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ABSTRACT

The Fragile X Syndrome is a rare developmental disorder, generally underdiagnosed, despite
being the more frequent inherited cause of cognitive impairment and the best known genetic origin
for autism. We also know little about how fathers and mothers of children with FXS live their expe-
rience given the presence of the disease, especially since such experience depends directly on the
social and cultural context in which it takes place.

The main objective of this work is to contribute to the recognition of the implications of having
a child with FXS in the life history of mothers, in particular the impact on their emotional state and
the value of social support.

A case study methodology was used, with the mother of a teenager living in a rural setting in
southern Portugal.

The results indicate: a) the possibility of identifying the most significant moments and periods
according with the school trajectory and the effective diagnosis, b) changes in mother’s emotional
state resulting from these moments and c) weak social support facing the expressed emotional
needs.

Keywords: Fragile X Syndrome, social support, emotional status, disability

RESUMO
A Sindrome do X Fragil € uma perturbagdo do desenvolvimento pouco frequente e, geralmente,

subdiagnosticada, apesar de ser a principal causa hereditaria de deficiéncia cognitiva e a origem
genética mais conhecida para o autismo. Sabe-se também pouco sobre a forma como os pais e
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maes de criangas com SXF vivem a sua experiéncia face a presenca da doenca, tanto mais que tal
vivéncia depende diretamente do contexto social e cultural em que tem lugar.

0 principal objectivo deste trabalho é contribuir para o reconhecimento das implicagoes de ter
uma crianga com SXF na historia de vida das maes, nomeadamente as consequéncias no seu esta-
do emocional e o valor do suporte social.

Foi utlizada uma metodologia de estudo de caso, com a mde de um adolescente vivendo num
contexto rural do sul de Portugal.

Os resultados apontam para: a) a possibilidade de identificar periodos e momentos mais signi-
ficativos de acordo com o percurso escolar e a efetivacao do diagnostico, b) alteragoes no estado
emocional da mae decorrente desses momentos e ¢) fraco apoio social ou suporte face as necessi-
dades emocionais expressas.

Palavras-chave: Sindrome do X Fragil, suporte social, estado emocional, deficiéncia

INTRODUCAO

Em todas as perturbacgdes do desenvolvimento, a forma concreta como cada pessoa vive a sua
problematica depende de factores que vao para além das caracteristicas especificas da Sindrome.
Inclui os contexto social e cultural em que a crianca e a familia vivem, abrangendo as politicas e pra-
ticas sociais e educativas e as formas de relagdo concretas que estabelecem.

A Sindrome do X Fragil (SXF) é, geralmente, pouco conhecida, apesar de ser a principal causa
hereditaria de deficiéncia cognitiva e a origem genética mais conhecida para o autismo. Os porta-
dores desta sindrome podem apresentar uma grande variabilidade de caracteristicas. Ao nivel mor-
foldgico as mais comuns sao as orelhas salientes, face alongada, hipersensibilidade articular e
macroorquidismo (Hagerman, 2011; Veiga & Torralles, 2002). A nivel comportamental incluem
periodos de atengdo curtos, hiperatividade e hipersensibilidade sensorial. O seu perfil comporta-
mental é, algumas vezes, semelhante aos individuos com autismo, incluindo o desvio do olhar ou
da cabeca, ecoldlia, estereotipias, como abanar e morder as maos, e tendéncia para levar objetos a
boca. O défice cognitivo na SXF esta associado a redugdo da quantidade de proteina FMRP que é
produzida, sendo a caracteristica clinica central da Sindrome. Baixa ou nula producdo desta protei-
na implica défice cognitivo, que vai de moderado a profundo (Fuentes & Iglesias, 1999). A maioria
dos rapazes com SXF tem um QI baixo, normalmente menor que 70 (Hagerman, 2011).

Quanto a forma como os pais e maes de criangas com SXF vivem a sua experiéncia face a doen-
¢a sabe-se menos. E reconhecido como o facto de ter uma crianga com deficiéncia tem impacto
sobre o estado emocional e desenvolvimento dos pais (Franco, 2009). Para enfrentar estes desafios
emocionais, sao importantes as caracteristicas proprias (Fourie & Theron, 2012) mas também as
condigOes relacionais, nomeadamente a coesdo familiar (Franco & Apol6nio, 2002) e o suporte
social. Tém sido propostos diferentes modelos de compreenséo da adaptacdo familiar, consideran-
do a importancia do contexto, a variabilidade dos seus membros e o seu funcionamento. Poehiman
et al. (2005) comparando a adaptagao materna em criangas com SXF ou Sindrome de Down, verifi-
caram que estas apresentam menor sfress e maiores recursos ao nivel de apoio social, enquanto
que para as maes das criangas com SXF a informacao e o apoio profissional sdo mais limitados.
Este défice ao nivel do apoio social, em conjunto com as problematicas associadas a SXF, como 0s
problemas comportamentais, falta de atengdo e autismo, explicaria 0 aumento do stress e senti-
mentos depressivos nas maes, que dificultam a adaptagdo a deficiéncia. Abbeduto et al. (2004)
investigaram o impacto de ter um filho com a SXF, mostrando como a familia tem que se readaptar
a nova situacdo, utilizando mecanismos adequados, e tanto as estratégias de coping como a resi-
liéncia sao fundamentais para assegurar que a familia consegue lidar com esse impacto. Bailey et
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al. (2008) também estudaram o processo de adaptagao com maes de criangas com SXF, analisan-
do sete dimensdes: niveis de stress, sintomas depressivos, raiva, ansiedade, esperanca, optimismo
e qualidade de vida. Verificaram que 35.5 % das mdes ndo apresentavam sintomas depressivos e
15.9 % os apresentavam de modo clinicamente significativo, embora apenas 9 apresentassem indi-
cadores de depressdao média e 4 sintomas severos. Outros estudos procuraram investigar a depres-
sdo e outros sintomas psicologicos (Abbeduto el al., 2004; Hessl et al., 2005; Lewis et al., 2006; Hall
et al., 2007) sugerindo elevados niveis de depressao em 20% a 78% das maes portadoras da SXF.
Outros estudos (McCarthy et al, 2006) mostram como esses niveis elevados estdo associados aos
problemas comportamentais destas criancas.

Por outro lado, 0 apoio social parece ser decisivo no processo de adaptacdo materna a existén-
cia da deficiéncia. O apoio social refere-se a qualidade e fungdes das relagdes sociais que permitem
a diminuigdo de sentimentos de angustia, vividos durante periodos complexos de problemas fisicos,
doenca ou deficiéncia. Distingue-se de rede social que se refere ao conjunto de pessoas que podem
ajudar de diversas formas, dando apoio emocional, econémico ou prestando cuidados, diminuindo
sentimentos de angustia, frustracdo e solidao que possam surgir nas familias das criangas com defi-
ciéncia. Podemos distinguir dois tipos de rede social: a informal (constituida pela familia, amigos,
etc) e a formal (que inclui os médicos e outros profissionais que fornecem algum tipo apoio).
Existem diversos estudos que sustentam a ideia que o apoio social funciona como um factor prote-
tor dos efeitos negativos dos acontecimentos da vida geradores de stress e como responsavel pelo
aumento do bem-estar fisico e emocional (Garwick et al., 1998). A existéncia de baixos niveis de
apoio social implica maior sobrecarga para os cuidadores diretos, nomeadamente a mae cuja vida
tende a ser marcada pela exclusao social, isolamento social e afectivo, depressao, desgaste nos rela-
cionamentos, perda de perspectiva de vida, disttrbios do sono e aumento de consumo de substan-
cias psicotropicas. Por outro lado, o apoio social, 0s recursos financeiros e o nivel de escolaridade
interferem positivamente na prestacao de cuidados e na satde fisica e emocional do cuidador.

2. METODO

2.1. Objectivos

0 presente estudo visa contribuir para o conhecimento da forma como as maes das criangas
com SXF vivem os desafios emocionais que essa condicdo lhes coloca, tendo como principais
objectivos:

a) identificar os momentos e periodos mais significativos na historia de vida da crianga, do
ponto de vista materno;

b) verificar as alteragdes do estado emocional ocorridas ao longos desses periodos;

c) Verificar a natureza, importancia e impacto do apoio social recebido.

2.2. Procedimentos

Tratando-se de um estudo exploratério, procuramos uma abordagem proxima do relato pessoal,
respeitando a forma como 0s intervenientes expressam a sua opinidao e descrevem a forma como
viveram uma situagdo. Usamos assim uma metodologia qualitativa de estudo de caso Unico
(Crewell, 2009). A importéncia deste tipo de metodologia tem vindo a crescer porquanto oferece
contributos significativos para a compreensao mais aprofundada quer da teoria quer das praticas
(Mertens, 2010) nomeadamente as vivéncias pessoais.

0 estudo de caso Unico € um método de investigagao qualitativa que se centra no estudo de um
determinado contexto, individuo ou acontecimento especifico. “E uma investigagdo que se assume
como particularista, isto é, que se debruca deliberadamente sobre uma situagao especifica que se
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sup0e ser (nica e especial, pelo menos em certos aspectos, procurando descobrir 0 que ha nela de
mais essencial e caracteristico e, desse modo, contribuir para a compreensao global de um certo
fendmeno de interesse” (Ponte,1994).

Neste estudo procurdmos, obter a narrativa de uma mae sobre o percurso de vida do seu filho
e, depois, identificar nela os aspectos descritivos do seu estado emocional, em cada momento ou
periodo, e 0s factos relativos as experiéncias de suporte social.

Os dados foram recolhidos através de mdltiplas entrevistas realizadas com a mae do jovem
(Velhinho, 2012), o pai e a irma e de documentos relativos ao desenvolvimento. Foi obtido o con-
sentimento da mae e restantes entrevistados, e foram garantidos o0s aspectos éticos relativos ao
anonimato e confidencialidade da informagao.

As entrevistas foram gravadas, transcritas e, posteriormente, feita a andlise tendo em conta as
perguntas relativas aos objectivos da investigagdo. Num primeiro momento a identificagdo de perio-
dos mais significativos e, depois e para cada um, a resposta as perguntas a) qual a vivéncia emo-
cional da m3e neste momento ? e b) qual a forma e o valor do apoio social que recebeu ?

2.3. 0 caso

0 estudo incide sobre a mae de um jovem, Pedro, de 15 anos, portador de Sindrome do X Fragil,
com mutagdo completa, frequentado a escola regular, no 9° ano, com medidas educativas especiais
desde o inicio da escolaridade. O Pedro tem algumas das caracteristicas fenotipicas da SXF: ore-
lhas salientes, palato arqueado, face alongada, hipersensibilidade articular, dupla articulacdo do
polegar, dificuldades cognitivas acentuadas, fraca autonomia pessoal, discurso pobre e auséncia de
contacto visual.

A mae tem 51 anos, escolaridade basica, tendo trabalhado durante muito tempo em tarefas agri-
colas, mas sendo atualmente auxiliar de servigos geriatricos numa institui¢cdo, com um tipo de hora-
rio que a ocupa bastante.

A familia é composta ainda pelo Pai (52 anos) e a Irma (29 anos) a qual, desde que casou, ha
um ano, nao vive com eles. Residem numa pequena aldeia rural, numa zona agricola pobre, de um
pequeno municipio da Regido do Alentejo. A familia tem habitagdo prdpria, dentro da aldeia, junto
da casa dos avds, vizinhos e familia mais alargada. Sendo uma povoacao pequena, todos conhecem
o0 Pedro e sua familia e, sendo uma regido onde estdo identificados bastantes casos de SXF, sabem
em que consiste este tipo de deficiéncia.

A mae e a irma do Pedro sdo portadoras da Sindrome, assim como a tia materna, que a herda-
ram do seu pai, avd do Pedro. Ha na familia mais alargada varios casos de deficiéncia, possivel-
mente com a mesma etiologia.

3. RESULTADOS

A partir da analise dos dados pudemos identificamos quatro grandes momentos no percurso de
vida do Pedro, diretamente relacionados com o seu percurso escolar e com o diagnostico: a) gravi-
dez, nascimento e primeira infancia; b) diagnostico; ¢) periodo escolar posterior ao diagnostico e d)
adolescéncia.

Para cada um destes periodos, iremos identificar os aspectos mais significativos do impacto
emocional, ou seja a forma como esse momento foi vivido pela mée, e 0 apoio social recebido.

3.1. Gravidez, nascimento e primeira infancia
Apesar de ndo haver qualquer indicagdo sobre a possibilidade de uma problematica genética, ndo
era intencdo da familia ter um segundo filho, dadas as dificuldades econémicas. A noticia da gravidez
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foi fonte de stress, tendo sido importante o papel da filha no incentivo da decisdo de aceitagdo e manu-
tencdo da gravidez. Do que ela ainda hoje, depois de conhecidas as dificuldades do Pedro, se sente
culpada. Depois disso a gravidez decorreu sem problemas e foi vivida de forma agradavel e calma.

0 parto foi dificil e demorado, com recursos a forceps, havendo luxagao da clavicula e asfixia
neonatal. Embora ndo haja informacdo precisa, tais dificuldades estdo frequentemente associadas a
hipotonia do bebé com SXF e & sua menor colaboragdo no trabalho de parto (Bagni et al., 2012).

Dada a gravidade da situacao, logo apds o parto, o bebé foi levado para a incubadora e realizou
transfusdo de sangue. Tera realizado uma TAG que mostrou a possibilidade de existirem de lesoes
cerebrais derivadas da anoxia. Foi dito aos pais que essas lesdes poderiam afectar o futuro da crian-
¢a, mas que apenas no decurso do desenvolvimento seriam visiveis e conhecidas as suas efetivas
consequéncias.

Os primeiros sinais de que alguma coisa ndo estaria bem, evidenciaram-se ainda no primeiro més
de vida, dizendo a mae que o Pedro ndo sorria nem respondia a estimulos exteriores. Aos trés meses
passou a ser claro que algo estava errado, ja que eram manifestas as dificuldades ao nivel do tonus
(com atraso em segurar a cabega) que mais tarde se manifestariam também no gatinhar, andar e falar.

As consultas de desenvolvimento apontavam para um diagnéstico, vago e genérico, de atraso
global de desenvolvimento e o Pedro foi encaminhado para um programa de fisioterapia. Os trata-
mentos terdo sido interrompidos por dificuldades do hospital e retomados na Associagdo de
Paralisia Cerebral, onde passou a ter servigcos de terapia da fala e de fisioterapia.

No que se refere a vivéncia do seu estado emocional, a mae comeca por dizer que ficou “trau-
matizada” desde logo com a noticia da gravidez, face as exigéncias econdmicas de ter mais um filho,
embora refira também sentimentos contraditdrios de angustia e felicidade. Apesar de ter considera-
do a hipdtese de abortar, tal ndo significou qualquer hostilidade em relagao ao bebé, mas apenas
preocupacgdes com factores externos. Refere depois um periodo de tranquilidade e felicidade, de
toda a familia, até ao nascimento.

No que se refere ao nascimento, a mae identifica confusdo e preocupagdo como 0s sentimen-
tos dominantes. Quando Ihe foi dito que o Pedro iria ser uma crianga com problemas, sentiu-se
invadida por ddvidas e questoes quanto a especificidade desses problemas, interrogando-se: “mas
com que problemas ? que tipo de problema?”

Descreve essencialmente angustia e incerteza na sua procura de respostas e relativamente ao futu-
ro da crianga e da familia. No entanto alimentava ainda esperanca de que o Pedro poderia vir a ser sau-
davel, ja que foi deixada em aberto, pelos médicos, a possibilidade de com o tempo tudo melhorar.

Perante a possibilidade de atraso de desenvolvimento, a mae refere ter ficado desorientada e
perdida. Nesta fase o papel do pediatra tera sido importante: informou, acalmou, permitiu ter espe-
ranga, passando a ser uma referéncia constante, alimentando a crenga de que com o tempo o desen-
volvimento se poderia tornar normal.

Ao surgirem 0s primeiros sinais de que algo ndo estava bem, a mae refere essencialmente tris-
teza, duvida, e ansiedade.

“Quando chegou aquela idade e ele ndo gatinhava... senti-me triste, vi logo que era uma crian-
¢a com problemas”.

0 apoio social, nesses primeiros meses, para além da ja referida confianca no Pediatra, foi
exclusivamente de tipo funcional e instrumental: uma prima que, pelos seus contactos, facilitou as
consultas e a avo que acompanha as consultas e terapias na APCE, para que a mae nao tivesse de
deixar o emprego.

3.2. Diagnéstico
0 Pedro entrou com 3 anos no Jardim de Infancia que viria a frequentar até aos 7. A mae fala
numa boa adaptacdo, embora as dificuldades do desenvolvimento tenham comecado a ser mais
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notdrias na comparagao com as outras criangas. Refere também alguma instabilidade e agressivi-
dade no Pedro, que atribui @ mudanca de rotinas.

Nesta fase ha, igualmente, alguns episodios ao nivel da sadde fisica. Sao detectados problemas
de visdo que levam a um diagnéstico de atrofia do nervo 6tico, derivada da asfixia do parto. Surge
também um torcicolo que leva o Pedro aos servigos de Fisiatria, 0s quais irdo comecar a ter um
papel importante. Nesta altura é aceite o diagndstico de Atraso Global do Desenvolvimento.

Na sequéncia destas avaliagOes, e na tentativa de melhor compreender o que Se passa com 0
Pedro, 0s pais procuraram outros servigos para um diagnostico mais preciso. Através do recurso a
multiplos servicos em Lishoa e Coimbra acabam por ser encaminhados para avaliagdo genética quan-
do ele tem 4 anos. O diagnoéstico de SXF deriva desses exames e é transmitido pelo neuropediatra.

Ao nivel do impacto emocional na mae, a entrada no jardim de infancia implicou mudancas na
rotina, tanto do Pedro como dos pais. A mae refere-se a um estado emocional inconstante, alter-
nando entre contentamento pelas novas aquisi¢coes do Pedro e a desilusdo pelos problemas de
comportamento, que iam diminuindo a esperan¢a num desenvolvimento normal. Vive este periodo
com angustia e desespero que nao se atenua pelo diagnostico vago de AGD. Refere algum con-
tentamento passageiro quando encontra apoio na APCE e isso lhe aumenta a esperanca e confian-
¢a no futuro. No entanto, a medida que eram mais notérias as dificuldades, foram aumentando a
tristeza e a angustia, num periodo marcado por incertezas.

Quanto ao momento do diagnostico, a mae refere sentimentos intensos: choque, trauma, culpa,
tristeza e confusdo. Comegando por uma incompreensao basica do que Ihe estava a ser transmiti-
do, pediu ao médico:

“Dr. Explique Id em portugués que isso para mim € chinés... Eu nunca tinha ouvido falar nisso..”

0 mais marcante foi uma profunda tristeza, que se estendeu a familia alargada, nomeadamente
aavo e a tia:

“Foi um choque perceber que ele era assim... ele ndao tem culpa, mas pronto ele esta ca e temos
de continuar’.

Os comportamentos do Pedro desiludem e diminuem a esperanga num desenvolvimento nor-
mal, o que é acompanhado de angustia e desespero. Se num primeiro momento sobressai 0 cho-
que, ao ser confrontada com as informacdes veiculadas pelo médico, sobresaem as duvidas, incer-
teza e medo quanto ao futuro e, depois, 0s problemas derivados da comunicagao a familia, nomea-
damente a culpa sentida pela irma e a tristeza dos avos.

Nesta fase, de grande intensidade emocional, 0 apoio é muito reduzido. Sente-se apenas apoia-
da pelo marido e filha, que, no entanto, também sofrem com a situacdo. Apesar disso, considera
que esse apoio foi libertador dos sentimentos de culpa e ajudou no processo de adaptacao as
mudancas. A tristeza e isolamento sdo apenas ligeiramente atenuados quando tem oportunidade de
conhecer outras familias com SXF, num encontro a que vai:

“No congresso no Alandroal conheci tanta gente com problemas destes!”.

No entanto, mesmo isso agrava o seu descontentamento e sentimento de impoténcia porquan-
to 0S outros presentes seriam:

“criancas mais desenvolvidas do que o meu Pedro. As pessoas que vivem nos meios grandes
tém estimulos mais cedo e sao melhor acompanhados”.

3.3. Periodo escolar posterior ao diagndstico

A partir do diagnostico ha um reforgo do acompanhamento terapéutico, que se torna pratica-
mente diario, passando a ter, além de fisoterapia e terapia fala, hidroterapia, musicoterapia e terapia
ocupacional.

Aos 7 anos transita do jardim de infancia para a escola, onde passa a ter medidas educativas
especiais. Nessa altura tornaram-se notérias as dificuldades na aprendizagem, ndo conseguindo
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aprender a ler ou escrever, apesar dos professores referirem vontade de aprender e de ter boa
memdaria. Sao evidentes as dificuldades cognitivas, ao nivel da oralidade e problemas articulatérios
e a falta de atencdo e concentragao.

Apesar da boa adaptacdo global, hd comportamentos agressivos pontuais, especialmente na
hora das refeicGes. Na sala de aula, por vezes perturba os colegas, dificultando-lhes a atengéo,
embora tenha com eles uma boa relagdo, assim como com professores e auxiliares.

No segundo ano teve um novo professor e a mae regista esse periodo como de maior otimis-
mo e esperanca, ja que melhorou significativamente e fez varias aquisi¢Ges (cores, nimeros, escre-
ver 0 nome) que atribui a um empenhamento e dedicacéo do professor completamente diferentes.

Assim, no inicio do percurso escolar, ha primeiramente alguma tranquilidade face a boa adap-
tagdo, mas depois comegam as queixas, dizendo:

“Na escola ndo aprendia nem aprende... Ele fixa tudo, mas as letras.. parece que nao lhe entram
la no cérebro”.

Sente-se triste e algo indignada quando compara o Pedro com outros:

“O que eu acho diferente dos outros € ndo saber o que almocgou, 0 que jantou, nao saber con-
tar essas coisas, o que andou a fazer”.

Durante as entrevistas faz um olhar triste e vazio e diz-se s6 e perdida. Apenas na época do refe-
rido professor sentiu alguma esperanca, contente e orgulhosa. Por oposicdo ao que sentiu noutros
periodos face a falta de interesse dos professores, e em que a angustia, alguma revolta e desilusao
foram dominantes. A mae mostra-se magoada com a essa falta de interesse por parte dos profes-
sores, 0 que contribui para a sua angustia por o Pedro ndo estar a obter resultados e as professo-
ras nao fazerem mais por ele.

“0 problema é que nem sempre tem sido a mesma professora.. cada uma tem o seu modo de
ensinar”.

Também as terapias diminuiram um pouco 0s sentimentos de desamparo ja que no seu inicio o
Pedro mostrou mais progressos.

Neste periodo ndo refere qualquer apoio social significativo. Apenas o recebido de outras fami-
lias, pontualmente, pela partilha de problemas e por verificar ndo ser a tnica com este tipo de pro-
blemas. No entanto, fica a amargura por sentir que 0s outros terdo mais apoio.

3.4. Adolescéncia

Aos 15 anos, 0 Pedro apresenta as caracteristicas fisicas tipicas do SXF e frequenta a unidade
de multideficiéncia da Escola Secundaria da sede do municipio, onde tem um professor de Educacédo
Especial. Mantém as terapias na APCE mas agora menos frequentes.

A m3e refere que ndo se notam alteragdes ou melhorias, mas o objetivo passou a ser encontrar
equilibrio na forma de viver com as limitagdes.

Na escola existem periodos de alguma agressividade, encontrando-se medicado para a PHDA,
sem o que seria dificil de controlar. Tem uma boa relagao com colegas e professores, com algumas
excecOes de comportamentos agressivos que sao mais dirigidos a si que aos outros. E acompa-
nhado regularmente em consultas de fisiatria, neurologia e desenvolvimento.

Os pais aprecem conformados com a situacao, especialmente o pai. A mae mostra-se mais angus-
tiada por ele ndo ter conseguido as aquisicdes mais bésicas, o que a faz voltar frequentemente a ideia
da institucionalizacdo. Mostra dividas, e mesmo algum arrependimento, pelo facto de nao o ter colo-
cado numa instituicdo de ensino especial onde, segundo pensa hoje, 0 seu progresso teria sido maior:

“Se o tivesse posto ld, hoje jd estava mais desenvolvido, mas tive pena de o deixar Id”.

A transicao para a adolescéncia tem sido bastante dificil e marcada por angustia, tristeza e ansie-
dade. Especialmente por ver o Pedro crescer com comportamentos de oposicdo e agressividade que
Ihe dificultam a inclusao:
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“Portou-se mal.. uma vez veio comigo e com a tia e dava pontapés e eu, estava ld... agora da
outra vez quando vinha com a tia ainda fez pior”

Refere também sentimentos de fracasso e desilusdo por ele ndo obedecer:

“A mim ndo me tem respeito, mas ao pai tem; se ele disser para ficar numa cadeira de castigo,
ele fica, ndo se levanta sem o pai autorizar’.

Sentimentos de vergonha e desconforto social face aos outros:

“As pessoas estao sempre a olhar e depois reparam... e eu sinto-me envergonhada.”

Refere ainda um estado de cansago e esgotamento:

“0 meu trabalho é muito stressante e depois chego Id a casa e ndo tenho descanso, depois nao
durmo e se ndo descanso.. depois estou sempre a matutar e nio sao coisas boas”.

0 que se agrava com o0 medo de envelhecer e as preocupagdo com o futuro:

“0 que me preocupa mais neste momento é o futuro dele.. é isso que me preocupa.”... “Eu ndo
tenho medo da morte, tenho medo é de morrer e depois quem € que fica com o gaiato, quem € que
foma conta dele? Isso a mim € o que me preocupa”

0 apoio de que usufrui, para além do marido, é nulo. Apesar de episodios de tensdo e discus-
sa0, ele é a Unica referéncia de seguranca, entreajuda e colaboragao nas tarefas de cuidado.

“ As vezes hd momentos de discussao, jd nos falta a paciéncia.. ja ndo temos muita paciéncia
as vezes, mas temos de ter.. SO que as vezes falta”.

CONCLUSOES

Na historia do percurso de vida deste jovem com SXF podemos identificar claramente quatro
grandes momentos, pontuados pelo percurso escolar e pela concretizacdo do diagnostico. O esta-
do emocional da mae foi-se alterando, nas dimensdes depressivas e ansidgenas, em funcdo das
mudancas que se verificam em cada um deles.

Um primeiro periodo foi marcado pelo parto, e suas intercorréncias que, inicia para a mae um
periodo de angustia e incerteza, agravado quando comegam a ser mais evidentes as diferengas entre
o0 desenvolvimento do Pedro e o das outras criangas. Este quadro ndo é comum a todas as criangas
com SXF, nas quais as angustias parentais comegam apenas perante 0s primeiros sinais.

0 diagndstico inicial de Atraso Global do Desenvolvimento se por um lado justifica o inicio dos
apoios terapéuticos e mantém em aberto, nos pais, a esperanca de uma recuperagao da normalida-
de, por outro, nao permite um progndstico que dé a familia compreensdo do que se passa e do que
podem esperar do futuro, mantendo-a na angustia, divida e procura de um diagnostico, que feito
tardiamente permite a negacao e a criagdo de expectativas nao fundamentadas.

0 diagndstico de SXF, ja perto dos 5 anos, a0 mesmo tempo que encerra um periodo de incer-
teza acaba por ter uma carga emocional muito grande, de desilusao e raiva, de medo e angustia, que
se foi intensificando ou atenuando conforme o percurso escolar e a aquisicao de competéncias cor-
rendo melhor ou pior.

Globalmente a satisfacdo com o percursos escolar é baixa, ndao so porque as dificuldades do
Pedro sdo cada vez maiores, como pela falta de adequado empenhamento atribuida aos professores.

A entrada na adolescéncia agrava os sentimentos dolorosos e a insatisfagdo da mae, especial-
mente pela presenca de comportamento mais agressivos.

Em todo estes momentos o apoio social é fraco ou nulo. Apenas o suporte mutuo, dentro da
familia, mesmo com as fragilidades de cada um e da relagdo, tera permitido a adaptagao a situagao.

0O atual estado emocional da mae, referindo-se cansada, esgotada, pensando sobre 0s benefi-
cios de colocar o filho numa instituicdo a tempo inteiro e com intensa ideacdo depressiva, eviden-
cia a importancia fundamental do suporte emocional ao processo de adaptagao a deficiéncia e reto-
ma do desenvolvimento pessoal saudavel.
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