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Maes de Recém-Nascidos com Malformag¢ao Congénita Externa:
Impacto Emocional

Mothers of Newborns With External Congenital Malformation: Emotional Impact

Madres de Recién Nacidos con Malformaciéon Congénita Externa: Impacto Emocional
Fabiana Almeida Padua’

Maria de Fdtima Junqueira-Marinho
Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianga e do Adolescente Fernandes Figueira

Resumo

Introdugdo: Um bebé com malformacéo (defeito num dérgdo ou parte do corpo) pode prejudicar o
vinculo mae/bebé. Investigou-se o impacto emocional em maes de recém-nascidos com malformacdo
congénita (MF) externa. Método: Pesquisa qualitativa realizada num instituto de referéncia em alto
risco fetal no RJ, a partir de entrevistas semiestruturadas com cinco méaes, no pré-natal e 15 dias apds
o parto. A analise foi de conteddo. Resultados e Discussdo: Diagndstico da MF do filho durante a
gestacdo: conflito entre a realidade invisivel da malformacdo e o desejo da normalidade (forma como
lidou com a noticia / 0 que esperar apds o nascimento); visibilidade da MF: entre a fantasia e o real
(concretizacdo do diagndstico); ambivaléncia no vinculo: preconceito e desejo de morte (sentimentos/
desejos). Conclusdo: Um bebé com MF externa influencia a formacdo do vinculo mae/bebé, sendo
necessario capacitar a equipe.

Palavras-chave: relacdo mae-filho, anormalidades congénitas, vivéncias emocionais

Abstract

Introduction: A malformed baby (with defect in an organ or body part) can damage the mother/baby
bond. We investigated the emotional impact experienced by mothers of newborns with external
congenital malformation (MF). Method: Qualitative research carried out in a high fetal risk reference
institute in Rio de Janeiro, based on semi-structured interviews with five mothers, in the prenatal
and 15 days after delivery. The analysis was content. Results: The diagnosis of the child’s MF during
pregnancy: the conflict between the invisible reality of the malformation and the desire for normality
(how he dealt with the news/what to expect after birth); The visibility of MF: between fantasy and
reality (concretion of the diagnosis); ambivalence in the bond: prejudice and death wish (feelings/
desires). Conclusion: A baby with external MF influences the formation of the mother/baby bond, and
it is necessary to train the team.

Keywords: mother-child relationship, congenital abnormalities, emotional experiences

Resumen

Introduccién: Un bebé con malformacion (defecto en un érgano o parte del cuerpo) puede dafiar
el vinculo madre/bebé. Se investigd el impacto emocional experimentado por las madres de recién
nacidos con malformacién congénita (MF) externa. Método: Investigacion cualitativa realizada en un
instituto de referencia de alto riesgo fetal en Rio de Janeiro, basada en entrevistas semiestructuradas
con cinco madres, en el prenatal y 15 dias después del parto. El andlisis fue de contenido.
Resultados: Diagndstico de la MF del hijo durante la gestacién: conflicto entre la realidad invisible
de la malformacién y deseo de la normalidad (como manejo las noticias/qué esperar después del
nacimiento); Visibilidad de la MF: entre fantasia y real (finalizacion del diagnostico); Ambivalencia en
vinculo: preconcepto y deseo de muerte (sentimientos/deseos). Conclusiéon: Un bebé con MF externa
influye en la formacion del vinculo madre/bebé, y es necesario capacitar al equipo.

Palabras clave: relacién madre-hijo, anormalidades congénitas, experiencias emocionales
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Introdugao

Durante o periodo gestacional, o bebé pode passar por um desenvolvimento diferen-
te do imaginado, causando assim uma malformacdo congénita que é um defeito morfo-
l6gico de um o6rgdo ou parte do corpo (Guerra, Llerena, Gama, Cunha, & Theme, 2008).
As malformacg8es podem ser diagnosticadas ainda no pré-natal a partir da ultrassonografia
(Machado, 2012), que é um recurso técnico muito utilizado durante todo o periodo do pré-
-natal (Bomfim, Coser, & Moreira, 2014).

A partir de um diagndstico de malformacdo congénita, todos os temores da mulher vincu-
lados a possibilidade de ter um filho com alguma malformacdo acabam se concretizando na
gestacdo (Gongalves, Xavier, Araujo, & Arial, 2011), provocando de imediato ambivaléncias
fortes, uma vez que provoca a mae naquilo que vivencia entre bebé imagindrio, que é o bebé
imaginado pela mde em sonho e que durante a gravidez vai ganhando forma, e o bebé real,
que é o que nasce e que deverd receber todo o investimento materno para o seu cuidado
e desenvolvimento (Marciano, 2017). Podem surgir ambivaléncias também com relacdo a
interromper ou ndo a gestacdo. Afinal, da mesma forma que a mae pode querer interrom-
per por aquele ndo ser o filho que ela imaginava, este bebé preenche imaginariamente uma
falta que é dificil de renunciar, pois o bebé a completa narcisicamente (Stellin, Monteiro,
Albuquerque, & Marques, 2011).

Para a mulher, dar a luz a um bebé malformado é ter de se deparar com suas proprias
fraquezas, incapacidades (Baldissarella & Dell’Aglio, 2009) e com o sentimento de fracasso
por ter gerado um filho defeituoso, podendo surgir, assim, o sentimento de culpa por ter
sido incapaz de gerar um filho sauddvel (Mathelin, 1999). Por isso é de extrema importancia
a forma como essa noticia é dada (Fontes, Menezes, Borgato, & Luiz, 2017), para ndo poten-
cializar esses sentimentos negativos, prejudicando assim a formacdo do vinculo mae/bebé
(Santos, Dias, Salimena, & Bara, 2011).

Quando se tem o diagndstico de malformacdo congénita, é muito comum que o bebé
precise ir para uma Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN). A UTIN se configura como
um lugar que gera nos pais muito estresse e ansiedade, pois, além de separa-los num mo-
mento tdo precoce do seu filho (Silva, Madeira, Oliveira, Lima, & Campos, 2013), eles ainda
ficam sem saber o que poderad acontecer com ele. S3o varias as sensacdes experimenta-
das pelos pais ao entrarem pela primeira vez num ambiente como a UTI Neonatal, como a
perplexidade e o medo, pois se deparam com uma realidade totalmente distante daquela
idealizada inicialmente para o bebé (Lamego, Deslandes, & Moreira, 2005). Essa separacao
precoce pode vir a dificultar até mesmo a aproximacdo da mae quando esta for convocada
para realizar os cuidados do bebé, afinal, ela pode ndo se sentir apta para esta tarefa, ja
gue, num primeiro momento, ndo foi a responsavel por esses cuidados (Battikha, Faria, &
Kopelman, 2007).

O choque causado pelo nascimento de um bebé com alguma malformacdo pode fazer,
num primeiro momento, a mae se afastar dele, com medo do que podera encontrar. O cho-
gue diante do bebé real dificultard a formacdo do vinculo, que podera ser mais tardia, ou mais
dificil de ser estabelecida, ou ainda nem chegar a acontecer (Baldissarella & Dell’Aglio, 2009).

Por isso o0 apoio e o esforco de tentar entender os sentimentos ambivalentes que a mae
pode vir a apresentar nesse momento, seja por parte do pai da crianca, seja por parte dos



familiares ou da equipe, sdo de extrema importancia para que essa mulher consiga superar
esse momento dificil (Junqueira, Telles, Morsch, & Deslandes, 2006). A atitude da equipe de
respeitar o tempo dos pais, que num primeiro momento podem ter dificuldade de se apro-
ximar do seu filho devido a todos os aspectos que envolvem uma UTIN, seria uma forma de
estimular o vinculo entre os pais e o bebé (Junqueira et al., 2006).

A malformacgdo congénita externa é aquela que é visivel no bebé, isto é, um defeito mor-
folégico de érgdo ou parte do corpo que é visivel. O pressuposto deste estudo é que essa
visibilidade traz questdes especificas para a mae e, consequentemente, para a sua relacao
com o bebé. Sdo especificidades emocionais e psicologicas.

Para entender melhor como as mdes vivenciam este momento que pode trazer tantos
prejuizos para a relacdo mae-bebé, esta pesquisa teve como objetivo investigar o impacto
emocional vivenciado por mdes de recém-nascidos com malformacdo congénita externa,
segundo a percepgdo das préprias.

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), no mundo, as anomalias congénitas sao
causa de morte de 303.000 nascidos vivos, ou seja, de 7% do total, durante o primeiro més
de vida em 2016. Elas podem estar ligadas a fatores genéticos (anomalias cromossdmicas),
ambientais (teratégenos), multifatoriais ou mistos (heranca genética e ambiente) (World
Health Organization, 2016).

Sendo assim, esta pesquisa propiciou a equipe compreender melhor o que se passa nesse
momento com as maes e o comportamento delas com relacdo ao seu filho. Além disso, pode
fornecer informacdes para estudos voltados as intervengdes da equipe multiprofissional na
atuacdo com essa familia. Forneceu também subsidios para o trabalho do psicdlogo no que
tange a abordagem desses casos em particular. Isto porque dar voz as protagonistas da vi-
véncia, no caso, as maes, significa trazer a luz sua experiéncia e seu sofrimento, para poder
articula-los as teorias que embasam o trabalho técnico psicoldgico.

Método

Para a realizacdo desta pesquisa, foi utilizada uma abordagem qualitativa. Ela foi realizada
em um instituto de referéncia em gestacdes de alto-risco fetal, no estado do Rio de Janeiro.
Participantes: Foram entrevistadas cinco gestantes/méaes de bebés com malformacdo congé-
nita externa, com idade gestacional que variaram de 33 a 36 semanas. A primeira foi Glaucia,
22 anos — patologia do bebé: hidrocefalia e mielomeningocele; a segunda foi Carla, 21 anos
— patologia do bebé: onfalocele; a terceira foi Talita, 28 anos — patologia do bebé: gastros-
quise; a quarta foi Mariana, 20 anos — patologia do bebé: hidrocefalia, Iabio leporino e fenda
palatina, ndo tem globo ocular e tem problema renal; e a quinta foi Marcia, 31 anos — pato-
logia do bebé: hidrocefalia, ndo tem um dos membros superiores e tem rim unico.

Foram selecionadas no setor da medicina fetal, a partir de uma andlise do prontudrio
para ver se elas se encaixavam no critério de inclusdo, que era: gestantes/maes de bebés
com malformacdo congénita externa, que receberam a confirmacdo deste diagndstico no
servico de medicina fetal do instituto, as quais concordaram em participar da pesquisa e
assinaram o termo de consentimento livre esclarecido.

Coleta de dados: Foi feita em dois momentos, mediante o uso de entrevistas semiestrutu-
radas. Esse tipo de entrevista combina perguntas fechadas e abertas, em que o entrevistado



tem a possibilidade de discorrer sobre o tema em questdo sem se prender a pergunta formu-
lada (Minayo, 2010). O primeiro momento foi durante o pré-natal, para uma compreensao
da percepcdo das maes a respeito de como elas lidaram com a confirmacdo do diagndstico
da malformacdo congénita externa e como isto pode ter afetado a sua gestacdo, além da
relacdo com o bebé. Nesse primeiro momento, a entrevista aconteceu a partir de um roteiro
em que se investigou a respeito da gestacdo e do percurso dessa, da possibilidade de sua
interrupcao, do diagndstico do bebé, das expectativas apds o parto. O segundo momento foi
apos o nascimento, até os primeiros 15 dias de vida do bebé, para ver como as méaes lidaram
com a vivéncia concreta da malformacdo congénita externa e as possiveis consequéncias
desta para a formacdo do vinculo mae-filho. Nesse segundo momento, a entrevista aconte-
ceu a partir de um roteiro em que se investigou o conhecimento da mae sobre o diagndstico
do recém-nascido, o primeiro contato com o filho e sentimentos gerados, o vinculo mae/
filho, as dificuldades e as expectativas para o futuro. Todos os nomes foram substituidos, a
fim de manter o sigilo.

As entrevistas foram gravadas, mediante a autorizacdo das participantes. Foram apenas
cinco participantes, uma vez que o ponto de saturacao dos dados foi atingido, o que signi-
fica que a entrada de mais participantes ndo acrescentaria nenhum dado novo a pesquisa
(Victoria, Knauth, & Agra Hassen, 2000).

Tratamento dos dados: as entrevistas foram analisadas utilizando como técnica a anadlise
de conteudo (Camara, 2013). A analise de conteudo tem duas funcdes, a primeira seria a
verificagdo de hipdteses e/ou questdes, em que podemos observar se as hipoteses criadas
antes de as entrevistas serem realizadas foram confirmadas ou ndo. E a segunda funcdo é
analisar mais profundamente as falas, indo além do que estd comunicado, ver o que esta por
tras de determinada fala (Gomes, 2002).

Esta analise tem as seguintes fases: pré-andlise, exploracdo do material, tratamento
dos resultados obtidos e interpretacdo. Os nucleos de sentido foram elucidados a partir das
respostas que mais sobressairam e que atingiram saturacdo. Assim, foram organizados os
nucleos de sentido que, posteriormente, originaram as tematicas.

Das entrevistas realizadas no primeiro momento, os nucleos foram: a) desespero, susto,
por que comigo? b) o modo como a informacdo é passada; c) busca de informacgdes — in-
ternet; d) possibilidade de morte; e) interrupcao da gestacdo x gestacdo como completude
falica; f) realidade informada x vivenciada; g) esperanca x angustia pela morte iminente.
Esses nucleos deram origem a primeira tematica: “O diagndstico da malformacdo congénita
do filho durante a gestacdo: o conflito entre a realidade invisivel da malformacdo e o desejo
da normalidade”.

As outras duas tematicas surgiram a partir da analise das entrevistas feitas apds os nas-
cimentos dos bebés. A segunda tematica, “A visibilidade da malformacdo congénita: entre a
fantasia e o real”, surgiu a partir dos seguintes nucleos: a) fantasia x realidade; b) preocupa-
¢do com a malformacgdo externa; c) esperanca, aceitacdo, negacao; d) ndo se sentir mae do
bebé malformado: ndo realizar a maternidade; e) real muito presente x imaginario.

Ja a terceira tematica, “Ambivaléncia no vinculo: preconceito e desejo de morte”, foi
construida a partir dos nucleos: a) medo do preconceito; b) ambivaléncia de sentimentos -
morte; c) dificuldade em projetar futuro;



Aspectos éticos: as participantes da pesquisa assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido. O trabalho foi aprovado pelo CEP/IFF, sob o nimero 43915715.0.0000.5269.

Resultados e Discussao

A partir da analise das entrevistas, foram eleitas trés tematicas, a primeira foi sobre o
diagndstico da malformacdo congénita do filho durante a gestacdo: o conflito entre a reali-
dade invisivel da malformacdo e o desejo da normalidade.

Quando a mulher recebe, durante o pré-natal, o diagndstico de malformacéao fetal, isso
provoca intenso sofrimento e angustia (Machado, 2012), pois a expectativa da mde gira em
torno da figura de um recém-nascido saudavel e forte (Silva et al., 2013). Esse diagndstico
se da a partir da ultrassonografia, que, com os avancgos tecnoldgicos, tem se tornado cada
vez mais eficiente para o rastreamento de malformacdo fetal intra-Utero (Machado, 2012).
Todas relataram que até entdo tinham uma gravidez considerada normal, sem nenhuma
intercorréncia. Porém, apds este exame, descobriram que algo ndo corria bem com o seu
bebé. Ao receber esta noticia, relatam sentimentos e sensac¢des de desespero, choque, sus-
to: “Foi horrivel, eu queria morrer” (Mariana).

Por ser um momento muito dificil, faz toda a diferenca a maneira como essa noticia é
dada pelo médico, desde a coeréncia até a forma, pois isso influenciara diretamente a rela-
¢do que aquela mulher estd desenvolvendo com o seu bebé. A ma noticia é uma mensagem
gue tem potencial de destruir sonhos e esperancas, levando a pessoa a um futuro diferente
(Fonte et al., 2017). Informar de forma destrutiva, ressaltando somente os aspectos nega-
tivos, pode dificultar para a mde ndo somente o processo de aceitacdo, como também o
estabelecimento das rela¢des afetivas, exacerbando o sentimento de rejeicdo (Santos et al.,
2011), como no relato a seguir: “A médica disse que ele ndo ia mexer nada. Se fosse para
poder ter uma crian¢a assim, eu preferia ndo ter” (Glaucia).

Apds receberem a noticia, a maioria das entrevistadas teve a necessidade de buscar mais
informacdes sobre as malformacdes na internet, mas, assim que viram as imagens, relata-
ram que comecaram a chorar, desistindo de continuar a procura. Isso mostra o duplo papel
que a internet tem, pois, a0 mesmo tempo em que pode esclarecer e aplacar um pouco a
angustia de saber o que o filho tem, pode também trazer certo desespero, uma vez que a
mulher fica diante deste real invisivel. Isso se nota, por exemplo, na fala de uma das entre-
vistadas: “Eu nem aguentei ver tudo, porque logo eu comecei a chorar também, ai pequei e
desliguei” (Talita).

Comeca entdo um longo percurso pela procura por um local de referéncia que possa dar
suporte a uma gestacdo de alto risco. Afinal, estas gestantes necessitam de uma assisténcia
gue requer técnicas mais especializadas (Gongalves et al., 2011). Isso faz com que a mulher
figue numa angustia por ndo saber o que vai acontecer com ela e com o bebé que carrega: “.
.. .aqui, que era o local que todo mundo estava indicando, a gente demorou bastante, entéo
a gente ficou naquela angustia do que pode acontecer” (Marcia).

A partir de uma noticia como um diagndstico de malformacdo congénita fetal durante a
gestacdo, hd uma desconstrucdo abrupta de sonhos outrora idealizados pela mulher, pois
esta imaginava um bebé perfeito (Gongalves et al,. 2011). Isso faz com que a mulher se per-
gunte em algum momento se vale a pena levar adiante esta gestacdo, como se nota na fala a



seguir: “Todos . . ., ja que eu to gerando um feto que vai morrer, melhor interromper antes”
(Mariana).

Porém, ao mesmo tempo em que pensam em interromper, ndo conseguem se ver sem o
bebé, como fica claro na seguinte fala: “Eu fiquei pensando um monte de coisas, agora eu to
com a barriga e ai eu vou... e ndo vou ter mais a barriga e nem o bebé” (Mariana).

Nesta ultima fala, a gestacdo é vista como completude falica. O bebé vem para ocupar o
lugar de falo para a mae, ou seja, preenchendo assim, imaginariamente, uma falta (Stellin
et al., 2011). Sendo assim, a perda da barriga, se escolher a interrupcdo, significara a perda
da completude narcisica, ainda que o bebé ndo va sobreviver. Como dar fim a uma gestacao
de um filho que foi tdo desejado, em torno de quem muitas expectativas foram criadas e, ao
mesmo tempo, como levar adiante a gestacdo de um bebé que a feriu narcisicamente e que
lhe deu um gosto de fracasso? (Mathelin, 1999).

Outro conflito que apareceu foi que, apesar de tudo o que os médicos dizem sobre um
diagndstico grave, progndstico ruim, elas sentem o bebé mexer. A realidade informada de
gue seu bebé apresenta alguma malformacdo ndo condiz com a vivenciada por elas. Afinal,
essa realidade so aparece quando elas falam sobre, ou quando vdo as consultas; no mais,
fica no ambito do invisivel: “Meu filho mexe como uma crianca normal, pra mim ele ndo
tem problema nenhum, so que, quando eu falo, eu lembro que ele tem muitos problemas”
(Mariana).

Com a aproximacao do parto, cria-se uma expectativa para o momento da visualizagdo do
bebé, principalmente nos casos em que este tem uma malformacdo congénita (Gongalves
et al., 2011). Isso faz com que, até o final da gravidez, a mulher figue em uma constante
ansiedade para ver, assim que o bebé nascer, o que ele tem, se é grave ou ndo, conforme
se percebe na fala a seguir: “O problema maior é essa espera. E agora que jd estd chegando
no finalzinho, a gente fica mais naquela expectativa. Ver rostinho, ver como é que vai ser”
(Marcia).

A localidade onde se encontram as malformacdes apresentadas pelo recém-nascido in-
fluenciard diretamente no grau de ansiedade dos pais, principalmente se estiver localizada
na cabeca. Talvez essa explicacdo tenha surgido a partir da concepc¢do de que o rosto carac-
teriza a parte mais expressiva do corpo; além disso, uma malformacado situada no rosto ndo
tem como ser escondida (Gongalves et al., 2011). Uma das entrevistadas explica: “Quando
vocé fala, toca na ferida, ai eu lembro de todas as imagens, até do ultrassom dele, do rosti-
nho dele aberto, e isso me chateia, entendeu?” (Mariana).

Apesar de todas as patologias que o bebé pode apresentar que podem ser mais graves
que um labio leporino, que é corrigivel cirurgicamente, o que acaba se destacando no final,
na fala da mae, é o que é visivel.

As entrevistadas, quando se imaginavam gravidas, visualizavam uma gravidez saudavel,
amamentando logo depois. O fato de a mde ndo poder pegar o bebé no colo, aconchega-lo e
embald-lo, participando assim dos cuidados dele, pode ser bastante frustrante (Baldissarella
& Dell’Aglio, 2009). Uma das entrevistadas afirma: “Ai eu ficava imaginando eu amamentan-
do a crianga . . . ter o contato, pegar ela no colo . . ., af fiquei pensando nisso e isso ndo vai
acontecer, né?” (Glaucia).

Até o final da gestacdo, as mulheres tém a esperanca de que os seus filhos ndo terdo ne-
nhuma malformacédo, apostando assim num milagre. Até o Ultimo instante, até a visualizagao



da anormalidade do bebé, estas mulheres alimentam esperancas de que talvez tudo isso
seja apenas um engano (Gongalves et al., 2011), conforme se nota em uma das falas: “Fu
espero que, quando chegar, quando ganhar, ele surpreenda os médicos, ndo seja nada disso
que eles falaram, é isso que eu espero” (Glaucia).

Outra questdo que apareceu foi em relagdo a barriga servir como forma de protecdo para
0 bebé. Assim, enquanto o bebé continuasse na barriga, a gestante o protegeria e acabaria
por proteger a si mesma de ter que lidar com algo para o qual ndo esta preparada. Afinal,
deparar-se com a malformacdo de um filho faz vocé enxergar suas préprias fraquezas e in-
capacidades (Baldissarella & Dell’Aglio, 2009). Uma das entrevistadas diz: “Eu queria que o
meu filho ficasse na minha barriga pra sempre, porque eu to com medo dele sair e morrer,
de verdade” (Mariana).

Ficou claro o quanto é dificil para uma mulher que pensa um dia ter um filho, principal-
mente se existir desejo envolvido, receber uma noticia de que tem algo errado com o seu
bebé.

A segunda tematica abordou a visibilidade da malformacdo congénita: entre a fantasia e
o real. O primeiro encontro entre a mae e o bebé é um momento critico na elaboragdo do
vinculo, afinal, uma das maiores preocupacdes neste momento é a curiosidade pela visua-
lizacdo da aparéncia fisica exibida pelo bebé, que foi o que ela ansiou durante todo o final
da gestacdo. E ndo especificamente a aproximacdo de ambos (Gongalves et al., 2011). Isso
mostra o quanto o parto de um filho desejado, que era para ser algo cheio de expectativas
boas, passa a ser, para essas mdes, um momento de muita ansiedade e angustia, como no
relato a seguir: “Quando a enfermeira me mostrou ele, eu perguntei se ele tinha, ai ela falou
que ele tinha um pouquinho [hidrocefalia]” (Glaucia).

Quando o bebé nasce, todas as expectativas em relacdo aquele momento, positivas e
negativas, podem se concretizar ou ndo. Comumente, hd uma grande distancia entre o bebé
imaginario e o real (Marciano, 2017), pois, durante os nove meses, principalmente depois de
saber da existéncia de uma malformacdo congénita externa fetal, muitas fantasias sao cria-
das em torno principalmente da aparéncia do filho. Essas fantasias serdo influenciadas tam-
bém a partir da forma como a noticia da malformacdo congénita externa foi passada. Uma
das entrevistadas comenta acerca disso: “Eu achava que ia ser uma coisa muito assustadora.
... Euimaginava um extraterrestre . . . Imaginava que eu tava criando um ser dentro de mim
daquele jeito, com um cabegdo enorme, e um corpinho mion” (Glaucia).

Além da comunicagdo, as imagens vistas na internet colaboram ainda mais para a criagdo
dessas fantasias. Ou seja, a fantasia criada de como o bebé vai ser quando nascer, principal-
mente a partir de tudo o que se ouviu e viu, pode ser muito mais assustadora que a realida-
de: “Como eu pesquisei, era aquele cabegdo granddo” (Glaucia).

Nesta fala, fica evidente, mais uma vez, o quanto a malformacdo congénita externa acaba
ganhando uma maior preméncia diante das outras, afinal, este bebé também tinha uma
mielomeningocele, e a fantasia da mae girava em torno somente do “cabec¢do” que o bebé
poderia apresentar.

Devido a malformacdo congénita externa, o bebé é separado da mde e tem de
ficar sob cuidados de uma UTIN, a qual possa dar o suporte que ele precisa. Em vez de a mae
poder exercer a maternidade de seu filho acariciando-o, mostrando aos familiares e amigos
o0 novo membro da familia, este é afastado dela muito precocemente e coberto por fios, pi-



cado por agulhas, sob luzes e aparelhos sofisticados (Baldissarella & Dell’Aglio, 2009), como
no relato a seguir: “So ndo imaginava ver minha filha nos aparelhos. NéGo conseguia imaginar
isso. ... Uma operacdo. Ela operou e pronto, veio pra mim” (Talita).

Outro aspecto que surgiu nas entrevistas foi acerca de um tipo de expectativa posi-
tiva diante do prognodstico do filho. Por mais que a equipe fale sobre a probabilidade de o
bebé apresentar algumas sequelas no futuro, a mae se apega a qualquer sinal dado por ele
que mostre o contrario do que foi dito pela equipe. Uma tentativa da mde de lidar com a
situacdo da malformacédo do filho é encarando-o como um bebé saudavel, desconsiderando
os limites préprios da condicdo da crianca. Esse movimento pode ser necessario para a mae
conseguir vislumbrar as potencialidades no filho, sendo um mecanismo para facilitar o inves-
timento afetivo (Silva et al., 2013).

Ele falou que sé nessa idade de comegar a andar que a gente vai poder ver, se ele vai
precisar de cadeira de rodas, se ele vai andar com muletas . . . ndo ta chutando tanto
assim ndo, mas ta mexendo bem as perninhas jd. (Glaucia)

A aceitacdo de uma malformacdo congénita ndo é simples. As vezes, a aceitacdo sé é pos-
sivel diante do esquecimento, quer dizer, lancar mao de uma negacdo. Receber o diagndstico
da malformacdo congénita do seu bebé pode ser tao dificil para as maes, que, num primei-
ro momento, elas precisam fazer uso do esquecimento, como se toda essa realidade nao
existisse. A negacdo é uma defesa criada pelos pais para conseguir lidar com essas noticias
dificeis e inesperadas. E preciso, muitas vezes, de um momento de atordoamento, entorpe-
cimento, descrenca, para conseguir fugir um pouco daquela realidade tdo dura (Santos et
al., 2011): “Tava na barriga, ai passou tanto tempo que eu acabei esquecendo e aceitando.
Nasceu, comegou tudo de novo. Agora ndo sei quando vou voltar a aceitar” (Mariana).

Sé que, apds o nascimento, ela estd mais uma vez diante desse real. Essa visibilidade
pode fazer com que a puérpera ndo se sinta mae dele, afinal, ela ndo se reconhece nesse
filho. Como ser mae de um filho que ndo Ihe envia nada da prépria imagem dela. O trabalho
com as maes é sempre um trabalho de luto, de perda e de separagdo (Mathelin, 1999). Esse
sentimento de perda do filho imaginado e idealizado é inevitavel, uma vez que o bebé sonha-
do ndo existe (Silva et al., 2013): “Eu amo meu filho, mas é estranho ver ele nessa situagdo,
parece que ele nGo é meu” (Mariana).

Outra dificuldade que pode aparecer nesses momentos é dessas mulheres permanece-
rem ao lado dos seus bebés. A mae, além de ter que lidar com a malformacdo do seu filho,
sofre por ndo poder estar sempre presente durante o processo de internacao dele (Silva et
al., 2013). Uma das entrevistadas comenta: “Meus pontos inflamou, eu ndo consegui vir um
dia. Al eu fiquei em casa em pdnico” (Talita).

Ficou clara a dificuldade que é para as maes vivenciarem todo esse processo que envolve
o nascimento de um bebé com uma malformacao congénita externa e lidarem com todas as
questdes que surgem a partir dai.

A terceira tematica que apareceu foi sobre a ambivaléncia no vinculo: preconceito e de-
sejo de morte. Para a mae poder se vincular a um bebé com uma malformacdo, serd neces-
sario passar por um processo de luto do bebé com o qual sonhou, para, sé assim, conseguir
investir neste que esta ali, na sua frente. Porém, se vincular a um filho que veio tdo diferente
daquele que um dia foi idealizado e que talvez tenha limitacdes motoras e/ou cognitivas



no futuro ndo é algo simples. A dificuldade em estabelecer o vinculo fica evidenciada pela
dificuldade de as mdes tocarem em seus filhos. As entrevistadas, quando questionadas a res-
peito dos cuidados dos bebés, relatam que uma das maiores barreiras era tocar no filho pela
primeira vez. Isso pode ocorrer devido a malformacdo, afinal, aguele ndo era o bebé perfeito
e saudavel que elas esperavam ter, podendo gerar assim uma angustia e um medo de causar
algum mal ao proprio. E, nesses casos, a visibilidade da malformacdo agrega maior impacto,
tornando mais delicado o processo de aproximacédo e de cuidado. Mas essa dificuldade ainda
pode ser acentuada devido a complexidade presente em uma UTIN, com todos os aparatos
técnicos que envolvem o bebé e a instabilidade clinica desse, pelo menos num primeiro mo-
mento (Junqueira et al., 2006). Isso pode ser visto nas seguintes falas: “Ainda ndo quis pegar
ela no colo, néo. Porque ela td na sonda, ai eu tenho um pouco de medo..” (Carla). E “Eu ndo
consegui colocar a méo nele, ndo consequia, porque sei Id, nervoso, eu achava que por eu
colocar a mdo nele ia alterar alguma coisa na coluna, na cabeca” (Glaucia).

Outro fator que evidencia essa dificuldade de estabelecer algum tipo de vinculo diz res-
peito a levar o filho para casa e o medo de ndo saber lidar com ele. A alta costuma ser apre-
sentada como um momento dificil, pois os pais tém medo de levar seus filhos para casa e
assumir a responsabilidade de cuidar deles apds agravos vivenciados (Junqueira et al., 2006):
“Eu tenho medo de ndo conseguir cuidar dele em casa. Porque uma crian¢ca normal pega um
resfriado, a gente sabe o que tem que fazer. Ele néo, né. ..” (Mariana).

Toda essa situacao diferente do esperado, comecando pela aparéncia do seu filho e tudo
0 mais que advém com o diagnostico da malformacao, faz com que, desde cedo, essa mae
seja separada do seu filho, dificultando que assuma a maternagem dele. Entdo, quando é
convocada para tal, enfrenta uma série de obstdculos. No caso das maes entrevistadas, duas
situagdes impediram o vinculo de acontecer e elas exercerem a maternagem. A primeira
foi que esse filho ndo foi o idealizado, havendo uma grande dificuldade de se identificar
com ele. A segunda foi a separacdo precoce entre mae e bebé apds o nascimento. Sendo
assim, quando chamadas para o cuidado do bebé, elas tém medo de ndo saber o que fazer
(Battikha et al., 2007).

Sobre as expectativas do futuro, algumas questdes se destacaram, como o medo do pre-
conceito. As caracteristicas fisicas dos recém-nascidos podem trazer sentimentos de vergo-
nha e ndo aceitacdo dos pais. Conviver com as diferencas ainda é um desafio a ser vencido
pela sociedade em geral, que demonstra preconceito a tudo que foge dos padrdes de nor-
malidade (Silva et al., 2013). Preconceito dos outros em relacdo ao seu filho e até mesmo o
seu proprio, de ter que lidar com algo diferente do que é considerado normal pela socieda-
de, até porque esse “anormal” lembra o seu “fracasso” em gerar um filho saudavel. Uma das
entrevistadas comenta: “Que ele seja uma crianga normal, pra ndo servir de chacota assim,
bullying, principalmente em colégio, essas coisas assim” (Glaucia).

Também foi observada nas entrevistas certa ambivaléncia de sentimentos com relacdo
ao prolongamento da vida do filho. Uma mae que deu a um filho uma vida fragil demais, ou
seja, que tem a possibilidade de uma morte iminente e que ainda apresenta alguma malfor-
macado congénita externa, pode em algum momento desejar a sua morte (Mathelin,1999),
como na fala a seguir: “Que ele viva sé um pouquinho. Ndo quero que ele viva pra sempre ou
cresca, até porque a vida dele vai ser muitooo dificil, vai ser muito complicada” (Mariana).



Um dltimo ponto levantado foi em relagdo a levar os filhos para casa. No momento da alta
hospitalar é que estes bebés se tornardo realmente filhos delas, e a partir dai algum tipo de
vinculo podera se formar, pois a situacdo comecara a ter algum contorno de normalidade.

Neste eixo, ficou clara a dificuldade de se vincular a essas criancas depois de tudo que foi
ouvido durante a gestacdo e, principalmente, apds o nascimento, em que as maes se depa-
ram com situacdes nunca antes imaginadas. Assim, a projecao de um futuro torna-se dificil,
quer seja pela preocupagao com possiveis preconceitos, quer seja pela sombra da morte.

Conclusao

O diagndstico de uma malformacdo congénita durante a gestacdao pode ter um efeito de-
vastador. Principalmente se for uma malformacdo congénita externa, pois a todo momento
qgue a mae olhar para o seu filho ficara diante da sua “incapacidade” de ter gerado um bebé
perfeito.

As entrevistadas falaram das diversas situacdes dificeis que enfrentaram desde o rece-
bimento do diagndstico, nascimento, internacdo em uma UTI Neonatal, até as expectativas
que tiveram em relacdo ao progndstico e ao futuro desse filho. Todo esse trajeto, que tem
inicio ainda na gestacdo, foi permeado de muitos sentimentos ambivalentes com relacao
a esse filho, mostrando, assim, o quanto o vinculo que ja é algo complexo a ser construido
numa relacdo mae/bebé dita normal pode se tornar um processo bem mais complexo a par-
tir das experiéncias dessas maes com um bebé com alguma malformacgao congénita externa.

Desse modo, ficou evidente o impacto emocional vivenciado por essas maes, desde a
noticia na malformacdo congénita externa até apods o nascimento do bebé. E isso claramente
repercutiu na construcdo do vinculo mae/bebé que ainda estava em processo de formacao.

Levando-se em consideragdo toda a proposta de humanizagdo do parto e dos cuidados
neonatais, englobando todo o periodo que vem do pré-natal ao pds-nascimento, a equipe
multidisciplinar envolvida na assisténcia as gestantes, puérperas e recém-nascidos com mal-
formacdes internados em UTI Neonatais deve estar ciente dessas questdes. A equipe como
um todo deve estar preparada para comunicar as noticias dificeis e oferecer o acolhimento
necessario. Assim, torna-se fundamental capacitar os profissionais de salde para o atendi-
mento a essas familias, de forma que este englobe ndo apenas o conhecimento de como
comunicar noticias dificeis, mas também os aspectos emocionais envolvidos durante a ges-
tacdo e o nascimento de um bebé com malformacdo congénita externa.

Vale ressaltar alguns limites encontrados durante a pesquisa: o primeiro foi em con-
seguir participantes que se encaixavam dentro dos critérios de inclusdo, principalmente que
estivessem esperando um bebé com uma malformacdo congénita externa e que estivesse
no final da gestacdo, para realizar a pesquisa dentro do periodo estipulado. Isto poderia ter
sido contornado através de um tempo maior de coleta de dados, o que infelizmente nao foi
possivel no presente estudo. Outro limite foi o pouco numero de estudos encontrados sobre
a questdo da malformacdo congénita externa, o que acabou por dificultar a andlise. Ambos
os limites sugerem a necessidade de mais estudos sobre o tema.
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