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Resumo

Este trabalho teve como objetivo analisar o processo de formagao do vinculo mae-bebé com
diagnodstico de malformagao fetal em uma perspectiva psicologica, caracterizando o processo de
formagao de vinculo e o impacto da malformacgao fetal. Participou da pesquisa apenas um
participante do sexo feminino com filho diagnosticado com Sindrome de Williams. Os dados foram
coletados utilizando a entrevista semi-estruturada e analisados seguindo o método “Hermenéutico-
dialético" proposto por Minayo (1993). Entre as discussoes levantadas estdo a dificuldade em lidar
com o bebé real, o impacto do diagnostico na vida da mae e a importancia da rede de apoio para o
desenvolvimento saudavel do vinculo mae-bebé. Concluimos que o apoio da equipe de saude ¢
essencial para que a mae passe pelo processo de luto do filho ideal. Destaca-se também a
importancia da rede de apoio ndo apenas no processo de vinculo mae-bebé mas por toda a vida da

crianca.

Palavras-chave: Vinculo mae-bebé, malformacao fetal, rede de apoio, impacto do diagnostico.
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Introducao

A partir dos estudos sobre o tema, o vinculo mae-bebé e a malformacao fetal escolhi
fundamentar este trabalho nos escritos de autores como Winnicott, Bowlby, Brazelton e Cramer
(autores de formacgdo em psicandlise), bem como o Manual Canguru, diretriz do Ministério da
Satde (2011) para caracterizar o processo de vinculacdo mae-bebé. Ja em relacdo a malformacao
fetal e como essa situacao atinge os pais, utilizei trabalhos mais recentes, como os artigos da
Vasconcelos (2009), sobre o impacto da malformagao fetal e dos autores Roecker, Mazzola, Mai,
Marcon e Baggio (2012), entre outros que expuseram o cenario mais atual referente a malformacao

fetal, seu impacto nos pais e na sociedade contemporanea.

Esse tema expde a grande dificuldade que a sociedade tem em lidar com o diferente, pois até
mesmo a equipe de satde (em sua maioria), ao ser exposta ao diagnostico de malformacgao reage de
forma inapropriada, por vezes, ndo oferecendo apoio necessario, nem conseguindo esclarecer as
duvidas e as particularidades que estes terdo que enfrentar frente ao diagnostico (Antunes &
Patrocinio, 2007). Portanto, neste contexto, caracteriza-se a rede de apoio como a maior forma de
enfrentamento utilizada pelos pais. Normalmente essa rede ¢ formada por familiares, amigos,
comunidade religiosa e, por vezes, alguns profissionais da saude. E de grande importancia ressaltar

que ¢ a partir dessa rede que a mae podera aproximar-se de forma mais concreta ao bebé real

(Falkenbach, Drexsler & Werler, 2008).

A partir do estagio realizado na maternidade de um hospital publico do Distrito Federal, tive
a experiéncia de acompanhar processos de vinculacdo mae-bebé com diagnostico de malformacao
fetal. Destaco, neste contexto, a dificuldade dos primeiros cuidados com o bebé¢ nesta condi¢do e a

configurag¢ao do relacionamento entre maes e bebés que necessitavam de afastamento para cuidados



emergenciais. Apesar de pontual, a experiéncia de estdgio despertou curiosidade tanto pratica

quanto teodrica sobre o tema.

Com o levantamento bibliografico sobre a formagao do vinculo mae-bebé com bebés
acometidos por malformagao fetal notou-se a restrita referéncia de estudos articulando os dois
temas. Por se tratar de uma situagdo que demanda a atengdo do psicologo no contexto da satde, de
caracter preventivo, no ambito da saude mental, surgiu o interesse de uma compreensao mais ampla

sobre como o diagnostico € capaz de afetar o processo de vinculagdo mae-bebé.

Portanto, este trabalho teve como objetivo analisar o processo de formagao do vinculo mae-
bebé com diagnostico de malformagao fetal. Seguimos as diretrizes de caracterizar a gestacao e a
formacao da parentalidade, descrevendo o processo de formagao do vinculo mae-bebé na
perspectiva de autores de formagao em psicanalise, como Bowlby, Winnicott, Brazelton e Cramer,
bem como o Manual Canguru produzido pelo Ministério da Satde (2011), caracterizando o
diagnostico/fenomeno da malformacgao fetal de acordo com a revisdo da literatura sobre o tema.
Além disso, propomos a analise da narrativa de uma mae de bebé diagnosticado com malformagao
fetal, através da construgdo de categorias tematicas indicadoras deste processo, como forma de

explorarmos este campo de estudo.



Fundamentag¢ao Teorica

A produgdo de conhecimento sobre os cuidados com as criangas esta presente em uma
diversidade de campos de pesquisa sobre a infancia, entre eles saude e educacdo. Partimos da ideia
de que este cuidado na contemporaneidade acompanha as mudancas significativas nas
configuracdes familiares, rompendo com um modelo patriarcal tradicional, caminhando para um
cenario em que as mulheres sdo escolarizadas, trabalhadoras, inseridas no mercado de trabalho
formal, informal e cuidadoras de filhos, cenario este que esta cada vez mais em evidencia (Oliveira,
2009).

Ainda segundo este autor, na Idade Média, as criancas logo que atingiam uma
independéncia relativa, por volta dos sete anos de idade, eram enviadas para outros lares com o
intuito de aprenderem ligdes servis e desenvolver uma educa¢do mais completa. Segundo Arics
(1981), neste contexto, as familias se apoiavam mais num status social e moral do que sentimental
com relag¢do ao cuidado com os filhos. Ou seja, ndo era por falta de amor que os pais enviavam seus
filhos para outros individuos cuidarem de sua educa¢do, mas visando a consolida¢do e o
reconhecimento social do “nome” da familia.

A partir do Século XV, com o advento da escola, as criangas permaneciam em seus lares de
origem, ausentando-se apenas no periodo escolar. Com essa nova perspectiva, as criangas
comecaram a participar mais do dia a dia da familia. Os pais se preocupavam em vigia-los e em lhes
dar mais ateng¢do. Foi neste novo modelo de arranjo familiar que emergiu o conceito que hoje
conhecemos como infancia (Aries, 1981).

O percurso desta construgdo atravessa alguns modelos de representacao destacados por Aries
(1981). Assim, desde o investimento no funcionamento do modelo familiar, o reconhecimento da
no¢ao e do valor do individuo em sua referencia singular passou a ser mais valorizado. Assim a

formacgao da familia moderna zela pela boa satide de seus filhos, prioriza os seus estudos, a



igualdade de oportunidades entre eles, buscando um futuro mais promissor para os mesmos (Arics,
1981). Associado a esse novo modelo familiar, surgiram também, aspectos ligados ao papel materno
que exaltava o "lado narcisico" da mae. Como destacaram Brazelton e Cramer (1992), a
maternidade geraria uma relativa permanéncia da imagem idealizada da mae, investido na sensacao
de completude das suas potencialidades e onipoténcia pessoal, que € relacionado tanto a gravidez
como a existéncia da crianga. As ideias de Aries (1981) possibilitam ampliar o olhar sobre esta
perspectiva ao destacar que tornar-se mae, na maioria dos casos, demonstrara ser uma opgao da
mulher e ou da familia. A gravidez se tornou, portanto, um evento planejado, mais consciente.
Assim, a parentalidade tornou-se um papel social escolhido pela familia, em determinados

contextos socio-historico-culturais.

Quando um homem ou uma mulher se depara com a parentalidade, segundo Minnuchin
(1987, citado por Ministério da Saude, 2011), tem a possibilidade de assumir outro papel: deixam
de ser filhos para se tornarem pais e colocam seus pais no papel de avés. Essas interagdes, na
perspectiva deste autor, sdo de extrema importancia para o crescimento individual, para o
fortalecimento e configuracdo de um novo sistema familiar. Borsa (2007) cita o estudo realizado
por Piccinini et. al. (2004) para enfatizar a ideia de que os pais comecam a se posicionar no papel
social atribuido a eles desde o pré-natal, ja que € nesse contato que eles comegam a construgao da
no¢ao da individualidade do feto.

Esta construcdo perpassa diferentes concepgdes sobre o bebé (Ministério da satude, 2011).
Neste documento encontramos referéncias as seguintes categorias:

O bebé “fantasmatico” € o que representa a ideia do que € ser um bebé na referéncia interna
dos pais, investida numa serie de afeto e significados relacionados a infancia dos pais projetados na
ideia de ter um bebé. Ele ¢ entdo, a representacao dos desejos e projetos destes pais, mesmo que

esses nao se deem conta.



O bebé “Imaginario” ¢ um bebé criado e compartilhado no mundo psiquico dos pais,
normalmente sendo concebido perto ou durante a gestagdo. Ele continua restrito a vida interna dos
pais, sem se tornar diretamente consciente.

O bebé “imaginado” ¢ a representagdo do bebé durante a gestagado - a partir do
desenvolvimento fetal. Através dos exames de imagem, dos movimentos apresentados pelo feto, os
pais comecam a imaginar, agora conscientemente, como sera esse bebé apds o nascimento.
Normalmente ele comeca a ser vivenciado a partir do terceiro més de gestacao e atinge seu apice no
sétimo més, onde comeca um desinvestimento dessa versao, ja na espera de um bebé real.

E o0 bebé “real”, aquele que nasce e deve receber todo o investimento afetivo familiar. E o
bebé que tem demandas, chora, ndo dorme em horarios regulares e necessita ser alimentado. Em
geral, se diferencia dos demais bebés, principalmente quando os pais se deparam com dificuldades
como bebés pré-termo e/ou com malformagoes.

As diferentes representacdes sobre o bebé vao sendo construidas ao longo do processo
gestacional se articulando com a constru¢do do vinculo mae-bebé e também pai-bebé. A
parentalidade se expressa, assim, numa maternalidade e numa paternalidade. A maternalidade ¢ um
dos processos de vinculo mais estudados, ja que com o novo papel emerge novos arranjos afetivos.
Entre eles, a ambivaléncia afetiva é representada pelas diividas que acompanham as maes durante a
gestacdo. Algumas dessas duvidas podem ser representadas por exemplos como: a vontade de ser
mae e as mudancas corporais proprias da gravidez; o desejo de ter uma prole e a mudanca que esta
causara no contexto familiar; a idealizacao do papel de mae; entre outras. Brazelton e Cramer
(1992) acrescentam a essa experiéncia a relacdo de dependéncia ao parceiro e/ou familiares
apresentada pela mae como forma de superar os medos e a ambivaléncia latente. Nesse contexto
Stern (citado por Ministério da Saude, 2011) apresenta o conceito de constelagao da maternidade
para descrever o processo de constru¢ao da posi¢ao da mulher no processo da gravidez como

geradora de uma nova organizagdo psiquica. A priori, as mulheres apresentam, nesta vivéncia, um
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discurso sustentando uma representacao de si a partir da relacdo com sua propria mae, trazendo a
memoria lembrancas de cuidados e do relacionamento que tinham com sua mae. O segundo
discurso descrito € o interno, ou consigo mesma. Para o autor, nesse momento as mulheres
evidenciam seus projetos, incertezas e dividas sobre o desempenho da fun¢do materna. E por fim, a
futura mae apresenta o discurso dela com o seu bebé. Essa etapa ¢ marcada pelo discurso da mae
com o bebé imaginado.

Na vida contemporanea, o papel do pai durante a gravidez e com os cuidados do filho sofreu
uma mudanga significativa, por isso as discussoes sobre o processo de paternalidade vém
aumentando no decorrer das ultimas décadas. Brazelton e Cramer (1992), € Ministério da saude
(2011) discorrem sobre como a relagao do pai com o filho ¢ influenciado por suas experiéncias na
infancia, e por consequéncia, como ¢é representativa a experiéncia desse pai com um "bebé
fantasmatico”. Tal como para as mulheres, o periodo da gravidez serve como adaptagdo a ideia do
novo papel a ser assumido. O sentimento de ambivaléncia também ¢ reconhecido nesse processo,
contudo, diferente dos apresentados pelas gestantes, os sentimentos ambivalente sdo mais
expressivos sobre a triade, ou seja, ao seu papel em relagdo ao bebé e em seu relacionamento com a
mae deste bebé. Muitas vezes, o pai expressa um sentimento de exclusdo ao ver a conexao entre
mae-bebé. Os autores destacam que com o maior reconhecimento do papel paterno e a maior
participacao destes ao longo da gravidez, associado a uma percep¢ao da mae de que o bebé nao foi
uma geracao exclusiva dela, as potencialidades do pai como cuidador do filho estdo sendo
evidenciadas, fazendo com que estes assumam um papel mais ativo nos cuidados com o bebé.
Segundo Brazelton e Cramer (1992), a gestagdo da parceira expressa a consolidacao da identidade
masculina do pai do bebé, e por muito tempo, questionamentos como: prover a as necessidades
financeiras da familia e dispor de tempo para cuidar do bebé eram questdes vivenciadas com maior
vigor pelo pai. Contudo, com a presenca da mulher no mercado de trabalho, esses questionamentos

comecam a ser vivenciados também pelo casal.
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Para Bowlby (2001), a ambivaléncia deve ser trabalhada durante a infancia através do
vinculo materno como forma de regulagdo da mesma. O autor expde que ao trabalhar essas questoes
na primeira infancia, se a mae for capaz de sustentar esses conflitos, a crianga se desenvolve tendo o
conhecimento de que ha impulsos contraditérios, fazendo com que a culpa e o medo proveniente
desses impulsos sejam mais suportaveis. Se trabalhada de forma satisfatdria, no momento da
construgdo do papel da maternalidade e da paternalidade os pais passam pelos conflitos
ambivalentes de forma menos dolorida se comparada a criangas que nao obtiveram esse suporte,
podendo assim construir os papéis da maternalidade e paternalidade com maior seguranca
(Brazelton & Cramer, 1992).

A gravidez pode ser também, caracterizada, segundo Borsa (2007), como uma fase em que
os antigos relacionamentos podem ser ressignificados, podendo ser concebida como um momento
de constante confronto entre satisfagdes dos desejos e reconhecimento da realidade. E de
fundamental importancia compreender os momentos da formagao do vinculo mae-bebé,
considerando a gestagdo e o puerpério como momentos privilegiados para tal, pois sdo nesses
periodos que, em geral, a mulher sofre inimeras mudangas fisicas e hormonais, fica exposta a troca
de papéis, a mudancas na rotina diaria, abdicacdes, preocupagoes, ¢ atencao dedicada ao bebé. A
qualidade da vivencia dessas experiéncias estardo diretamente ligadas a qualidade do vinculo

(Borsa, 2007).

O estudo sobre a formagdo do vinculo mae-bebé destaca duas categorias classicas no campo
da psicologia infantil, a no¢ao de vinculo e a nogdo de apego. Segundo o percursor da teoria do
apego, John Bowlby (2001), a formagao do vinculo afetivo ¢ construido de forma tinica por cada
individuo da espécie, baseando-se no comportamento social a partir do contato com o outro. Sendo
assim, o aspecto fundamental dessa vinculacao ¢ a proximidade que a diade tende a manter um do

outro. Quando esta diade sente-se ameagada por um terceiro, este encontrara demasiada resisténcia
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em separa-los, tendo como resposta o comportamento violento vindo do participante mais forte da
relag¢do, enquanto o mais fragil tende a correr ou agrupar-se ao outro individuo da diade. Ainda,
segundo Bowlby, o estudo da ontogenia dos vinculos afetivos, ou seja, da formagao destes vinculos,
destacam o caracter de sobrevivéncia intrinseco dessas relagdes, sugerindo que o bebé nasce com
uma predisposicao para aliar-se mais a algumas classes de estimulos do que a outras. Ou seja, os
bebés tendem a procurar as classes de estimulos que lhes sdo familiares, e inclinam-se a evitar as

classes de estimulos estranhos (Bowlby 2001).

Estas ideias enfatizam os fundamentos biofisioldgicos da formagdo do psiquismo humano.
Assim, Bowlby (2001) propde que o comportamento de ligacao ¢ gerado através do comportamento
do individuo de priorizar o contato com uma pessoa, tendo esta pessoa se diferenciado dos demais,
normalmente, por ser considerada a mais forte e ou a mais capaz. Embora esse contato se mostre
mais presente na primeira infancia do individuo, sustenta-se que o comportamento de ligacao
caracteriza o ser humano durante todo o seu ciclo vital. Os padrdes de apego construidos nessa fase,
desenvolvem-se e se manifestam no individuo de modos diferentes, dependendo, em grande parte,
de sua idade atual e as circunstancias em que o relacionamento acontece. Ou seja, Bowlby reforga a
ideia de que o modelo de apego estabelecido entre a mae e o bebé ¢ apropriado pela crianga e no
decorrer de seu amadurecimento, ela tendera a repeti-lo nas outras relagcdes que estabelecera ao
longo da vida (Borsa, 2007). Outro conceito importante de vinculo ¢ o descrito por Klaus (em

Kennel & Klaus, 2000, citado por Borsa, 2007) que descreve o vinculo como seu:

Investimento emocional dos pais em seu filho. E um processo que é formado
e cresce com repetidas experiéncias significativas e prazeirosas. Ao mesmo tempo
outro elo, geralmente chamado de apego, desenvolve-se nas criangas em relagio
aos seus pais e as outras pessoas que ajudam a cuidar delas. E a partir dessa
conexao emocional que os bebés podem comecar a desenvolver um sentimento do
que eles sdo, e a partir do que a crianca pode evoluir e ser capaz de aventurar-se no
mundo (pag. 167).
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Um dos autores mais reconhecidos no estudo sobre o tema ¢ Donald Winnicott, pediatra
inglés, referencia em psicanalise e saide mental infantil, tendo como um dos focos de estudo a
vinculacdo mae-bebé. Winnicott (2013) destaca a importancia da capacidade da mae em ser sensivel
as necessidades de seu bebé, ndo baseada no conhecimento formal, mas em uma habilidade
adquirida ainda na gravidez e perdida no decorrer do desenvolvimento da crianga, nomeada de
"atencdo materna primaria”. Nessa perspectiva, o estado da simbiose ¢ de extrema importancia para
um desenvolvimento saudavel do individuo. E a partir desse ponto, que ele apresenta outros
conceitos como o de "mae suficientemente boa”. Neste conceito, Winnicott destaca que a mae ¢ o
ambiente que pode ser representado como a figura que entende as necessidades do bebé e se mostra
flexivel a cumprir as necessidades do filho. “A mae suficientemente boa possui sensibilidade
peculiar que a leva poder sentir como se estivesse no lugar do bebé. E por essa via que ela responde
as suas necessidades que s3o inicialmente corporais e posteriormente, necessidades do ego” (Borsa,
2007). Ou mesmo a importancia da identificagdo da mae com seu filho e do estado de identificagao
do filho com a mae, propondo o conceito de "Objeto interno", onde a mae associa o bebé a um
objeto imaginado que est4 dentro de si que deve ser cuidado independente das dificuldades e
adversidades das situa¢des. “E importante que a mae tenha a capacidade de desviar o interesse do
seu proprio self para o bebé” (Winnicott, 2013, pag. 21), o que ele chama também de "preocupacao
materna primaria".

A identificagdo do bebé com a mae, para Winnicott (2013), € o inicio da vida psiquica da
crianga, pois ela se reconhece na mae. Nao ha um distin¢ao entre os dois. Essa fase do
desenvolvimento ¢ conhecido como estado simbidtico, pois o verdadeiro eu/self da crianga ainda
ndo esta formado, por tanto, pode-se dizer que ha um self potencial, fundido com o da mée. E partir
dai que ele comeca a formular expectativas e acumular memorias. Contudo, tudo isso sé ocorre

diante do reforgo apresentado pela mae ao verdadeiro eu do filho.
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Quando a mae ndo ¢ capaz de apoiar o Ego do filho de forma apropriada a crianga nao
consegue se desenvolver individualmente, ela passa a ser um montante de reagdes e colapsos
ambientais, ou seja, ela se expressa a partir da modificagdo do meio em que se encontra do que
pelas urgéncias internas e fatores genéticos. Por tanto, as criangas que usufruiram do contato da
“mae suficientemente boa" logo se desenvolvem como pessoa, se diferenciando dos demais, ao
contrario de bebés que nao receberam o apoio egoico necessario, que tendem a apresentar
comportamentos semelhantes, como por exemplo: apatia, inibi¢ao, inquietude (Winnicott, 2013).

Outro conceito proposto por Winnicott (1983, citado por Winnicott, 2013) ¢ o da fungao
materna, através do qual categoriza as fungdes da mae suficientemente boa, entre elas: o holding e o
handling:

O holding ¢ diretamente relacionado com a capacidade de vinculagdo da mae com o bebé. Se
traduzido literalmente do inglés para o portugués apresenta o significado "segurando", o que
indica exatamente a funcdo proposta por Winnicott, ja que ele avalia como o bebé ¢ segurado e
cuidado pela mae, como ela o protege de agressoes, a constru¢do da rotina de cuidados de cada
um, e o desenvolvimento fisico e psicoldgico da crianga. Contudo se for realizado um holding
deficiente o bebé € exposto a sentimentos de desamparo, de queda, traz um sentimento de que "a
realidade exterior ndo pode ser usada como reconforto externo” (Winnicott, 2013, pag. 27)

Handling ou cuidados cotidianos ¢ literalmente a manipulagdao do bebé enquanto ele ¢
cuidado. A partir dessa manipulagao tende a formacao de um a parceria psicossomatica na
crianga, ¢ uma func¢ao que harmonia o psiquico e o corpo, ou seja, € o espago que a mae utiliza
para apresentar os limites do corpo fisico da crianga. Se feito de uma forma deficiente pode
atrapalhar o desenvolvimento do tonus muscular e da coordenacgido do bebé (Winnicott, 2001).

A partir dos conceitos apresentados por Winnicott (2013), o processo de vinculo mae-bebé

permeia o estado simbiotico entre eles e a execucao do papel da "mae suficientemente boa”. A

nog¢ao do objeto interno, no qual a mae se identifica com o bebé (e o bebé com a sua mae) ¢
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desenvolvida ao longo de todo o contato entre mae e filho. Portanto, desde a gravidez o tornar-se
mae, envolve uma gama de sentimentos, entre eles a idealiza¢do de uma crianga perfeita nos
padrdes culturais, tanto na forma quanto no comportamento. Roecker, Mazzola, Mai, Marcon,
Baggio (2012) destacam a importancia que os pais ddo ao nascimento de uma crian¢a com satde
fisica e mental preservadas, eles idealizam seus sonhos ¢ esperangas ao redor desse novo ser € em
contra partida, ha o fantasma da malformagao fetal que persiste durante toda a gestacao. Com o
nascimento desse bebé com malformagao, os autores (Roecker et. al., 2012) expdem que € provavel
a descontinuidade da idealiza¢do do nascimento perfeito, no qual toda a familia podera apresentar

sentimentos negativos mais pronunciados.

Segundo Roecker et. al. (2012), a malformacdo congénita caracteriza uma serie de
anomalias estruturais ou funcionais, decorrentes do desenvolvimento do feto, podendo ter causas
ambientais, genéticas ou desconhecidas. Estudos mostram que o nascimento de um crianca que
requer cuidados especiais leva a mae se adaptar a uma nova realidade. Ao mesmo tempo que ela
sofre por temer que seu filho venha a 6bito, a sociedade demonstra preconceito € pessimismo,
despertando sentimentos de impoténcia e estranheza tantos nos familiares como nos profissionais de

saude.

Raphael- Leff (2000, citado por Vasconcelos & Petean, 2009) apresenta que a detecgdo da
malformag¢do aumenta significativamente as dificuldades na gestacdo. Ele explana que mesmo que a
morte do feto ndo seja real ou iminente, hd um processo de luto realizado pelos pais sobre o filho
perfeito, idealizado que agora precisa dar lugar a um bebé real. Vasconcelos e Petean (2009) trazem
a ideia de apego (proposto por Bowlby, 1989) como uma maneira de mensurar a intensidade que as
maes se engajam em comportamentos afetivos. Para os autores, as primeiras reagoes dos pais diante
do diagnostico, bem como o grau de apego ao filho, dependem, em certo nivel, do tipo de
malformagdo, como por exemplo: se ela € visivel, se pode ser corrigida, se atingem o sistema
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nervoso, se ¢ letal ou genética. Assim a partir desses questionamentos, os pais sdo capazes de

mensurar as dificuldades que seu filho terd que vivenciar.

De acordo com Vasconcelos e Petean (2009) a partir do diagnostico de malformagao os pais
tendem a passar por um processo de adaptacdo gradual em relagdo a satisfagdo com seu filho e aos
cuidados que ele demandara. Tarelho e Perosa (2001, citado por Vasconcelos & Petean, 2009)
apresentam um estudo em que as mae que tiveram seus fetos diagnosticos ou com suspeita de
malformacgado conseguiram retomar o vinculo, mesmo antes do nascimento, apenas aquelas que

foram desacreditas de que seu bebé sobreviveria ao parto ndo conseguiram reiniciar o apego.

Vasconcelos e Petean (2009) ressaltam ainda a ideia mais globalizada sobre o diagnostico
para a familia. Muitas vezes as maes sentem-se inferiores a outras mulheres, o que pode afetar
diretamente a sua autoestima, representando uma questao de risco ao nivel de apego. Independente
da satide dos progenitores, eles podem ser julgados como “defeituosos, incapazes ou anormais”,
alem de terem o medo da possivel transmissao a outros decendentes de "doengas" desconhecidas, o
que perturba os desejos e expectativas parentais mais profundos, ameacando toda a dindmica

familiar.

Winnicott (2013) destaca a importancia da equipe de saude como prevengao de distirbios
relacionados a vinculagdo da familia com o bebé, indicando que estes tinham que elaborar sua
formacao no aspecto emocional tdo bem desenvolvida, quanto a que possui relativo aos aspectos
fisicos. Roecker et. al. (2012) apresenta a importancia da equipe, apontando que a priori as
informacdes nao podem ser negligenciadas, a familia tem o direito de saber de tudo o qué permeia a
vida de seu bebé ¢ de grande importancia que a equipe esteja sensivel ao apresentar esses dados. E
necessario que eles sejam capazes de acolher esses familiares em suas duvidas, medos e
expectativas da melhor forma possivel. Outro ponto importante ¢ que esse investimento da equipe

deve ser realizado ndo apenas no pré natal, mas como prevé a lei do ECA -Art. 8¢ (Brasil, 1990) em
16



todo o periodo do puerpério. Os autores (Roecker et. al., 2012) demonstraram a grande dificuldade
da coexisténcia da equipe e dos pais no hospital e como a assisténcia dispensada nos servigos nao

garantem um cuidado integral, humanizado, despido de preconceitos.

Falkenbach, Drexsler e Werler (2008) destacam ainda que assim como poucos profissionais
da satide sabem comunicar a noticia da malformacao, sdo poucos os pais que sabem como recebé-
la. A situagdo envolve uma repercussdo complexa e imprevisivel no contexto familiar, ja que essas
noticias deixam marcas profundas, pois tanto o pai quanto a mae tendem a se culpabilizar pela
perda do bebé imaginado. Geralmente as familias fantasiam como sera gerar essa crianga. assim
como na gesta¢ao tradicional os pais trazem a imagem de uma crianga interiorizada, em relagdo a
malformacao, eles formam imagens vindas de suas experiéncias ou mesmo da sociedade sobre

como ¢ ter deficiéncias no contexto atual.

Método

A pesquisa qualitativa tem por objetivo compreender uma realidade particular que nao
pode ser quantificado assumindo um enfoque mais auto reflexivo, articulando significados, crengas,
valores dos participantes da pesquisa que representam uma questao mais profunda das relagdes, dos
processos e fendmenos que ndo se representam por variaveis controladas (Minayo, 1993). A
entrevista semiestruturada, enquanto instrumento de pesquisa, abrange a possibilidade de abordar
tematicas diversificadas, valorizando o uso da palavra, seus significados, proporcionando uma
interagdo social entre o pesquisador e o participante da pesquisa. Logo, a pesquisa qualitativa, ao
dar voz aos atores sociais envolvidos no processo, € capaz de atingir um nivel de compreensao da
realidade que emerge por meio do discurso, apropriada para investigacdes que tem como objetivo

compreender como as pessoas percebem o mundo (Fraser & Godim, 2004).
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Para a Analise de dados deste estudo, utilizou-se a proposta dialética apresentada por

Minayo (1992, citado por Minayo, 1993) conhecida como método "Hermenéutico-dialético". Nessa
proposta, ela utiliza a fala dos participantes inserida no contexto em que ¢ expressa para a criagao
de categorias tematicas. Esse método ¢ dividido em dois niveis de analise, sendo o primeiro baseado
no contexto sdcio-historico do participante da pesquisa. E o segundo mais ligado a interpretagao das
informacodes produzidas durante a entrevista. Nos dois niveis ha criacao de categorias para analise
dos dados, sendo que no primeiro essa categorizagao ¢ feita a priori a coleta de dados, considerando
a “escolha” do sujeito participante da pesquisa, € no segundo nivel de analise, ¢ realizado a

ordenacao dos dados, seguido pela sua classificacao e por fim a andlise dos mesmos.

A pesquisa foi realizada em trés etapas, sendo a primeira em uma visita preliminar, onde
foi explicado o objetivo da pesquisa, apresentado e discutido o Termo de Consentimento livre e
esclarecido (TCLE). Na segunda etapa, realizamos a entrevista semiestruturada realizada na
residéncia da participante, no qual apenas a participante e a pesquisadora estavam presentes. Ja a
terceira etapa se resumiu a devolutiva dada pela pesquisadora com o intuito de esclarecer os

resultados finais do trabalho.

A pesquisa teve apenas um participante do sexo feminino. Esta participante tem uma filha
com diagnostico de Sindrome de Williams, considerada uma malformagao genética. A participante
foi convidada a colaborar com a pesquisa a partir de indicacao de um profissional da area, por meio
de um convite oral ofertado pelo pesquisador. Este assumiu o compromisso de assegurar a

privacidade, sigilo e confidencialidade dos dados coletados.

A entrevista foi previamente agendada com a participante. Esta foi realizada em sua
residéncia, local onde dispde de um ambiente familiar e que promoveu a privacidade. Foi utilizado

apenas um roteiro para a entrevista semiestruturada (vide Anexo A), o que ndo gerou custo algum a
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participante. As informagdes produzidas e trabalhadas no estudo foram utilizadas na monografia e
na apresentagdo de finalizagao de curso do pesquisador. Todas as informagdes foram utilizadas de

forma a assegurar o anonimato da participante.

Resultados e Discussao

O confronto do "bebe real" com o ""bebé imaginario"

A participante casou-se aos 20 anos de idade torna-se mae, de um menino, aos 22 anos. Seis
anos apos o primeiro filho, a entrevistada se preparou para ser mae novamente. Ela narrou as
expectativas que havia construido sobre o novo bebé, disse: “Quando descobri que era menina
fiquei muito feliz, era mais um membro na familia, uma irmazinha pro meu filho, uma menininha
que ainda ndo tinhamos”. Descreveu também que a bebé foi a inica de seus filhos a ser planejada
“Planejada assim, eu quero, agora eu quero engravidar e eu vou engravidar, ela foi a Gnica.”. Essa
narrativa remete ao processo de construgdo da representagdo do bebé no psiquismo materno de
acordo com o Ministério da Satude (2011). Como descrito no manual primeiramente, as ideias sobre
o bebé sugerem a representa¢do de um “bebé fantasmatico”, aquele que remete a sua propria
infancia; refere-se também a constru¢do do “bebé imaginado” aquele bebé que vive no mundo
psiquico compartilhado pelos pais; Com o passar dos meses e a aceitagdo da gravidez inicia-se a
constru¢do do “bebé¢ imaginado” que fica sugerido no relato a cima, no qual a mae relata a
felicidade ao saber o sexo da bebé. Durante a entrevista, tanto nas narrativas, como no contato da

mae com os filhos V. insinua o processo de construgao do bebé.

Através dos relatos, podemos articular também o conceito de constelagdo da maternidade
proposto por Stern (citado por Ministério da Satude, 2011), como quando a entrevistada se refere a

mae “era boa a nossa relagdo, ndo tinha muito contato fisico de beijos, essas coisas, mas a gente se
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respeitava muito” descrevendo bem o primeiro processo que Stern (citado por Ministério da Saude,
2011) destaca como a representacdo do relacionamento mae e filha, relembrando os cuidados e
valores que recebeu para assim construir seu proprio modelo de maternidade. Podemos também
insinuar o segundo discurso, no qual o autor descreve como discurso interno, no qual a mae discute,
consigo mesma, as suas insegurancas frente a maternidade, o que sugere na fala: “O primeiro filho,
veio aquela insegurancga. Ai meu Deus sera que eu estou preparada para ser mae, ... Com M. foi um
pouco diferente, ja havia cuidado de um, mas mesmo assim a gente sempre se coloca em duvida”.
Por fim, o terceiro discurso ¢ bem representado pela fala: “Quando descobri que era menina fiquei
muito feliz, era mais um membro na familia, uma irmazinha pro meu meu filho, uma menininha que
ainda ndo tinhamos” j& que essa etapa ¢ marcada pelo discurso da mae com o bebé imaginado.

O bebé real para o Ministério da Saude (2011) ¢é a representagdo do bebé com as demandas
reais, vindas ap6s o nascimento. O autor propde que em geral, esse bebé se diferencia dos demais
principalmente quando os pais se deparam com dificuldades como bebés pré-termo e/ou com
malformagdes. Essa diferenciacdo se aproxima da expressao utilizada pela participante durante
diversos momentos relatados por ela, entre eles V. descreveu o choro excessivo de M. “a M.
chorava demais uma coisa fora do normal, eu revezava com outras pessoas para aguentar. ela ia
dormir todo dias uma, duas horas da manha, de tanto choro... Eu ja tinha tido um filho, mas com
ela foi fora do normal. Eu ficava arrasada, arrasada mesmo”, e as idas e vindas dos hospitais, pois
apesar do bebé ter nascido com 42 semanas de gestacao, ela estava com 2,5 kg e demonstrou grande
dificuldade em ganhar peso, apresentou periodo de regurgitacdo excessiva ao nascer, € apos 26 dias
de nascido voltou para hospital com suspeita de insuficiéncia cardiaca, ficando 14 por mais 15 dias
até ser transferido para outro hospital para investigagdo mais aprofundada do quadro e uma possivel

cirurgia de emergencia.

Durante sua estadia nos hospitais, a participante relata seu desespero ao lidar com as

demandas apresentadas pelo bebé real. Contudo, sugere um vivencia afetiva intensa, simbiotica com
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o bebé. Esta vivéncia ¢ caracterizada segundo winnicott (2013), a partir do conceito de “atencao
materna primaria” que descreve como a mae, em sua percepgao, ¢ a Unica capaz de a entender as
necessidades do bebé e Ihe proporcionar seguranga. E importante ressaltar que a ideia de Winnicott
ndo se restringe a mae, mas ele amplia para a no¢do de ambiente ou “mae suficientemente boa”,
onde o ambiente suficientemente bom ¢ de grande importancia para o desenvolvimento saudavel do
individuo. A participante sugere em sua narrativa, este estado quando abdicava de suas proprias
necessidades pelas necessidades de M., como ao descrever o tempo que passou internada com a
filha “s6 eu podia estar com ela, a M. mamava, ela tinha 26 dias quando internou, entao ela chorava
muito... eu estava no meu limite, muito cansada, ai quando ela conseguia dormir um pouco as
outras criangas choravam e a acordavam, foi muito dificil, muito, muito, mas o que eu podia fazer?
nada! s6 eu podia estar ali por ela” Esta narrativa nos remete ao conceito de atengdo materna
primaria, ja que no hospital ela poderia pedir que o marido e/ou outro familiar ficasse com a
crianga, por apenas algumas horas, que, se houvesse necessidade, o bebé seria alimentada por seu
leite (via banco de leite), mas ndo o fez.

Roecker et. al. (2012) citam a idealizagdo dos pais ao nascimento de uma crianga com satde
fisica e mental preservadas, pois estes colocam seus sonhos e esperancas ao redor desse novo ser.
Assim, quando algo destoa do desenvolvimento esperado estes apresentam dificuldades em aceitar e
compreender o que estd por vir, o que podemos perceber pela fala da mae “a gestacao foi tranquila,
nos primeiros meses o desenvolvimento dela, peso altura, estava normal. ndo tinha suspeita de nada,
muito tranquilo, eu fazia tarefas de casa, sempre fiz o pre-natal certinho, ndo sentia nada... ao final
da gravidez, eu fui fazer a ecografia e ela nao estava compativel com a idade gestacional, o peso € o
tamanho ndo estavam compativeis... Eu estava tendo uma gravidez super tranquila, ¢ tanto que ela
nasceu de 42 semanas e s6 com 2,5kg. Tava muito pequena, no final que era pra ter avangado mais
nao desenvolveu. Mas mesmo assim, ninguém suspeitou de nada. falaram que era assim mesmo,

tem menino que nasce pequeno mesmo”. Segundo Mannoni (1998), essa dificuldade se apresenta
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pois ainda na gravidez a imagem fantasmatica do bebé se sobrepde ao bebé real, e como também
cita Borsa (2007) ¢ na fase da gravidez que os pais podem ressignificar sua historia através de seus
filhos. Com isso, a dificuldade em aceitar o bebé real também representa a dificuldade em aceitar as

possiveis falhas de sua historia.

O processo de luto pelo filho ideal ¢ uma fase importante para os familiares, pois segundo
Antunes e Patrocinio (2007) € a partir desse processo que eles sao capazes de previnir a depressao
advinda da perda libidinal. Essa perda ¢ vivenciada pela mulher e levara ao processo de luto
“normal”, descrito pelos autores como uma preocupagao a imagem do objeto perdido, preocupagdes
com comportamentos que foram apresentados durante a gestacao, sentimentos de culpa,
agressividade, raiva e modificagdes nos padrdes comportamentais atuais. Antunes e Patrocinio
(2007) ainda destacam que esse luto parece seguir uma ordem previsivel. Eles dividiram este

processo em cinco fases.

O choque inicial, no qual ha o impacto do diagndstico, os autores descrevem como uma
paralisia emocional. A participante relata que ao voltar para o hospital “era um confusdo total, eu
ndo sabia direito o que estava acontecendo, eu ndo entendia, um médico dizia que ela precisava ir
direto para cirurgia, mas ela ndo parava de chorar, ndo deixava fazer os exames pra gente saber o

que realmente tava acontecendo com ela”.

A negacado, que segundo os autores (Antunes & Patrocinio, 2007) surge devido a dificuldade
dos pais em aceitar a realidade do feto malformado. Normalmente, eles tendem a procurar segundas
opinides sobre o diagnostico. Contudo, no presente trabalho, a participante nao demonstrou a
desconfianca do erro do diagnostico dado pelos médicos. Suponho que pelos diversos sintomas
apresentados e pela demora no diagnoéstico final a participante apenas o aceitou, como ela descreve
“No comego eu fiquei meio confusa porque eu ndo sabia o que que era... eu sabia que ela tinha algo

de errado, mas nao sabia o que era. Porque quando vocé tem um diagnostico pra falar assim, € isso
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ne? mas eu nao tinha isso, ai eu fiquei assustada com a internacdo dela, a possivel cirurgia, assim

mexeu muito comigo, mas entreguei tudo na mao de Deus”.

Tristeza ou raiva, demonstra o inicio da adaptagdo ao bebé real, normalmente, a mae se
entristece pela perda do bebé imaginado, frusta-se pela nova realidade. Segundo os autores, a mae
entdo € capaz de chorar e expressar a raiva que até entdo ndo aparecia com tanta fulgor. Essa raiva
pode ser direcionada a si mesma, as pessoas de seu convivo mais proximo, a equipe médica, ou até
mesmo, a propria criancga.

O equilibrio comega a se desenvolver quando a mae consegue receber o suporte emocional da
sua rede de apoio, a ansiedade tende a diminuir e ela consegue assimilar mais informagdes sobre a
sindrome. Como relata a participante “Entdo no comego foi dificil até eu saber do diagnostico, de
saber melhor, deu aceitar melhor, da surpresa das pessoas, ter que contar para todo mundo que ela ¢
uma crianga especial, que tem as dificuldades dela. Pra familia também, falar pra todo mundo... foi
um pouco dificil, eu achei. fiquei com muitos sentimentos confusos pra aceitar a situagdo, mas eu
centrei nos sentimentos de que ela precisa de mim, de cuidados, que tenho que buscar serenidade
pra passar pra ela, seguranca, pra eu poder ajuda-la no que podia, pra ela ficar mais tranquila. fui
atras de uma estimulagdo precoce, ai vem todos os tratamentos que ela tem que fazer, todo o tempo
destinado s6 a isso. Mas eu fui me adaptando, um pouquinho de cada vez, mas eu fui me adaptando.
Foi tudo muito novo e com suas dificuldades também.”.

A reorganizagdo inicia-se quando a mae participa mais ativamente do processo de adaptagao
do bebé real. A situagdo de desamparo apresentado na primeira fase da espago para sentimentos de
capacidade para enfrentar a situagdo. V. narra uma histéria, de um autor desconhecido, que recebeu
em seu grupo de apoio que retrata, metaforicamente, essa fase: “ter uma crianca especial, ¢ vocé
planejar ir pra Italia, voc€ compra passagem, arruma bagagem, aquela cidade maravilhosa, vocé
compra tudo, tal, vai, e o voo te deixa na Holanda, quer dizer, vocé tinha a expectativa de ir pra

Italia, seu sonho, seu foco era 14, mas vocé foi cair la na Holanda, ai eles falando assim, pra vocé...
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eles ndo te deixaram no pior pais, a Holanda tem as belezas dela, ndo ¢ ruim, ndo ¢ a Italia que seu
sonho era ir pra 14, ndo tem as belezas que tem 14, vocé nao vai ficar realizado como se tivesse ido
pra la, mas vocé€ tem que buscar aproveitar todas as belezas que a Holanda tem, vocé precisa olhar
pra esse ponto, e olhar para as belezas que aqui tem, e explorar o maximo o que tem pra olhar aqui”.
Outros relatos muito interessantes sdo: “A eu acho que melhorei muito, na aceitagdo, na aceitagio. ..
eu melhorei muito. a gente sofre um pouco, nao por ela, mas pelos outros em questao de
discriminacao, nesse aspecto, mas nao por ela. O que eu puder fazer pra ela ter uma vida mais
independente eu faco. mas a gente sofre, no contato com outras criangas, que as vezes tem
rejei¢do.”, “Eu sempre fiquei muito feliz com as vitorias dela, quando ela comegou a sentar eu
gostava, tirava foto, entdo eu fui ficando muito feliz com as conquistas, com os degraus que ela ia
subindo. A professora disse que ela leu pipoca e disse que chorou, ai eu falei imagina se eu tivesse
ai. Eu sei que ela ndo vai conseguir acompanhar pra sempre, as dificuldades vao surgindo e ela vai

ficando pra tras. eu sei que ¢ dificil mas o que ela vai conseguindo ¢ uma vitoria”.

O impacto do Diagnostico

Muito se discute sobre a importancia do diagnostico precoce como eixo de trabalho inicial
da relagao mae e bebé com malformagao. Vasconcelos (2009) cita a importancia deste
conhecimento para minimizar os prejuizos emocionais relacionados a malformacao, pois, a partir
dessa nova realidade, os pais teriam mais tempo para se preparar para o “bebé real”. O autor
também propde que a maior aquisi¢do advinda do diagndstico precoce € o esclarecimento por parte
dos pais sobre as condigdes especiais relacionadas ao bebé e as novas atitudes que deverao ser
tomadas pelos mesmos. Contudo, apesar das técnicas aprimoradas nos exames de pré-natal, o
diagnéstico precoce ainda ndo € uma realidade para todos. Como ¢ o caso de M., que ¢ portadora de

uma sindrome genética rara, na qual o bebé apresenta um desenvolvimento abaixo da média no
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terceiro periodo da gestacdo e, em seu caso, apos o nascimento, manifestou uma cardiopatia com
indicagdo cirtirgica entre outras caracteristicas que a diferiam do desenvolvimento padrdo. Contudo,
o diagnostico s6 foi comunicado aos pais ap6s os dois anos de vida. Segundo Lugo e Ferrer (2003),
no final do século passado houve grande desenvolvimento em 4reas citogenéticas e moleculares o
que proporcionou estudos mais aprofundado sobre as doencas genéticas. Os autores destacam que o
objetivo destes estudos ¢ a prevencao, diagnostico e tratamento mais adequado a essas
enfermidades. Contudo, por se tratar de uma area tecnologica, com custos altissimos, o sistema
publico de saude brasileiro apresenta uma escassez de profissionais e laboratdrios proprios para esse

tipo de exame, o que dificulta o diagnodstico precoce desses tipos de sindromes.

Apo6s mais de dois anos de espera, os médicos diagnosticaram M. com sindrome de
Williams-Beuren. Essa ¢ uma sindrome genética, que acomete ambos 0s sexos, € tem por
caracteristicas uma face com tragos especificos, como nariz pequeno, labios grossos e bochechas
grandes. Entre as repercussoes descritas na sindrome e apresentadas por M estdo problemas
cardiacos, ortopédicos; dificuldade acentuada na coordenagdao motora e no equilibrio apresentando
um grande atraso psicomotor (Silva, 2001), o que fica expressa na fala de V. “Eu sabia que ela
tinha algum problema pelo desenvolvimento dela, ela ndo sentava, ndo engatinhava, ndo andava,
ndo falava, tudo com atraso, e um atraso bem significativo”. Na grande maioria dos casos, no
primeiro ano de vida, os bebés sao irritadigos, muito chorosos e com baixo peso (Praca, 2013; Silva,
2001) o que € marcante nos relatos de V. sobre a forma de se portar da filha em seus primeiros dias

de vida.

Outro ponto importante associada a sindrome ¢ a deficiéncia mental leve, pois ela ¢ mais
presente a algumas fung¢des mentais que outras. Por tanto, eles demonstram uma boa inteligéncia
verbal, tendo muitas vezes o vocabulério preservado e certa facilidade no aprendizado de linguas. Ja

em atividades relacionadas ao campo viso-espacial, como desenhar, andar de bicicleta, tarefas que
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exijam condenac¢do motora, tendem a ter um desempenho abaixo da média para a idade (Praca,
2013; Silva, 2001). Outro trago marcante em individuos com a sindrome ¢ a hipersociabilidade. Em
geral, eles gostam da interagdo com pessoas fora de seu ciclo social, demonstrando carinho e
afeicdo. Contudo, segundo Pracga (2013) as criangas sindrémicas tendem a ser solitarias, tendo mais
receptividade com adultos que demonstram mais compreensao do quadro do que outras criangas da
mesma faixa etaria, como mostra bem o relato da mae “uma vez a gente foi a igreja e ela ficou
encarando umas meninas, ela se da muito melhor com adultos do que com criangas, ela gosta de
encarar, sorrir, ai essas meninas nao entendem, ficavam sempre virando, nao querendo olhar pra
ela”. Por terem um bom vocabulario, elas tendem a ser muito falantes e a fixarem-se em contetidos
especificos de interesse outro fato que as fazem ser discriminadas por colegas da mesa faixa etaria
(Praga, 2013). A participante relata que V. esta conseguindo acompanhar a turma escolar em
algumas matérias, inclusive, este ano, ela est4 sendo alfabetizada e ja comecou a ler as suas

primeiras palavras.

Independente do diagnostico propriamente dito, o anuncio de uma anomalia causa diferentes
reagoes. Segundo Antunes e Patrocinio (2007) a depender do grau de investimento parental e da
precocidade do diagndstico os familiares lidam de formas diferentes. Contudo, a malformagao fetal
parece sensibilizar mais a mae, ja que normalmente, ela esta mais fragil devido a todo o processo
associado a gestacdo e ao puerpério (Setubal, 2004. Citado por Antunes & Patrocinio, 2007). O
anuncio da malformagao fetal pode causar a ruptura da imagem do bebé ideal, gerando fantasias de
incapacidade, morte e destruicao. Essas fantasias provocam grande sofrimento aos familiares, ja que
muitas vezes, eles apresentam sentimentos de culpa, medo e desvalorizam sua capacidade como
geradores da crianga (Antunes & Patrocinio, 2007). O relato da participante mostra a confusao apos
a desconfianca do diagnostico “na verdade, todo mundo ficou meio que surpreso, ndo tem nenhum

caso de nenhuma crianga especial na familia...”, “eu fiquei triste, eu chorava a noite, porque era um

novo que a gente ndo espera, ficava insegura, como ia ser. eu ndo tinha certeza de nada. mas ela me
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alegrava muito, eu sempre fiquei muito feliz com as vitorias, mas tive muito medo por ela”.
Antunes e Patrocinio (2007) ainda destacam que a capacidade para lidar com o diagnostico esta
intimamente associado a fatores como a gravidade e as consequéncias da malformagao, a estrutura

emocional de cada individuo e a rede de apoio.

Cunha, Blascovi-Assis e Fiamenghi (2010) destacam a importancia da linguagem adotada
durante a comunicacao do diagndstico, ou suspeita dele, para os pais. Os autores afirmam que os
profissionais da satide tem que apresentar uma linguagem mais proxima a dos pais, exaltar as
qualidades do bebé, ter consciéncia dos processos de luto que eles provavelmente passardo e se
mostrarem disponiveis para que os familiares possam tirar quaisquer duvidas durante o processo.
Contudo, frequentemente a noticia ¢ transmitida de forma técnica e sem empatia, como podemos
exemplificar no relato da participante “quando o medico suspeitou, ele falou, mas em uns termos
que eu ndo entendi nada e ndo quis perguntar. Falou das caracteristicas, e tal, mas sempre entre eles,
nunca falaram muito bem pra mim. Mas eu sempre ouvi eles falando. eu sabia que ndo era algo
muito bom, mas eu ndo quis perguntar. Na verdade, quando eu fiquei sabendo do diagnostico eu
sabia que ela ndo era uma crianga normal, eu sabia que tinha algum problema ne? s¢ tive a
confirmagdo. SO que assim, da aquele peso na hora que vocé recebe aquela noticia. mas depois que
eu fui pesquisar o que que era. porque eles s6 me falaram ela tem sindrome de williams, mas nao

falaram mais nada. Depois que eu pesquisei na internet e fiquei sabendo melhor.”.

Funcio da rede de apoio como recurso de enfrentamento

A rede de apoio primaria apresentada pela participante foi a sua familia e amigos. V. expde
a importancia dessas pessoas como ferramenta de enfrentamento. Sobre suas amizades a
entrevistada diz: “meu leque de amizades € pequeno, mas gracas a Deus tenho boas amizades, sdo

amigos de familia, sdo amigos que posso contar, que eu sei que vao me ajudar, que estdo do meu
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lado. Sao poucos, mas sdo amigos de verdade”. Vasconcelos e Petean (2009) relatam que os pais,
quando entram em contato com o diagnostico, tendem a desenvolver estratégias de enfrentamento
que podem auxiliar na diminui¢ao do estresse, aumentando o apoio emocional e a abrangéncia das
informacgdes. Em seu estudo (Vasconcelos e Petean, 2009) a busca pelo apoio de pessoas de
referéncia para a mae representa um papel importante no enfrentamento do diagnostico. O que
pode-se notar através da fala de V. ao citar que a ajuda dos familiares nos primeiros meses de vida
da bebé foram primordiais para que ela conseguisse estar presente para M. “Eles me apoiaram
demais, na questdao do que puderam fazer, de estar proximos, com ela, no trato do dia-a-dia, minha
cunhada, me ajudou demais, demais, demais, demais, ia la pra casa, ficava com ela, dormia, o que
ela podia fazer pra me ajudar, ela fazia”. Contudo, V. relata que o apoio recebido foi mais na ordem
pratica de sua rotina, o que podemos notar através da fala: “ninguém nunca veio me perguntar como
eu tinha aceitado a noticia, como tinha sido minha reacdo, o que que eu tinha sentido, ninguém
nunca perguntou” ou mesmo na fala “me ajudaram muito. mas ndo no sentido de estar conversando
pra saber como eu estou, o que eu colocava pra fora. até mesmo meu marido, ele ficou muito
sensibilizado, porque vocé tem a expectativa de uma coisa e acaba sendo outra, né?”. Segundo
Vasconcelos (2009), a recorréncia das estratégias de enfrentamento utilizando-se do apoio social ¢
significativamente menor do que outras praticas como enfrentamento do problema e praticas
religiosas. A partir dos relatos analisados na entrevista, nota-se que as pessoas que rodeiam a mae e
a crianga com malformacao fetal apresentam muita dificuldade em lidar com o desconhecido,
auxiliam nos cuidados rotineiros de uma crianca, mas ndo conseguem estar presentes com os
auxilios especiais que muitas vezes ¢ demando pelos familiares da crianca com diagnostico.
Segundo Lazarus e De Longis (1983, citado por Vasconcelos, 2009) as estratégias de
enfrentamentos divergem em funcdo do desenvolvimento individual, j& que cada individuo esta
inserido em um meio social diverso e que por isso, processam os acontecimentos da vida de acordo

com sua propria experiéncia. Vasconcelos (2009) também relata que o desenvolvimento dos
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recursos de enfrentamento perpassam por questoes fisicas e psicologicas como: Saude fisica,
crengas ideologicas, experiéncias anteriores de enfrentamento, entre outras caracteristicas.
Vasconcelos e Petean (2009) afirmam que a religido pode auxiliar a familia na elaboragao
psicoafetiva do diagnostico, ou seja, através da fé os pais podem se fortalecer e trabalhar melhor
todo o sofrimento advindo das consequéncias da malformag¢ao. Durante toda a entrevista V.
relaciona-se com a religido, ao relatar colocar na mao de Deus a cirtrgica da filha ou expressando

suas oragdes e de seus familiares que tinham como propdsito a satde de M.

Ao descrever o ponto de apoio emocional mais presente na rotina dos cuidados especiais de
sua filha, V. relata o grupo de apoio formado por familiares de criangas com diagnostico da
sindrome de Willians. Por isso, ao pensar em teoria de grupo o presente trabalho utilizou-se da
teoria de Loomis (citado por Alvarez et. al., 2012) no qual descreve o grupo de apoio como uma
ferramenta de enfrentamento utilizado em situagdes de ajustamento de mudancas. Esses
ajustamentos podem ocorrer em momentos de crise, adaptacdo ou manutengdo em novos contextos.
Na entrevista, nota-se a utilizacdo dessa ferramenta quando V. fala sobre as trocas ocorridas em um
grupo nas redes sociais mantido por ela “E muito interessante, as vezes contamos histérias que
aconteceram com nossos filhos e logo outras pessoas dizem que com eles também aconteceu
assim... eles falam o que fizeram e eu posso contribuir também.”. A partir dessa fala, também, nota-
se as bases de seguranga que este grupo proporciona a seus participantes, ja que neste espaco, eles
podem relatar suas experiéncias e sentimentos com confianga de que serdo compreendido pelos
outros participantes. Sendo este, outro ponto importante citado por Alvarez et. al. (2012) como

essencial para a fluidez e manuten¢ao do grupo.

Segundo Alvarez et. al. (2012) a partir do apoio emocional e das informagdes oferecidas
pelo grupo de apoio, os seus participantes ficam mais capacitados e fortalecidos para encarar as

situacdo que estdo vivenciando. Ou seja, a partir dos dados mais concretos ofertados no grupo
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(como descri¢do de acontecimentos e debates sobre temas importantes) ha a diminui¢ao de fantasias
relacionadas ao diagndstico e uma visdo mais coesa com a realidade. O que os auxilia também, no
desenvolvimento do enfrentamento de crises, elevagao de autoestima e autoconfianga, na
aprendizagem de novos comportamentos, entre diversos outros recursos. Durante a entrevista, V.
relata sobre a sua participacdo no grupo e como ela gostaria de ter ainda mais encontros presenciais.
Pois nesse encontros ela se sente acolhida pelos demais € com um senso maior de pertencimento. V.
descreve também, uma historia escrita por uma participante e que foi de grande importancia para
que ela entendesse, simbolicamente, o trajeto que ela teria que percorrer com essa filha com
diagnostico. "Eu percebi que as coisas sao diferentes, ndo ¢ ruim, ¢ diferente, a Italia tinha as
belezas mais atraentes aos seus olhos, aquela coisa, mas vocé vai pra Holanda e explora tudo de

bom que tem la. é diferente, mas vocé tem que se adaptar la.”
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Consideracoes Finais

Durante a constru¢do do presente trabalho, ndo tive a intengao de provar as teses aqui
apresentadas, mas sim, de apresentar o conteiido de uma pesquisa e verificar a importancia do
estudo sobre o tema, pois entendo que ao auxiliar as maes em um periodo de maior fragilidade
podemos ajuda-las a previnir distirbios psicoldgicos mais graves no futuro. Classifico, assim, esses
estudos como preventivos a saide mental da mae e por consequéncia de seus familiares mais

proximos.

O periodo da gestacdo ¢ de grande importancia para a mulher, muitas vezes, € nesse contexto
que ela ¢ capaz de ressignificar diversos conflitos. Como descrevem Brazelton e Cramer (1992) € na
gravidez que a mulher “sente” mesmo que numa fantasia a completude de suas potencialidades, e ¢
nessa linha que ha a dificuldade em receber um bebé real com malformacao, ja que muitas vezes
essa potencialidade ¢ colocada a prova e ha a desqualificacdo e a culpabilizagdo de si. Sendo assim,
o acompanhamento pela a equipe de saude se faz extremamente necessario, pois essa equipe pode
auxiliar a mae a passar pelo processo de “luto normal” (citado por Antunes & Patrocinio, 2007)

dando espaco para que ela possa receber o filho com malformag¢ao de forma menos sofrida.

No corpo do trabalho muito se falou sobre a importancia da rede de apoio ndao apenas no
processo de formagao de vinculo, mas para toda a vida dessa crianga. Ja que a cada fase do
desenvolvimento desse bebé ha uma nova dificuldade que pode ser superada de forma mais amena
se os familiares tiverem boas estratégias de enfrentamento. Contudo, nota-se a falta de capacitacao

das equipes de saude frente ao diagnostico e a escassez de grupos de apoio.
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Anexos

Anexo — A: Entrevista
Temas propostos para a entrevista semiestruturada:

* Ainfancia da puérpera:

o Relagdo com os pais;

O Relagdo com outras criangas;

O Brincadeiras;

O Experiéncias importantes vivenciadas.
.

Relacionamentos na vida adulta:

O A expectativa do que ¢ ser adulto;
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O A qualidade dos relacionamentos;

o O convivio com a familia;

O A expectativa da formacao de uma familia;

o Relacionamento amorosos;

O  Filhos.

Gestacao:

O O processo da gestacao;

o O apoio dos envolvidos;

O A expectativa da gravidez;

O A expectativa da maternidade;

© O diagnéstico;

o0 O que mudou apo6s o diagndstico;

© O apoio da equipe de saude;

o A participagdo do Pai do bebé

© O entendimento do diagnéstico

* Parto:

O As expectativas do parto;

o Arealidade sobre o procedimento de parto;

© O apoio da equipe de satude;

o O apoio dos envolvidos na maternidade;

O As sensagdes experienciadas no convivio com o recém-nascido;



Em casa:

o O relacionamento com o bebé apds o hospital;

© O apoio da rede;

O A participagao do pai na vida do bebé;

O Os cuidados especiais necessarios;

o A diferenga entre os cuidados comuns e as demandas do bebé com

malformacgao;

o O entendimento do diagnostico;

O As expectativas da “nova vida”.

Anexo - B: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

“A formacao do vinculo mae-bebé em bebés com diagnostico de malformacao”

Instituigdo dos(as) pesquisadores(as): Centro Universitario de Brasilia — UniCeub
Pesquisador(a) responsavel: Msc Morgana Queiroz

Pesquisador(a) assistente: Marilia Guimaraes de Freitas Oliveira

Vocé esta sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa acima citado. O
documento abaixo contém todas as informacgdes necessarias sobre a pesquisa que estamos

fazendo. Sua colaboracgdo neste estudo serd de muita importancia para nds, mas se desistir a
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qualquer momento, isso ndo causara nenhum prejuizo.

O nome deste documento que vocé esta lendo ¢ Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE).

Antes de decidir se deseja participar (de livre e espontdnea vontade) vocé deverd
ler e compreender todo o conteudo. Ao final, caso decida participar, vocé sera solicitado a
assina-lo e recebera uma copia do mesmo.

Antes de assinar faga perguntas sobre tudo o que ndo tiver entendido bem. A
equipe deste estudo respondera as suas perguntas a qualquer momento (antes, durante e

apos o estudo).

Natureza e objetivos do estudo
O objetivo especifico deste estudo ¢ Discutir a formagdo do vinculo mae-bebé em
bebés com diagnostico de malformacao
Vocé estd sendo convidado a participar exatamente por te vivenciado essa

experiéncia o que nos auxilia a compreender melhor o tema.

Procedimentos do estudo
Sua participagdo consiste em dar entrevistas, em hora e local previamente
combinados.
Nao havera nenhuma outra forma de envolvimento ou comprometimento neste
estudo.
Emcaso de gravagao, filmagem, fotos, explicitar a realizagdo desses procedimentos.

A pesquisa serd realizada no local de sua escolha

Riscos e beneficios
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Este estudo possui baixo risco que sdo inerentes do procedimento de entrevista,
tais como: Fragilidade sobre o tema.

Medidas preventivas durante as entrevistas serdo tomadas para minimizar qualquer
risco ou incoémodo.

Caso esse procedimento possa gerar algum tipo de constrangimento vocé nao
precisa realiza-lo.

Sua participagdo podera ajudar no maior conhecimento sobre a formacao de
vinculo mae-bebé e a compreensao de como o diagnodstico pode afetar esse vinculo

inicial.

Participacdo, recusa e direito de se retirar do estudo
Sua participagdo ¢ voluntdria. Vocé ndo terd nenhum prejuizo se ndo quiser
participar.
Vocé podera se retirar desta pesquisa a qualquer momento, bastando para isso entrar
em contato com um dos pesquisadores responsaveis.
Conforme previsto pelas normas brasileiras de pesquisa com a participagdo de
seres humanos vocé nao receberd nenhum tipo de compensagao financeira pela sua

participagao neste estudo.

Confidencialidade
Seus dados serdo manuseados somente pelos pesquisadores e ndo sera permitido o
acesso a outras pessoas.
O material com as suas informagdes (fitas, entrevistas etc) ficara guardado sob a
responsabilidade da Marilia Guimardes de Freitas Oliveira com a garantia de

manutencdo do sigilo e confidencialidade. Os dados e instrumentos utilizados
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ficardo arquivados com a pesquisadora responsavel por um periodo de 5 anos, € apos
esse tempo serdo destruidos.

Os resultados deste trabalho poderdo ser apresentados em encontros ou revistas
cientificas, entretanto, ele mostrard apenas os resultados obtidos como um todo,
sem revelar seu nome, institui¢do a qual pertence ou qualquer informagdo que esteja

relacionada com sua privacidade.

Se houver alguma consideragao ou duvida referente aos aspectos €ticos da pesquisa,
entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Centro Universitario de Brasilia
— CEP/UniCEUB, que aprovou esta pesquisa, pelo telefone 3966.1511 ou pelo e-mail
cep.uniceub@uniceub.br. Também entre em contato para informar ocorréncias irregulares ou

danosas durante a sua participagdo no estudo.

Eu, RG

__, ap6s receber uma explicacdo completa dos objetivos do estudo e dos
procedimentos envolvidos concordo voluntariamente em fazer parte deste estudo.

Este Termo de Consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma cdpia sera

arquivada pelo pesquisador responsavel, e a outra sera fornecida ao senhor(a).

Brasilia, de de

Participante
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Morgana Queiroz, celular 99202-8351/telefone institucional 3966-1511

Marilia Guimaraes de Freitas Oliveira, telefone/celular 99333-2958/ email

mariliagfreitaso@gmail.com

25

Endereco dos(as) responsavel(eis) pela pesquisa:
Instituicdo: Centro Universitario de Brasilia - UniCeub
Endereco: Rua Alecrim, lote 04

Bloco: /N°: /Complemento: Apartamento 2304

Bairro: /CEP/Cidade: Aguas Claras, 71909-360 , Brasilia
Telefones p/contato: (61) 99333-2958

Enderec¢o do(a) participante-voluntario(a)
Domicilio: (rua, praga, conjunto):

Bloco: /N°: /Complemento:

Bairro: /CEP/Cidade: /Telefone:

Ponto de referéncia:

42




