em segundo plano em suas vidas, com certeza
nao seria 0 cuidado com a crianga, o que segundo Britto (2012) isso pode criar um
grande conflito interno nessas mées, pelo fato de encontrarem-se divididas entre o
desejo de trabalhar e a imprescindivel renuncia pelo cuidado da crianga considerado
por elas maior. Esse grande conflito interno citado por Britto (2012) pode ser
observado na fala da M3.

Em relagdo ao aprisionamento Barbosa, Chaud, Gomes (2008) afirmam que
além de deixarem o trabalho para atender as demandas da crianga deficiente, o
fazem também devido a dificuldade inicial em lidar com os sentimentos e conflitos
vividos, sentindo-se incapacitadas para levar uma vida como tivera antes da
chegada do filho, passando assim a vivenciar as exigéncias e situagdes impostas na
familia e no cuidado da crianga.

Em relagdo ao isolamento, Begossi (2003) apontou em seu estudo que devido
as circunstancias impostas tanto no ambito familiar como na relagédo conjugal, as
maes tornam-se fragilizadas diante da realidade, preferindo isolar-se com a crianga,
reduzindo assim seu convivio social. Dessa forma, o que lhe proporcionava prazer, é

abandonado, cedendo lugar somente a maternidade.

[...] “tem hora que tenho vontade de sair, conversar com pessoas, mas eu h&o
posso, fico o dia todinho em casa so eu e ela no sitio, ninguém vai na minha casa,
néo tenho vizinho perto, e ai eu fico muito sozinha, ano passado eu fiquei bem mal,
vivia pelos cantos chorando escondida dele [...] quando descobri o ‘pobrema’ da T,
domingos e domingos em casa sem ver uma viva alma pra conversar com a gente,
aquilo pra mim é o ‘6’ eu ndo gosto de ficar sozinha, gosto de conversar com as

pessoas”.(M4)

“Fora isso, quando estou com ela, saio com ela, ela fica 20 minutos bem e comega a

chorar, beliscar, morder entdo a gente nédo sai pra ndo estressar, entdo hoje fico



67

muito em casa por isso, tenho tantas amigas nessa cidade que me chamam pra sair,
mas eu penso s6 em ter que ir e voltar de imediato, entdo pra proteger ela prefiro
ficar”.(M7)

Ja Sanches (2009) afirmou em seu estudo que quando nasce uma crianga
com deficiéncia as pessoas incluindo parentes ndo sabem como agir ou se
aproximar da familia e acabam se afastando. Esse afastamento social acaba
trazendo o isolamento para os pais.

Nos estudos de Petean & Murata (2000) sobre a paralisia cerebral:
conhecimentos das maes sobre o diagnostico e o impacto deste na dinamica
familiar, as autoras afirmaram que as mées ficam encarregadas com os cuidados da
crianga com deficiéncia, devido as expectativas culturais sobre género, relagdes
familiares, trabalho doméstico e criacdo de criangas, o que torna a pratica
estressante para elas, atingindo quase todos os aspectos de suas relagdes, muitas
vezes levando-as ao isolamento.

Dessa forma, fica 6bvio que a crianga sozinha muda a dinamica familiar,
assim sendo o tipo de mudanga provocada, seja positiva ou negativa e a proporgéo
desta depende de cada familia, da seriedade da deficiéncia e do significado que esta
tem para cada familia.

Para Miller (1995) apud Brunhara e Petean (1999) a deficiéncia reproduz na
mae um sentimento de desamparo e que superar significa reagir e encarar a
deficiéncia e isso envolve muitas emogdes incOmodas, como medo, confusao, culpa,
vergonha e raiva. O isolamento do convivio social também é um paradigma desse
processo adaptativo vivenciado.

Os cuidados diarios dedicados a crianga que tem PC podem ocasionar
sobrecarga das maes afetando de forma negativa sua qualidade de vida, trazendo
como consequéncias o cansago e a dor fisica, pode ser observado na fala das
maes.

A sobrecarga, encontrada nos estudos de Vieira et al. (2008) sobre o
cotidiano de mées com criangas portadoras de paralisia cerebral, foi percebido que
na maior parte dos casos, as maes n&o recebem ajuda durante as atividades diarias,

havendo uma sobrecarga de responsabilidades.
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[...] “mas cada vez que ela vai crescendo, vai redobrando o sofrimento pra mim né,
porque ngo tem jeito de mexer com ela né, ai a minha idade que eu ja t6, mexer com
uma pessoa igual ela, a coluna ndo aguenta, porque so tem eu e o pai dela em casa

que mexe, soO eu e ele ai fica dificil”[...]. (M3)

[...] “porque o sossego é sé depois do almogo quando dormem, depois disso é o

tempo todo me solicitando [...] e assim vai”. (M7)

Nas falas acima e conforme observado no estudo de Sa e Rabinovich (2006)
compreendendo a familia da crianga com deficiéncia fisica, esses cuidados diarios
sao exclusivamente realizados pela mae, sendo ela a cuidadora principal.

Britto (2012) em seu estudo ja citado anteriormente verificou que por mais que
essas maes se sintam sobrecarregadas e que reconhegam os efeitos da sobrecarga
em suas vidas nao aparentam descontentamento nos cuidados do filho, o que
poderia significar falta de amor, sendo assim admitem a sobrecarga, mas se sentem
resignadas.

Na subcategoria constrangimento percebem-se outros sentimentos aflorados
nas maes devido ao despreparo, falta de conhecimento da sociedade para lidar com
as diferengas, apresentando em suas atitudes e verbalizagbes o preconceito e a

discriminacgao.

“Eu sempre levava ela na pracinha quando era menor, tinha uma menina de 12 anos
la e as pernas da “A’ estao entortando, ai a menina perguntou se ela era doida, ai eu
fiquei sem ter o que responder, eu me senti muito mal, ai a vizinha respondeu e ela
foi embora, so pelo jeito que ela anda tortinha, entdo é constrangedor porque quero
levar ela igual as crianga normal no parque ou em qualquer canto, a gente sempre
chora nédo tem jeito porque é doido, muito doido vocé saber que tem um filho
especial, ter que conviver com ele e ainda com o preconceito das pessoas, é demais
em qualquer lugar que vocé vai tem preconceito, é muito doido” (gestos e voz
alterada/Mo).

[...] “esses dias eu tava na rua com ela e perguntaram: ‘o que ela tem?’, eu disse:
‘ela ndo tem nadal ta andando normal’, tem hora que eu nem sei o que responder

pras pessoas que vem fazer essas pergunta. Eu fico incomodada, me sinto
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constrangida, o que eu vou responder? QOutros perguntam: ‘ela é doente, ela é
doente?’, eu falo: ‘néo, ela ndo é doente, ela tem esse ‘pobreminha’, mas ela ndo é

doente” (alteragédo da voz, depois siléncio/M4).

De acordo com o estudo de Britto (2012) ja existe um sofrimento da mae por
ter um filho com necessidades especiais e a falta de aceitacido da sociedade traz
mais sofrimento a essas maes. A autora ainda afirma ter percebido nas falas das
maes nessa subcategoria tons de voz diferenciados, indignagéo e ar de tristeza; o
que também ocorreu nesse estudo. Britto (2012) ainda traz que o estigma transferido
a uma crianga com deficiéncia estabelece em um problema social gerando efeitos
desagradaveis, constrangedores e taxativos.

Sa e Rabinovich (2006) afirmaram em seu estudo ja citado que a visibilidade
da diferenga da crianga faz com que os pais sofram o preconceito em diversos
momentos e muitos lugares que frequentam, e que apenas o ato de olhar por mais
tempo ou a piedade a que algumas pessoas se referem aos seus filhos, afeta de
maneira negativa a mae que ja concebe suposi¢cdes e conclusdes sobre o que as
pessoas pensam do seu filho.

No estudo ja citado de Luza, Cecchetto, Silva (2011) as mées referiram que a
maior dificuldade que enfrentavam ocorria em razdo do preconceito social, o que
fazia com que temessem a relagdo que o filho teria com a sociedade, como seria
recebida, como seria vista.

Sunelaitis et al. (2007) em seu estudo sobre a repercussao de um diagndéstico
de sindrome de Down no cotidiano familiar: perspectiva da mae abordou o
prejulgamento da sociedade em relacdo aqueles que tem alguma necessidade
especial, e que algumas pessoas perguntam sobre a capacidade destes,
influenciando portanto nas atitudes e relacionamentos interpessoais. Nessa situagao
acontecem as reagdes maternas como superprotecdo e o medo de expor o filho a
sociedade.

Begossi (2003) encontrou em seu estudo nas falas maternas o
constrangimento quanto as perguntas e falas das pessoas dirigidas a elas ou a seus
filhos, ora com sentimento de do, ora como se fossem aberragdes. A autora afirmou
que a forma agressiva como as méaes as vezes respondem as pessoas, € com 0
objetivo de defesa, querendo que sejam vistos como qualquer pessoa e que a

questao da agresséo na resposta propde certo nivel de energia disposto em defesa
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do filho e dela propria, demonstrando que esta ndo esta passiva diante da
deficiéncia do filho.

As maes entrevistadas expressaram o sentimento de esperanga, desejo de
que seus filhos tenham um bom prognéstico com obtencao de aquisicbes motoras e

um futuro melhor.

[...] “ela anda segurando nas coisas, uma coisa que ela ndo fazia entdo meu
sentimento de mée agora posso dizer que sou uma maéae vitoriosa. [...] € meu sonho
vé ela andando, a gente faz de tudo pra que isso acontega, tudo o que falam pra

gente fazer pra melhoria dela a gente faz”.(M1)

Para Falkenbach; Drexsler; Werler (2008) é certo e nitido que a tarefa de ser
pai e mde ndo é facil, mas é gratificante especialmente quando se consegue
perceber os pequenos avangos do filho. Alguns avangos encarados como minimos,
que passam despercebidos com os filhos anteriores, sdo grandes conquistas e muito

valorizados nesse novo vinculo.

“Eu preferia ver os dois né: andar e falar, mas pra mim o mais necessario é andar ou
que ela sentasse, ela ndo aguenta sentar, se ela sentar pra mim é um alivio [...]

minha maior esperanga € de ver ela andando mesmo que néo falasse”[...]. (M3)

O estudo de Begossi (2003) aponta que essa esperanga atrelada ao desejo
de que andem, atentando-se para a realidade de alguns quadros mais graves, como
no caso da M3 desse estudo, pode-se falar que se trata de uma fantasia ou defesa
psiquica, com a intengao de aliviar o sofrimento das mées, negando o futuro com
pouca melhora, que esta longe de satisfazer seu desejo.

No relato da M1 pode-se observar que houve uma superagdo do diagndstico
inicial em relagdo ao desenvolvimento motor, a mée indica em sua fala esperancga
por tratamentos ou alternativas que possibilitem que a filha ande sozinha,
melhorando sua qualidade de vida, ja que os aspectos motores sao 0s mais
limitados pela deficiéncia; porém Sanches (2009) levanta uma hipotese em seu
estudo a respeito do ‘olhar positivo’ das maes que pode ser uma forma de negar as

limitagdes impostas pela deficiéncia dos filhos.
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O autor Mannoni (1999), aponta que a cura € um meio de limitar uma doenca,
€ que a esperanga de cura € um sentimento continuo, mesmo os pais conhecendo a
gravidade da doencga, a esperanga podera estar presente ainda com os filhos
adultos. Diante disso, pode-se entender que o luto pelo filho idealizado nunca desa-
parece por completo.

O sentimento de aceitagdo foi encontrado nas duas categorias dessa
pesquisa, sendo que na primeira a mae aceita como responsabilidade, e nessa com

um sentimento que ultrapassa a deficiéncia.

“Eu acho que melhorou, no comegou eu acho que ndo aceitava, ficava chorando
muito sabe e agora eu aceito ela melhor do jeito que ela é... a gente tenta fazer de
tudo pra ela melhorar cada vez mais”|[...]. (M1)

Falkembach; Drexsler; Wesler (2008) compreenderam em seu estudo que as
maes repensam suas concepgdes iniciais acerca da deficiéncia, e aprendem a
reconhecer as capacidades do filho e requisitam continuos esforgos para lidar com
as limitacées de seus filhos. Afirmam ainda que o convivio com o filho seja um
relacionamento de mao-dupla, no qual os dois se relacionam e se modificam
reciprocamente, e que na medida em que as maes vivenciam éxitos em relagdo a
seus filhos com deficiéncia, permitem-se transformar e discernir sua prépria
capacidade materna e idealizar um futuro para seus filhos.

O sentimento de superagdo pode ser percebido nas falas a seguir onde as
maes foram superando as dificuldades que surgiram ao longo das experiéncias
vividas, procurando transpé-las e sairem transformadas na medida do possivel de

forma positiva sem se deixarem abater.

“S6 que eu nédo deixo de fazer as coisas por causa de ninguém n&o, o pai dela ficou
com vergonha porque nunca mais pegou ela, antes ela babava muito e o jeito dela
eu ndo tenho vergonha, eu levo ela, se babar eu limpo, troco, eu sempre gostei de

ver as reportagens, de ver crianga especial eu nunca tive preconceito”. (M6)

“Quero ser fisioterapeuta para ajudar ele e outras criangas, quero dar uma felicidade
para os meus pais, que ele tenha uma melhora”. (M2)
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No estudo capital social e saude mental entre as maes que tém criangas com
deficiéncia no Vietna de Thuy e Berry (2013), os autores afirmam que a capacidade
de superagado vem da resiliéncia que da poder ao individuo de se transformarem e
de transformar a realidade em que vivem, além de oferecer condigbes de encontrar,
em si mesmo e ao redor de si 0s elementos que o permitem criar essa superacgao.

Guerra et al. (2015), afirmaram em seu estudo do sonho a realidade: vivéncia
de maes de filhos com deficiéncia, que para chegar a etapa da superagao, as maes
passaram por um processo de aceitagdo, mecanismo no qual as maes ja elaboraram
0s comportamentos associados aos outros estagios, tais como a negacgao, tristeza,
anulacdo e aceitacdo da perda, ou resignacgao a ela.

A Ultima subcategoria foi a tristeza velada, que nao foi encontrada nos

materiais pesquisados.

[...] “tava até falando pra minha irma& que néo posso ficar triste, porque se ele chegar
pra almogar e perceber que eu té triste ele sai trés vezes pior do que eu, ai se eu
fico um dia triste ele fica uma semana sabe, entdo eu ndo posso chorar, ficar triste,
tenho que estar sempre sorrindo sendo desmonta ele, entdo minha casa ta de pé
por mim, pra ndo piorar mais ainda tenho que ser assim (emogéo), todo mundo fala

assim: ‘'mas gente vocé soé vive sorrindo’, mas se for revirar o bau”|[...].(M7)

Todo sentimento humano é digno de ser experimentado e respeitado, porém
deve-se observar ndo apenas os sentimentos, mas sim os comportamentos que se
tem diante deles. Na atualidade as pessoas vivem despreparadas para suportar
esse aspecto da realidade, talvez seja o caso do esposo da M7, o que talvez por
esse motivo ela tenta mascarar o sentimento de tristeza, afim de nao trazer
desconforto, dor, incdbmodo ao esposo. Infere-se que a mae possa estar abdicando
de ser ela propria ou de demonstrar seus sentimentos a fim de satisfazer e proteger
o outro, por acreditar que seja a melhor forma de sobreviver no seu lar, o que pela
sua fala esta voltando para ela em forma de conflitos internos. Possivelmente a M7
esta vivendo em fungdo de sua imagem, para parecer forte e feliz, talvez o que
esperam dela, necessitando assim de auxilio terapéutico a fim de conseguir se

pautar no préprio desejo.



CONSIDERAGOES FINAIS

Nesta pesquisa o objetivo foi conhecer os sentimentos maternos vivenciados
pelo fato de terem um filho com PC, adentrando assim sua particularidade,
identificando e analisando suas vivéncias diarias nesse percurso.

Ao examinar as respostas significantes para os objetivos desta pesquisa, foi
possivel perceber uma prioridade, encontrada na incalculavel angustia de cada mae,
frente ao impacto de ter um filho com PC, e também, foi possivel se emocionar ao se
testemunhar o enfrentamento do desafio de continuar, seguir em frente, retomar sua
vida e prosseguir.

A pesquisa permitiu revelar que a visdo de mundo de cada mae é especial, é
dividida e delimitada por seus conhecimentos, sentimentos e valores. Cada uma
age, nao de acordo com a realidade pronta, mas de acordo com a sua imagem de
mundo em relagao a experiéncia de ser mae de uma crianga com PC.

Dessa forma, os objetivos propostos neste estudo foram atingidos, sendo
estes confirmados por outras pesquisas.

Com a realizacdo desta pesquisa foi possivel conhecer os sentimentos
maternos frente a noticia da deficiéncia, bem como na atualidade mediante as
lembrangas maternas emergidas durante a coleta de dados, o que permitiu conhecer
um pouco desse percurso que foi movido por diversos sentimentos que foram
divididos em duas categorias e vinte e sete subcategorias. Sendo a primeira
categoria sobre os sentimentos das mées diante do diagnostico do filho com PC
onde foram encontradas as subcategorias de negacgao, choque, desespero, culpa,
aceitagdao, revolta, dor/tristeza, confusdo, impoténcia, alivio, resignacdo e
ressentimento e a segunda categoria nomeada de sentimentos atuais sobre a
deficiéncia do filho com as subcategorias de do, medos, tristeza, raiva, preocupacéo,
falta de apoio, apoio recebido, aprisionamento, isolamento, sobrecarga,
constrangimento, esperancga, aceitagao, superagao e tristeza velada.

Neste estudo, a identificacdo dos sentimentos vividos pelas maes frente ao
diagnostico foi bastante diversificado. Percebeu-se uma sucessé&o de sentimentos
que trouxeram grande impacto para essas maes, pois conforme ja dito nenhuma
mae anseia ter um filho com qualquer patologia e quando isso acontece ¢é dificil de

assimilar. Entretanto, independentemente do momento ou da maneira que as maes
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receberam o diagndstico, os sentimentos vivenciados por elas foram os mesmos.
Pode-se observar que tristeza, choque, desespero, revolta e resignagao foram os
sentimentos mais manifestos frente a noticia que seus filhos tinham PC.

No inicio os sentimentos maternos sugerem ser mais dificeis, havendo uma
mudanga no curso da vida com a descoberta do diagnostico do filho, passando por
um longo periodo de adaptagao, de luto e de enfrentamento do desconhecido.

Ja em relacdo aos sentimentos atuais relacionados a deficiéncia dos filhos,
percebeu-se que o diagndstico gera uma nova realidade para a mae e que apos a
desestruturacdo inicial como choque, desespero, revolta, ocorreu uma posterior
aceitacdo e um sentimento de esperanca de que esse filho possa vir a ter uma
melhora em seu quadro clinico. Porém, apesar de existir um processo de
desestruturagao inicial, e posteriormente ocorrer a aceitagao e estruturacdo de uma
rotina adaptada, constatou-se nesse estudo que as maes ainda mantém em sua
maioria sentimentos ambivalentes/negativos em relagdo a situagédo atual, diferente
da maioria dos estudos pesquisados onde as maes vivenciam mais sentimentos
positivos. Talvez pelo fato da maioria das criangas dessa pesquisa ainda serem
pequenas e as maes ainda se encontrarem no processo de luto pela perda do filho
imaginado, ou mesmo pela falta de apoio encontrada na fala da maioria das mées
que acarreta o isolamento e aprisionamento das mesmas, ndo tendo atingido o
periodo de adaptacdo e enfrentamento do desconhecido como sugeridos acima,
além da histéria pessoal de cada uma que vai corresponder com a intensidade dos
sentimentos e a forma de lidar com o filho/a situagao.

Na analise dos sentimentos em relagdo ao recebimento do diagndstico,
verificou-se que nenhum ocorreu no pos-parto ou durante a internacdo, todas
receberam o diagndstico com o passar dos meses e até anos, ao perceberem ou
serem alertadas por parentes e/ou pessoas proximas sobre algum tipo de atraso do
desenvolvimento de seus filhos, indo assim em busca de esclarecimentos médicos.

As mées passam por sentimentos similares do choro, tristeza e negacao até
um longo trajeto de aceitacao.

Essa pesquisa mostrou que as maes necessitavam de um atendimento
especifico de acolhimento, de informacdes mais satisfatorias e de orientacdes
especializadas, naquele momento tdo critico do diagnédstico, pois ndo se sentiram
acolhidas e nem suficientemente esclarecidas, nem mesmo tiveram um diagndstico

claro, da condi¢ao especial do filho.
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Esse fato evidenciou o sentimento de revolta por parte de algumas mées, no
que diz respeito a maneira como foi dado o diagndstico pelos profissionais da saude,
as maes 2 e 3 (pag. 34-35) mostraram-se ressentidas com a forma como receberam
a noticia, ficando evidente, nestes dois casos, o despreparo da equipe médica para
revelar o diagnostico de forma clara, transparente, respeitando o momento de
tamanha dor que essa revelagdo provoca. A equipe tende a negar, omitir
informacdes e afastar-se emocionalmente das maes como uma forma de defender-
se dos profundos sentimentos, mobilizados pelo diagndstico. Esse comportamento
certamente desfavorece a aceitacdo da PC e, possivelmente, dificulta a relagao
mae-bebé. A omissao de informagdes também apareceu no relato das M3 e M5
(pagina 35-36) falta de explicagdo sobre a deficiéncia, fazendo com que uma das
maes citasse que se sentiu enganada por sete anos até descobrir o que a filha
realmente tinha, pois para a familia o nascimento do filho com deficiéncia ocorre no
momento do diagndstico. Dessa forma, quanto mais capacitado for esse profissional,
maior suporte podera ser dado a essa mae/familia, bem como em relagdo ao
entendimento da deficiéncia, quando essa noticia ocorre de forma clara e direta pelo
meédico, dele recebendo apoio na escuta dos seus sentimentos, a mae podera assim
compartilhar com ele medos e angustias, facilitando assim o processo de aceitagéo
do filho e favorecimento do inicio da elaboragdo desse acontecimento.

A revolta também foi encontrada na fala das maes relacionadas a demora
para fazer o parto aguardando que fosse normal, com o sistema de saude que fez
com que a M4 ficasse indo e vindo de um municipio a outro até que chegasse a hora
da crianca nascer. Este fato trouxe uma reflexdo que para lidar com a tematica da
deficiéncia é necessario que haja capacitagéo dos profissionais de saude, o que de
acordo com a coleta de dados desse estudo pode-se perceber que esses
profissionais ainda encontram-se despreparados quando se deparam com a
deficiéncia. O sentimento de tristeza foi marcado pelo luto da perda do filho perfeito,
tristeza essa que é continua diante do nascimento de um filho com deficiéncia, no
caso da PC que trazem muitos limites a crianga, faz com que os pais, principalmente
a mae reproduzam na crianga a realizagcdo nao alcancada em suas vidas

Outro fator relevante na analise das entrevistas sugere um aumento da
dedicagao e cuidado com a crianga com PC, onde quase na totalidade das maes
entrevistadas, as mesmas precisaram renunciar de sua vida profissional para se

dedicar quase que exclusivamente aos cuidados demandados pelos seus filhos. Os
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resultados sugerem, contudo, que essa renuncia da vida profissional é apenas um
dos aspectos da extrema dedicacdo ao filho deficiente, uma vez que as maes
percebem-se impossibilitadas de cuidar de suas proprias vidas, para viver a vida dos
filhos, que passa pela rotina excessiva de tratamentos e necessidades especiais.

Apesar de algumas mé&es mencionarem que recebem algum tipo de ajuda, o
que se observou, € que estas mées praticamente ndo recebem ajuda durante a
maior parte das suas atividades diarias, havendo uma sobrecarga de
responsabilidades, aumento de preocupagdes, aprisionamento, isolamento o que
pode estar desencadeando futuramente niveis de estresse, o que né&o foi verificado
neste estudo.

Analisando as entrevistas percebe-se que essas méaes vivenciaram varios
sentimentos em comum, bem como a ambivaléncia de sentimentos, que fazem parte
da maternidade, principalmente na maternidade de um filho com alguma deficiéncia.

Outro sentimento analisado e que merece destaque foi o preconceito
vivenciado pelas maes em relagcao aos filhos, tanto na familia, quanto na sociedade,
talvez pela falta de conhecimento, falta de sensibilidade para lidar com a situagcéo do
encontro, sdo pontos que devem ser trabalhados a nivel social, pois afeta de
maneira negativa a mae que ja concebe suposi¢cdes e conclusdes sobre o que as
pessoas pensam do seu filho, bem como trazendo o medo de expor o filho para a
sociedade.

A esperancga se faz presente nos sentimentos atuais dessas maes em relagao
a seus filhos, principalmente no quesito de andar, visto que a maioria das criancas
dessa pesquisa apresenta dificuldades motoras. Percebe-se de acordo com os
estudos pesquisados e com os resultados obtidos nessa subcategoria que a
esperanga de cura € um sentimento continuo, mesmo os pais conhecendo a
gravidade da doencga, a esperanga podera estar presente ainda quando os filhos
forem adultos.

Diante disso, pode-se entender que o luto pelo filho idealizado nunca
desaparece por completo.

A noticia de deficiéncia exige com que as maes e suas familias se adaptem
diante das novas condi¢cdes. Notou-se caréncia de estudos no que concerne aos
sentimentos e vivéncias das maes frente a essa situacdo, bem como acerca do
papel do psicologo no acompanhamento de maes de pessoas com deficiéncia

conforme pontua Glat (2009) em sua pesquisa.
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Sugere-se que nas equipes de atendimento as mées, nos hospitais, APAES e
demais abram espago para os psicélogos, devidamente preparados, para
responderem as necessidades emocionais das maes. O trabalho do psicélogo
devera possibilitar reconhecerem a deficiéncia de seus filhos, mas, ao mesmo
tempo, fortalecé-las para se separarem como sujeitos, do diagnostico da crianca e
acreditarem em suas potencialidades, desejos e condigdes.

Os profissionais de saude, especialmente o psicélogo, como ponto de apoio,
€ imprescindivel. Seu trabalho consiste, basicamente, no acolhimento frente a dor e
no acompanhamento do processo de decisdo da méae, frente as alternativas a tomar
diante das informagdes, possibilitando a ela, se sentir menos confusa e
desamparada.

Uma observacéo feita durante as entrevistas foi a falta de motivagcao na busca
de apoio para si mesmas, situagdo esta que remete a proposta de formacdo de
grupos de acolhimento e orientagdo para as maes, que incluam a nogao de “cuidado
de si”, como um cuidado que reconstréi significados e sentidos, sobre as trajetérias
vividas, possibilitando ressignificar seus vinculos, suas experiéncias e suas formas
de agir, individual e coletivamente. Além do mais, as maes nunca receberam
acompanhamento psicoldgico, percebendo-se uma necessidade da existéncia de um
espaco terapéutico de escuta, compartihamento de sentimentos e troca de
experiéncias com outras maes. Entretanto, diante da real inexisténcia de um espaco
de troca entre as maes, bem como, suas dificuldades de acesso aos locais de
tratamento, torna-se visivel a importancia de trabalhos com os profissionais de
saude, no sentido de oferecer subsidios para que estes possam reconhecer e
compreender os processos psicolégicos dessas maes cuidadoras com relagdo a
problematica da crianga, de modo a promover o refinamento de suas condutas frente
as variaveis envolvidas nesta situagéo, estando assim mais preparados para agir de
forma positiva. Observou-se o quanto o discurso do profissional da saude influencia
a percepcgao e o discurso da mae sobre a crianga, pois esse familiar o reconhece
como uma autoridade.

‘O papel do psicologo esta em potencializar o grupo em suas reais
capacidades, e auxilia-los a encontrar a solugdo pela busca de recursos
emocionais”. (VIZZOTTO e GOMES, 2009, p.74).

Vale ressaltar a importdncia do empenho e da unido familiar para nao

sobrecarregar a mée no cuidado e no “exagero” diante da deficiéncia do filho.
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Mesmo ndo sendo o objetivo da pesquisa, observou-se certo movimento
terapéutico nas entrevistas, todas as mées trouxeram outros conteudos como
relacionamento conjugal, familiar, infidelidade conjugal, separacdo, problemas
financeiros, dentre outros. Ao término das entrevistas as méaes saiam ‘aliviadas’,
podendo ser observado pelo semblante, sorrisos e abragos apertados e demorados.

Embora essa pesquisa se refira a um grupo especifico de mulheres, em lugar
e circunstancias determinadas, a analise conclusiva nos leva a presumir que as
reflexdes aqui desenvolvidas sejam aplicaveis a situagdes de outras realidades
similares.

Finalmente, é claro que cada mae tem uma forma singular e unica de viver o
seu dia-a-dia com o filho com Paralisia Cerebral. No entanto todas partilham das

mesmas necessidades, preocupagdes e até mesmo dificuldades.

Ser mae e ser pai de uma crianga com problemas, particularmente nos
primeiros anos de vida, gera em qualquer parte do mundo, as mesmas
necessidades de informagado, de apoio técnico, de empatia, de nao
discriminagéo e de respeito. (BOAVIDA, 1995 apud NUNES e MORGADO,
2012, p.2).
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Instituto Superior de Educacio - ISE/FAEMA

CEP FACULDADE DE EDUCAGAO E MEIO AMBIENTE
FAEMA

Portaria MEC de Recredenciamento N2. 857, de 11/09/2013, D.0.U.de 12/09/2013.

ANEXO A - CARTA DE ANUENCIA

Prof? Iria de Fatima Garcia Moncao

Solicitamos autorizacao institucional da pesquisa, que sera submetida ao Comité de
Etica em Pesquisa da Faculdade de Educacdo e Meio Ambiente (CEP FAEMA), em
cumprimento das diretrizes estabelecidas pela resolucao 466/12 do Conselho
Nacional de Saude, do Ministério da Saude (CNS/MS). Ressaltamos que os dados
coletados serdo mantidos em absoluto sigilo de acordo com a Resolugédo do
Conselho Nacional de Saude (CNS/MS) 466/12 que trata da Pesquisa envolvendo
Seres Humanos.

Esta pesquisa é intitulada Sentimentos existentes em mé&es de criangas com
paralisia cerebral a luz da Psicologia a ser realizada na Associagao de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE) do municipio de Ariquemes/RO, por Maria Isabel
dos Santos Silva aluna de graduagado do nono periodo do curso de Psicologia, sob
orientagao da Prof? Dr? Maila Beatriz Goellner, com o seguinte objetivo: Conhecer os
sentimentos das maes de criangcas com paralisia cerebral, necessitando portanto, ter
acesso aos dados a serem colhidos no setor de prontuarios, arquivos e corpo
docente da instituicdo. Ao mesmo tempo, solicitamos autorizagdo para que o nome
desta instituicdo possa constar no relatério final bem como em futuras publicacdes
na forma de artigo cientifico.

Ressaltamos que a pesquisa tera inicio apds a apresentacdo do Parecer
Consubstanciado Aprovado, emitido pelo Comité de Etica em Pesquisa — CEP
FAEMA. Salientamos ainda que tais dados sejam utilizados tdo somente para
realizagao deste estudo.

Na certeza de contarmos com a colaboracdo e empenho desta Diretoria,
agradecemos antecipadamente a atencédo, ficando a disposicdo para quaisquer

esclarecimentos que se fizerem necessarios.
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EP FACULDADE DE EDUCACAO E MEIO AMBIENTE
Instituto Superior de Educacio - ISE/FAEMA

e

Portaria MEC de Recredenciamento N2. 857, de 11/09/2013, D.0.U.de 12/09/2013.

Ariqguemes/RO 10 de Abril de 2015.

Prof@ Dr@ Maila Beatriz Goellner

Pesquisadora Responsavel do Projeto

Maria Isabel dos Santos Silva

Académica - Pesquisadora do Projeto

() Concordamos com a solicitacao ( )Nao concordamos com a solicitacao

Iria de Fatima Garcia Moncao
Diretora da APAE de Ariquemes/RO
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CEP Faculdade de Educacdo e Meio Ambiente
Instituto Superior de Educacao - ISE

Portaria MEC de Recredenciamento N2. 857, de 11/09/2013, D.0.U.de 12/09/2013.

ANEXO B - TERMO DE COMPROMISSO PARA UTILIZAGAO DE INFORMAGOES
DE PRONTUARIOS EM PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Sentimentos existentes em maes de criangas com paralisia

cerebral a luz da Psicologia.

Pesquisador (a) Responsavel:

Prof? Dr® Maila Beatriz Goellner

Pesquisador (a) Responsavel:

Académica Maria Isabel dos Santos Silva

Como pesquisador (a) acima qualificado (a) comprometo-me cumprir rigorosamente,
sob as penas da Lei, as Normas Internas aqui estabelecidas para utilizagao de
dados de prontuarios de alunos da Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE) de Ariqguemes/RO, que se constituem na base de dados do presente Projeto
de Pesquisa (Formulario de Pesquisa — Coleta de Dados), tomando por base as
determinagdes legais previstas nos itens II1.3.i e [ll.3.q das Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisa Envolvendo Seres Humanos (Resolugdo CNS
466/12 e Diretrizes 12 das Diretrizes Eticas Internacionais para  pesquisa
Biomédicas Envolvendo Seres Humanos (CIOMS 1993), que dispdem:

d) o acesso aos dados registrados em prontuarios de pacientes ou em bases de
dados para fins de pesquisa cientifica (Formulario de Pesquisa — Coleta de Dados)
sera autorizado apenas para pesquisadores do Projeto de Pesquisa devidamente
aprovado pelas instancias competentes da FAEMA e pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP/FAEMA).
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ANEXO C-TCLE
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Nome do Participante:

Documento de ldentidade n°:

Sexo: () FOM

Data de nascimento:

Endereco: N°

Bairro:

Cidade: Estado:
CEP: Telefone:

Convido a Sr? para participar da pesquisa Sentimentos existentes em maes de
criangas com paralisia cerebral a luz da Psicologia, sob a responsabilidade da
académica Maria Isabel dos Santos Silva, matriculada no nono periodo do curso de
Psicologia, sob orientacdo da Prof? Dr® Maila Beatriz Goellner - CRP 06/77948, que
pode ser encontrada no enderego: Avenida Machadinho, 4349 - setor 06- telefone
(69) 3536-6600, e-mail: mailabeatriz@gmail.com.

Essas informacdes estdo sendo fornecidas para sua participacdo voluntaria
neste estudo, que visa conhecer os sentimentos de maes de criangas com paralisia
cerebral. Sua participagao é voluntaria e de forma anénima, e se dara por meio de
questionario e entrevista que serdo gravadas e transcritas na integra com o seu
consentimento. As informacdes aqui obtidas ndo serdao associadas a sua identidade
e serdo extremamente mantidas em sigilo, também sera usada apenas para fins
cientificos. Serao respeitadas todas as diretrizes de acordo com a resolugcao 466/12
que garante o esclarecimento antes e durante a realizagdo da pesquisa.

Ndo havera riscos, porém um pequeno desconforto, pois tera que
disponibilizar um pouco do seu tempo para responder o questionario e a entrevista.
Se vocé aceitar participar, estara contribuindo para o enriquecimento da pesquisa
que auxiliara em futuras agbes para o aprimoramento das praticas psicologicas
interventivas na assisténcia direta com as maes de criangas PC.

Se depois de consentir em sua participagdo a Sr? desistir de continuar
participando, tem o direito e a liberdade de retirar seu consentimento em qualquer
fase da pesquisa, seja antes ou depois da coleta dos dados, independente do motivo
e sem nenhum prejuizo a sua pessoa. A Sr? nao tera nenhuma despesa e também

nao recebera nenhuma remuneragao.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo: Sentimentos existentes em maes de criangas com paralisia cerebral a luz da
Psicologia.

Os resultados da pesquisa serédo analisados e publicados, mas sua identidade
nao sera divulgada, sendo guardada em sigilo. Para qualquer outra informacao, a
Sr? podera entrar em contato com contato com o Comité de Etica em Pesquisa —
CEP/FAEMA, na Avenida Machadinho, 4349 - setor 06 - Ariguemes — Rondénia -
telefone (69) 3536-6600.

Consentimento Pés—Informacéao

Eu, , recebi

esclarecimentos dos propésitos do estudo, os procedimentos que serdo realizados
durante a coleta de dados, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos
permanentes. Ficou claro também que a participagdo é isenta de despesas.
Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades

ou prejuizo, ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Este documento é emitido em duas vias que serdo ambas assinadas por mim,

orientador e pesquisador, ficando uma via com cada um de nos.

Nome por extenso do voluntario Assinatura do Voluntario

Maria Isabel dos Silva Prof? Dr? Maila Beatriz Goellner
Pesquisadora Orientadora

Telefones: (69) 8113-4933 Telefone: (69)3536-6600

(69) 8401-5643
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ANEXO D - PARECER DO CEP
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APENDICE A- Questionario de Dados Sociodemograficos

MAE

Iniciais: ldade:

Estado Civil: () solteira () casada () separada/divorciada () viuva

Escolaridade: () nédo alfabetizada () Ensino Fundamental incompleto () Ensino
Fundamental completo () Ensino médio incompleto () Ensino médio completo ()
Superior incompleto () Superior completo

Profissao:

Renda familiar:
() menos que um salario minimo () um salario minimo () 2 salarios minimos
() trés salarios minimos () quatro ou mais salarios minimos

Quantas pessoas moram na residéncia?

CRIANCA

Sexo: Idade:

Escolaridade:

() Escola Especial - Quando comegou (tempo):

() Escola regular — Inclusao - Quando comegou (tempo):




> wbdh =

APENDICE B - Entrevista Semiestruturada

Como foi sua gestagao?
Como se sentiu quando descobriu que seu filho era PC?
Que sentimentos experimenta hoje, a respeito de seu filho?

Que tipo de apoio vocé recebe como mulher/mae?
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