¥y ¥ ¥y

ESCOLA ANNA NERY
REVISTA DE ENFERMAGEM

Escola Anna Nery Revista de Enfermagem

Anwia: Miary Sehaat ISSN: 1414-8145

R T annaneryrevista@gmail.com

Escuela Anma Nesry . . . .

flevista de Enfermeria Universidade Federal do Rio de Janeiro
Brasil

Roecker, Simone; Mai, Lilian Denise; Baggio, Simone Cristina; Costa Mazzola, Jocimara; Silva
Marcon, Sonia
A vivéncia de méaes de bebés com malformacao
Escola Anna Nery Revista de Enfermagem, vol. 16, nim. 1, marzo, 2012, pp. 17-26
Universidade Federal do Rio de Janeiro
Rio de Janeiro, Brasil

Disponivel em: http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=127721430003

Como citar este artigo e

Numero completo . I,
P Sistema de Informacao Cientifica

Rede de Revistas Cientificas da América Latina, Caribe , Espanha e Portugal
Projeto académico sem fins lucrativos desenvolvido no ambito da iniciativa Acesso Aberto

Mais artigos

Home da revista no Redalyc


http://www.redalyc.org/revista.oa?id=1277
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=127721430003
http://www.redalyc.org/comocitar.oa?id=127721430003
http://www.redalyc.org/fasciculo.oa?id=1277&numero=21430
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=127721430003
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=1277
http://www.redalyc.org

PESQUISA

RESEARCH - INVESTIGACION

A VIVENCIA DE MAES DE BEBES COM MALFORMACAO

Esc Anna Nery (impr.)2012 jan-mar; 16 (1):17-26

The experience of mothers of babies with malformation

La vivencia de madres de bebés con mala formacion

Simone Roecker' Lilian Denise Mai? Simone Cristina Baggio®

Jocimara Costa Mazzola* Sonia Silva Marcon®

RESUMO

0O objetivo do estudo foi conhecer e compreender a vivéncia de mdes diante do diagndstico e nascimento de bebés com
malformacdo. Trata-se de uma pesquisa descritivo-exploratdria, de natureza qualitativa, desenvolvida em Maringé- PR, com sete
mées. Os dados foram coletados em abril de 2009, por meio de entrevista semiestruturada, e analisados mediante a andlise de
contetido. Os dados mostraram que os diferentes momentos do ciclo gravidico-puerperal apresentam fatos e emogdes distintos,
mas completamente interligados, destacando-se momentos como a constatacdo da malformagdo, geralmente durante a gravidez,
a sua confirmagdo ao nascimento e a vivéncia com o bebé apds o nascimento. Conclui-se que a descoberta e confirmagdo da
malformacdo produz crise e negagdo das expectativas na mde e em todos os membros da familia, desencadeando mudangas em
seu modo de viver; porém, aos poucos, a mde demonstra superagdo e aprende maneiras para enfrentar o problema e os

preconceitos ligados a malformagdo.

Palavras-chave: Mdes. Gravidez. Periodo pés-parto. Anormalidades congénitas. Acontecimentos que mudam a vida.

Abstract

The objective of the present study was to discover and understand
the experience of mothers faced with the diagnosis and birth of
babies with malformation. It was a descriptive-exploratory
qualitative research study, performed with seven mothers in
Maringa-PR, Brazil. Data were collected in April 2009 through
previously scheduled semi-structured interviews, and analyzed
using content analysis. The data showed that the different moments
of the pregnancy-puerperium cycle involve various facts and
emotions, which are nevertheless interconnected, including
confirmation of malformation (usually during pregnancy),
confirmed diagnosis at birth, and life with the baby after birth. It
is concluded that the discovery and confirmation of malformation
leads to crisis and denial of expectations in the mother and all
family members, resulting in changes in their way of life. However,
the mother gradually overcomes and learns ways to cope with the
problem and prejudices associated with malformation.

Keywords: Mothers. Pregnancy. Postpartum Period. Congenital
Abnormalities. Life Change Events

Resumen

El presente estudio tuvo como objetivo conocer y comprender
la vivencia de madres delante del diagnéstico y nacimiento de
bebés con mala formacién. Se trata de una investigacién
descriptiva y exploratoria, de naturaleza cualitativa, desarrollada
en Maringa (PR), con siete madres. Los datos fueron recogidos
en abril de 2009, por medio de entrevista seme estructurada y
analizados mediante el andlisis de contenido. Los datos
mostraron que los diferentes momentos del ciclo, del embarazo
al nacimiento, presentan hechos y emociones distintos, pero,
completamente interconectados, destacandose momentos como
la constatacion de la mala formacion, generalmente durante el
embarazo, su confirmacién al nacimiento y la vivencia con el
bebé después del nacimiento. Se concluye que la descubierta y
confirmacién de la mala formacion produce crisis y negacion
de las expectativas en la madre y en todos los miembros de la
familia, desencadenando cambios en su modo de vivir, pero a
los pocos la madre demuestra superacién y aprende maneras
para enfrentar el problema y los prejuicios relacionados a la
mala formacion.

Palabras clave: Madres. Embarazo. Periodo de Posparto.
Anomalias Congénitas. Acontecimientos que Cambian la Vida
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INTRODUCAO

Em um contexto de debates sobre direitos sexuais e
reprodutivos da mulher, um fato que se reveste de importancia
e gravidade durante o atendimento em seu ciclo gravidico-
puerperal é a ocorréncia de alguma malformagdo hereditria
ou congénita. A gravidez, por si so, ja € um evento de muita
significacdo na vida da mulher e é permeada por valores e
transformagdes que se constituem como impares. A gestacdo
de um filho envolve diversos sentimentos, tais como alegria,
realizacdo pessoal, preocupagdo, angUstia, entre outros,
geralmente acompanhados pela idealizacdo de uma crianca
perfeita.

E comum a construgio de um ideal eugenista, centrado
no nascimento de uma crianca fisica e mentalmente saudavel.
Formam-se imagens, sonhos e esperangas ao redor do “ser”
que se imagina, ao tempo em que, contraditoriamente, o
fantasma da malformagdo assombra durante todo o periodo
gestacional." A chegada de um bebé com malformagdo produz
descontinuidade relacionada a essa idealizagdo do nascimento
perfeito, com sonhos desmoronados e sentimentos negativos,
ndo s6 para a mde, mas também para o conjuge e toda a familia
ampliada.?

Entende-se malformagdo congénita como uma anomalia
estrutural presente ao nascimento, tendo como definicao ampla
a expressdo “defeito congénito”, e que inclui toda anomalia
funcional ou estrutural do desenvolvimento do feto decorrente
de fator originado antes do nascimento, genético, ambiental
ou desconhecido.’ Segundo dados secundarios do DATASUS/
Sinasc, no ano de 2006, nasceram no Parana um total de
153.598 bebés, sendo que, destes, 1.008 nasceram com
anomalias, o que corresponde a 0,65%. Somam-se ainda os
custos psicossociais, como trauma psicolégico da familia e
dificuldades de adaptagdo a sociedade tida como “normal”,
inclusive com eminente risco de desestruturagéo familiar.*

Dessa forma, os dados estatisticos em relacdo a
gestagdo e nascimento de bebés com malformacdo nos fazem
enxergar que a assisténcia pré-natal dispensada nos servigos
de salde ndo garante um cuidado integral, humanizado e
despido de preconceitos. Portanto, para adentrar nessa vivéncia
complexa, em que as gestantes e a equipe convivem com as
dificuldades que permeiam tal situagdo, torna-se necessario
conhecer como se dd a interagdo entre a gestante/parturiente/
puérpera e a equipe multidisciplinar nos servigos de saude.

Estudos mostram que o nascimento de um filho que
requer cuidados especificos leva a mde a inserir-se em uma
“nova realidade”: a representacdo de que seu bebé € uma
crianga que apresenta uma série de agravos a satide, os quais
podem se traduzir em sério risco de vida,’ e fatalmente as
anomalias congénitas sinalizam uma importante causa de 6bito
no periodo neonatal.® Ao mesmo tempo, o individuo portador
de malformagdo na sociedade moderna ainda é alvo de
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estranheza, impoténcia e frustragdo, tanto na populagdo em
geral quanto nos proprios profissionais de saude.’

Um estudo realizado com mées de filhos portadores de
sindrome de Down® mostrou que o diagnéstico foi informado em
condicBes e momentos inapropriados, levando os autores a
ressaltarem a necessidade de uma atuacdo diferenciada dos
profissionais de salde junto a estas familias. Os profissionais
precisam, de um lado, ajudar as familias a reconhecerem suas
forcas e potencialidades, bem como suas fragilidades e
necessidades; e de outro, ao reconhecerem o importante papel
da familia para essas criangas, precisam efetivamente estar
junto com as familias, apoiando-as e instrumentalizando-as,
para que possam, respeitando seus limites e dificuldades, cuidar
de seu membro familiar da melhor maneira possivel.®

Isso, sequndo as autoras, significa fornecer informagdes
de forma gradativa e constante, até que a familia esteja
suficientemente esclarecida e pronta para ajudar o filho.
Ressaltam ainda que a familia ndo deve ser “enganada”, e, por
isso, a medida que as demandas chegam, as informagdes ndo
devem ser omitidas, mas € preciso respeitar o ritmo, a
individualidade e o tempo de cada familia, ja que ela
normalmente ndo esta preparada para saber tudo de uma s6
vez.?

Assim, desvelar o que realmente acontece na assisténcia
as gestantes/parturientes/puérperas nesse contexto ndo € uma
tarefa facil. Uma das principais dificuldades se deve a caréncia
de literatura especffica referente ao tema malformagdo entre
os membros das equipes de salde e entre as maes de bebés
com malformagdes. Acredita-se que a mulher e seus familiares,
ao vivenciarem tal situagdo, sentem muitas dividas, medos,
incertezas e expectativas. Nesse instante, € preciso sentir-se
cuidado, respeitado, amparado e apoiado, papel este que deve
ser assumido pelos profissionais de satide em todos os momentos
da assisténcia seja ela no pré-natal, parto ou puerpério.

Desta forma, a ideia de desenvolver o presente estudo
originou-se a partir das discussdes teéricas em uma disciplina
do curso de Mestrado em Enfermagem, em que emergiram
conhecimentos e vivéncias de enfermeiras quanto ao preconceito
e discriminagdo que sofrem os individuos e suas familias na
presenca de alguma malformaggo. Por outro lado, ficou evidente
que estas enfermeiras enfrentam dificuldades de atuar como
profissionais em relacdo ao cuidado/assisténcia dispensados a
mdes e seus bebés com malformagdo, situacdo ndo incomum
no cotidiano de trabalho dos profissionais de salde.

Diante do exposto, definimos como objetivo deste
estudo: conhecer e compreender a vivéncia de maes diante do
diagndstico e nascimento de bebés com malformacdo.

MATERIAL E METODO

Com uma abordagem qualitativa, este estudo
caracteriza-se como sendo do tipo descritivo-exploratério, por
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a coleta de informacdes e dados que possam subsidiar
determinadas praticas de cuidado. Nesta modalidade de estudo,
os pesquisadores “coletam descricdes detalhadas de variaveis
existentes e usam os dados para justificar e avaliar condi¢des
e praticas correntes ou fazer planos mais inteligentes para
melhorar as praticas de atengdo a saide”'"" A pesquisa
exploratoria caracteriza-se pela busca de uma aproximagdo
sobre o tema ja disponivel, sobre 0 assunto a ser abordado,
sendo a pesquisa descritiva utilizada para descrever as
caracteristicas de uma populacdo, fato ou fenémeno, por meio
de um levantamento das caracteristicas conhecidas.’

Alidentificacdo dos bebés foi realizada no Servico de
Epidemiologia da Secretaria Municipal de Satde (SMS), no
municipio de Maringa, mediante consulta as fichas de inclusdo
no Programa de Vigilancia do Recém-nascido de risco, visto
que a presenca de alguma anomalia constituiu um dos critérios
estabelecidos pelo municipio para a inclusdo no programa.

Este levantamento foi realizado de forma retrospectiva
no més de marco de 2009, ocasido em que foram avaliadas as
fichas dos bebés nascidos no periodo de novembro de 2008 a
fevereiro de 2009. O recorte de tempo justifica-se porque, a
medida que as fichas foram sendo levantadas, constatou-se
que em quatro meses j& haviam surgido os tipos de anomalias
mais frequentemente identificadas no projeto “Condicdes de
vida e salide dos bebés de risco e suas mées, em Maringd/PR,
ao longo do primeiro ano de vida”, o qual acompanhou durante
doze meses o crescimento e o desenvolvimento de todos os
bebés nascidos no ano de 2008 no municipio € incluidos no
Programa de Vigilancia do Recém-nascido de risco.

Assim, optou-se por encerrar o levantamento neste
ponto, tendo sido identificados nove recém-nascidos com
malformagdes. No entanto, duas das nove mdes ndo
puderam ser incluidas no estudo, uma por ndo residir em
Maringd e outra por ndo ter sido localizada. Os informantes,
portanto, foram sete mdes de criancas portadoras de
malformacdo congénita nascidas no periodo de novembro a
fevereiro de 2009.

0 contato inicial com as mées para solicitagdo de
participacdo no estudo so6 foi realizado depois de
transcorridos pelo menos dois meses do nascimento da
crianga, garantindo assim que a abordagem ocorresse em
um momento em que a mde e a familia, supostamente, ja
estivessem lidando melhor com a condicdo de seu filho. Os
dados, por sua vez, foram coletados no més de abril de
2009, no domicilio das mdes, mediante agendamento
prévio, por meio de entrevista. Ap6s consentimento, as
entrevistas foram gravadas e transcritas na integra. Cada
entrevista teve uma duragdo média de 40 minutos.

O instrumento utilizado durante a entrevista foi um
roteiro semiestruturado com perguntas relacionadas a
experiéncia durante a gravidez (cuidados de saude, pré-
natal, exames, sentimentos/expectativas, conduta gregdria,
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salide materna etc); no nascimento e no periodo de
hospitalizacdo (o parto, conhecimento das condicdes do
bebé, quem estava 4, quem informou, sentimentos/
expectativas, acompanhantes/familiares, amamentagdo,
condi¢des do bebé, tempo de hospitalizacdo, custos,
tratamento etc) e apds a saida do hospital até o momento
da entrevista (tratamento, cuidados, instituicdes de saude,
amamentagdo, custos, sentimentos/expectativas,
familiares).

A andlise dos dados obedeceu a abordagem
qualitativa, que pode ser entendida como um “conjunto de
técnicas de andlise das comunicacdes, visando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricao do
conteudo das mensagens, indicadores que permitam a
inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢des de
producdo/recepcdo destas mensagens”.'*** A andlise de
contetdo procura conhecer aquilo que esta por tras das
palavras sobre as quais se debruga, propondo as seguintes
fases: pré-andlise; exploracdo do material; tratamento dos
dados com a sua organizagdo sistematica em unidades
tematicas; a construcdo de inferéncias e a interpretacdo
das categorias significativas. "'

0 estudo foi desenvolvido em conformidade com o
preconizado pela Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de
Saude. Cabe destacar que este estudo é parte integrante de um
projeto de pesquisa mais amplo financiado pelo CNPq,
denominado “Condicdes de vida e sadde dos bebés de risco e
suas maes, em Maringa/PR, ao longo do primeiro ano de vida”,
0 qualjé havia sido aprovado pelo Comité Permanente de Ftica
em Pesquisas Envolvendo Seres Humanos da Universidade
Estadual de Maringd - UEM (parecer n°451/2008). Todas as
participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) em duas vias. Como forma de garantir o
anonimato, os extratos dos depoimentos estdo identificados
com a letra M de mde e um niimero que indica a ordem das
entrevistas.

RESULTADOS E DISCUSSAO

De acordo com o levantamento realizado junto ao
Servico de Epidemiologia da SMS do municipio de Maringa,
no periodo em estudo (novembro de 2008 a fevereiro de
2009), ocorreram no municipio 1.433 nascimentos e nove
casos de malformacdo, perfazendo uma proporgdo de 0,63%
de malformacdes entre os nascidos vivos. Este indice
aproxima-se do que foi encontrado para o estado do Parana
no ano de 2006, que foi de 0,65%.

No Quadro 1 sdo apresentadas algumas
caracteristicas das mdes em estudo, tipo de formagdo
apresentada pelo RN e a época em que foi descoberta;
constata-se que apenas dois casos foram descobertos na
hora do nascimento e um imediatamente antes do
nascimento. Este ultimo foi o caso mais grave, e que resultou
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Quadro 1. Caracteristicas das mdes, tipo de malformacdo do RN e época do diagnéstico. Maringa — PR, 2009.

Mées Idade Ocupaggo N° de Estado Escolaridade* Renda Maformacgo Epoca da descoberta
Filhos Civil do RN
M1 28 Zeladora 3 Casada EMC 1.200,00 | Pétorto Ao nascer
M2 40 Farmacéutica 2 Casada ESC 4000,00 | Sindrome de Down | 3°més de gestacdo
M3 26 Bancaria 1 Casada ESC 1.500,00 | Sindactilia Ao nascer
Malformagdo em 3° més de gestagdo
M4 31 Costureira 2 Casada EMC 4000,00 | membros
superiores e danos
neurolégicos
M5 21 Auxiliar 1 (Casada ESl 1.500,00 | Gastrosquise 5° més de gestacdo
administrativa
Mo 38 Sem ocupagdo 3 Solteira EMC 600,00 | Malformagoes Imedatamente antes
multiplas do nascimento
M7 26 Operadora  de 2 Casada EMC Nao Hidrocefalia 5° més de gestacdo
(Qaixa informou

* Escolaridade: ESC - Ensino superior completo; ESI - Ensino superior incompleto; EMC - Ensino médio completo.

Considerando os depoimentos das mdes sobre a
experiéncia vivida, constatou-se que, na maioria das vezes, a
malformacdo é diagnosticada na gestagdo, € confirmada com o
nascimento e, apds a alta hospitalar, & efetivamente vivenciada
pela mde e a familia. Isto posto, emergiram trés categorias
empiricas: “Constatando a malformagdo”, “Confirmando a
malformacao” e “Vivenciando a malformagao”.

Constatando a malformagdo

Das sete mdes entrevistadas, quatro fizeram o pré-natal
em Unidades Basicas de Satde (UBS), ou seja, foram atendidas
por servicos pUblicos de saude (M1, M5, M6 e M7). Nestes
servicos, elas tiveram contato com profissionais da enfermagem
e da medicina, com um encaminhamento para psicélogo que
ndo foi efetivado por impossibilidade da mae devido ao seu
hordrio de trabalho. Ja as trés mulheres que fizeram o pré-natal
no sistema privado tiveram contato apenas com o médico
obstetra (M2, M3 e M4).

Das maes entrevistadas, duas relataram que a gravidez
veio sem esperar; uma delas salientou ndo ter havido qualquer
planejamento:

Em uma hora que a gente estava numa estrutura
ndo tao boa, mas a gente sabia que a gente ia
poder sequir em frente. (M5)

Porém, a gravidez é um fenémeno que ocorre dentro
do continuum saude/doenca da mulher, e o receio da
ocorréncia de uma malformagdo, embora mais comum nos
ultimos meses de gravidez, também pode se manifestar logo
em seu inicio. Foi o caso de uma mde que relatou ter
realizado tratamento contra um cancer no ovario esquerdo
ha mais de seis anos e que na ocasido foi alertada pelo
médico que poderia vir a ter bebés com malformacao devido
a medicacdo utilizada. Ao descobrir a gravidez atual, essa

o~y Sy

Eu sonhava, tinha aquele pesadelo, acordava, faltava
uma perna, era horrivel [...] nesse periodo eu
chorava, chorava demais. (M1)

Foi quando a ultrassonografia afastou a possibilidade
de malformacdo, mas trouxe a novidade da gemelaridade, a
qual ndo diminuiu a inquietagdo:

Entéo pra mim foi muita preocupagdo, mais por
causa da salide delas, porque eu achei que ia ter
alguma deficiéncia, e depois porque eu assustei,
por serem duas. Demorou um tempo para eu aceitar
que eram duas, dai' eu vi que estava perfeita, mas
eu tinha assustado porque eram duas bebés. (M1)

Ao nascer, um dos bebés apresentou pé torto congénito,
resultante da posicdo intrauterina. Neste caso, para agravar
ainda mais a situacdo, a made permaneceu até o quinto més
gestacional sem atendimento médico, sendo acompanhada pela
enfermeira da unidade basica, cujas orientacdes foram muito
valorizadas por ela:

Eu fiquei mais sequra né, porque eu perguntava
muita coisa para ela, eu falei tudo o que eu tinha
passado, ela me acalmou |[...] nossa, ela foi
enfermeira e psicéloga para mim. Entdo para mim
foi muito bom, eu saia de Id aliviada sabe, tanto é
que eu queria continuar com ela, mas ndo podia
por serem gémeas, eu tinha que ter um médico.
(M1)

Mesmo baseando-se eminentemente no
encaminhamento para outros servicos e na realizacdo de
algumas orientacdes, o trabalho da enfermeira da unidade
basica de salide representou um significativo apoio emocional,
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[...] ela explicou, ela até me encaminhou para
psicologia, mas ndo deu pra eu ir por causa do
trabalho. Ela falou ‘ndo, pode ficar tranquila, se
precisar de psicologa a gente vai e marca, vai atras.
Se vocé ndo se sentir preparada/...]. Ela que eu
lembro mais; quanto a equipe, se eu precisasse de
um exame, alguma coisa, eles corriam atrds|...] do
servigo eu ndo posso reclamar. (M7)

Essa necessidade por maior aten¢do e apoio emocional
durante a gestacdo, seja por parte da enfermeira, da psicéloga
e também muito esperada do médico, acentua-se quando da
constatacdo da mafformagdo e consequente deflagracdo de uma
série de sentimentos, emog¢Ges e medos:

Entrando nos 5 pra 6 meses eu fiquei sabendo; ai,
quando eu fiquei sabendo, o mundo caiu, acabou, fui
correr atrds de médico, e ver o que podia ser feito

[..] (M7)

Passei por um periodo, vamos dizer de umas duas
semanas pelo luto de uma crian¢a normal, uma
crianga que ndo teria sindrome|...] é que é dificil
falar de uma crianga normal porque para mim ela é
uma crianga normal. (M2)

Essa constatagdo ocorre geralmente no momento da
ultrassonografia, que é considerada “como se fosse uma
parteira, mostrando a mae pela primeira vez seu filho. Este
momento pode suscitar trauma e desorganizagdo para
mulheres psicologicamente ndo preparadas ou em casos em
que ha noticia de malformagdo ou morte do feto”'"*. Na
presente investigagdo, apenas duas mdes tomaram
conhecimento da malformagdo no momento do nascimento
(M1 eM3); ambos eram casos ortopédicos menos complexos,
um deles relacionado ao posicionamento fetal. Dos demais
casos, dois foram aos 3 meses de gestacdo (M2 e M4), dois
no quinto més (M5 e M7) e um imediatamente antes do
nascimento, sobrevindo o ébito do bebé em seguida ao
nascimento (M6). Mas, em todos, confirma-se a angUstia
desse momento, em que é marcante a expressdo de luto
pela crianca normal que ndo viria, choro, vergonha, culpa,
procura por alguma causa ou explicacdo, medo do préprio
preconceito ou da discriminacdo das outras pessoas.

Por outro lado, hé curiosidade em conhecer o futuro
bebé, ha busca por conhecimentos e orientagdes sobre como
melhor proceder, como cuidar e garantir a vida do filho depois
do nascimento. Existe a preocupagdo real pela sobrevivéncia do
filho e sua posterior qualidade de vida. Trés maes informaram
claramente ter buscado informagdes, apresentando anseios
compreensiveis pelo tipo de malformagdo; por exemplo, as mées
dos bebés com sindrome de Down (M2) e hidrocefalia (M7)
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correlatos. M2 ficou satisfeita com as informagdes obtidas na
internet, com familiares, amigos e profissionais de saude. Ja
M7 ndo obteve as respostas desejadas por parte dos
profissionais de salide, apontando para a precariedade e
fragilidade das informacdes fornecidas por estes. M5 por sua
vez, manteve-se no limite do que Ihe foi dito pelo médico, um
problema de natureza anatémica (gastrosquise), sendo-lhe
informado que a crianga iria fazer cirurgia logo apds o
nascimento:

A gente ndo tinha no¢ao muito do que era; a gente
ficou preocupado, mas ndo tinha tanta nogdo do
queera|..] (M5)

Os dados também apontam para mudancas de
comportamento ainda durante a gravidez em prol da satide do
bebé, bem como para aimportancia de uma rede social proxima
damae:

Eu fumava muito e bebia muito vinho, bebia cinco
litros de vinho no final de semana e daf parei de
fumar, parei de beber logo que descobri que estava
gravida. [...] eu trabalho em um colégio de irma.
Nossa, as irmas me apoiaram muito, conversavam,
me levavam na salinha, conversavam bastante
comigo, as minhas amigas me abragavam e choravam
junto comigo, as professoras todas tentavam me
acalmar e me mostrar]...] tanto € que dos alunos
eu ganhei tudo das minhas filhas sé de 14, sabe o
que é tudo, tudo. Eu ndo precisei comprar nem
um algoddo, até as criancas do colégio me
ajudaram, todos me incentivaram a aceitar as
duas e ter uma boa gestacdo, diziam: ‘ndo se
preocupe com nada que o resto a gente resolve’,
foi quando eu dei uma relaxada. (M1)

Essa rede social geralmente envolve o conjuge, pais,
profissionais de saude, colegas de trabalho, entre outros.
Nesse sentido, salienta-se que a presenca de um bebé com
malformacdo na familia leva todos os seus membros a
desenvolverem novas habilidades de cuidado, a fim de
atender todas as suas necessidades. Destacam ainda que
as mudangas ocorridas na maneira de viver dessas pessoas
delineiam caminhos para que a familia enfrente e se adapte
anova situagdo.'

Confirmando a malformagéo

Durante a evolugdo da gestagdo, mesmo apds as
evidéncias diagndsticas que apontam a existéncia de
malformacdo, algumas mdes ainda sustentam a esperanca
de ter ocorrido um erro e o filho nascer perfeito, sendo o
nascimento 0 momento de confrontar essa esperanga com

. I 1 . o]
~e roante ~ranAicranec AA rarcrarm nAacciAA



Vivéncia de mdes de bebé&s com malformacgdo

Roecker S, Mai LD, Baggio SC, Mazzola JC, Marcon SS

Além de o parto representar o primeiro encontro direto
com o bebé, também se revelou a tentativa da observagdo exata
do nivel de malformagdo apresentada pelo filho, previamente
identificada em exame pré-natal. Percebeu-se, no entanto, que
diante da necessidade de cuidados mais especfficos e imediatos
com o bebé por parte da equipe neonatoldgica, ainda ndo é
nesse exato momento que a mde alcanca a dimensdo do
problema do filho. Muitas vezes, o bebé é levado a Unidade de
Terapia Intensiva Neonatolégica (UTIN) ou fica em observagdo
em incubadora em uma semi-UTI. Tais situagdes comprometem
avivéncia da mae com o bebé no periodo puerperal imediato,
que é contemplada na sequéncia dos dias de internacdo em que
amde tem a possibilidade de observar mais minuciosamente as
condicBes de seu filho.

No presente estudo, quase todos os bebés receberam
cuidados em UTIN e um foi submetido a tratamento cirrgico
para a correcdo de gastrosquise no dia sequinte ao nascimento.
Esses fatores reiteram a ideia de que quando o recém-nascido
requer cuidados em uma UTIN, isto faz com que a mde se insira
em uma realidade diferente. Estes sdo acontecimentos que
geram uma descontinuidade na relagdo mae/filho e maior
desgaste emocional 2 mée, que tem, de certa forma, protelado
a confirmagdo do bebé real, sendo esta a sua grande expectativa
em relagdo ao nascimento:

Nasceu. A primeira coisa que eu queria ver era...]
diziam que a cabega cresce, que fica enorme; entao,
0 que eu queria ver era isso, por medo,
receio|...].(M7)

Eu vi que era, realmente, a maozinha praticamente
eu nem lembro, mais eu vi o pezinho que tava um
pouquinho tortinho, mas que se fosse s6 aquilo ali
teria jeito né. (M4)

Quando vi (...), foi um desespero por ver que ela
era tdo deficiente. (M6)

O parto € um momento marcante na vida da mulher,
caracterizado por rapidas e grandes mudancas fisicas, psiquicas
e sociais. Em meio a toda essa transformagdo, existem fatores
facilitadores e fortalecedores no processo de formagdo do
vinculo mde/bebé, assim como fatores prejudiciais a essa
relacdo.' A chegada de um bebé com malformagdo congénita
produz descontinuidade relacionada a idealizacdo do
nascimento perfeito, com sonhos desmoronados e sentimentos
negativos, ndo so para o casal, mas também para a familia
ampliada.? Os depoimentos abaixo alertam para as dificuldades
vividas pelas maes:

Na hora me deu uma coisa, uma vergonha, ndo sei,
sabe, falei: ‘ah meu Deus quando eu for embora
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A gente fala que aceita, mas é mentira, porque a
gente ndo aceita, ndo (M1);

Fiquei preocupada, triste, medo que ele amanha
ou depois sofresse alguma dificuldade, preconceito
[...], meu filho ser diferente, né. (M3)

Eu tava muito preocupada porque eu cheguei 4,
ela estava toda |[...] tinha uma bola assim na
barriga. (M5)

Os sentimentos negativos que surgem com a
confirmagdo da malformagdo no momento do nascimento podem
gerar conflitos para o relacionamento da mae com o bebé. Um
estudo realizado com enfermeiros de uma unidade materno-
infantil de um hospital geral de Sdo Paulo mostra que, na
percepcdo deles, a decepgdo quanto as caracteristicas fisicas
do recém-nascido constitui um dos fatores de risco para o vinculo
mae/bebé prejudicado.

Sao0 marcas que geram nos pais, na familia e, de um
modo muito particular, na mae; sentimentos de frustracdo,
vergonha, ndo aceitagdo, preocupacdo, desespero € a
necessidade de realmente ver, pois foi ela o corpo gerador
desta nova vida inicialmente idealizada, transformando-se
em uma realidade diferente do imaginado, com alteragdo
de planos e rotinas para atender as necessidades do novo
ser.

Além dos cuidados com o bebé, a propria mae muitas
vezes necessita de cuidados especificos. A presenca de edema
e hipertensdo (M1), inflamacdo da ferida cirirgica (M4) ou
depressdo apos o dbito do bebé (M6) séo alguns exemplos de
demandas maternas. As necessidades fisicas sdo mais
facilmente atendidas que as emocionais, tdo possiveis e
presentes durante esse periodo de hospitalizacdo apds o parto,
conforme discurso:

Entéo eu ndo sabia o que eu ia fazer com aqueles
dois bebés que choravam tanto a noite. Quando
foi de domingo pra sequnda que eu estava ja
entrando em panico|...], eu estava em panico ja
[...] @ minha vontade, a gente ndo pode estar
falando essas coisas, mas a minha vontade de
verdade era pegar, largar elas ld e vir embora, te
juro por Deus, eu ndo queria mais elas, eu falei
até pra menina que estava no quarto comigo. Acho
que foi até ela que contou para a enfermeira, eu
falei: eu ndo quero mais isso, eu vou embora.
Porque elas choravam demais, demais, e eu ndo
sabia o que fazer, porque ninguém me falava nada,
sabe. Chegava de manhd: ‘levanta, vamos trocar
os lengdis, ndo sei o qué, e o banho vocé vai dar o
banho’, entdo era muito assim. (M1)
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0 sofrimento era tamanho ao ponto de uma méae se
sensibilizar com a dor do bebé real com outras maes em situagao
de extrema angustia ou desequilibrio:

Te juro por Deus, se aquela enfermeira ndo viesse
conversar comigo aquela noite, eu até cheguei
pra ela e falei assim: Deus que me perdoe, mais
eu estou entendendo agora quando uma mae pega
um filho e joga na parede e faz uma besteira,
agora eu entendo o que ela sente antes de fazer
isto, era o que eu estava sentindo, eu estava
desesperada mesmo, se ela ndo fosse conversar
comigo, me aconselhar e me acalmar, eu ndo ia
aguentar. (M1)

Outro exemplo de demanda emocional é que, apds o
desespero do primeiro impacto ao ver que a filha era tdo
deficiente, a mde iniciou e continua a fazer uso de medicacdo
antidepressiva:

Eu figuei internada por uma semana, e entrei em
depressdo, estou até hoje com depressdo, agora
fazendo tratamento e tomando remédio. Ja tomei
valeriana, mas ndo adiantou agora tomo fluoxetina.
(M6)

Outro aspecto muito importante logo ap6s o
nascimento é a amamentacdo, e o seu significado para a
mde quando da presenca de uma malformacao. Uma delas
enfatizou o esforco dispendido para ter sucesso com a
amamentacdo:

Porque ela ndo sabia sugar, ela ficou com uma
sonda orogadstrica, eu tirava meu leite; ndo foi
leite do lactdrio, tirava do meu leite e dava para
ela através da seringa pela sonda durante estes
18 dias. Quando ela completou 35 semanas, ela
ja estava sugando, ai eu sai do hospital com ela
no peito. (M2)

Uma das maes relaciona o ato de amamentar ao fato
de o filho reagir bem diante do seu quadro:

Ele pegou bem, ndo precisou de nada. Como ele
ficou uma semana internado, eu achei até que
ele ndo ia conseguir pegar, mas pegou bem. Além
de eu ficar feliz por ele ter pego, eu notei que
estava tudo bem, que ele, como eu posso falar
pra vocé, ele estava reagindo por ele prdprio.
(M7)

Independente da idade, formagdo e classe social,
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frustragdo e medo, concomitantes ao amor e preocupagao
com o bem-estar de seus filhos.

Vivenciando a malformagdo

A terceira categoria envolve o periodo apés a alta
hospitalar até o dia de realizacdo da entrevista. Compreende,
portanto, grande parte do puerpério, reconhecido como um
momento critico e de grande labilidade emocional para a mée.
O puerpério é o periodo que, ap6s o parto, o organismo da
mulher precisa para retornar ao corpo que tinha antes da
gravidez, sendo caracterizado “pelas regressdes das
modificacdes locais e sistémicas que foram provocadas pela
gravidez. O seu inicio se da logo apds a expulsdo total da
placenta e das membranas e tem a duracdo de cerca de seis
semanas”."** Nesse periodo ocorrem mudangas de humor,
associadas ao declinio hormonal da progesterona e do
estrogénio que, somadas a0 nascimento de uma crianca diferente
daquela idealizada, podem significar fatores prejudiciais a satide
da mae ou ao relacionamento e vinculo entre mae/bebé e mae/
€sposo.

0 fato de estar em seu domicilio é tido como algo
bastante confortante, a exemplo dos depoimentos:

Olha, eu ndo senti dor alguma, as nenéns em casa
parece que acalmaram mais, @ minha pressao
estabilizou de novo eu estando em casa. Foi
trabalhoso, foi dificil para eu me entender com as
duas, mas foi tudo tdo tranquilo, parece que em
casa eu fiquei melhor. (M1)

Nossa, a sensagdo foi maravilhosa, € que a gente
comegou curtir mesmo ela, agora a gente jd vé a
evolugdo, o quanto cresceu, o quanto ganhou peso,
elajd comega a fazer barulhinho, sorrir, conhece,
entdol..]. (M5)

Por outro lado, trata-se de um periodo critico, pois,
além de todos os sentimentos e expectativas que acompanharam
as maes e suas familias desde a gestacdo até o nascimento e
alta hospitalar, emergem outras preocupacbes que afetam
profundamente a vida dos sujeitos, sendo perceptivel a mudanca
no ritmo de vida:

E uma mudanga radical na minha vida e do meu
esposo. (M3)

Além da mae, a familia sofre grandes transformacdes
que variam conforme o grau da mafformacdo e as caracteristicas
envolvidas, como o fato de ela ser ou ndo visivel, se ameaga ou
ndo a vida da crianca e se implica ou ndo em hospitalizacdo.
Constitui, portanto, realidade que influencia diretamente o
comportamento de todos os membros familiares. M1, por
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umbilical ou cicatrizagdo dos proprios pontos cirlrgicos,
enquanto M7 referiu medo de possiveis alteragdes mais graves
como a ocorréncia de convulsdo:

Nos primeiros dias eu fiquei com medo, bastante
medo |[...] eu ndo estou preparada |[...] fiquei, assim,
apavorada [...], ele (médico) disse que tinha que
ficar em cima e que se tivesse convulsdo, tinha que
trazer no hospital [...] mas depois eu fui sabendo
lidar com a situagdo. (M7)

A necessidade de muitas idas a especialistas, como
pediatra, fisioterapeuta, fonoaudiélogo, ortopedista ou a
servicos de satde, como hospital ou mesmo unidade basica de
saude para imunizagdes, aumenta sobremodo 0s custos da
familia, especialmente daquelas que ndo tém plano de saude.
Em caso de atendimento publico, prevalece a divida sobre o
acesso ao atendimento:

Sabe, é muito dificil vocé conseguir médico, que
nemagora. A cada trinta dias elas tém que consultar,
al eu fico pensando: ‘serd que a cada trinta dias eu
vou ter um médico pra consultar elas?’ (M1)

0 modo como ocorre a evolugdo da amamentagdo
durante o puerpério também representa um aspecto de grande
angustia para a mae:

No caso da amamentagdo eu fiquei triste, porque o
outro filho eu consegui amamentar, mamava bem,
mamou bastante; entdo, eu ndo consequi
amamentar ela, mas ndo foi minha culpa, é ela que
ndo pegava [...] (M4)

Nestes casos, mais uma vez é observada a presenca,
embora negada, do sentimento de culpa como um elemento
bastante presente em toda a vivéncia gravidico-puerperal da
mulher.

De modo geral, estas mdes reagem buscando a causa
que provocou a malformagdo, € assim procuram em si mesmas
uma justificativa ou explicagdo para o aparecimento do
problema. Ressalta-se que o que antes era visto como um
presente que completaria todos os vazios da vida dos pais
surge como uma realidade que, além de ndo convergir aos
sonhos iniciais, renova os traumas e os descontentamentos
anteriores, experimentados com a confirmagdo do diagnéstico
da malformaggo no decorrer da gestagdo."®

Uma das maes destacou-se em meio as demais, no
tocante a énfase do seu discurso sobre o retorno a vida normal:

O sentimento é de medo, apesar de ter muito
carinho, estar muito feliz com a nossa realizagdo,
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consequir, e achar que a gente nunca mais vai ter a
vida normal, nunca mais vai poder colocar uma roupa
como colocava, nunca mais vai poder sair, jantar
fora, parece que nunca mais vai ter uma vida normal,
até tive depressdo pds-parto, vocé acha que sua
vida acabou ali. E ndo, a vida da gente comeca al,
é uma nova etapa. (M3)

Durante as entrevistas, as mdes salientam que as
mudancas ocorridas na maneira de viver destas familias
delineiam caminhos para que elas possam enfrentar e se
adaptar a nova situagdo. A interacéo da mae com o filho ocorre
em mdo dupla, pois a0 mesmo tempo em que ambos se ddo,
também recebem, crescem e amadurecem juntos. Neste sentido,
ser mde de um filho com malformacdo pode tornar-se uma
experiéncia enriquecedora.'®

0 pés-parto, especialmente apés a alta hospitalar, pode
ser considerado um periodo de adaptacdo, no qual se inicia a
aceitacdo gradativa do filho real, em que a mae e a familia
buscam pontos positivos no convivio com uma crianca especial,
apesar das preocupages quanto ao desenvolvimento deste filho
ou a aceitagdo dele perante a familia e a sociedade. Alguns
depoimentos exemplificam isso:

Eu saio, mas como ela estd com meinha eu ndo fico
mostrando para 0s outros, o povo é muito curioso,
eu nem falo que uma delas tem probleminha na
perninha. (M1)

[...] eu ndo comento muito porque|...] justamente
falar de filho seu machuca. (M7)

0 convivio social é normal, todo mundo convive com
ela, como se fosse uma crianca normal, ndo tem
nenhum preconceito e nenhum tipo de exclusdo,
pelo contrario, ela esta incluida tanto na familia
como no convivio social normal. (M2)

0 diagndstico de uma malformacdo, geralmente
realizado no periodo gestacional, € algo muito marcante e causa
grandes desordens no nicleo familiar. Mas, quanto mais precoce
o diagndstico, maiores as condi¢des para que a familia se
reestruture para atender as demandas sobrevindas, buscando
uma melhor compreensdo sobre a doenca que acomete o filho
esperado e, ainda, trabalhando os contetidos emocionais que
emergem neste momento.'®

Ressaltamos que ndo é somente durante a gestacdo
que a mde e seus familiares enfrentam e lidam com essa
situagdo, pois, apds o nascimento as dificuldades tendem a ser
atribuidas as questdes sociais, ou seja, a aceitacdo e convivéncia
com o bebé com malformacdo.

Estudos mostram que cotidianamente nos confrontamos
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certaforma, a aceitacdo e a convivéncia da familia com o bebé
malformado; ou seja, “o convivio com a diferenca ainda ndo
chegou ao nivel de naturalidade que muitos esperam, mas as
Ultimas décadas trouxeram uma reviravolta na maneira de
ver e compreender as deficiéncias”."*¥ Desse modo,
acreditamos que existe grande evolugdao no que concerne
ao modo de ver e agir das pessoas perante as malformagdes,
mas este tema ainda necessita de muita discussdo e
estudos que auxiliem a sociedade de forma global, mas,
em especial, as familias que convivem com a doenca e os
profissionais de salide, a entender e a conviver com bebés
com malformagdes.

CONSIDERACOES FINAIS

0 estudo permitiu evidenciar que os sentimentos
vivenciados pela mae nos diferentes periodos da gestacao é
muito peculiar a cada uma, porém, de modo geral percebe-se
que indistintamente de faixa etdria, condi¢do social ou cultural,
as maes expressam sentimentos idénticos no momento que
tomam conhecimento da malformacdo do filho esperado. Um
momento critico na fase pré-natal é a realizagdo da primeira
ultrassonografia, exame revelador da presenca de algum
problema. Isso porque a constata¢do da malformagdo produz
crise e negacdo das expectativas, gerando a necessidade de
adaptacdo do filho idealizado para o real, processo que
demanda tempo e ocorre de forma conflituosa pela mae e familia
durante todo o transcorrer da gestacao.

Apos esse periodo pré-natal, o parto representa a
confirmagdo do diagnéstico, em que, além do atendimento as
necessidades fisicas tanto da mae quanto do bebé, emerge a
necessidade de um cuidado emocional diferenciado para as
médes de bebés com malformacdo. Seguindo-se a isso, a mée
passa efetivamente a vivenciar a presenga da malformagdo no
filho e a conviver com ela e todas as suas demandas no periodo
subsequente a alta hospitalar, fase em que se ampliam as
possibilidades e necessidades de apoio e orientacées de toda a
rede social disponivel.

Reconhece-se que o estudo possui algumas limitagdes,
destacando-se duas em particular: a necessidade de estender
o periodo da coleta de dados, de modo a ampliar o escopo dos
sujeitos e, consequentemente, dos proprios dados e suas
possiveis variacdes; e de eleger novos enfoques sobre a
tematica, como as implicacdes da vivéncia das maes para a
assisténcia prestada a elas e seus bebés nos diferentes
momentos do ciclo gravidico-puerperal ou as demandas
assistenciais de carater multiprofissional oriundas do
diagndstico de uma malformacdo ainda no periodo gestacional.

Porém, independente disso, convém destacar que os
dilemas e contradicdes que a sociedade vivencia publicamente
aparecem no ambito privado das familias e, particularmente,
das mulheres ao se tornarem maes, como expressao de intensa
angustia e dor, em meio ao que deveria representar, e que
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0O ideal e 0 esforco eugenista, tanto material quanto emocional,
pela perfeicao fisica e mental da descendéncia, confronta-se
com a novidade da malformacdo e culmina com um dificil
processo de aceitacdo e adaptacao as demandas geradas pelas
caracteristicas proprias de cada caso. As mulheres entrevistadas
apontam para isso, a0 mesmo tempo que revelam a capacidade
do ser humano em superar limites e frustracdes, construindo e
fortalecendo vinculos afetivos que ultrapassam preconceitos e
barreiras fisicas.
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