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RESUMO

Durante a gestacdo, a mae fomenta ddvidas e receios, assim como também idealiza uma crianca
perfeita. Porém, quando acontece algo inesperado, como uma malformacgdo congénita ou uma
doenca grave é como se, para a mae, houvesse a confirmagdo de todos os temores presentes no
periodo gestacional. O presente estudo teve como objetivo compreender a percep¢do materna diante
do diagndstico de malformacéo congénita do recém-nascido, bem como a internacdo em uma UTI
neonatal da cidade de Montes Claros - MG. A coleta de dados foi conduzida mediante gravacao de
entrevistas realizadas com nove mdes de recém-nascidos internados neste setor no periodo de
novembro de 2013 a abril de 2014, prosseguindo a analise de conteldo categorial. Os resultados
evidenciaram a dificuldade das maes em aceitar o diagnostico, aliado ao sofrimento em acompanhar

o0 recém-nascido na UTI e a frustracdo de retornar para casa sem o filho.

Palavras- chave: Unidades de Terapia Intensiva Neonatal. Mae. Sentimentos.

ABSTRACT
During pregnancy the mother nurtures doubts and fears, as well as idealises a perfect child. But
when something unexpected happens as a congenital malformation or a serious illness is like, for
the mother, there was confirmation of all fears present in gestational period. The present study
aimed to understand the maternal perception before the diagnosis of congenital malformation of
newborn as well as hospitalization in a neonatal ICU of the city of Montes Claros-MG. Data
collection was conducted by recording interviews with nine mothers of hospitalized neonates in this
sector during the period from November to April 2013 2014, pursuing categorical content analysis.
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The results showed the difficulty of mothers to accept the diagnosis coupled with the pain in the
newborn ICU and accompany the frustration of returning home without her son.

Keywords: Neonatal Intensive Care Units. Mother. Feelings.

INTRODUCAO

A mortalidade infantil é um importante indicador de saude, diretamente relacionado as
condi¢Bes de vida de um pais. Ligado a isso, as malformagfes congénitas se encontram entre as
principais causas de ébitos infantis nos paises desenvolvidos, responsaveis por 20% dos 6bitos
neonatais € 30 a 50% dos Obitos perinatais. No Brasil, os Obitos por malformacdo congénita
aumentaram de quatro em 1980 para 6,7 por mil nascidos vivos em 1990, chegando a 11,4 por mil
nascidos vivos em 2000. Em 2004, j& representavam a segunda causa de 6bito infantil no pais,
sendo considerada uma questdo prioritaria para a satde publica (GOMES; COSTA, 2012).

A malformacdo congénita é entendida como uma anomalia estrutural, um defeito congénito
presente ao nascimento que ocorre durante o desenvolvimento do feto. Este é decorrente de fatores
originados antes do nascimento que podem ser genéticos, ambientais ou desconhecidos. Em estudo
realizado no Parana, em 2006, foi constatado que, de um total de 153.598 bebés nascidos, 1.008
nasceram com anomalias, somado a isso existem ainda 0s custos psicossociais e o risco de
desestruturacdo da familia (FRAGA et al., 2009).

O nascimento é um acontecimento muito especial, que traz consigo sentimentos de esperanca,
expectativas, projetos e fantasias. Para a mae, o filho remete a sua propria infancia ocupando um
lugar que ficou vazio em seu passado. Nesse contexto, quando nasce um filho doente ou imperfeito
€ como se a mae revivesse suas proprias frustracdes e traumas. Os sentimentos que afloram dessa
vivéncia oscilam entre os dois extremos, tornando-se necessario viver o processo de luto pela perda
do filho desejado e idealizado (MATOS, 2010).

O vinculo estabelecido entre o feto e a mde tem seu inicio ainda no Utero, nesse sentido,
quando nasce um bebé perfeito e saudavel, esse vinculo mée-filho tende a se fortalecer. Entretanto,
essa idealizacdo do filho perfeito é rompida, quando, por algum motivo, seja por uma malformacao,
uma doenca grave ou consequéncias do parto, o bebé tem que ficar retido em uma UTI neonatal, é
como se para a mée os temores que permearam a gestacdo se confirmassem (BALDISSARELLA,;
DELL'AGLIO, 2009).
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O confronto com o diagnoéstico de anomalia congénita no bebé €, para os pais, um periodo de
dificil enfrentamento, tendo em vista que este envolve implicacdes emocionais e também reflete em
varios dominios familiares, como financeiro, social e profissional. Esse problema atinge
negativamente a vida da crianca que, para melhorar sua qualidade de vida, depende de iniciativas da
salde publica, incluindo servigos médicos e educacdo (FONSECA; CANAVARRO, 2010).

Assim, o desafio de lidar com a noticia de um filho com malformacdo congénita, traz
consequéncias diversas para 0s pais que sdo responsaveis pelos primeiros cuidados basicos com o
filho, deparando-se com limitagdes e duvidas (BALDISSARELLA; DELL'AGLIO, 2009).

O reconhecimento desse impacto, bem como a caréncia de pesquisas que abordem
especificamente o sentimento da mae em relacdo ao diagnostico em questdo, justifica o estudo e
coloca em aberto a necessidade de os profissionais de salde considerarem o foco da sua
intervencg&o, quer a crianga com anomalia congénita, quer o bem-estar e as necessidades individuais
dos seus pais, adequando, para isso, diferentes aspectos da prestacdo de cuidados a essas familias.
Para isso, necessitam reconhecer a diversidade de reacdes parentais frente a noticia de um
diagnostico de anomalia congénita do bebé, bem como a sua variabilidade em funcéo, por exemplo,
do momento em que o diagnostico é conhecido (FONSECA; CANAVARRO, 2010).

Diante do exposto, objetivou-se conhecer a percepcdo das mées frente ao diagndstico de

malformacdo congénita do recém-nascido, bem como diante da internacdo em UTI neonatal.
METODO

Trata-se de uma pesquisa de campo, descritiva e exploratria com abordagem qualitativa. O
estudo foi realizado em uma UTI neonatal localizada no Norte de Minas Gerais durante o primeiro e
segundo semestres de 2014. Foram entrevistadas nove méaes de recém-nascidos diagnosticados com
malformagéo congénita que estavam retidos na UTI neonatal e que aceitaram sua inser¢do na
pesquisa, formalizando sua concordancia através da assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido.

A coleta de dados ocorreu por gravacdo das entrevistas e, posteriormente, transcricdo das
falas, permitindo avaliar a percep¢do materna diante do diagnostico de malformacdo congénita do

recém-nascido.
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As entrevistadas foram inquiridas por duas perguntas norteadoras: 1) Qual foi a sua reacéo ao
receber o diagnostico de um filho com malformacgéo congénita? e 2) Como voceé se sente ao ver seu
filho(a) retido na UTI neonatal com esse diagndstico?

A exploragdo dos dados foi realizada através da andlise de conteddo categorial, definida como
um conjunto de técnicas de analise das comunicagfes que utiliza procedimentos sistematicos e
objetivos de descri¢do do contetdo das mensagens. Essa técnica permite ao pesquisador conhecer as
palavras e suas significacdes. Assim sendo, os relatos foram transcritos integralmente, de forma a
proceder as trés fases que constituem a analise de contetdo: pré-analise, exploracdo do material e
inferéncia e interpretacéo (BARDIN, 2008).

Os aspectos éticos da pesquisa foram considerados de acordo com a Resolugdo n°® 466/2012
do Conselho Nacional de Saude, que estipula normas éticas regulamentadoras de pesquisas
envolvendo seres humanos. Todas as informacdes foram coletadas preservando o sigilo das
participantes, sendo os beneficios relacionados aos resultados obtidos. Para manter o anonimato, as
mées entrevistadas sdo identificadas com o nome de flores. Vale ressaltar que o projeto deste
estudo, foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa com parecer consubstanciado do
CEP/SOEBRAS: 418.188.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os sujeitos da pesquisa estdo na faixa etaria entre 17 e 37 anos, sendo em sua maioria
primiparas e vivem com o pai do recém-nascido. As anomalias congénitas diagnosticadas foram:
RN de Violeta — Obstrugdo intestinal; RN de Jasmin — Cardiopatia fetal; RN de Camélia —
Cardiopatia fetal; RN de Margarida — Cardiopatia fetal e Atresia de Es6fago; RN de Azaleia -
cardiopatia congénita; RN de Horténsia — anus imperfurado; RN de Tulipa — A mae ndo soube dizer
qual a cardiopatia; RN de Girassol — anus imperfurado e RN de Rosa — atresia de es6fago.
Realizaram as consultas de pré-natal e residem em cidades da regido do norte de Minas, sendo
referenciadas para a cidade de Montes Claros devido a necessidade de UTI Neonatal.

Partindo do principio de idealizacdo de um bebé saudavel, perfeito e bonito, as mées
demonstraram reacOes variadas diante do rompimento desse ideal. Apresentamos a seguir as

categorias extraidas da analise dos depoimentos em questéo.
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Categoria 1 — Sentimentos maternos diante do diagndéstico de malformacéo congénita

A categoria em questdo mostra como a mae percebe e exterioriza o sentimento de ter um filho

com malformagéo congénita.
Sub-categoria 1-A: Desespero “Eu fiquei desesperada sem saber o que fazer”(Violeta)

O sentimento mais comumente expresso pelas maes diante do diagndstico de malformacao
congénita ¢ de desespero. A palavra desespero pode ser entendida como ‘“falta de esperanca”.
Assim, na percepcao materna, a recepcao do diagndstico traz em si a perda da esperanca, a mudanca
de expectativas ou a auséncia delas, e é permeada por um profundo sentimento de incapacidade,

como revelado em algumas falas.

“..ele comegou a erroxar os pés e as maos, aquilo pra mim foi um
desespero...” (Jasmin)

“..eu fiquei assim, entrei praticamente em desespero, ter um filho
especial...”(Tulipa)

“...no inicio, assim eu fiquei assustada...”(Girassol)

“Ah foi muito ruim, né, eu fiquei desesperada...”(Rosa)

Em estudo que abordava a experiéncia materna sobre a prematuridade (situacdo que pode ser
colocada em proximidade com os sentimentos diante da malformacgéao), os autores perceberam que
no estado da angustia gerado pelo problema podem surgir dor e desesperanca € a0 mesmo tempo
levar a uma busca de enfrentamento (ANDRADE et al., 2005). Essa situacdo é demonstrada na fala
de Violeta:

“...eu vim direto pra cd, arriscou com risco e tudo, porque vocé vé que mae
sofre, né, mée busca todo meio de fazer uma coisa pro filho, de la pra ca
vim com ele nessa estrada... ”(Violeta)

Existem, ainda, outros sentimentos que envolvem essa situacdo, desesperanca Versus
esperanca, enfrentamento versus enfragquecimento e seguranca versus inseguranca, sendo que a

esperanca esta relacionada com o fato de acreditar que o seu filho tem uma perspectiva de
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recuperacdo, portanto as mées também demandam apoio e suporte adequados. A desesperanca esta
presente, quando o progndstico do recém-nascido é desfavoravel ou ndo responde as expectativas,
exigindo que os pais enfrentem de maneira mais complexa o estabelecimento do vinculo
(PINHEIRO et al., 2009).

“..estava aliviada, meu sofrimento tinha passado, ai ele pegou infeccéo
generalizada, aquilo ali acabou comigo, eu achei que ia perder ele naquele
momento...”. (Violeta)

“..estou sem saber 0 que vai acontecer, tem que esperar fazer a cirurgia
pra ver, mas Deus é de ajudar que nao é de acontecer nada”. (Jasmim)

“..se for o caso dela sobreviver e eu vé ela dependente de um modo que eu
ndo gostaria de ver ela, eu preferia que ela tivesse no cantinho dela com
Deus...”. (Camélia)

A fala de Camélia surpreende pelo luto antecipado, pela desesperanca que é marcada pelo
desejo de ndo ter o filho imperfeito. O sentimento em questdo € confirmado por estudo realizado em
Maringé-PR, com nove mées e um pai em primeira visita ao recem-nascido internado em UTI
neonatal, que demonstra que o primeiro contato com o filho é traumatico e sua aparéncia fragil e

debilitada marca os pais com a sensacdo de morte iminente (SCHMIDT et al., 2012).

Sub-categoria 1-B: Surpresa“..ai, quando ela falou que tava com malformacéo, eu tomei um

susto... ”(Horténcia)

A espera do nascimento, desde 0 momento da gravidez, gera muitas expectativas para os pais,
em especial para a méde, que almeja um filho perfeito e sauddvel. Quando o diagndstico de
malformacédo é anunciado ap6s o nascimento do bebé, os pais sdo expostos a um duplo desafio, por
um lado, a perda do ideal de perfeicdo do bebé, e por outro lado a ameaca de um bebé com
necessidades diversas e ainda desconhecidas (FONSECA; CANAVARRO, 2010).

“..fico com medo, de ver ela sofrer, ainda mais quando ela ndo tiver eu
mais pra cuidar dela.”(Camélia)

“..ndo achava que era esse processo todo, ne, cirurgia, que ela precisava
ficar entubada esse tempo todo aqui...” (Margarida)
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“No momento, eu fiquei assustada, né, de nao ter condi¢oes de cuidar...’
(Tulipa)

“Eu fiquei assim assustada, porque eu pensei logo nos ultrassons que eu
fiz” (Horténcia)

As falas mostram que as méaes estdo despreparadas para a noticia de alguma anomalia em seus
filhos. Esse temivel diagnostico provoca a crise da negacdo, quando a familia precisa se adaptar e
aceitar a perda da crianca saudavel e bonita. Para os pais, um filno perfeito representa sua
autoimagem, assim muitos vivem problemas de autoestima quando sdo surpreendidos pela

malformag&o congénita.

“...eu ndo esperava isso...”(Rosa)

“«

...a malformacdo nos dedinhos dele, tomei um susto muito
grande...” (Girassol)

“..eu tava deitada na cama, esperando trazer ele pra mim, ai eu achei uma
coisa estranha, porque tava demorando pra trazer, depois que foram me
falar do problema que ele tem, né, no esdfago... ”(Rosa)

Categoria 2 — A perda do ideal de filho perfeito X a expectativa do pré-natal

A expectativa criada em torno da gravidez reforcada pela espera do filho perfeito
contrastando com a quebra dessa idealizacdo no momento em que o diagnostico é anunciado, é

mostrada nessa categoria.
Sub-categoria 2- A: Frustragdo “a gente percebe que ndo é do jeito que a gente pensava”

A fala materna demonstra perda do ideal de perfeicdo e das expectativas geradas durante o
pré-natal. A gestacdo é permeada de expectativas e idealizacBes, quando 0s pais imaginam como
sera 0 bebé, suas caracteristicas fisicas, e acreditam que o pré-natal e a assisténcia prestada nos
meses que antecedem ao parto sdo garantia de uma crianca perfeita, saudavel (PERLIN;
OLIVEIRA; GOMES, 2011).
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“Fiz tudo, dois ultrassons, fiz tudo. la todo més as consultas, que o0s
médicos marcavam. E sempre que eu ia consultar, ele falava que estava tudo
bem com ele, que ele estava desenvolvendo tudo normal. Eles nunca
descobriram nada também ndo.” (Azaleia)

A consulta de pré-natal e os exames de imagem (ultrassonografias) sdo vistos pelas maes
entrevistadas como meétodos que dirdo o estado de salde do feto, bem como as imperfeicGes e
malformacdes. As maes acreditam que na gravidez todas essas intercorréncias seriam detectadas e,
como na maioria dos depoimentos ndo foram, o diagndstico de anomalia congénita vem como uma

surpresa, trazendo sentimentos de preocupacéo e susto.

“porque eu recebi duas noticias, eu recebi que ele estava com o anus
fechado, que a pediatra falou bem la na sala de parto. Ai quando ela falou
que tava com malformacdo, eu tomei um susto, porque eu fiz
acompanhamento do pré-natal completo, certinho, sabe. Fiz ultrassom, fiz
morfoldgico, tive acompanhamento com a pediatra, com médico e nunca
descobriu.” (Horténcia)

“..a médica me dizia que tava tudo certo, tudo normal, eu ndo sabia de
nada, sé quando ela nasceu foi que o médico me disse, foi outro médico que
fez o parto, foi ele que me deu a noticia, mas eu ndo sabia”. (Tulipa)

Assim, a ocorréncia de uma gravidez inesperada ou, até mesmo, indesejada e a possibilidade
de algo dar errado durante a gestacdo podem causar apreensdo (CARMONA et al., 2012).

“No momento, eu fiquei assustada, de ndo ter condi¢cGes de cuidar, mas
depois eu fui ver que ndo. Que é 0 mesmo tratamento que agente tem com
um e com o outro. Entendi assim, 0 amor vai ser 0 mesmo, creio que o0 amor
vai ser mais ainda, porque agente pensa que € assim, mas o cuidado é o
mesmo.” (Tulipa)

O parto representa o diagnostico, quando a mae passa a vivenciar a presenca da malformacéo
do filho, sendo que a confirmagédo da malformacgéo produz uma crise e negacéo das expectativas. A
mée necessita adaptar o filho idealizado para o real (ROECKER et al., 2012).

Detectado o diagndstico de malformacdo congénita, ha a necessidade de separagcdo de mae e
recem-nascido, tornando 0 momento de parto tdo aguardado em uma situacdo de crise (CARMONA

et al., 2012), como apontado na fala a seguir:
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“Porque eu esperava uma bebé saudavel que ndo tivesse nada. Quando
vocé engravida, igual vocé falou, vocé espera, entdo vocé fica ansiosa pra
ver na hora que ela nasce, pra levar pra casa. ” (Margarida)

A internacdo da crianga na UTI neonatal provoca sentimentos de desapontamento,
incapacidade, culpa e medo da perda, da situacdo vivenciada, que prejudicam a relagdo interpessoal
(PERLIN; OLIVEIRA; GOMES, 2011). Muitas dessas expectativas sentidas pela mae estdo ligadas
a construcao sociocultural do perfeito, do correto ou do “bem-formado”. A resposta materna de que
ndo ¢ do “jeito que se pensava” revela que o projeto do filho foi alterado pela recepcao do

diagndstico.

17 . ~ . . ,
...me desesperou e eu fiquei sem chdo, eu achei que ia perder ele, eu até
choro.” (Violeta)

“Tenho medo de acontecer alguma coisa de ruim com ele.” (Jasmim)
“E horrivel, agente ndo dorme direito de tdo preocupada, se ele ta
comendo, se ele ta tomando o leitinho dele.” (Horténcia)

“..depois que foram me falar que, com 0 problema que ele tem, né, no
esdfago... ai desesperei. Ai eu fiquei nervosa, né, que eu ndo espera isso,
né.” (Girassol)

Sub-categoria 2-B: Perfeicao como sinonimo de saude “eles falaram que estava perfeitinho, a

maozinha dele estava perfeitinha, os dedinhos, estava tudo perfeito... ”

Em alguns momentos, as maes demonstram em seus discursos a repeticdo da palavra perfeito
ou ainda de palavras que se referem a malformacao no diminutivo, ora com a intencéo de diminuir o
problema ora com a percepcao quase excessiva do detalhe gerada pela preocupagdo com a anomalia

congeénita.

“..eu coloco a mdo na maozinha dele e ele aperta, ele chupa o dedim
normal, é sO essa carne que ta grudada, e ficou dois dedos em um, s6 que
esse sO tem a carninha e esse aqui tem o ossim. Eu imagino que mais pra
frente tem como tirar... dependendo se for necessario, dependendo se ele for
movimentando, se for atrapalhar, ai eu tiro, se ndo, sem problema eu posso
deixar, se for atrapalhar ele, ai eu posso tirar”.(Horténcia)

“..falou que ele nasceu com o dnus fechado, tinha que fazer a cirurgia...
falou da malformagéo nos dedinhos dele...mais eu nem importei ndo, na
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hora assim, eu fiquei mais preocupada foi com a cirurgia...O dedinho dele,
nos podemos ver isso mais pra frente. Ndo vai atrapalhar também, ele
escrever, pode ser, mas ele pode ter o acompanhamento com a
fisioterapeuta, num atrapalhou ndo. Tomei um susto muito grande, mas
depois....eu acho que importa mais é a saude dele ”.(Girassol)

O discurso do “perfeito”, de acordo com a expectativa materna, é também relacionado a uma
expectativa de aceitacdo social. Neste sentido, observa-se uma preocupagdo com a percepcao dos
outros (familia e sociedade) sobre o aparente defeito congénito. O defeito externo, por ser visivel, as
vezes, torna-se maior do que o ndovisivel, ja que a nossa sociedade é permeada de préconceitos de

perfeicdo. A fala a seguir apresenta isso:

“Em rela¢ao ao dedinho, eu num importo ndo.O que importa mesmo €é que
ele é saudavel, muito saudavel. As vezes, eu fico com medo, assim, porque
tem muita gente preconceituosa, que, as vezes, me pergunta na maldade,
porgue na minha cidade muita gente ja sabe, tem gente que ja pergunta na

r

maldade, né.” (Horténcia)

Categoria 3 — Sentimentos em relacdo a internacéo do filho na UTI

A terceira categoria traz a percepcao da mae em relacdo a necessidade de internacdo do filho

na UTI e a frustracdo de deixa-lo no hospital.

Sub-categoria 3-A: Vinculo prejudicado “E a pior coisa, dificil demais vocé ver seu filho ali,

num poder tocar, vocé vai embora, deixa aqui..."

No momento da gestacdo, a mulher e mae comega a sonhar com a chegada do bebé e o anseio
de leva-lo para casa. Desde a fase intrauterina ha uma preparacdo para receber esse novo ser na
familia, mobiliando o quarto, escolhendo as roupas, a fim de preparar a recepcéo do recém-nascido.
H& um sentimento de expectativa, emocdo, alegria para o nascimento, e quando a puérpera recebe a
noticia de que o seu filho deverd ficar internado na UTI neonatal, constatamos sentimentos de

frustracdo, angustia e medo frente ao incerto ou a possibilidade iminente da perda.
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“Muito triste, é uma coisa assim que eu nunca pensava passar Por isso.
Sabe, eu tive dois filhos, e sempre eu ganhava meus filhos e ia embora pra
casa.”(Margarida)

“..nesses 10 dias, ele pegou infeccdo generalizada. Aquilo ali acabou
comigo, eu achei que eu perder ele naquele momento, a barriguinha dele
estendeu tudo, o intestininho dele saiu pra fora e aquilo ali me desesperou,
me desesperou e eu fiquei sem chdo, eu achei que ia perder ele, eu até
choro.” (Violeta)

A separacdo que ocorre no processo de hospitalizacdo do neonato pode trazer inUmeras
consequéncias para a formagdo do vinculo mée-filho. Nesse sentido, percebe-se que a fala de
Margarida, citada na sub-categoria 3 A, reforca a ideia da importancia do toque e do contato
constante. E possivel notar ainda interferéncias significativas na formacéo do papel materno que,
afetado pelo distanciamento, pode levar a demora na percepcao de elementos importantes na relagdo
mée-filho, como o cuidado diario e a afetividade. Os contatos sdo esporadicos e limitados, sendo
comum as mées relatarem sentimentos de baixa autoestima, inseguranca e fracasso, visto que o
ambiente em que esse contato € estabelecido, segundo os pais, é frio e sem afeto (CARMONA et
al., 2012).

“_..eu Vi as maes recebendo alta, levando os bebezinhos, e eu saindo s6 com
a bolsinha dele, é horrivel... ” (Horténcia)

“Pra mim, que SOU M&e a primeira vez, é triste demais.” (Jasmim)

“E horrivel, agente ndo dorme direito de tdo preocupada, se ele td
comendo, se ele ta tomando o leitinho dele... Nossa depois que eu sai da
sala de parto e fui para o corredor e vi aquelas maes la tudo amamentando,
e eu la sozinha, s6 eu e minha mée e eu ndo tava com ele. Ele ficou na sala,
eu s6 fui ver ele no outro dia ainda. ” (Horténcia)

Especialmente quando a malformacdo é visivel, os pais tém que enfrentar o estabelecimento
do vinculo e do togue ao bebé, bem como a necessidade de afastamento da crianca para cuidados
médicos mais especificos. Nesse contexto, o ambiente se torna uma barreira que impede a
aproximagcdo dos pais, considerando ainda que, em algum momento do dia, esse contato é quebrado
guando a mae vai embora e deixa o filho sob os cuidados do hospital (FONSECA; CANAVARRO,
2010). Esse sentimento de distancia € demonstrado no discurso de algumas maes entrevistadas,

considerando que a familia é a unidade priméria do cuidado.
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“..quando vocé chega em casa, vocé vé tudo dela, é muito
angustiante.”’(Margarida)

“Nossa, eu nunca imaginei que eu ia sair e deixar ele.” (Horténcia)

“Ah, é ruim, dd vontade de levar ou entao ficar aqui...” (Tulipa)

Sub-categoria 3-B: O medo e o receio do imperfeito “ se eu pudesse eu nem via nao”

Um estudo de prevaléncia de malformagdo congénita no municipio de Jequié / BA, relata que
as malformacdes congénitas encontradas podem trazer grande impacto na vida social dos recém-
nascidos e em suas familias, sendo que dado o diagnostico, na maioria dos casos, a intervencdo
deve ser imediata (RAMOS; OLIVEIRA; CARDOSO, 2008). A mée, pelo fato de gerar um filho
com malformacéo congénita, pode apresentar sentimentos ambiguos expressos pela compaixao com
o0 ser doente e pela rejeicdo da aparéncia e da situacdo clinica. Dessa forma, nota-se que as maes
podem ter um desejo velado de ndo ver ou de querer que o sofrimento seja atenuado de alguma

forma.

“..principalmente porque é o primeiro filho, nunca imaginei que ele iria
nascer com esse probleminha, mas so dele ser saudavel, forte eu dou gracas
a Deus. ” (Horténcia)

Na fala de Horténcia, percebe-se que a questdo de ser primipara tem um significado
diferenciado, pois a mulher, quando descobre a gravidez, tem a expectativa de ter um filho bonito,
saudavel e forte. Entretanto, o nascimento revela a malformacdo, e como forma de defrontar o
problema, Horténcia minimiza-o através da expressdo “probleminha” e afirma que o filho é “forte e
saudavel”, refletindo a negac¢do da situacdo clinica do recém-nascido e o0 medo do imperfeito.

Ja Camélia, comparada as oito mdes entrevistadas, tem uma atitude curiosa, demonstrando
tranquilidade e aceitacdo diante do diagnostico de cardiopatia congénita, preferindo até mesmo a
morte do recém-nascido, justificada pelo sofrimento e uma vida dependente de cuidados maternos

ou de outrem.
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“..Recebi normal, ndo estressei, fiquei calma, tranquila...T6 muito
tranquila, t0 tranquila porque eu sei que o que tiver de acontecer vai
acontecer, né, ndo vai ter jeito.” (Camélia)

Na fala de quase todas as entrevistas, notam-se sentimentos de medo, surpresa diante do
diagndstico. Assim € importante um acompanhamento psicoldgico, com o intuito de ajuda-las a
pensar na situacdo, permitir que exponham seus sentimentos e buscar aproximacdo com seu filho
exercendo a funcdo materna de acordo com as possibilidades (BALDISSARELLA; DELL'AGLIO,
2009).

CONCLUSAO

Este estudo amplia a compreensdo dos sentimentos e percep¢fes demonstradas pelas maes
que recebem o diagnostico de malformacdo congénita de seus filhos, bem como a noticia da
internacdo destes na UTI neonatal. Para uma mée, ter um filho costuma gerar felicidade e a
expectativa de que ele nasca saudavel. Apds o nascimento, o desejo é de levar seu filho para casa,
entretanto a necessidade de internacdo transforma esse momento em uma sucessao de desencontros,
quando o bebé é separado de sua mae.

A partir das falas das mées nas entrevistas, foi evidenciada a dificuldade que elas enfrentam
em aceitarem o diagnostico, o sofrimento em acompanhar o recém-nascido na UTI neonatal e a
frustracdo de retornar para casa sem o filho. Notou-se, no momento da coleta de dados, o uso de
linguagem verbal e ndo-verbal, bem como um discurso receoso e repleto de eufemismos tipicos que
remetem a uma fuga da realidade.

A ideia do projeto da gestacdo e de seu resultado com um concepto perfeito é anulada com a
recepcdo do diagndstico, colocando para a mde uma nova realidade de vida que pode atingir toda a
familia. Nesse sentido, entende-se que o compromisso com a vida é fundamental, exigindo, assim,
uma postura acolhedora com os pais, a fim de amenizar e compreender a vivéncia dessa fase,

atendendo e minimizando as sequelas psicoldgicas decorrentes dessa experiéncia.
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