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Preambulo

O livro que tenho a honra de fazer a introdugéo constitui uma sinfonia equilibrada
entre o conhecimento cientifico e a divulgacdo ponderada das caracteristicas
mais importantes desta doenca, enfatizando aqueles detalhes que sao de interesse
particular para as mulheres afectadas. Ao focar o momento da gravidez e analisar
de maneira adequada todos os assuntos envolvidos, fazem com que este trabalho
adquira um valor notério e, por sua vez, constitua uma ferramenta de grande
valor, ja que existe pouca literatura sobre este tema tao especifico.

O facto de se tratar de uma doenca com maior prevaléncia entre as mulheres,
principalmente jovens, faz com que a associagdo entre EM e gravidez nao seja
rara. Além disso, a duvida aceitavel se uma influenciara a outra, marca, na maioria
das vezes, a decisdo do casal perante o fendmeno da maternidade. Portanto, a
existéncia de informag¢des fundamentadas no conhecimento cientifico é a unica
maneira eficaz e eficiente para optar por uma decisdo que, por mais segura que
seja, € sempre complicada. Porém, o autor, com a mestria que o caracteriza, sabe
separar cada parcela com a delicadeza do entendimento do assunto e, a pouco
€ pouco, vai desmistificando os aspectos mais controversos que levantam duvidas
a qualquer doente ou profissional. Desta forma, todos o0s assuntos desde o
processo da decisdo de engravidar até aos aspectos de puericultura no pés-parto,
passando pela relagdo das eventuais complicagbes que podem aparecer durante
a gestacdo, sdo analisados com o prisma critico e com a oferta de solugdes,
muitas vezes compartilhadas com o parceiro, a fim de minimizar as suas influéncias
negativas.

Como se diz na introdugdo, nao somente os aspectos fisicos tém relevancia,
mas também os psicoldgicos, e é a eles que o livro, de forma permanente, faz
referéncia. Acredito que isto seja um valor intangivel que se torne relevante e,
por sua vez, muito apropriado para as doentes com desejos da maternidade.
Nao ha duvida que a gravidez, mesmo em gestantes sem doenga, produz mudancas
nas coordenadas psicoldgicas da mae; aspectos como o resultado final, o medo
do parto, a intranquilidade pela responsabilidade que se aproxima, etc., séo
motivos de reconsideracao e afirmagéao psicolégica de qualquer mulher gravida.
Para, além disso, a EM com os seus efeitos particulares sobre o estado de
humor das mulheres faz com que a gravidez (antes, durante e depois) seja uma
etapa que requer particular atencao.
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A andlise da doenga, do ponto de vista neuroldgico, e um resumo simples e
certeiro da situagao actual sobre o conhecimento da mesma, relatado de maneira
inteligivel permite, tanto ao profissional quanto ao leigo, ter uma visdo de conjunto
muito util e, por sua vez, compreensivel. Se a ele se unir a descricdo dos
aspectos mais relevantes em fungéo do trimestre da gravidez, o conjunto final €
de utilidade espléndida, pouco usual nos livros deste tipo.

Quero também felicitar a Fundacao Esclerose Multipla pela feliz iniciativa de
publicar este livro, que tera grande efeito benéfico para os casais afectados e
ajudara, de maneira importante, a tomada de decisdes perante a maternidade.

Prof. LUIS CABERO

Presidente da Sociedade Espanhola de Ginecologia e Obstetricia
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Apesar da EM ser influenciada positivamente pela gravidez, algumas mulheres
afectadas por esta doenga podem apresentar, durante a gravidez, agravamento
de alguns sintomas directa ou indirectamente ligados a EM; ndo porque se
verifica um agravamento real da doenca, mas pelo somatério dos sintomas
preexistentes em alguns problemas mais frequentes nas mulheres gravidas. Em
seguida, faremos referéncia a alguns dos mais frequentes e a sua possibilidade
de interferir com os sintomas ligados a EM.

Fisiologicamente, a gravidez leva ao aumento de peso que devera rondar os
12 kg. Geralmente, este aumento de peso é muito bem tolerado pelas mulheres
que nao sofrem alteragdes na sua mobilidade, porém pode ser um problema
para aquelas que, por uma patologia preexistente, sofrem este tipo de alteracoes.
Por exemplo, durante a ultima fase da gravidez, os problemas das mulheres
com EM que sofrem de debilidade nas extremidades inferiores, perda do equilibrio
ou fadiga excessiva podem-se agravar. O aumento de peso e do volume do
ventre podem dificultar o caminhar, a manutengao do equilibrio (por si ja precaria)
e aumentar a fadiga ja excessiva. Deve-se destacar, portanto, a importancia de
que a mulher gravida e afectada pela EM mantenha o seu aumento de peso
dentro dos limites fisioldgicos, recorrendo a dieta aconselhada pelo seu
ginecologista se for necessario.

Trata-se de um sintoma doloroso na parte inferior das costas que se acentua por
actividade fisica excessiva e, geralmente, ligado a postura incorrecta (carga de
peso excessiva na regiao lombar) que muitas mulheres adoptam na ultima fase
da gravidez devido ao aumento de peso do utero. Apesar desta carga particular
de peso na coluna ser a causa mais frequente de dores lombares, deve-se
salientar que também uma infec¢do das vias urinarias (ver paragrafo relativo a
este ponto), mal tratada, pode causar dor semelhante. Nas mulheres afectadas
pela EM, as dores lombares préprias da gravidez podem piorar como consequéncia
da posicao corporal incorrecta devido as alteracdes nas fungbes motoras.
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E a dor no nervo ciatico, ou seja, na parte posterior do musculo e na face lateral
da perna, acentuada pela flexdo do tronco sobre o musculo e vice-versa. Esta
dor pode aparecer durante o terceiro trimestre da gravidez e esta condicionada
pela pressao da parte inicial do nervo ciatico, ou por pressao por parte do utero
ou, menos frequentemente, por uma hérnia discal.

Esta doenca, ja existente em muitas mulheres afectadas pela EM, pode adquirir
grande importancia subjectiva devido a contra-indicagao da utilizagao de farmacos
analgésicos durante a gravidez. As dores podem diminuir, em parte, através do
repouso na cama (pelo menos 2 horas durante o dia) e ser prevenidas, também
em parte, através de uma dieta aconselhada pelo ginecologista, a fim de evitar
aumento de peso excessivo.

Constituem um problema frequente nas mulheres com EM e podem-se acentuar
durante a gravidez; sao alteragbes de grande importancia, ndo somente pelo
mal-estar fisico que podem produzir, assim como pelas suas repercussbes
psicoldgicas. E comum nas mulheres gravidas o aumento do estimulo urinario
durante o dia devido a pressao do Utero sobre a bexiga; esta situacgao fisioldgica
pode ser agravada pelas alteragdes urinarias préprias da EM, como a tendéncia
a incontinéncia. O relaxamento fisioldgico dos musculos da bexiga, préprio da
gravidez, também pode contribuir para tudo isto. Uma solugao para este inconveniente
pode ser o uso de fraldas descartaveis. Os problemas urinarios podem ser
agravados por infeccdes nas vias urinarias, cuja frequéncia é maior nas mulheres
com EM gravidas. Deve-se destacar que tais infecgbes podem ocorrer sem
manifestagdes clinicas, sugerindo-se assim a realizagao periédica de analise da
urina. Se nao forem tratadas adequadamente, estas infec¢gdes podem dar lugar
a infecgbes renais, sem duvida mais perigosas. Nao se deve esquecer o efeito
negativo sobre o ténus muscular que algumas mulheres com EM que sofrem de
problemas de espasticidade nas extremidades inferiores podem ter. Uma infecgao
nas vias urinarias pode levar a um agravamento do quadro clinico.

E possivel o tratamento das infeccdes das vias urindrias com alguns antibiéticos
sempre e quando forem receitados pelo ginecologista.
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As fraldas descartaveis sao produtos sanitarios cuja finalidade é absorver e reter
liquidos no seu interior, a0 mesmo tempo que mantém a pele seca. Sao compostas
basicamente por um nucleo absorvente de celulose e estdo disponiveis em
diferentes formas e tamanhos que se adaptam a diferentes necessidades; deste
modo, sdo desenhadas para que possam ser usadas com a maxima comodidade
e discricao debaixo da roupa habitual.

Indicagoes:

E necessario o conhecimento individual da pessoa para saber de que maneira
este problema a afecta e também como o estado geral influencia a sua incontinéncia.
E necessario considerar trés aspectos que indicarao como tratar a incontinéncia:

1. Mobilidade e grau de dependéncia da mulher.
2. Grau de incontinéncia.

3. Morfologia corporal.

E outro problema comum durante a gravidez, de natureza hormonal, derivado da
diminuigao fisioldgica da mobilidade intestinal. Pode ajudar a piorar as alteragoes
ja existentes nas mulheres com EM e pode ser derivado de alteragdo das vias
nervosas que controlam a mobilidade intestinal, da actividade fisica reduzida ou
da dieta ndo equilibrada. Para aliviar este inconveniente, recomenda-se uma
dieta rica em fibras e liquidos, além de actividade fisica moderada e regular. Nem
todos os laxantes estédo contra-indicados, mas alguns podem interferir na absor¢ao
de numerosos nutrientes e vitaminas, motivo pelo qual se desaconselha a sua
administragdo em mulheres gravidas.

Resultam da estase circulatéria devido ao aumento do peso do ventre sobre as
veias por onde circula o sangue até as extremidades inferiores, a tendéncia de
acumular liquidos nos tecidos e, nas mulheres com alteragdes no caminhar,
também pela falta da “compresséo fisiolégica” que os musculos das pernas
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produzem sobre as paredes venosas ao caminhar. Para neutralizar esta situagao,
aconselha-se a nao ficar muito tempo de pé ou sentada, manter as pernas
elevadas na posicao de deitada e, quando for possivel, caminhar diariamente ou
praticar algum tipo de exercicio. Deve-se evitar comidas excessivamente salgadas
e deve-se utilizar meias elasticas.

A EM é uma doenca que pode provocar incapacidade. Este facto repercute-se
inevitavelmente na capacidade da pessoa para realizar muitas actividades da vida
diaria e, em particular, aquelas actividades necessarias para o cuidado do bebé.

Para que uma mae incapacitada possa realizar os trabalhos extras ligados ao
cuidado do bebg, é necessario planear minuciosamente e organizar atentamente
as actividades e o ambiente doméstico.

Os principios gerais que se aplicam sdao semelhantes aos utilizados para a
organizagao das actividades da vida diaria. Portanto, além de dar uma descri¢ao
detalhada das possiveis situagdes nas quais a mae incapacitada se podera
encontrar e as suas respectivas solugbes, daremos algumas indicagbes gerais
que poderao ser aplicadas pela pessoa interessada de forma individual ou com
a ajuda de um reabilitador ou terapeuta ocupacional.

O terapeuta pode, por exemplo, ajudar a escolher utensilios ou produtos adequados
para cuidar do bebé, ajudar a modificar a rotina habitual (banho, mudancga de
fraldas, etc.), arrumar os objectos usados para cuidar do bebé e também mudar
a disposicao dos mdveis para obter maior comodidade.

Uma méae incapacitada com EM podera aproveitar-se dos principios de simplificagéo
do trabalho e das técnicas de conservagao de energia. Nos paragrafos seguintes,
daremos algumas indicacdes relativas a conservacao da energia, simplificacéo
do trabalho e algumas sugestdes sobre os aspectos principais no cuidar de um
bebé (higiene, alimentagdo, transporte), com a esperanga de que, conhecendo
alguns conceitos gerais, possa ser mais facil para a mae incapacitada aplicar tais
sugestdes aos problemas especificos que ira enfrentar na vida diaria para se
ocupar do seu filho.
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A introducdo as técnicas de conservagao de energia € de grande importancia
para pessoas que apresentam qualquer tipo de incapacidade e particularmente
util para as pessoas com EM, que sofrem com frequéncia de fadiga excessiva.
Cuidar de um bebé, da mesma forma que qualquer outra actividade doméstica,
implica um consumo de energia. Cada mae primipara deveria conhecer as limitagbes
impostas pela sua prépria incapacidade em relagdo as actividades que séo
necessarias para cuidar de um bebé, assim como prever as implicacoes sobre
o resto das actividades quotidianas que levardo ao consumo de energia. O
primeiro passo importante € enquadrar o problema de forma geral, centrando a
atencado em algumas questdes chaves sobre as quais se deverao tomar decisdes.
Tais decisbes podem ser: inverter os papéis dentro do nucleo familiar, procurar
ajuda, modificar a ordem de prioridades ou realizar alteragdes na disposicao dos
moveis. Muitas pessoas, infelizmente, consideram as técnicas de simplificacéo
do trabalho como algo negativo, associando-as ao conceito de negligéncia ou de
alteragdes inuteis, e ndo sao partidarias em aceitar novas regras de convivéncia.
Deve-se lembrar que nao se trata de alteracdes inuteis ou negligéncia, mas sim
de encontrar criativamente a forma de obter os resultados desejados perante a
eficiente utilizacao de energia e recursos disponiveis.

Vejamos alguns dos passos a serem seguidos na analise da actividade.
Primeiro devemos perguntar o motivo de cada actividade.

E realmente necessario fazer tal coisa? Muitas actividades, ou pelo menos parte
delas, podem ser eliminadas.

Sou a pessoa mais indicada para realizar esta funcdo? Com frequéncia, outro
familiar pode assumir a responsabilidade de uma determinada actividade.

Um passo importante no planeamento deveria consistir em identificar, de forma
realista, que tipo de ajuda é possivel ter para cuidar do bebé. Na realidade,
nenhum pai actua sozinho, todos se dirigem aos pais, amigos, creches, etc., em
busca de ajuda. Alguns problemas a serem considerados poderiam ser, por
exemplo, os seguintes:

°* Quem me podera ajudar: 0 meu marido, alguma pessoa remunerada, algum
familiar ou parente de um dos cdnjuges?
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Que ajuda vou receber realmente? As promessas dos parentes ou amigos
nem sempre se mantém.

Que tipo de ajuda prefiro? Uma mae incapacitada pode desejar ajuda nas
actividades como o banho do bebé ou, pelo contrario, no trabalho da casa,
para ela poder, dessa forma, dedicar mais tempo e energia ao bebé. A fim de
ser a maxima ajuda, cada pessoa disposta a ajudar deve receber explicagbes
claras do que se espera da mesma. E importante prestar atencdo a este facto,
porque em algumas ocasides € muito facil passar de uma situacao de receber
a ajuda desejada para uma situacdo de sentir que a pessoa que nos ajuda
esta-se a ultrapassar.

Pode ser util pensar em possiveis situagdes dificeis e as suas diversas solugdes
para se evitar deparar imprevisivelmente com alguma delas. Se a ajuda prevista
falhar, poderei resolvé-la sozinha? O que fazer? Pensar em solucdes alternativas
pode ser util.

Muitas pessoas estao preocupadas pelo custo excessivo que algumas modificagcdes
podem trazer, porém, do ponto de vista de economia de tempo e energia, a
inversdo pode ser lucrativa.

Apos tomar algumas decisdes de caracter geral, entra-se no detalhe das actividades
especificas implicitas no cuidar de um bebé e que uma mae incapacitada é capaz
de realizar. Os seguintes principios gerais deverao ser sempre seguidos:

Sempre que for possivel, usar as duas maos para executar a actividade, com
movimentos opostos e simétricos. Ou seja, pegar os objectos com as duas
maos, nao forcar excessivamente um braco em relagdo ao outro, etc.

Utilizar lugares para trabalhar que sejam facilmente acessiveis. Colocar os
objectos ou alimentos que véao ser utilizados a uma distancia alcangavel sem
modificar a postura.

Deslizar os objectos em vez de levanta-los ou transporta-los. Sempre que for
possivel, utilizar um carro para transportar as coisas.

Escolher um local para realizar cada actividade, de modo a que todo o material
necessario esteja sempre disponivel para o seu uso imediato.
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* Escolher objectos que possam ser utilizados para mais do que uma actividade;
evitar movimentos desnecessarios.

* Sempre que for possivel, evitar segurar os objectos com as maos; usar utensilios
com base plana, chavenas com ventosa, bases para os copos de borracha,
pequenos electrodomésticos eléctricos para libertar as maos, etc.

* Sempre que for possivel, aproveitar a forca da gravidade para economizar a
propria energia.

* Organizar os objectos mais frequentemente utilizados de modo a que fiquem
facilmente acessiveis, evitando os movimentos inuteis que, além de causar
fadiga, podem provocar possiveis contraturas musculares nas costas.

* Deixar a mao o controle dos electrodomésticos e interruptores.
* Sempre que for possivel, trabalhe sentada.

* Trabalhar num plano que seja adequado para quem trabalha. Nao ha altura
padrao para as mesas ou lugares de trabalho, devido as variagées individuais
(criangas, adultos, pessoas na cadeira de rodas, etc.), ja que as necessidades
variam em funcao do trabalho que se deve realizar.

A presenca de uma crianga em casa leva a alteracbes na mesma, para tornar
0 ambiente mais seguro e evitar acidentes domésticos. Para que uma casa fique
segura, os medicamentos, os objectos afiados e as tomadas devem estar fora
do alcance das criangas, tanto das que gatinham como das que andam ou
sobem e descem as escadas.

Porém numa casa onde um dos pais tem alguma incapacidade motora, fazer
com que a mesma seja segura para uma crianga, pode fazé-la inacessivel para
o doente. Objectos guardados em armarios altos ou medicamentos guardados
em recipientes seguros podem ser inacessiveis para uma pessoa incapacitada.
Portanto, se ha dificuldade na mobilidade, devera recorrer a diversos tipos de
ajuda para a crianga ficar segura. O mais conveniente é elaborar estratégias
para garantir a seguranga da casa e tentar antecipar qualquer necessidade.
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Como foi visto antes, a EM por si s6 ndo constitui contra-indicacédo para a
amamentacao que, do ponto de vista pratico, poderia ser mais comodo ja que
nao necessita de preparar um biberon, lava-lo e esteriliza-lo. Porém, algumas
mulheres incapacitadas podem ter dificuldade em agarrar o bebé na posicao
correcta, a qual permite alimenta-lo comodamente e separar suficientemente o
seu nariz do peito materno para poder respirar.

No caso da mée optar pela amamentacao artificial, o problema pode estar ligado
ao uso do biberon. Montar e desmontar um biberon requer habilidade manual;
recomenda-se, antes de escolher qual o biberon a utilizar, tentar montar e desmontar
os diversos tipos de biberons, ja que alguns sdo mais faceis de serem utilizados
que outros.

Além disso, no caso da amamentacao artificial, o facto de preparar todos os
biberons do dia de uma s6 vez requer muito tempo na preparagao, porém,
economiza energia e tempo antes de cada mamada. Também se pode decidir
a atribuir esta actividade a outra pessoa e simplesmente ocupar-se de dar os
biberons ao bebé. Para se organizar desta maneira, € necessario abastecer-se
de varios biberons, tetinas e dispbr de espaco suficiente no frigorifico.

O facto de ter todo o material necessario para a preparagao e administracao dos
biberons num unico lugar, evita movimentos desnecessarios para os pais que se
encontram em cadeira de rodas e evita sujar as maos com as rodas da cadeira
(no caso de ter de se deslocar para pegar algo necessario para preparar o
biberon, depois de ja ter comegado a fazé-lo). Para simplificar a preparacéao dos
biberons, sera util utilizar leites em forma liquida, que estao disponiveis no mercado.

Os alimentos para as criangas, comercializados ja preparados, sao praticos e
nao requerem grandes operagdes de preparacao, porém poderdao nao substituir
completamente os alimentos frescos. Com a ajuda dos pequenos eletrodomésticos,
pode-se preparar alimentos em maiores quantidades e congela-los em varios
recipientes, cada um com a quantidade adequada para uma refeicdo da crianca.

Os alimentos preparados vém em latas, frascos, pacotes, embalagens de papel,
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etc. O tipo de embalagem pode condicionar a escolha do produto, devendo
escolher aqueles de uso mais facil. As latas e frascos sdo pesados, frageis e as
tampas devem ser desenroscadas; os pacotes com invoélucro de plastico podem
ser abertos facilmente com tesoura ou faca.

Em relacdo a abertura das latas, deve-se considerar que alguns abre-latas podem
ser utilizados com uma s6 mao. Como alternativa, um abre-latas eléctrico pode
ser muito pratico.

Ao contrario das comidas, a hora do banho pode-se adaptar as exigéncias da
organizacao da mae. Um bebé pequeno pode também tomar banho num lavatério,
gue se pode encher e esvaziar muito facilmente. Deve-ser ter cuidado com as
torneiras de agua quente, que geralmente permanecem quentes depois da agua
ter deixado de sair e poderao queimar. Portanto, deve-se cobrir com uma toalha
ou outro pano.

Para muitas pessoas incapacitadas, ¢ irrealista pensar em poder dar banho
a uma crianga numa banheira mével sem ajuda. E muito dificil enché-la,
transporta-la e esvazia-la sem ajuda. Pode-se encher a banheira utilizando
uma garrafa ou um tubo flexivel que saia da torneira; se a banheira tiver
tampa de saida, pode-se esvaziar na propria banheira da casa de banho. Um
pai/mae que possa utilizar somente uma mao ou que tenha a mobilidade das
articulagdes superiores limitada, devera escolher uma banheira baixa com as
partes laterais inclinadas. As partes laterais altas dificultam os movimentos do
braco que esta livre. A utilizacdo de um tapete de espuma com borracha pode
evitar que a crianca escorregue. Os tapetes de espuma com borracha sao
inflamaveis, devendo ser guardados longe do fogo e nao devem ser utilizados
em bercos, carros de passeio ou parques infantis.

Para evitar que a crianga escorregue das maos, € preferivel usar sabao liquido
na banheira em vez de ensaboar a crianga antes de coloca-la na banheira.

Para aquelas pessoas que tém as maos débeis, uma forma de secar a crianca
€ envolvé-la numa toalha e manté-la assim nos bragos até que esteja seca.
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As vezes, as tolhas humidas podem ser mais convenientes que agua e sab&o
para dar banho a crianga, mas, aquelas pessoas que possuem alteracbes na
mobilidade do dedo polegar podem ter dificuldade em tira-las da caixa, ja que
normalmente a abertura é muito pequena. E conveniente escolher toalhas que
venham numa caixa com aberturas largas. Em qualquer dos casos, a caixa deve
ser apoiada numa superficie firme e que nao escorregue.

A respeito do cuidado da pele do bebé, pode-se ter algumas consideragdes de
caracter pratico. Alguns cremes ou logbes sao suficientemente liquidos nao
necessitando assim de apertar a embalagem para que saiam. Se houver necessidade
de forca para apertar uma embalagem de creme, recomenda-se utilizar cremes
em embalagens de plastico. As tampas que se abrem com um simples gesto
para cima sao faceis de abrir. No caso de ter dificuldade de abrir os frascos de
creme, recomenda-se, uma vez abertos, retirar a tampa e substitui-la por um
pedaco de papel de aluminio, de modo a que a embalagem esteja sempre pronta
para usar.

O pai/mae que sofre de alteragbes na mobilidade das extremidades superiores
deveria escolher roupas de vestir que passem facilmente pela cabegca do bebé
e que tenham poucos botbes ou fechos. Os fechos tipo “velcro”, se for possivel,
devem ser colocados na roupa do bebé, porque sao muito praticos. Um abotoador
de botbes pode ser util para abotoar botdes pequenos, porém & necessario ter
cuidado com a seguranga do bebé, no caso de ter problemas de coordenacao
ou tremores. A roupa larga é mais facil de colocar que a roupa justa.

Pode-se utilizar bergos com grades que se deslocam horizontalmente em vez de
verticalmente; desta forma, uma mulher na cadeira de rodas pode abrir as grades,
aproximar a cadeira de rodas ao ber¢o e pegar na crianga.
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Algumas mulheres preferem ter um trocador com correia que segura o bebé, de
modo a que possam ter as duas maos livres para limpa-lo enquanto trocam a fralda.

Os bebés sao muito dependentes e a responsabilidade do seu cuidado pode
assustar. E util lembrar que eles adaptam muito faciimente os seus movimentos
aos da sua mae, de modo que ela pode levanta-lo e transporta-lo muito facilmente.

Pegar o bebé para leva-lo do carro de passeio ao bergo € um problema para os
pais incapacitados. Nao obstante, pode-se evitar o inconveniente, em parte,
colocando as superficies de apoio a mesma altura para poder deslizar o bebé
de um lado para outro diminuindo assim a necessidade de levanta-lo.

Um bebé que esteja deitado no seu bergo sobre um cobertor pode ser deslocado
pelo colchao e, utilizando as extremidades do mesmo, fazer um tipo de maca
que permita levanta-lo.

O pai/mae pode deslocar o bebé ao longo do colchdo e depois levanta-lo
pegando-o pela roupa, sempre e quando esta seja suficientemente forte. Neste
caso, € importante estar atento em segurar a cabeca do bebé com uma méo.

Também pode ser mais facil levantar o bebé pegando-o com os antebragos em
vez das maos.

Se o0 bebé tem que ser levantado do chao, é mais facil fazé-lo por etapas:
primeiro sobre uma cadeira e depois sobre o colo; a pessoa pode-se ajoelhar
para levantar a crianca do chdo e coloca-la sobre a cadeira, depois pode-se
levantar e pega-la da cadeira pelos bragos. Para levanta-la mais facilmente e
com menor risco, podem ser colocadas bragadeiras adequadas que permitam
pega-la para levanta-la.

Logo que a crianga seja maior, deve ser ensinada a aproximar-se por si mesma
€ a segurar-se quando esteja a ser pegada pelos bragos.

Se nenhum outro método for possivel, podera instalar um elevador elétrico e
utiliza-lo para levantar a criangca com umas bracadeiras adequadas.
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Pode existir um problema quando uma mesma pessoa tenha que transportar um
bebé e um pai/mae incapacitado. Um bebé muito pequeno pode ser transportado
no colo da pessoa que vai de cadeira de rodas ou pode ser levado num suporte
para bebés que se coloca nas costas da pessoa que empurra a cadeira de
rodas, deixando, assim, as maos livres.

Pode-se ensinar a crianca a apoiar-se no descanso para os pés da cadeira de
rodas para subir para os bracos do pai/mae.

Antes de comprar qualquer acessorio, deve testar varios modelos, fazendo as
seguintes perguntas:

* E facil ou dificil colocar e tirar o bebé do assento?
* Sera mais dificil quando o bebé for maior e se mexa mais?
* E comodo colocar e tirar a cadeira?

* Um tipo de mochila que se coloca nas costas quando o bebé ja esta dentro,
€ comoda de usar?

* Sera igualmente facil de usar quando o bebé pesar mais?
* As cintas sao faceis de utilizar?

* Até que ponto influi no equilibrio o facto de levar o bebé a frente em vez de
o levar as costas?

* As cintas sao comodas?
* O ombro podera doer depois de levar o bebé com este acessoério?

Antes de comprar um carro ou cadeira de passeio, deve-se testar varios modelos
escolhendo o de menor peso € 0 mais comodo de manipular. Algumas das
perguntas que devemos fazer:

* Se eu necessitar de me apoiar sobre o carro de passeio, este é suficientemente
firme para suportar com o meu peso sem tombar?

* E bastante leve para eu poder empurra-lo facimente?
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* Tem sistema de travdo que possa ser accionado enquanto coloca ou tira o
bebé?

* E facil de usar o travao?

* E comodo colocar e tirar o bebé dele?

* As rodas giram bem? E sobre solos irregulares?

* E facil guarda-lo?

* Se for desmontavel ou dobravel, é facil monta-lo ou desmonta-lo?
* Existe um lugar para levar sacos sem risco de cairem?

A decisdo de ter um filho esta sempre condicionada por multiplos factores, nem
sempre racionais e provavelmente diferentes de individuo para individuo. Analisa-los
de forma global seria dificil e fora do objectivo desta brochura, apesar de que se
deve saber que também a EM, com as suas implicacdes fisicas e emotivas, pode
influenciar, tanto positiva quanto negativamente, na decisao de ter um filho. Aincapacidade
que pode ser produzida pela doenca e a mentalidade do incapacitado perante as
suas limitacdes pode ser um obstaculo na decisédo sobre a possivel maternidade,
embora, se possa reagir assumindo a matemidade e provar assim a prépria feminilidade,
negada a nivel social.

Como para qualquer pessoa, acreditamos que também para as pessoas com
EM, é importante ter a oportunidade de escolher livre e conscientemente.

Isto significa, em primeiro lugar, compreender e esclarecer consigo mesmo as
razdes que levaram a uma determinada escolha, assim como ser consciente e
estar informado das alteragbes que, consequentemente, serdo vividas.

O impacto derivado do nascimento de um bebé num casal no qual um dos membros
esta incapacitado, € o mesmo que em qualquer outro casal. O periodo que precede
0 nascimento e, em seguida, o descobrimento do papel de ser pais, pode levar em
algumas ocasides a maior cumplicidade entre o casal que esta a compartilhar
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diariamente as alteragdes sofridas durante a gravidez e, posteriormente, as do
proprio filho. A mistura de alegria e preocupagao, na espera do nascimento, conserva
reciprocamente o casal. Por um lado, a futura mae encontra apoio nas transformacdes
que esta a viver (fisicas e psicoldgicas), ao passo que o futuro pai chega a
perceber, através da sua parceira, as fortes emogbes da maternidade.

Pode-se afirmar que a qualidade da relagéo do casal reflecte a relagéo posteriormente
obtida. No entanto, a gravidez pode ser a ocasido para buscar um equilibrio novo
e melhor dentro do casal; o nascimento de um filho pressupde a reestruturacéo
da dindmica familiar e podem ser descobertas atitudes comuns antes desconhecidas.

Talvez o aspecto mais importante que se apresenta durante a gravidez seja a
necessidade por parte da mulher de apoio e compreensao da familia e do
proprio parceiro. As mulheres que tém este apoio emocional dizem viver a gravidez
de uma forma mais satisfatoria. Para as mulheres incapacitadas, a atitude dos
outros é particularmente importante, podendo representar apoio util para superar
0s momentos dificeis ou, ao contrario, um factor stressante para aqueles ligados
directamente a gravidez. Em seguida mostraremos alguns exemplos:

Muitas mulheres incapacitadas experimentam fortes conflitos ao sentirem-se
dependentes de outras pessoas. Estes sentimentos podem-se intensificar durante
a gravidez, ja que, devido ao estado fisico da mulher gravida, necessita com
frequéncia de ajuda para realizar actividades que antes realizava sozinha.

Outras mulheres incapacitadas, ao contrario, encontram justificagdo para estes
sentimentos durante a gravidez, pois experimentam-no no plano psicolégico como
uma caracteristica normal de todas as mulheres gravidas.

Todas as mulheres durante a gravidez necessitam de ajuda extra e de maior
atencado, ja que a experiéncia de uma mulher incapacitada é semelhante a
daquela que nao esta.

Os sentimentos de stress do futuro pai podem ser transmitidos a mulher. A carga
emocional e de trabalho do pai frquentemente esta aumentada durante a gravidez,
sobretudo nas situagbes nas quais esta presente a incapacidade; além dos
problemas de ordem pratica, existe maior preocupagcao sobre as condi¢des de
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saude da futura mae. Talvez as situagdes de maior stress manifestam-se quando
0 parceiro, ou outras pessoas que convivem com a gravidez, tém a sensacgao de
nao poder ajudar. Indubitavelmente, no dmbito da gravidez, existem situagdes
incontrolaveis e imprevisiveis; apesar disto, como comentado antes, este periodo
pode representar para o casal o momento de partilhar emogdes, mesmo se estas
forem desagradaveis.

No periodo dos nove meses de gravidez, séo vividas alteracdes fisicas notaveis
e, consequentemente, psicoldgicas; estas ultimas ligadas a percepgéao diferente da
propria imagem corporal e as emogoes relativas a proximidade da maternidade. Ao
longo da gravidez os sentimentos sao diferentes, em fungéo das alteragdes fisicas,
motivo pelo qual podemos dividir o tempo da gravidez em trimestres para acrescentar
mais correctamente as alteragbes fisicas as emogdes que estas causam.

E o periodo no qual se sabe que esta gravida. As reacgdes emocionais podem
ser diversas: choque, satisfagdo, surpresa, medo, preocupacdo. Uma mulher
pode viver algum destes sentimentos ou, as vezes, sentir uma pluralidade de
estados emotivos. No caso de uma mulher incapacitada, as reacgdes iniciais
podem aumentar a preocupacéao pelo seu proprio estado fisico e pela saude do
bebé; muitas preocupacdes surgem agora de forma urgente.

A surpresa e a sensacgao de desconfianca associam-se a momentos de extrema
felicidade; a ambivaléncia emotiva deste periodo néo esta ligada necessariamente
a incapacidade; as alteragbes fisicas e hormonais que se manifestam durante
a gravidez provocam, com frequéncia, rea¢cdes aumentadas perante as situacoes
quotidianas ou alteragbes repentinas de humor.

No primeiro trimestre, a gravidez é privada; a futura mae decide comunica-la a
quem desejar. No segundo trimestre, a gravidez é visivel; as mulheres devem
enfrentar a curiosidade das pessoas, as felicitagbes, os conselhos (com frequéncia,
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gratuitos e nado solicitados) ndo somente dos amigos e familiares, bem como dos
desconhecidos. E também o momento de comunicar a noticia as pessoas mais
alheias; pode ser dificil e, as vezes, embaragoso comunicar a noticia a alguém
que pode ndo compreender esta escolha. Uma mulher incapacitada gravida pode
ser vista como uma situagao estranha e, portanto, motivo de curiosidade. De facto,
devido ao desconhecimento existente sobre a incapacidade, a reaccao de muitas
pessoas perante a noticia da gravidez de uma mulher incapacitada é de surpresa;
para as pessoas que nao possuem incapacidade pode ser dificil compreender a
gravidez numa mulher, por exemplo, que esta numa cadeira de rodas.

Outras pessoas nao possuem opinides preconcebidas, simplesmente observam.
Para muitas mulheres incapacitadas, esta € uma optima ocasido para demonstrar
a falsidade de algumas crencgas sobre o seu estado. Estas crengas ndo sao mais
que uma manifestacdo de um complexo ligado a sexualidade das pessoas
incapacitadas, da negagado de comportamentos sexuais de pessoas que, a priori,
tém outros problemas em que se pensar. Por sorte, ja se comecga a tratar este
tema com mais realismo e menos vergonha, gracas também aos préprios
incapacitados que ja ndo escondem as suas emocgoes e sentimentos relacionados

com a sexualidade.

Certamente que os comportamentos de perplexidade e incompreensao ferem a
mulher incapacitada, sobretudo quando provém de familiares ou amigos; tais
sentimentos podem variar desde o medo pela saude da futura mae até a admiragao
pela sua coragem.

Uma mulher gravida, independentemente da sua incapacidade, deseja receber
daqueles que a rodeiam apoio emocional e partilhar a experiéncia que esta a
viver; estes sentimentos ligados a propria imagem corporal que se vai transformando
e a auto-estima, tem pouca relacdo com a incapacidade e sao partilhados por
todas as mulheres que vivem uma gravidez.

Neste trimestre os sentimentos sobre a proximidade do nascimento intensificam-se.
Tais sentimentos podem ser de libertagdo, se a gravidez € vivida como um periodo
cheio de dificuldade; de angustia, se o desejo de ver o bebé e comprovar que esta
sao é muito intenso, ou de medo, pela responsabilidade que representa a maternidade.
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E, no entanto, o periodo que também pode ser vivido como uma intensa
espera desfrutando de todas as emocgdes positivas ligadas ao nascimento e
compartilhando-as com aqueles que estao mais proximos.

No periodo que sucede ao nascimento, 0 corpo materno retorna progressivamente
as condigbes anteriores a gravidez, em principio no periodo de 6 semanas, embora
possa ser mais longo. Neste periodo, as novas maes vivem alteragcdes nao somente
fisicas bem como emocionais. Da mesma forma que com o corpo, também as
emocgdes voltam gradualmente ao seu estado anterior a gravidez.

O nascimento de um bebé modifica inevitavelmente o equilibrio anteriormente
alcangado no seio familiar. As relacdes entre os novos pais e as respectivas
familias modificam-se. Além disso, quando a mae sofre de incapacidade, as
preocupacdes normais, comuns a maior parte dos novos pais, podem aumentar
e assumir um caracter alarmista frequentemente injustificado; essas tensodes
induzem a dificuldade na obtencdo do novo equilibrio familiar. A presenca de
uma doenca como a EM no nucleo familiar pode, para além de ser um problema
a mais para resolver, constituir um estimulo para enfrentar a realidade quotidiana.
Esta aprendizagem continua de novas estratégias pode manter o sistema familiar
mais flexivel, de modo a que torne mais simples enfrentar as situagdes imprevistas
causadas pelo nascimento de um bebé. Consequentemente, do mesmo ponto
de vista, entre o nascimento de um bebé e a incapacidade da nova mae existem
diversas possibilidades de desenvolvimento da situacao, positiva ou negativamente.
Se na familia a EM da nova mae n&do é em si um problema para o crescimento
da crianca, o nucleo familiar podera reagir construtivamente ao novo ambiente
gue o rodeia, encontrando sempre uma forma positiva de se adaptar as exigéncias.

Escolher a amamentagéo natural € uma eleicdo que, compartilhada por muitas
novas maes, pode assumir maior significado numa mae incapacitada. As perguntas
e duvidas sobre a escolha deste tipo de amamentacao envolvem o aspecto
médico. A preocupagao pela salde da nova mae (considerando que a amamentagao
natural provoca maior fadiga) e do bebé (ja que alguns farmacos poderiam
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chegar a ele através do leite materno e prejudica-lo) ndo ajuda a fazer a escolha
de forma tranquila. Em principio, ndo se desaconselha a amamentagao natural
em maes afectadas pela EM, porém recomenda-se consultar o seu médico para
tomar a decisdo mais correcta em cada caso.

Sem sombra de duvidas, a amamentacao natural € uma experiéncia emocional
muito rica, sobretudo para a construcdo da relagdo mae-filho. Diversos estudos
colocaram em evidéncia como o contacto corporal mae-filho durante a amamentacao
natural permite satisfazer as sensacoes tacteis e que foram interrompidas durante
o parto. Durante a gravidez, a mae percebe o proprio filho como algo néo diferente
de si mesma, porém a experiéncia do parto interrompe esta simbiose que, para
algumas mulheres, se reinicia durante a amamentac¢ao natural. Do mesmo modo,
o bebé, que durante a gravidez percebe o ambiente quente e rico, também durante
a amamentagdo natural volta a ter um ambiente semelhante. Além disso, se se
observar uma mae que alimenta o seu proéprio filho com o seio, pode-se ver como
a comunicacao, tanto tactil como verbal, se enriquece extremamente em relagao
aos outros momentos da vida quotidiana, inclusivamente em relagdo a amamentacao
artificial.

Tal como foi apresentada, a amamentacao pode ser uma experiéncia positiva e
funcional na supressao do distanciamento emotivo que a nova mae experimenta
no momento do parto, quando percebe o seu proprio filho como algo fora de si
mesma. Esta experiéncia tem sido contada por muitas mulheres que deram a
luz, como uma sensac¢ao emotiva muito forte, ja que é como “se uma parte de
si mesma fosse arrancada para sempre e transferida ao proprio filho”. Além
disso, a separagao pressupde a perda da relagao de exclusividade que tinha sido
construida antes. Se durante a gravidez nenhuma pessoa se podia interpor entre
a mae e o filho, a partir do momento do nascimento esta experiéncia perde-se
inevitavelmente, a favor de uma pluralidade de relagdes do préprio bebé.

A possibilidade de estar préximo de pessoas que apoiam emotivamente estes
sentimentos pode permitir & nova mae viver o lado positivo desta experiéncia,
compartilhando-a com o seu parceiro 0 maximo possivel, o qual ndo se sentira
excluido mas envolvido pelo facto de conhecer e participar em todas as emocgodes
vividas.
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Se nos referirmos aos argumentos citados (a relagdo com o préprio corpo, com
a prépria imagem e com o0s outros) sobre a experiéncia de uma mulher incapacitada,
pode-se observar como estes podem estar aumentados.

Frequentemente, as primeiras semanas apoés o parto sdo como uma “montanha
russa” emocional.

Ha momentos em que a moral da nova mae esta nas nuvens, porém noutros
momentos, predomina a fadiga e as frustragdes que trazem o cuidar de um
bebé. E importante lembrar que ha razdes para se sentir um pouco desanimada,
que nao dependem necessariamente da presenca da EM.

Independentemente da EM, é normal sentir-se cansada; de facto, o consumo
elevado de ferro durante a gravidez e a hemorragia do parto podem induzir a
anemia, sem falar nos cuidados nocturnos que fazem a nova mae perder algumas
horas preciosas de sono.

Neste periodo, os niveis hormonais sofrem mais transformacdes e regressam
progressivamente ao seu estado anterior. Isto, como ja tinhamos comentado,
provoca alteragdes de humor imprevisiveis.

Além destas razbes de natureza organica, existe 0 medo de nao ser capaz de
assumir todas as responsabilidades acarretadas pela maternidade e a nova relacéo
com o parceiro, que também se sentira sob a pressao das novas responsabilidades.

A nova mae pode sentir uma agressividade, ndao manifestada aparentemente, na
relagdo com o proprio filho; estes sentimentos, com frequéncia, sdo a expressao
de uma percepgao de perda da propria liberdade e da consciéncia de que a
gravidez mudou o préprio corpo. Frequentemente, devido a estes sentimentos,
pode-se viver uma sensacao de culpa para o bebé em n&o se sentir como uma
boa mae segundo as regras tradicionais. O sentimento de culpa pode ser ainda
maior devido a presenca de uma incapacidade e, portanto, maior dificuldade
para desenvolver algumas actividades proprias do cuidar do bebé. Devemos ter
em conta que, com frequéncia, depois do nascimento, todas as atengbes dos
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familiares e amigos se concentram no bebé, esquecendo-nos das necessidades
emocionais da mae.

A uniao destes factores pode originar a denominada “depressao pos-parto”. Em
muitas mulheres a depressao pos-parto desaparece gradualmente; as hormonas
voltam a seus niveis normais, e a nova mae consegue descansar um pouco mais
€, a pouco a pouco, vai encontrando formas uteis de enfrentar as alteracoes
derivadas do nascimento do bebé. Trata-se de uma sintomatologia ligada tipicamente
ao periodo imediatamente posterior ao nascimento do bebé. No caso destes
sintomas n&o desaparecerem, € aconselhavel contactar um médico para evitar
que a situagao se agrave.

O nascimento de um filho afecta inevitavelmente o equilibrio emocional construido
anteriormente no interior do casal.

O plano sexual também pode apresentar alteracdes; podem ser alteragbes
inclusivamente positivas se 0s novos pais conseguem supera-las com criatividade
e disponibilidade reciprocas.

Algumas dificuldades habituais tém facil solugao:

* Os novos pais sentem-se frustrados pela auséncia de relagbes sexuais. E
importante encontrar tempo para comunicar os proprios sentimentos e emocoes
utilizando diferentes maneiras, como um maior contacto fisico, caricias, abracos,
além de um esforgo maior para melhorar a comunicacao.

* Inicialmente, a relacao sexual pode ser dolorosa para a mulher; quando a
episiotomia foi realizada durante o parto. Deve-se ter as primeiras relagbes
sexuais com cuidado.

* Qutros condicionamentos as relagbes sexuais podem ser derivados das ja
citadas alteragdes hormonais, da amamentacao natural e da dificuldade em
ter lubrificacdo vaginal normal. Aumentar os contactos iniciais e procurar novas
zonas erogenas pode favorecer a satisfacao sexual e a descoberta do proprio
corpo e o do parceiro.
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°* Se um dos membros do casal (geralmente a nova mae) se sente muito
cansado para ter relagbes sexuais, € muito facil que o outro membro do casal
sinta ressentimento. Corre-se o risco de interpretar a rejeicdo como desinteresse
ou falta de atencao ao parceiro, no lugar de entendé-la dentro de um periodo
de intenso stress. Nestes casos, € fundamental comunicar livremente com o
parceiro sobre os seus sentimentos, para poder alcancar uma situagao satisfatoria
para ambos.

Muitos problemas resolvem-se de forma natural com o passar do tempo; por
exemplo, o bebé comecgara a dormir mais regularmente. E importante lembrar
que as dificuldades nas relagbes sexuais sdo, com frequéncia, reflexo de problemas
noutras areas do relacionamento do casal.

Quando os parceiros sao capazes de discutir os seus problemas explicitamente,
as alteragdes nas relagdes sexuais sdo oportunidade para alcancar maior
cumplicidade entre o casal.

As consideracbes expostas até aqui foram feitas do ponto de vista da mulher
incapacitada perante a possivel gravidez.

Com frequéncia, exclui-se a figura masculina em situagdes como a gravidez, ja
que se considera que esta a margem de um acontecimento que € “feminino”.
Realmente, a comunicacdo e a partilha do estado de &nimo do casal ajudam a
superar conjuntamente momentos de dificuldade. Apesar da gravidez, é importante
continuar vendo-se como um casal e ndo somente perceber-se como futuros pais.
Para o futuro pai, que vive a experiéncia como observador externo, é essencial
poder compartilhar as emogdes e as sensagdes da sua parceira; o receio do futuro
pai de passar a segundo plano depois do nascimento do bebé pode ser diminuido
se partilharem todas as experiéncias dos nove meses de gravidez.

E se o futuro pai é portador de EM? As emocdes, além de serem sobrepostas
as de um novo pai ndo portador, podem ser semelhantes, em alguns aspectos,
as da mulher incapacitada que decide ser mae. Naturalmente, no caso de ser
o pai o portador de EM, as repercussoes fisicas sao indiretas, embora depois do
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parto também o novo pai pode ter dificuldades para participar activamente no
cuidar do bebé. Como mencionamos anteriormente, a possivel sensacado de
exclusao da experiéncia da gravidez e o receio de se sentir afastado € comum
a todos os futuros pais; um homem nao pode experimentar a satisfacao interior
que produz uma gravidez. A presenca de incapacidade pode acentuar estes
sentimentos, devidos ao receio de ndo poder atender adequadamente o proprio
filho. A perda do papel afectivo no ambito familiar ou no admbito social ou do
trabalho, pode aumentar com a gravidez da parceira; sentimentos de falta de
adaptagao, frequentemente ja presentes, podem ser reafirmados.

A escolha de ter um filho é para qualquer pessoa uma decisdo muito delicada e
que implica valorizagdes dentro da propria esfera instintiva, moral e emocional, e
para, além disso, deve-se considerar os aspectos econdmicos € de organizagao
familiar. No nucleo familiar no qual um dos membros é afectado por uma doenca
que potencialmente leva a incapacidade, como a EM, a escolha pode ser ainda
mais dificil. Entusiasmar ou desencorajar tal decisao seria um erro. O médico ou
o profissional que esta em contacto com a pessoa portadora de EM e com a sua
familia somente pode informar, considerando sempre o desconhecimento que ha
desta doencga. Podera dizer que nao existem na EM riscos de contrair a doencga
de forma hereditaria; podera dizer que o grau de incapacidade provocada pela EM
nao é influenciado pelo facto de ter filhos; podera talvez dizer que se podem ter
algumas indicagbes sobre o progndstico da doenga depois de pelo menos 3-5
anos de evolucao, porém pode-se saber muito pouco ou nada sobre as motivagbes
que levam um casal a desejar ter um filho, € muito menos pode-se saber qual sera
o nivel de colaboragéo de todo o nucleo familiar para cuidar da crianga com pai
ou mae incapacitados. Nos casais onde um dos membros é afectado pela EM,
como qualquer outro casal, a decisao de ter um filho ndo pode ser subjectiva. Deve
ser uma decisdo informada e, aos elementos decisivos que qualquer casal deve
considerar, deve-se adicionar aqueles relacionados com a doenga e a implicagao
que estes podem ter sobre a mesma, sobre o nucleo familiar e o eventual filho.



