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MESSIAS, T. S. C. (2006) Compreensdo psicologica das vivéncias de pais em
Aconselhamento Genético (AG): um estudo fenomenoldgico. Tese de Doutorado.
Centro de Ciéncias da Vida, Programa de Pdés Graduagdo em Psicologia. Pontificia
Universidade Catdlica de Campinas — PUC-Campinas, 216ps.

Resumo

A pesquisa teve como objetivo compreender psicologicamente vivéncias de maes e casais
em processo de Aconselhamento Genético (AG) no Ambulatério de Genética Perinatal do
CAISM/UNICAMP, apo6s o nascimento de um filho portador de defeito de fechamento do
tubo neural - compativel ou ndo com a sobrevida - visando ao planejamento de a¢es
especificas voltadas a atencdo a satide mental nesse contexto. Dez participantes, atendidos
naquele contexto no periodo de margo/2003 a fevereiro/2004, foram selecionados tendo
como critérios a riqueza e a representatividade das vivéncias psicoldgicas relatadas. O
estudo — descritivo e de carater exploratério — desenvolveu-se com base no método
fenomenoldgico. Iniciou-se com a inser¢do da pesquisadora no ambulatério, na condicéo
de estagiéria. Foram realizadas observagdes durante as consultas de AG e, posteriormente,
entrevistas semi-dirigidas com os participantes, estimuladas por questfes disparadoras, em
dois momentos: imediatamente apds o0 AG e cerca de seis meses depois. Os relatos,
transformados em narrativas trouxeram elementos das vivéncias psicoldgicas dos pais,
tanto em relacdo a morte quanto a sobrevida do filho malformado, bem como de relacdes
interpessoais significativas com familiares, amigos e com as equipes médicas. O
diagnostico da malformacéo, as decisfes dela decorrentes e o contato com o filho — vivo ou
morto - constituiram intensas vivéncias psicolégicas para maes e casais. A énfase, porém,
foi dada as vivéncias das méaes pela consideravel transformacéo existencial em funcéo do
nascimento de um filho malformado.Todas as participantes do estudo vivenciaram a
maternidade, mesmo aquelas cujos filhos ndo sobreviveram ou que procederam a
interrupcdo gestacional em etapa precoce do desenvolvimento fetal, e atribuiram aos bebés
o status de filhos. A sobrevivéncia do filho malformado, por sua vez, alterou
essencialmente a vida das mées e seus planos para o futuro, demandando delas intensos
cuidados e dedicacdo, muitas vezes em detrimento de suas préprias necessidades. Assim,
embora relatassem certa superacdo em relagdo ao sofrimento inicial, passaram a viver de
acordo com os progressos do filho. Diferentemente, embora ndo com menos sofrimento, as
maes cujos filhos faleceram parecem ter sido também capazes de superar parte do
sofrimento ao longo do tempo, lidando com o vazio decorrente da suspensdo do exercicio
da capacidade materna pela retomada de atividades rotineiras e de planos quanto ao futuro.
Ainda que tenham existido limitacbes por parte dos pais para a compreensdo das
orientagdes recebidas no AG, este foi vivenciado positivamente, tanto em relacdo ao
contato que tiveram com a equipe quanto ao fato de ele ter-se constituido numa
oportunidade para alivio da culpa, desmistificacdo de fantasias quanto a origem da
patologia e melhor compreensdo do problema. A possibilidade de insercdo da pesquisadora
no servigco acrescentou ao estudo carater etnografico consideravelmente enriquecedor,
levando a uma compreensdo psicolégica mais abrangente da complexidade da questdo
estudada e possibilitando a reflexdo acerca da atencdo psicoldgica de carater institucional
adequada ao contexto e ao fenémeno em foco, gerando algumas estratégias de intervencao.

Palavras-chave: Atencdo psicoldgica clinica em instituicdes, aconselhamento genético,
pesquisa fenomenoldgica, prevencao e intervencao psicoldgica.



MESSIAS, T.S.C. (2006) Psychological Understanding of parent’s experience in
Genetic Counseling (GC): a phenomenological study. Doctoral Thesis. Centro de
Ciéncias da Vida, Programa de Po6s-Graduacdo em Psicologia. Pontificia Universidade
Catolica de Campinas, 216 pg.

Abstract

The research aimed to understand psychologically mother’s and couples’ experiences in a
process of Genetic Counseling (CG) on the Perinatal Genetic Ambulatory of CAISM/
UNICAMP after the birth of a child with Neural Tube Defect — compatible or not with
surviving — with the purpose of planning specific actions regarding the attention to mental
health in that context. Ten participants were selected among the population of mothers and
couples attended during the period from March, 2003 to February, 2004, based on the
richness and how representative were the psychological experiences reported. The research
— descriptive and with an exploratory feature — was developed based on the
phenomenological method. It began with the researcher’s insertion on the studied context
as a trainee. Observations were made during the GC consultations and, in a posterior
moment, interviews with the participants were conducted, stimulated by some starting
questions, in two moments: immediately after the GC and about six months later. The
reports, transformed in Narratives, brought elements of the parents’ psychological
experiences both in regard to the malformed children’s death and surviving, as well as
meaningful interpersonal relationships with relatives, friends and medical staff. The
malformation diagnosis, the decisions derived by it and the contact with the baby — dead or
alive — was a painful experience to mothers and couples. The emphasis, however, was
given to the mothers’ experiences because of the considerable personal transformation
caused by the existence of a malformed child. All the women participants in the research
experienced motherhood — even those whose babies didn’t survive or the ones who
proceeded with early pregnancy interruption — given to their babies the status of sons. The
surviving of the malformed child altered essentially mother’s lives and their plans about
the future because demanded intensive care and dedication, many times in detriment of
their own needs. In this way, although reporting certain surpass about the initial suffering,
they started to live in accord to the child’s progresses. Differently, but without less
suffering, the mothers whose babies passed way seemed to be able to surpass part of the
suffering, dealing with the emptiness derived from the suspension of the exercise of their
mother capacity trough the retake of ordinary activities and plans for the future, as they
recovered psychologically. Even having the parents’ limitations for the comprehension of
the orientations they received at the GC, it was experienced positively, both in regard to
the contact they had with the staff and by the fact it had become an opportunity for
relieving guilt, demystification of fantasies about the origins of the pathology and better
comprehension of the problem. The possibility of the researcher’s insertion on the service
added to the study an ethnographic feature that leaded to a wider psychological
comprehension about the studied question, making possible the reflection regarding the
proper institutional psychological attention to the context and phenomena on focus,
generating some strategies of intervention.

Key-words: Clinical psychology attention in institutions, genetic counseling,
phenomenological research, psychological intervention and prevention
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MESSIAS., T. S. C. (2006) Comprension psicoldgica de las vivencias de padres en
asesoramiento genético: uno estudio fenomenoldgico. Tesis de doctorado. Centro de
Ciéncias da Vida, Programa de Pds-graduacdo em Psicologia. Pontificia Universidade
Catolica de Campinas, 216 ps.

Resumen

La investigadora tuvo como objetivo comprender psicolégicamente vivencias de mamas y
parejas en proceso de Asesoramiento Genético (AG), en el ambulatorio de genética
perinatal del CAISM/UNICAMP, después del nacimiento del nifio portador del defecto de
cierre del tubo neural - compatible o no con la sobre vida- teniendo como objetivo la
planificacion de acciones especificas direccionadas a la atencién de la salud mental. Los
diez participantes fueron seleccionados entre los atendidos en el contexto durante el
periodo de marzo/2003 a febrero/2004, teniendo como criterio la riqueza y
representatividad de las vivencias psicologicas relatadas. El estudio - descriptivo y de
carécter exploratorio - se desarrollo con base en el método fenomenologico. Se comenz6
con la entrada de la investigadora en el contexto en la forma de practicante. Fueron
realizadas observaciones durante las consultas de AG vy, posteriormente, entrevistas semi-
estructuradas con los participantes, estimuladas por algunas cuestiones disparadoras, en
dos momentos: inmediatamente después del AG y cerca de seis meses después. Los relatos
transformados en narrativas trajeron elementos de vivencias psicolégicas de los padres,
tanto en relacion a la muerte como a la vida del hijo con malformacién, como también, de
relaciones interpersonales significativas con familiares, amigos y con los equipos de
médicos. El diagndstico de malformacion, tanto como las decisiones recurrentes de éste, y
el contacto con el hijo, vivo 0 muerto, constituyeron dolorosa experiencia para mamas y
parejas. Sin embargo, el énfasis fue dado a las vivencias de las mamas, por la considerable
transformacion existencial en funcion de la existencia de un hijo mal formado. Todas las
participantes del estudio vivieron la maternidad, hasta aquellas cuyos hijos no
sobrevivieron o que procedieron a la interrupcion del embarazo en la etapa precoz del
desarrollo fetal, atribuyendo a los bebés el estatus de hijos. La sobre vivencia del hijo mal
formado, por su lado, altero esencialmente la vida de las mamas y sus planes en relacion al
futuro, requiriendo intensos cuidados y dedicacién, muchas veces postergando sus propias
necesidades. Siendo asi, auque relaten cierta superacion en relacion al sufrimiento inicial,
pasaron a vivir de acuerdo con los progresos del hijo. Diferentemente, aunque no con
menos sufrimiento, las madres cuyos hijo fallecieron parecen también haber sido capaces
de superar parte del sufrimiento, lidiando con el vacio proveniente de la imposibilidad del
ejercicio de la capacidad materna por la retomada de las actividades rutinarias y de planes
en relacion al futuro. Aunque hayan existido limitaciones por parte de los padres para la
comprension de las orientaciones recibidas en el AG éste fue vivenciado positivamente,
sea en la oportunidad del alivio de la culpa, desmitificacion de las fantasias en relacion al
origen de la patologia y comprension del problema. La posibilidad de la insercion de la
investigadora en el servicio aumentd al estudio caracter etnogréfico, llevando a una
comprensién mas amplia de la complejidad de la cuestion estudiada. La investigacion
permiti6 a la investigadora reflexionar sobre la atencion psicologica de caracter
institucional adecuada al contexto y al fenémeno en foco, generando algunas posibilidades
de intervencion.

Palabras-clave: Atencion psicoldgica clinica en instituiciones, asesoramiento genético,
pesquisa fenomenoldgica, atencion y prevencién psicolégica.
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Capitulo |

ELEMENTOS PSICOLOGICOS DA GRAVIDEZ, PARTO E PUERPERIO

Cada mulher sente a gravidez de forma Unica, mas ndo ha como negar a
existéncia de alteracdes fisicas e psicoldgicas significativas comuns a maior parte delas
nesse periodo.

Vasta € a literatura que trata dos aspectos psicoldgicos da gravidez e variados
sdo os enfoques para sua compreensdo, porém parece haver certa concordancia quanto
ao fato de ela consistir, de acordo com Sarmento (1990), em uma experiéncia com
elementos decisivos para o estado de satde mental.

Com a gravidez, além de modificacdes da identidade pessoal da gestante e de
seu companheiro - que passam a ndo ser mais apenas filhos e se colocam diante da
construcdo de seu novo status social - hd modificacbes na dindmica familiar e alteracfes
nos papéis sociais de todos os envolvidos. Reativam-se os conflitos com as figuras
parentais e as antigas fantasias infantis acerca da gravidez, além de surgir a ansiedade
decorrente das alteragdes no esquema corporal da gestante, demandando esforcos para
melhor superacdo dessas vivéncias.

E possivel que a gravidez seja vivenciada positivamente pela mulher como uma
experiéncia criativa, de auto-realizacdo e consolidacdo de sua identidade. Por outro
lado, também é possivel que elementos negativos como tensdes, privagdes afetivas e
necessidades financeiras prevalecam e comprometam a definicdo de novos papéis a
serem assumidos, intensifiquem a regressdo e a ambivaléncia presentes, tragam a tona
antigos conflitos de relacionamento com a propria mde ou com o companheiro, ou

comprometam a relacdo com o bebé.



De acordo com Maldonado (1997), a gravidez e a constru¢do da maternidade e
paternidade constituem uma fase normal do desenvolvimento psicoldgico do adulto e
fazem parte do conjunto de experiéncias que caracterizam o desenvolvimento humano
como um processo continuo de crescimento emocional, composto por situacdes
determinantes para a saude ou doenca mental.

No ciclo vital da mulher, a puberdade, a gravidez e o climatério constituem trés
fases de grande relevancia no desenvolvimento psicoldgico, apresentando as seguintes
caracteristicas comuns: sdo periodos de transicdo biologicamente determinados,
envolvem alteragdes fisicas complexas e implicam a necessidade de reorganizagdo e/ou
alteracdo da dindmica emocional e dos papéis sociais anteriormente vigentes
(Maldonado, 1997, Quayle,1997a).

De acordo com Kaplan et al (1997), a paternidade também consiste em um
periodo de transi¢do no desenvolvimento emocional do homem e de adaptagdes criticas
em que estdo envolvidas questbes como o papel social, a identidade de género, a
sexualidade, a dindmica da relagdo com o proprio pai, etc.

Ainda que o pai deseje o filho e compartilhe aspectos da gravidez de sua
companheira - estabelecendo uma relagdo de cumplicidade e afeto com ela - nédo
vivencia todo o processo do mesmo modo, por ndo experimentar grande parte das
sensacOes e transformacdes vividas somente pela mulher. Caso seja capaz de suportar
estados de tensdo decorrentes dessa experiéncia sem apresentar comportamentos que
culminem com um afastamento fisico e emocional, pode estabelecer uma relagdo afetiva
de maior complexidade e intimidade com o filho nos meses ap6s o parto (Maldonado,
1997).

O termo ‘crise’, comumente utilizado para a definigédo de algumas experiéncias

humanas - como é o caso da adolescéncia e da gravidez - tem diferentes conotacdes:



pode ser compreendido como a reacdo de uma pessoa a eventos traumaticos, ou pode
ser considerado sin6nimo de etapas normais do desenvolvimento que, em sua
superacao, podem levar a pessoa a um maior nivel de integracdo e amadurecimento ou a
uma desintegracdo e desajustamento da personalidade.

Maldonado (1997) sugere que para o periodo de gravidez, mais apropriado do
que 0 uso do termo “crise’ seria 0 do termo ‘transicdo existencial’, pois, assim como
algumas crises, a gravidez também representa um marco na vida da pessoa e envolve
mudancas significativas, podendo nédo incluir, por outro lado, situagcdes traumaticas,
draméticas ou de ameaca intensa a estrutura emocional. Desse modo, ndo se deve
considerar que toda transi¢do seja uma crise, mas é possivel afirmar que toda crise é
também uma transicdo ou um acumulo de pequenas situacGes de transicdo que, se ndo
ocorressem simultaneamente, poderiam ser vivenciadas com certa tranquilidade.

A experiéncia de uma gravidez na adolescéncia, no entanto, poderia ser
considerada como crise ao somar a transicdo existencial propria da puberdade as
transformagfes que uma gestacdo acarreta. De acordo com Kahlale (1997), hd uma
dupla tarefa a ser assumida pela adolescente que engravida: buscar uma identidade
pessoal e ter que fazer isso por meio da maternidade, o que pode gerar tanto um
processo de desenvolvimento e integracdo da identidade feminina, quanto um aumento
da dependéncia em relacéo as figuras parentais e/ou ao companheiro. Nesse Gltimo caso,
haveria restricdes a construcdo da identidade de mulher e mée, a insercdo social e a
consequente profissionalizagdo da adolescente, comprometendo, também, aspectos da
relagdo com o filho.

Seja como crise ou como transicdo existencial, as mudancas que se iniciaram em
uma gravidez nao terminam com o parto. O puerpério representa uma continuidade no

processo de adaptacdo iniciado anteriormente e envolve, além de novas alteragdes de



ordem bioldgica, modificacfes no relacionamento com o bebé que nasceu, na rotina, nas
relagOes familiares e no relacionamento do casal (Quayle, 1997a).

Os sentimentos e reacdes caracteristicos das diferentes etapas do ciclo gravidico-
puerperal - mesmo comuns a maioria das mulheres - ndo sdo necessariamente
vivenciados do mesmo modo por todas e, as vezes, nem sao vivenciados por algumas.

Embora a relagdo mée-filho comece a se construir ainda na fase pré-natal,
momento em que desejos e fantasias predominam, e que motivos conscientes e
inconscientes determinam a opcdo por uma gestacdo, é com a confirmacdo da gravidez
que ela se complementa pelo acréscimo das vivéncias corporais. Por um lado, elas
adicionam elementos concretos a relagdo, mas, por outro, podem fomentar novas
fantasias que, com a existéncia de conflitos intensos e ndo elaborados satisfatoriamente
pela mulher, trariam comprometimento de ordem psicolégica ao processo.

A dindmica psicoldgica da gravidez sofre também a influéncia de outros fatores
como a propria estrutura de personalidade da mulher, sua historia de vida, o contexto
existencial da gravidez (ex: se esta ocorreu na adolescéncia ou ndo, se ocorreu depois de
varias perdas, etc.), a ocorréncia de eventos traumaticos (ex: a perda de um ente
querido, acidentes, separacBes conjugais etc.), as condi¢cdes socio-econdmicas e
educacionais e a assisténcia profissional recebida, embora ndo seja possivel atribuir a
qualguer um deles uma importancia maior ou decisiva (Maldonado, 1997).

Soifer (1992) classifica alguns momentos especificos em que ocorre um
incremento da ansiedade durante a gravidez. Cada um se origina de periodos com
alteraces fisicas tipicas que repercutem em questdes psicoldgicas, conscientes ou nao,
varidveis de acordo com a estrutura psiquica da gestante. Sdo eles: a) comeco da

gestacédo; b) formacdo da placenta; c) percepcdo dos movimentos fetais; d) instalacdo



franca dos movimentos fetais; e) versdo interna; f) final da gestagédo e g) dias que
antecedem o parto.

Em cada uma das etapas citadas anteriormente, estdo presentes ansiedades
especificas que podem produzir também sintomatologia fisica correspondente. H&, no
entanto, alguns elementos psicolégicos que parecem estar presentes ao longo de toda a
gestacdo, embora com manifestagdes distintas.

A ambivaléncia afetiva e o estado regressivo da mulher - e sua consequente
identificacdo com o feto nos primordios da relacdo materno-filial - podem ser
consideradas experiéncias marcantes presentes, de alguma forma, em diferentes
periodos da gravidez. Se vividas em sua plenitude e com relativa maturidade, podem
favorecer um desfecho construtivo para a crise ou transicdo existencial e alicercar
significativamente a relacdo com o bebé, a formacdo de uma nova familia e o
envolvimento amplo e profundo com a maternidade e paternidade.

A oscilagéo entre a aceitacdo e a rejei¢do do filho e/ou da gravidez, ou ainda de
todos os aspectos implicados na nova condi¢do pessoal que advém disso, caracteriza
essencialmente a ambivaléncia afetiva que, de acordo com Maldonado (1997), pode ser
considerada a vivéncia basica da gravidez, manifestada de diversas maneiras ao longo
dos trés trimestres. Encarada com maturidade, consiste em um fendmeno natural e
inerente ndo somente & gravidez, mas também a outros contextos existenciais humanos,
uma vez que denota a complexidade e a coexisténcia de sentimentos presentes nos
relacionamentos afetivos e nos momentos de escolhas significativas.

Como a ambivaléncia afetiva diante da gestagdo com freqiiéncia é inconsciente e
pouco aceita do ponto de vista social, nem sempre é valorizada ou reconhecida pelos

profissionais e familiares envolvidos, sendo considerada quase que somente quando ha



manifestagdes somaticas importantes (ex: abortamentos, vOmitos excessivos) para as
quais é tida como principal ou Unico determinante (Della Nina, 1997).

Em relagdo ao estado de regressdo materna na gravidez, considerado como um
processo tanto bioldgico quanto psicoldgico (Soifer, 1992; Maldonado, 1997; Della
Nina, 1997), pode-se afirmar que este envolve uma experiéncia essencial de
identificagdo comunicativa com o feto nos meses iniciais. Ao reviver experiéncias muito
primitivas de seu desenvolvimento psicoldgico, a mulher aproxima-se emocionalmente
do filho que esta gerando e amplia sua capacidade de devaneio e fantasia. Encontrando-
se nesse estado, ela pode atribuir ao filho determinadas caracteristicas de personalidade,
antecipar a realizacdo de necessidades que julga que ele possa ter e preparar-se para
cuidar dele ap6s o nascimento como uma extensdo dos cuidados que teria consigo
mesma.

Por outro lado, o estado de regressdo acrescenta também certa vulnerabilidade
emocional a mulher, podendo tornar-se patolégico ao trazer a tona e/ou intensificar
certos conflitos, principalmente com a figura materna, e reavivar experiéncias negativas
relacionadas ao préprio nascimento e ao papel social que exerce na familia, sem a
possibilidade de elaboragdo adequada dessas vivéncias.

E também possivel, conforme afirmam Metastasio et al (1995), que os conflitos
sejam elaborados de maneira construtiva durante uma gravidez, permitindo que o
processo de separacdo-individuacdo da mulher em relacdo a sua propria mée possa
definitiva e finalmente completar-se.

Para Maldonado (1997), o estado de introversao e passividade na gravidez seria
0 correspondente ao que autores psicanaliticos consideram como estado regressivo e de
identificacdo com o feto. Esse estado peculiar, evidenciado a partir do final do primeiro

trimestre da gestacdo e ampliado no decorrer desta, além de envolver alteracBes



metabdlicas significativas, serviria a uma preparacdo emocional para receber o filho e
poder-lhe dar os cuidados necessarios.

Conforme postula Winnicott (1997), a mée gravida apresenta uma identificacdo
cada vez maior com o seu filho, associando-o a idéia de um “objeto interno” a ser
mantido, com todos os significados inconscientes que ele possui e com todos o0s
elementos persecutorios presentes ao processo. Assim, mesmo com a vulnerabilidade
que essa situacao traz, é possivel que predomine na mae o desejo e a capacidade de
desviar o interesse do seu proprio self para o bebé.

Metastasio et al (1995) fazem mencdo ao estudo Bibring publicado em 1959 no
qual é proposta, considerando-se a relacdo entre a mée e o feto, a divisdo da gravidez
em dois momentos relevantes: o primeiro, da concepgéo ao final do segundo trimestre,
correspondente a experiéncia de fusdo com o feto; o segundo, a partir do sexto més,
relacionado a experiéncia de preparacdo para a separacao.

De acordo com Piccinini et al (2004), até o sexto més da gravidez e
principalmente ao longo do segundo trimestre, momento em que o feto anuncia sua
existéncia real através dos movimentos perceptiveis, as expectativas e fantasias
maternas seriam a tonica da relacdo e constituiriam um relacionamento muito peculiar
no qual mée e feto unem-se afetivamente mesmo sendo praticamente invisiveis um ao
outro. A partir do sétimo més, a intensidade das fantasias tenderia a diminuir,
preparando o lugar para a chegada do bebé real.

Ao ser capaz de apresentar expectativas e fantasias positivas acerca do bebé que
estd sendo gerado, ainda que seja apenas em termos de um ideal e como um preludio da
relacdo que se estabelecera depois do nascimento, a mde consegue suportar possiveis

ansiedades decorrentes da gravidez, investe emocionalmente na existéncia do filho



como ser humano e favorece a sua estruturacdo psiquica (Soifer, 1992; Winnicott, 1997;
Piccinini et al, 2004).

Em geral, a movimentacgdo fetal é percebida como um sinal de que a gravidez
transcorre de modo saudavel e de que o bebé esta bem. Por outro lado, de acordo com
Soifer (1992), é possivel que ela gere vivéncias de angustia baseadas no mecanismo
inconsciente de projecdo, no qual a mae - identificada com o feto - transfere a ele uma
imagem terrorifica, podendo atribuir um cardter nefasto aos seus movimentos,
imaginando que eles expressariam o sofrimento do bebé intra-Gtero ou que causariam
danos ao corpo materno.

De acordo com Klaus e Kennell (1993a), com o estabelecimento dos
movimentos fetais perceptiveis passam a ser mais frequentes os sonhos da gestante
acerca da aparéncia do bebé e a atribuicdo de caracteristicas pessoais ao feto, além de se
estreitarem os lagos afetivos que unem mae e filho.

Segundo os mesmos autores, os pais desenvolvem, ao longo da gestacdo, uma
imagem mental do bebé com diferentes graus de especificidade, composta por
impressdes e desejos derivados das experiéncias pessoais deles. Com isso, uma das
principais tarefas dos pais ap6s 0 nascimento é resolver a discrepancia entre a imagem
do bebé idealizado e o bebé real, o que se torna particularmente dificil no caso do
nascimento de um filho portador de malformacgdes.

O temor de gerar uma crianga malformada consiste em uma das ansiedades mais
comuns da gestacdo. De acordo com Soifer (1992), o reconhecimento da baixa
prevaléncia de malformagfes em condi¢Bes normais ndo leva a superacdo da ansiedade
ou a diminuicdo do surgimento consciente dela. A mera possibilidade de um defeito é
capaz de gerar fantasias aterrorizantes, correspondendo, de certo modo, ao temor

materno da incapacidade de cuidar e educar bem um filho.



Com a aproximacdo do final da gravidez, ha a intensificacdo de algumas
ansiedades, principalmente aquelas relacionadas ao parto, o qual representa 0 momento
de uma primeira separacdo concreta entre mée e filho (Soifer, 1992). Nesse momento,
novos sinais da ambivaléncia afetiva comum ao periodo se manifestam. Por um lado,
pode existir o desconforto fisico tipico do final de gravidez e com ele o desejo de
aproximacdo do parto que permitiria também o contato com o filho; por outro, pode
haver o desejo de continuidade da gestacédo pelo temor ao parto, para que se prolongue o
contato intimo - ainda exclusivo - entre mée e filho e/ou para que sejam adiadas as
transformacfes na rotina, as novas alteracBes bioldgicas e a responsabilidade dos
cuidados com o bebé.

E também nesse periodo final de gravidez que a mulher atinge um estado
psicolégico denominado por Winnicott (2000) ‘preocupacdo materna primaria’, que
consiste em uma condi¢do psiquidtrica especial e transitdria, que poderia ser uma
doenca mental se ndo fosse o estado gravidico, caracterizada por um estado de
sensibilidade exacerbada, comparavel aos estados de retraimento ou a distdrbios mais
profundos, do qual ela se recupera algumas semanas ou meses apos o parto. Esse estado
permite que a made possa aproximar-se emocionalmente do bebé ainda durante a
gravidez e também dedicar-se intensamente a ele nos meses iniciais de vida.

De acordo com Winnicott (2000), a palavra ‘doenca’ € introduzida na descricéo
por ser necessario que a mulher tenha satide mental suficiente para adentrar nesse estado
e para sair dele a medida que o bebé passa a depender menos dela. Por se assemelhar, de
certa forma, a estados psiquidtricos de maior gravidade, é possivel que algumas
mulheres ndo consigam atingi-lo por temerem a vulnerabilidade trazida por essa
condigé@o e ndo serem capazes de uma entrega pessoal para um envolvimento total na

relacdo com o bebé. Contudo, ao atingi-lo e vivencia-lo em plenitude, as mées tornam-



se capazes de se colocar no lugar do bebé e compreender suas necessidades de um modo
bastante delicado e especial, favorecendo o seu desenvolvimento psiquico e a
construcdo de uma relacdo saudavel.

No momento do parto, em que muitas maes encontram-se nesse estado
emocional especial, concretiza-se a passagem para uma nova perspectiva de relagcéo
com o filho.

Ha& um caréater de irreversibilidade e de imprevisibilidade no parto que pode
gerar intensa angustia para as mées que ndo puderam construir e acalentar a idéia de
separacdo em relagdo ao filho. Além disso, ao contrario da gravidez, cuja evolucao é
lenta e permite adaptacGes processuais as mudancas, 0 parto consiste em uma vivéncia
intensa e em curto intervalo de tempo, introduzindo abruptamente uma nova
transformacédo no esquema corporal da mulher, alteragdes na rotina e no contato com o
bebé (Maldonado, 1997).

Por outro lado, o parto é a experiéncia que permite vir ao mundo um novo ser,
podendo constituir uma vivéncia emocional marcante e construtiva na vida da mulher e
do casal.

Winnicott (2000), ao descrever o que chamou de ‘experiéncia normal do
nascimento’, enfatizou seu aspecto ndo-traumatico, definindo o parto como “um
exemplo exagerado de algo que o bebé ja conhece” (p.264), ou seja, em condi¢Oes
saudaveis, 0 bebé intra-utero j& esta preparado para a intrusdo ambiental com duracao
determinada que se dard no parto. Em situagdes ndo-traumaéticas de nascimento, ele
reage a intrusdo tentando adaptar-se, a0 mesmo tempo em que ha a adaptacao ativa do
ambiente a ele, isto €, ha uma fase temporéaria de reacdo do bebé a uma intruséo
ambiental que ndo deve ser tdo intensa e prolongada a ponto de romper o processo de

“continuar a ser”.
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Conforme salienta Valer (1990): “quando isso ocorre, essa experiéncia passa a
ser positiva e valiosa para o bebé, sendo favorecida e fortalecida por outros tipos de

experiéncia, agora na vida extra-uterina” (p.159).

Puerpério e desenvolvimento da relagdo pais-filho

Uma das experiéncias mais significativas para a mde ap6s o parto é a
conscientizacdo da sua separacdo do filho e das conseqiiéncias que isso traz, sendo o
periodo de puerpério uma representacdo da delimitacdo entre o perdido e o adquirido,
entre a gravidez e o filho real, e entre o devaneio e a realidade (Szejer e Stewart, 1997,
Soifer, 1992).

Encontrar o filho pela primeira vez, ap6s meses de fantasias e devaneios em
torno dele, implica para a mae um lento reconhecimento realizado paulatinamente e na
dependéncia da ajuda do ambiente, demandando, as vezes, um longo tempo (Soifer,
1992).

As semanas que Se seguem ao nascimento constituem, conforme salientam
Szejer e Stewart (1997), um periodo de transicdo no qual a mulher vivencia um
desequilibrio essencial — porém provisorio — que a leva a um estado de fragilidade
psiquica e € composto por emoces diversas, satisfatorias ou nao.

Soifer (1992) afirma que, em geral, o estado mental da mulher nesse periodo é
de incdmodo, confusdo e fadiga, estando presentes, em maior ou menor grau, idéias
depressivas e persecutorias, com a sensacdo predominante de perda da propria
personalidade. Essas vivéncias — temporarias e necessarias, porém dificeis - demandam

da mulher satde mental suficiente para suporta-las e evidenciam a necessidade de apoio
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familiar - principalmente de figuras femininas - para permitir que se transformem em
um meio para o desenvolvimento do bebé e para o enriquecimento da relagédo mae-filho.

Winnicott (2002) afirma ser comum a mde que acaba de dar a luz a forte
tendéncia para acreditar haver uma mulher que, segundo ela imagina, a persegue.
Havendo a infeliz coincidéncia de que as figuras femininas sentidas como persecutorias
— como, por exemplo, mae, sogra ou enfermeira — tenham de fato as caracteristicas
temidas, o sofrimento pode ser ainda mais significativo, bem como o comprometimento
do relacionamento com elas.

Corroborando a consideragdo anterior, Soifer (1992) afirma que o estado
emocional da mulher ap6s o parto — em geral, acompanhado de acessos de depressao,
choro e sentimentos de inferioridade e inutilidade — envolve também o surgimento de
“sensacOes persecutorias de agressdo por parte das pessoas que a rodeiam” (p.72). No
contexto da relagdo com figuras femininas pode haver certa hostilidade da puérpera em
relacdo a sua mée e/ou sogra. Diante da agresséo manifesta, elas podem se afastar e a
puérpera passa a se queixar da falta de apoio e de desamparo.

Winnicott (2002), em compreensdo psicanalitica de tais vivéncias - e, mais
especificamente, voltando-se a problematizagdo da manifestacdo de certa agressividade
de algumas puérperas em relacdo as enfermeiras - afirma que, “em termos quase
universais, a mée sente, com pequena ou grande intensidade, que ela roubou o bebé de
sua propria méae” (p.71). Inconscientemente, a enfermeira passaria, entdo, a representar
a mée vingativa que veio levar o bebé, sendo vista e hostilizada como figura
persecutdria, mesmo que, de fato, ndo o seja. O mesmo pode acontecer em relacdo as
outras figuras femininas que cercam a puérpera.

Paradoxalmente, é justamente no estado de fragilidade e de sensibilidade

exacerbada do puerpério — denominado de ‘preocupagdo materna primaria’ (Winnicott,
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2000) e composto por sensagcdes nem sempre agradaveis - que a mae pode identificar-se
com o bebé e, consequentemente, reconhecer sensivelmente suas necessidades de uma
forma que ndo pode ser ensinada e que nenhuma maquina poderia reproduzir
(Winnicott, 2002).

Assim como é importante que ela desenvolva a ‘preocupa¢do materna primaria’,
também é fundamental que possa sair desse estado a medida que o bebé passe a
depender menos dela, sendo essencial, também, que sua adaptacdo se transforme e
diminua “de acordo com a crescente necessidade que o bebé tem de experimentar
reacOes a frustracdo” (Winnicott,1999, p.4) enquanto conhece o mundo.

Na descricdo do processo de recuperagdo emocional da mulher nos meses
iniciais do puerpério, Soifer (1992) afirma que, em condi¢des normais, a partir do
segundo més, ela gradativamente passa a emergir do estado depressivo, sentindo-se
mais livre, menos dependente e menos absorvida pelos cuidados com o bebé. Além
disso, sente-se mais capaz de cumprir as tarefas relacionadas ao filho, o que consiste em
significativa fonte de alivio.

Soifer (1992) salienta, no entanto, que o processo lento e gradual de recuperagéo
emocional da mée — culminando, teoricamente, quando a crianga comeg¢a a andar -
talvez ndo se conclua jamais, uma vez que progressos do filho em direcdo a
independéncia, como 0 avango nas séries escolares ou a chegada a adolescéncia, podem
vir a ser sentidos novamente como um parto.

De acordo com Valler (1990), o desenvolvimento emocional do individuo, tal
como proposto por Winnicott, inicia-se a partir de dois caminhos inter-relacionados: o
da jornada do bebé desde a dependéncia absoluta até a independéncia e o dos cuidados
maternos compostos pelas qualidades e mudancas da mae para satisfazer necessidades

basicas e de desenvolvimento do bebé.
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No presente capitulo, a prioridade de explicitacdo é dada a experiéncia materna e
ao que a mée (e em etapas posteriores, 0 pai), por uma adaptacao ativa e flexivel, pode
prover ao desenvolvimento do filho.

Ao longo da gravidez, a mée prepara-se para receber o filho da forma que Ihe é
possivel, de acordo com sua histéria e caracteristicas pessoais. Essa capacidade de
dedicar-se ao bebé ndo exige conhecimentos especializados prévios e ndo demanda nada
além do que ela naturalmente pode oferecer ao filho, bastando ser suficientemente boa.
Nesse sentido, a mde dedicada e em ‘preocupacdo materna priméaria’ volta-se as
necessidades do bebé, provendo condigdes para seu crescimento e desenvolvimento
emocional.

O bebé possui tendéncias hereditarias de crescimento e desenvolvimento - nas
quais se incluem ‘processos de maturacdo’ (Winnicott, 1997) - cuja manifestacdo
depende significativamente da adaptacdo flexivel de um ambiente favordvel. Nas
primeiras semanas ap0s 0 nascimento, 0s estagios iniciais dos processos de maturacéo
do bebé tém a oportunidade de se tornar experiéncias e, desde que o ambiente de
facilitacdo possua caracteristicas suficientemente boas, a realizacdo do potencial
hereditario pode alcancar os primeiros resultados favoraveis (Winnicott, 2002).

Conforme salienta Valler (1990), o ambiente ndo faz o lactente crescer e ndo
determina o sentido do crescimento, mas, quando suficientemente bom, possibilita os
processos de maturacdo cuja principal tendéncia é a tendéncia a integracao.

Inicialmente, a mée suficientemente boa é o ambiente favordvel a manifestacdo
da tendéncia do bebé a integracdo. Devido ao estado emocional em que ela se encontra
é, geralmente, quem pode prover um alto grau de adaptagdo as necessidades dele, ou

seja, um holding satisfatdrio - que representa tudo o que ela faz pelo filho no periodo de
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dependéncia absoluta-, um manejo adequado e uma apresentacdo sensivel a ele do
mundo que o circunda.

Para Winnicott (2002), essa capacidade materna de ir ao encontro das
necessidades cambiantes do bebé permite que a trajetoria de desenvolvimento dele seja
relativamente continua e que certas experiéncias fragmentérias sejam suportadas gracas
a confianca que ele deposita no holding e pela vivéncia de fases reiteradas da integracao
constituinte da tendéncia hereditaria de crescimento.

Certas falhas ambientais sdo previstas ao longo do desenvolvimento do bebé,
porém, se percebidas e corrigidas pela mée, proporcionardo ao bebé a sensacdo de
seguranca e de ser amado, auxiliando-o a tomar conhecimento do sucesso adaptativo
dela e a experimentar uma significativa sensacdo de confianca na relagédo (Valler, 1990).

A inter-relacdo mde-bebé - uma relacdo essencialmente viva - constitui, desse
modo, um processo bidirecional em que a crianga vive num mundo subjetivo e a mae se
adapta, com o intuito de dar a ela um “suprimento basico da experiéncia de
onipoténcia” (Winnicott, 1999, p.5) e permitir a ‘continuidade do ser’.

E necessario que a mae, em ‘preocupacdo materna primaria’, permita ao bebé
vivenciar uma experiéncia de onipoténcia, ou seja, ela apresenta o0 mundo a ele, aos
poucos e de uma forma sensivel e adaptada, deixando-o experimentar a ilusdo de té-lo
criado, o que € essencial para progressos em seu desenvolvimento “no sentido da
integracdo, crescimento emocional e acimulo de experiéncias” (Valler, 1990, p.157).

Progressivamente, a mée dedicada vai ampliando a apresentacdo do mundo ao
filho, conforme este o demanda, porém tomando o cuidado de manter certa por¢do de
ilusdo indispensavel a vivéncia integral da criatividade. Assim, gradualmente, de um

estado inicial de fusdo com a mée — no qual, na concepcdo de Winnicott, ndo ha um
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bebé sozinho, mas sim um bebé sendo cuidado — passa a ser estabelecido o self
autdbnomo do bebé, que representa, em totalidade, o que ele é (Valler, 1990).

Winnicott (2002) afirma que “o que a mée faz, quando o faz suficientemente
bem, é facilitar os processos de desenvolvimento do bebé, tornando-lhe possivel, até
certo ponto, realizar o seu potencial hereditario” (p.90). Algo semelhante aconteceria,
por exemplo, na psicanalise bem sucedida, que permitiria “desatar os nds do
desenvolvimento e liberar os processos evolutivos e as tendéncias hereditarias do
paciente” (p.91).

Para Winnicott (1997), a tendéncia inata ao desenvolvimento corresponderia
tanto ao crescimento do corpo e desenvolvimento gradual de suas fungdes quanto ao
processo evolutivo no desenvolvimento emocional, manifestando-se apenas na presenca
de condigdes suficientemente boas cuja determinacgéo e definicdo seriam complexas.

Considerando-se especificamente essa colocagdo, é possivel notar semelhancas
entre a proposta de desenvolvimento emocional do psicanalista Donald Winnicott e a de
seu contemporaneo, o psicélogo humanista Carl Rogers. Por outro lado, ndo ha
referéncia de influéncias da obra de um sobre a do outro.

De acordo com Rogers (Rogers & Kinget, 1977):

“Todo organismo é movido por uma tendéncia inerente
para desenvolver todas as suas potencialidades e para
desenvolvé-las de modo a favorecer sua conservagio e
enriquecimento” (p.159).

A importancia desse pressuposto para o trabalho de Rogers é tdo central que
fundamenta: suas formulagdes tedricas quanto ao desenvolvimento da personalidade,
sua atuacdo como psicoterapeuta, a facilitacdo de grupos ou as atividades voltadas a

educacéo.
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A tendéncia inata para o desenvolvimento — que, para Rogers, é denominada
“tendéncia atualizante” - manifesta-se com base na facilitacdo provida pelo ambiente e
envolve ndo sO a satisfacdo de necessidades basicas e a especializacdo de 6rgaos e
funcgdes, mas também atividades mais complexas e mais evoluidas, como, por exemplo:
“a revalorizacdo do ser por meio de aprendizagem de ordem intelectual, social e préatica
(...) e 0 enriquecimento do individuo por meio da reproducdo” (Rogers & Kinget, 1977,
p.160).

Assim, gerar e criar filhos seria um exemplo de sua manifestacdo, constituindo
potencialmente uma oportunidade de auto-realizacdo, além de permitir um investimento
na facilitacdo da manifestacdo da tendéncia atualizante da crianga por meio da criagéo
de condigdes suficientemente boas.

Em se tratando do desenvolvimento emocional inicial, Rogers (Rogers &
Kinget, 1977) considera que a crian¢a possui um sistema inato de motivagéo (tendéncia
atualizante) e um sistema inato de controle (processo de avaliagdo organismica) que
permitem a avaliacdo continua de suas experiéncias e a atribuicdo de um caréter
negativo aquelas contrérias a totalidade do ser. Para a crianga, sua experiéncia é sua
realidade e estd baseada fortemente numa avaliacdo organismica, enriquecida ou
deturpada pela importancia que outros fatores - como, por exemplo, a consideracdo
positiva por parte de seus pares significativos — podem vir a ter para ela.

Rogers (1959) admite, entdo, a idéia de que, em condi¢des naturais, o bebé
humano nasce num estado de congruéncia: ele vive o fluxo de sua experiéncia imediata,
sem distor¢Bes e tendo como critério a tendéncia atualizante, porém, num grau de
funcionamento psicologico rudimentar, o que é esperado para essa etapa de seu

desenvolvimento.
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Gradativamente, porém, seu desenvolvimento global se torna mais complexo e,
em consonancia com a ‘tendéncia a diferenciacdo’ - que é parte da ‘tendéncia
atualizante’ - uma porgdo de sua experiéncia se diferencia — na interacdo com o
ambiente, principalmente com pessoas significativas - dando origem a uma
configuracdo coerente de experiéncias em fluxo continuo, potencialmente disponiveis a
consciéncia: o self (Rogers, 1959).

A medida que o self se constr6i, o individuo passa a desenvolver uma
‘necessidade de consideragdo positiva’ por parte de seus pares significativos. 1sso
justifica a importancia que a incondicionalidade da aceitacdo dos pais a experiéncia de
seu bebé tém nas etapas precoces de seu desenvolvimento, pois permite que o que foi
avaliado pelo organismo do bebé, com o critério da tendéncia atualizante e acolhido
como significativo também pelos pares, valide sua experiéncia.

Progressivamente, essa incondicionalidade também se modifica, pois a crianca
que a experimentou precocemente pode desenvolver um self menos rigido e deixar de
depender tanto dela, passando a confiar mais em suas proprias experiéncias, mediadas
por um ambiente facilitador e baseadas na tendéncia atualizante, como referéncia.

A aceitacdo positiva incondicional por parte dos pais em relagdo ao filho
assumiria, desse modo, um papel facilitador do desenvolvimento emocional e, ao
amarem o filho, ainda que ndo apreciem todas as atitudes que ele tem, estdo dando a ele
também a oportunidade de construir relagfes interpessoais potencialmente mais
saudaveis.

Assim, a hipétese central da teoria de desenvolvimento humano proposta por
Rogers baseia-se no fato de que, “quando a tendéncia atualizante pode se exercer sob
condicGes favoraveis, isto é, sem entraves psicologicos graves, o individuo se

desenvolvera no sentido da maturidade” (Rogers & Kinget, 1977, p.53).
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Paralelamente, Winnicott (1997), afirma que a manifestacdo da tendéncia do
bebé humano a integracdo nos primeiros estadgios de desenvolvimento - ligada
inicialmente a identificacdo da mde com o filho e, posteriormente, ao interesse
combinado de ambos os pais — depende de condi¢Bes favoraveis para ocorrer
integralmente. Quando isso acontece, por ser “um processo ativo que movimenta muita
energia” (p.68), o ambiente externo também ¢ afetado e, assim, “a crianga que se
desenvolve bem, e cuja personalidade foi capaz de realizar internamente sua integracéo
por forca das capacidades inatas de crescimento individual” (p.68) contribui para o
desenvolvimento familiar, bem como cada um dos outros membros também o faz.

Para Winnicott (1997), quando a crianga, por uma doenca ou deficiéncia, ndo é
capaz de dar sua contribuigdo a situacdo familiar, os pais acabam por tomar sozinhos a
tarefa, nada natural, e com limites ao éxito, de construir e manter o lar. Por outro lado, é
esperado que uma sociedade sadia possa dar amparo a certos individuos adoecidos, bem
como uma familia sadia possa conter criangas dotadas de comprometimentos a
integracao.

O periodo do puerpério e de estabelecimento das relagdes inicias com o bebé
constituem desafio tanto & mulher quanto ao homem.

De acordo com Soifer (1992), o homem também enfrenta um estado regressivo e
depressivo, mas, em geral, de menor intensidade do que o vivido por sua companheira.
Por outro lado, ele vivencia uma grande necessidade de apoio e estimulo,
experimentando sensagOes de soliddo, sentimentos de exclusdo e a grande
responsabilidade de ter um filho.

O homem pode viver esse momento com angustia e ddvida e, mesmo tendo
acompanhado cuidadosamente a gravidez da companheira e havendo certo paralelismo

em algumas das alteragdes internas vivenciadas por eles ou em suas reflexdes quanto ao
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fato de se tornarem pais, até o nascimento do filho ele ndo experimenta o contato com o
bebé do mesmo modo que ela o fez e faz (Szejer e Stewart, 1997).

Winnicott (1975), inicialmente, sugere que os cuidados do pai com o bebé
durante o periodo de dependéncia absoluta representam uma extensdo dos cuidados
maternos.

Em etapas posteriores de sua obra, porém, ele passa a considerar que a figura
paterna desempenha importante papel na vida do bebé na fase de dependéncia relativa,
quer o pai tenha ou ndo exercido fun¢fes maternas no periodo anterior. O pai entra na
vida da crianga como uma unidade, contribui “para 0s processos de integracdo que estao
ocorrendo no ego do bebé&” (Valler, 1990, p.167) e a crianca passa a desenvolver uma
nova atitude em relacdo a ele e & méde a partir de novas aquisicbes em seu
desenvolvimento emocional.

Cada qual - pai ou mde — terd sua importante contribuicdo no processo de
desenvolvimento emocional e criacdo de seus filhos, bem como na manutencédo da
familia, o que dependera, fundamentalmente, de uma integracdo pessoal “que ocorre
como resultado do crescimento de cada um de seus membros individuais” (Winnicott,
1997).

A maternidade contemporénea talvez tenha ainda desafios adicionais a enfrentar
como, por exemplo, a conciliagdo da maternidade com o trabalho para a mulher ou a
crescente demanda de dedicacdo do homem aos cuidados com os filhos.

Granato e Aiello-Vaisberg (2003) problematizam tal questéo, enfatizando que a
aparente perda da complementaridade entre o feminino e o masculino nos dias atuais
tem acrescentado certo incbmodo as relagBes interpessoais de homens e mulheres, o que

talvez leve a um rearranjo desses elementos que, “se produz confuséo e sofrimento,
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também inaugura a possibilidade de configuracdes sequer imaginadas” (p.76),

conduzindo a novos questionamentos éticos.
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Capitulo 11

MALFORMACAOQO FETAL: REPERCUSSOES PSICOLOGICAS PARA PAIS

Novas técnicas de diagndstico pré-natal — algumas delas de recente incorporacéao
ao sistema publico de salde brasileiro - permitiram antecipar a questdo quanto a
normalidade do bebé, anteriormente comunicada pelos médicos as maes somente na
hora do parto. O feto passou a ser avaliado morfologicamente de modo precoce,
possibilitando a descoberta de algumas patologias e malformacGes, trataveis ou nao,
ainda no inicio da gestacdo e, consequentemente, uma melhor avaliacdo das condi¢des
de sobrevida pds-natal.

Se por um lado os avancgos tecnolégicos médicos permitiram um conhecimento
mais amplo da vida do feto e uma avaliacdo de sua salude em etapas bastante precoces
do desenvolvimento, por outro, modificaram aspectos do processo de relacionamento
mae-bebé.

Quando um casal desenvolve o desejo de ter um filho, raramente considera a
possibilidade de que este venha a ter uma malformacdo ou que, por alguma razdo, ndo
sobreviva. Ha, no entanto, um temor latente do qual pouco se fala e, somado a ele, a
sensacdo de falta de controle sobre certos aspectos da gesta¢do, podendo constituir uma
experiéncia muito dolorosa para alguns casais (Sinason, 1993).

Em geral, a expectativa parental € de que o bebé seja belo e perfeito e, ndo raro,
gue possa realizar tudo 0 que 0s pais projetaram para o futuro, ou que almejaram para si
mesmos, mas ndo chegaram a alcancar (Maldonado, 1997; Quayle, 1997b).

Com o diagnoéstico da malformacdo fetal, hA& um golpe contra os sonhos e

esperancas parentais e, no caso de patologias que levam o bebé ao 6bito, o sofrimento

22



quase intoleravel da mulher pela impossibilidade de exercer sua capacidade materna,
constituindo uma ferida narcisica profunda, de recuperacao lenta e dificil (Soifer, 1992).

Uma vez que o bebé intra-utero integra parte do self materno (Klaus e Kennell,
1993a) e é também um produto do que foi gerado pelos pais em conjunto, a avaliagcdo de
sua saude por vezes € vivenciada como uma medida indireta da capacidade criativa
parental, levando-os a sentirem-se culpados pelo problema e inseguros quanto aos seus
atributos positivos e ao seu valor (Quayle, 1997a; Detraux et al 1998).

A existéncia de um filho com graves malformacdes pode representar ameaca a
unido de um casal. Ndo raro os cOnjuges apelam para mecanismos dissociativos,
tentando enfrentar a dor e, freqlientemente, a intensa projecdo no outro da culpa pela
malformacdo pode levar ao término do vinculo conjugal (Soifer, 1992).

Sinason (1993) afirma haver maior propensdo a ruptura no relacionamento do
casal quanto mais severa a incapacidade do filho deficiente, sendo mais comum o
abandono do lar por parte do homem. Nos casais que permanecem juntos, a despeito de
mudangas sociais e culturais que incluem a expectativa de maior dedicacéo do pai aos
filhos, ainda é frequente o retorno do homem ao trabalho e as demais atividades,
deixando & mulher a responsabilidade pelos cuidados a crianga malformada.

H& também uma repercussdo familiar da malformacgdo. De acordo com Petean e
Pina Neto (1998), o impacto do nascimento de uma crianca deficiente é intenso e sua
extensdo € indeterminada, podendo comprometer o equilibrio familiar e afetar cada um
de seus membros de modo particular. A presenca do bebé malformado pode despertar,
conforme salienta Sinason (1993), diversos sentimentos, por vezes contraditérios, como
vergonha, culpa, medo, raiva, compaix&o, ternura e amor.

O vinculo pais-filho, gradativamente construido ao longo da gestacdo, sofre um

abalo pela condigdo imposta pelo diagnostico da patologia e as perspectivas para lidar
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com a situacdo transformam-se na medida da possibilidade psicoldgica dos pais e
relacionam-se também a alguns aspectos da malformacdo: se é visivel ou ndo, se ha
comprometimento da qualidade de vida, se impede a sobrevida, etc.

Ao desejarem o prosseguimento da gestacdo, ao se verem forgados a iSso por
conta da legislagéo vigente, ou ao optarem por buscar autorizagdo judicial para um
abortamento pela impossibilidade de sobrevida do filho, os pais contardo com o0s
mecanismos psicoldgicos possiveis para uma adaptacdo a realidade imposta (Quayle,
1997h).

Um estudo realizado por Drotar et al (1975) constatou que, a despeito das
amplas variagcdes entre as malformacdes dos bebés e também da condigdo psicoldgica
parental, temas semelhantes emergiam da discusséo realizada a respeito de suas reagoes
emocionais ao diagndéstico. Os pais eram capazes de recordar, com riqueza de detalhes,
as situacdes que envolviam a descoberta da patologia e o nascimento do filho e, ainda
que o intervalo de tempo para lidar com cada uma das situagdes impostas pudesse
variar, parecia haver certos estagios comuns de rea¢Bes emocionais ao bebé. Ele os
definiu como: choque; negacdo; tristeza e célera; equilibrio e reorganizacao.

Esse continuum de reacdes assemelha-se, em parte, ao processo de luto vivido
pelos pais cujo bebé ndo sobreviveu. Nesse caso, de acordo com Defey et al (1985), as
possiveis reacdes emocionais seriam: choque e incredulidade; ira e busca da figura
perdida; idealizagéo e barganha; depresséo e retraimento; aceitacdo e reorganizagéo.

Os dois modelos citados anteriormente permitem vislumbrar a ampla gama de
reacOes emocionais presentes na ocorréncia de uma malformacdo ou da perda e,
conforme salientam os autores de ambos o0s estudos, a intensidade de cada uma delas é
bastante varidvel e ndo necessariamente 0s estagios propostos sdo vivenciados

linearmente ou do mesmo modo por todos os pais.
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Klaus e Kennell (1993a) evidenciam, no entanto, a dificuldade de se estabelecer
uma noc¢do exata do que seria uma ‘adaptacdo Otima’ ao nascimento de um filho
malformado, uma vez que certo desapontamento, ou mesmo um estado de tristeza
crbnica, podem permanecer mesmo para aqueles que se consideram bem adaptados ao
problema.

Com a opcgédo pela interrupcdo de uma gestacdo por malformacdo letal, que
implica também a decisdo pela morte do filho intra-Gtero, € comum o surgimento de
sentimentos de intensa culpa e tristeza que podem levar alguns pais a evitar o contato
com familiares e amigos, experimentando uma sensacdo de isolamento e soliddo
(Thomas, 1995).

Em um estudo acerca da adaptacdo parental a interrupcdo gestacional por
malformacdo fetal, Dallaire et al (1995) constataram que os dias que antecederam o
abortamento foram considerados os mais dificeis pelos pais, sendo o inicio dos
procedimentos médicos o periodo mais critico, como um ‘caminho sem volta’. A
despeito da orientacdo médica e do acompanhamento psicologico recebidos, a
interrupcdo gestacional foi considerada uma vivéncia composta por momentos
traumaticos, dentre eles a percepcdo materna do término da movimentacdo fetal intra-
utero e o parto do filho morto.

Zeanah et al (1993) afirmam que tanto a perda perinatal quanto a interrupgéo
gestacional por anomalias fetais consistem em processos emocionais de complexa
recuperacdo para a mulher, principalmente pelo senso de irrealidade em relacdo a morte
e pela auséncia de lembrancas compartilhadas com o bebé. Né&o raro, as mulheres que
optaram pela interrupcdo descreveram a sensacdo de alienagdo, rejeicédo e,
principalmente, auséncia de apoio, ou mesmo a reprovacdo explicita por parte de

pessoas significativas na tomada de deciséo pelo abortamento.
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No Brasil, a legislacdo considera o aborto uma prética ilegal. O acesso legal das
familias a esse procedimento tem se dado, no caso do diagndstico de uma patologia que
inviabiliza a sobrevida neonatal, por meio da solicitacdo de alvaras judiciais para o
término da gestacdo, que passaram a ser expedidos - pela sensibilizacdo de alguns
juristas a questdo — a partir do inicio da década de 90 (Setubal et al, 2003; Frigério et al,
2001).

Em processos como esse, a opcao quanto a interrupcdo ou quanto ao
prosseguimento da gestacdo deve ser feita pelo casal, consistindo em uma decisdo
pessoal, orientada, mas ndo influenciada pelos profissionais de salde que conduzem os
atendimentos (Setubal et al, 2003).

Em estudo realizado com casais que vivenciaram a gravidez de um feto
malformado, Rovigatti (1999) constatou que a interrupcdo da gestacdo por anomalia
fetal parecia ter maiores repercussdes emocionais para o casal do que um abortamento
voluntario sem patologia fetal associada e, em geral, envolvia intenso sofrimento pela
ambivaléncia diante da decisdo, pelo temor quanto ao possivel arrependimento e pela
constatacdo da inexorabilidade da perda, o que corrobora os resultados dos estudos
internacionais citados anteriormente.

Para Quayle (1997c), a interrupcdo da gestacdo por malformacéo representaria
um dos estagios do processo de separacdo e afastamento dos pais em relacdo a crianca
que frustrou seus desejos de procriacdo. A decisdo do abortamento, nesse caso, seria
uma opcdo saudavel, se ndo fundamentada em um mecanismo de fuga da dolorosa
realidade da patologia ou no ataque ao filho que os frustrou.

A reorganizacdo gradativa da identidade da mulher na gestacdo é abruptamente

interrompida com a morte do filho intra-Utero. Ela deixa de sentir-se aquela que gera e
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protege, podendo vivenciar a situagdo da morte como um ataque a sua feminilidade, que
passa a ser vista como deteriorada, inadequada e imprdpria (Quayle, 1997b).

De acordo com Winnicott (2000), gradualmente, ao longo da gravidez e nas
semanas que se seguem ao nascimento do filho, a méde desenvolve um estado psiquico
especial denominado ‘preocupagdo materna primaria’. Por se assemelhar de certo modo
a uma ‘doenca’, pelo estado exacerbado de sensibilidade e retraimento, é preciso que a
mae tenha condi¢des emocionais também para se recuperar dele a medida que o bebé
passa a deixar de depender tanto dela. Com a morte do filho intra-utero, esse estado ira
se revelar repentinamente como doenga — uma vez que nao havera um bebé nem uma
mae constituida propriamente para cuidar dele - acrescentando um sério risco a
recuperacdo da salde mental da mulher.

E possivel que, na ocasifo da interrupcdo gestacional e morte do filho, a mulher
ndo tenha desenvolvido o estado de ‘preocupacdo materna primaria’, quer por
caracteristicas pessoais, ou porque o diagnéstico da patologia deu-se em um periodo
inicial da gestacdo. Isso talvez leve a supor um risco hipoteticamente menor a saude
mental materna, o que ndo necessariamente se confirma para todas as mulheres.

Alguns autores afirmam que a perda de um bebé intra-Gtero, mesmo
representando a perda de um ideal e ocorrendo ainda nos meses iniciais da gestacéo,
pode ser tdo dolorosa para alguns pais quanto é a morte de um filho ao nascimento ou a
de um ente querido (Quayle, 1997b; Defey et al, 1985; Thomas, 1995; Salvesen et al,
1997).

No entanto, Klaus e Kennell (1993b) evidenciam uma particularidade na
vivéncia do luto por um 6bito fetal ou por um bebé que morre ao nascer: como durante a
gravidez o bebé passaria a integrar o self materno, sua perda seria vivida pela mde mais

como a morte de uma parte de si mesma, o que implicaria um processo de recuperacdo
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emocional diferenciado daquele vivido em relagdo a uma pessoa distinta, uma vez que
“ndo houve tempo para a constru¢cdo de vinculos fortes e recordacBes de uma
convivéncia matua”. (p.279).

Nos meses que se seguem a morte do filho, os pais - e principalmente a mae -
vivenciam a oscilagdo de uma série de sensa¢Bes como intensa tristeza, ansiedade,
apatia, irritabilidade, entre outras, levando-os a se sentirem prestes a enlouquecer
(Thomas, 1995). Frequentemente, a mae enlutada busca evidéncias de sua culpa e de
seu fracasso por ndo ser capaz de cuidar do filho, revisando exaustivamente o periodo
anterior a morte (Klaus e Kennell, 1993b) e, ndo raro, considera que parte dela se foi
junto com o bebé, o que poderia representar o desejo de morte como maneira de se unir
ao filho perdido (Quayle, 1997b; Santos et al, 2004).

Uma elaboragdo favordvel do luto, na concepcdo de Defey et al (1985),
demandaria certa tolerancia a confusdo de emocdes e ao estado de distanciamento da
realidade que emergem com a perda, 0 que permitiria uma posterior reorganizagdo
interna e externa.

Frequentemente, os pais enlutados sentem a necessidade de se lembrar do bebé e
falar dele, como se, fantasiosamente, pudessem dar continuidade ao relacionamento
(Quayle, 1997b). Esse, dentre outros, pode ser considerado um mecanismo facilitador
de elaboracdo, desde que ndo se estenda de modo significativo além do periodo inicial
pos-perda.

Algumas atitudes dos profissionais de salde envolvidos no atendimento aos pais
enlutados — principalmente aquelas voltadas ao reconhecimento e acolhimento de certa
demanda emocional - podem contribuir consideravelmente para a superacdo do
sofrimento. Dentre elas, estariam: permitir a escolha dos pais quanto ao tipo de contato

que desejam ter com o filho; favorecer, se assim desejarem, que passem um tempo junto
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ao filho para conhecé-lo e ao mesmo tempo despedirem-se dele; fornecer todas as
informacgdes necessarias, as vezes mais de uma vez, para melhor compreensdo da
patologia; prover condices, se possivel e se for desejo deles, para que déem nome ao
filho, velem seu corpo e cuidem de seu funeral; deixar que tirem fotos ou guardem
alguma lembranca do filho, como um meio de confirmar que o bebé, de fato, existiu
(Quayle, 1997b; Thomas, 1995; Klaus e Kennell, 1993b).

Em se tratando do filho que nasce com malformac&o e sobrevive, havera a tarefa
parental de buscar solucionar as significativas discrepéancias entre a imagem idealizada
que tinham do bebé e o filho real que se apresenta (Klaus e Kennell, 1993a; Quayle,
1997h).

Na concep¢do de Sinason (1993), hd uma dificuldade dupla com a qual esses
pais se deparam: ao mesmo tempo em que tentam se acostumar ao recém-nascido e as
dificuldades nas quais ele se encontra, precisam lidar com interferéncias institucionais
importantes ao autorizarem internacdes, cirurgias e outros procedimentos médicos que
podem culminar com o afastamento do bebé.

A mesma autora acrescenta ainda que o processo de nascimento e chegada ao
mundo externo para um bebé malformado pode ser complexo e desconfortavel, por
intervencdes médicas precoces para assegurar sua sobrevivéncia ou pela necessidade de
cuidados intensivos prolongados. Assim, 0os momentos iniciais de contato que, em
condigbes normais, favoreceriam a aproximacgdo entre made e bebé, passam a ser,
paradoxalmente, insuportaveis.

Granato e Aiello-Vaisberg (2002) afirmam que, diante da confirmagdo da
patologia ou malformacéo do filho, o estado de ‘preocupagdo materna primaria’ adquire
um carater especial, ndo por sua intensidade ou profundidade, mas por sua duracdo. A

progressiva diminui¢do da dedicagéo absoluta da mae ao bebé, que comumente se daria
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nos meses pos-parto, pode deixar de ocorrer como esperado ou sequer chegar a ocorrer,
uma vez que a crianca malformada ou doente pode permanecer em um estado de
dependéncia absoluta ou relativa por toda uma vida. Além disso, ha a necessidade de
um ambiente de holding que inclua também o amparo médico, social e afetivo para as
maes.

Parecendo corroborar as consideracdes expostas anteriormente, Sinason (1993)
afirma que a protecdo dos pais — necessaria no inicio do processo de construcdo da
autonomia da crianga — tende a durar mais quando ela possui uma incapacidade fisica. A
dificuldade deles estaria em estabelecer um meio termo entre protegé-la do meio
ambiente e negar-lhe os riscos normais da exploracgdo, o que faria sentirem pouco prazer
no acompanhamento das fases comuns do desenvolvimento.

De acordo com estudo de Kerr e Mcintosh (2000) com pais de criancas
malformadas, as semanas e meses iniciais que se seguiram ao nascimento do bebé foram
considerados o periodo mais dificil do ponto de vista emocional. Sentimentos de
isolamento e de grande preocupagdo quanto ao futuro foram freqiientemente relatados.
Embora certo suporte emocional fosse oferecido por familiares, amigos e profissionais,
ele foi vivenciado como insuficiente diante do sofrimento, tendo sido o contato com 0s
demais pais de criangas malformadas o que mais possibilitou 0 apoio e o acolhimento.

Apesar das dificuldades, o momento em que os pais conhecem seus filhos
malformados parece marcar um ‘ponto de virada’ na constru¢cdo do vinculo, pela
possibilidade do despertar de sentimentos de cuidado e protecdo anteriormente ausentes
e, ndo raro, pela sensacdo de que as malformagdes parecem menos alarmantes do que as

anteriormente fantasiadas (Klaus e Kennell, 1993a).
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O desenvolvimento emocional do bebé& malformado e a construgdo da sua
relacdo com o mundo dependerdo de alguns fatores que dizem respeito ndo s6 ao
ambiente, mas também as caracteristicas do proprio bebé.

De acordo com Granato e Aiello-Vaisberg (2002), sera preciso contar com a
configuracdo familiar e social, com o estilo de ser da mée e também com a forca vital
inerente ao bebé para que ele, a despeito da deficiéncia que carrega, “possa aproveitar
ao maximo tudo o que o mundo Ihe oferece” (p.90).

Diante de um prognostico incerto para a qualidade de vida do filho malformado,
Klaus e Kennell (1993a) afirmam que um meio comum usado pelos pais é o
enfrentamento dos problemas a medida que surgem, dia apds dia, evitando a
preocupacao excessiva sobre o futuro e também a lembranca de eventos traumaticos do
passado. De acordo com tais autores, esse tipo de reacdo - desde que ndo comprometa
0s cuidados com a crianga - serviria mais ao propdsito de proteger os pais de um
sofrimento insuportavel do que ao de negar defensivamente o problema.

Por outro lado, Brunhara e Petean (1999) constataram, em estudo realizado junto
a vinte e cinco maes de criancas com deficiéncia, que a negacdo, explicita ou implicita
do problema, com a minimizacdo ou acobertamento de aspectos relacionados a
patologia, era ainda um mecanismo freqiientemente usado por elas enquanto buscavam
uma reestruturacdo emocional.

Cabe ressaltar que, com a descoberta da malformagéo ou da inviabilidade da
sobrevida diante da patologia, tem inicio um processo a ser vivido pelos pais,
envolvendo ndo sO as reacBes emocionais anteriormente citadas, mas também um
entendimento racional de toda a situagdo, perpassado por questdes afetivas a ela

relacionadas e pelo contato com diferentes profissionais na conducdo dos atendimentos.

31



O modo como a noticia da malformacao é recebida pelos pais e 0os meios pelos
quais ela é comunicada devem receber especial atencdo dos profissionais, pois podem
comprometer a compreensao de aspectos clinicos do problema e também influenciar a
qualidade das expectativas parentais em relacdo ao desenvolvimento fisico e mental do
filho, prejudicando, em certos aspectos, o estabelecimento de vinculos afetivos
posteriores (Petean e Pina Neto, 1998).

Nesse sentido, o Aconselhamento Genético em Dismorfologia - como prética
multidisciplinar destinada ao provimento de melhores condigdes para a compreensao da
patologia e suas implicacbes, bem como ao acolhimento de elementos emocionais
derivados da experiéncia familiar relacionada - poderia constituir uma oportunidade,
dentre as demais possiveis de contato entre pais e profissionais, para que sejam
conciliados aspectos objetivos e subjetivos implicados no diagnostico, nascimento e

acompanhamento da crianga com malformagéo.

Defeitos de fechamento do tubo neural (DFTN) e implicacéo psicologica para pais

Os DFTN sao malformagdes ocorridas durante o fechamento do tubo neural no
periodo embrionario, apresentando, na grande maioria dos casos, um padrdo de heranca
poligénico com mecanismo multifatorial (Myrianthopoulos e Melnick, 1987). Esses
defeitos apresentam prevaléncia relativamente alta (~ 1: 1000 nascimentos), acometem
com mais frequéncia o sexo feminino e grupos com nivel s6cio-econdmico mais baixo,
sendo mais comuns em caucasoides do que em negraides.

Dentre os DFTN estdo a anencefalia e as espinhas bifidas.

A anencefalia, de acordo com Castilla e Villalobos (1977), é uma patologia na

qual estdo ausentes, em graus variados, 0s 0ssos da calota craniana e o encéfalo,
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inviabilizando a sobrevida po6s-natal. As espinhas bifidas (EB) sdo decorrentes de falhas
no fechamento do canal vertebral, podendo ser classificadas em fechadas (ocultas) ou
abertas. As EB abertas podem ser nado-cisticas (mielosquises) e cisticas, havendo,
nestas, uma herniacdo de meninges (meningocele) ou de meninges e medula
(mielomeningocele) com possivel associagdo de hidrocefalia secundaria as
interferéncias na dindmica do liquido cefalorraquidiano.

Como os DFTN originam-se precocemente, ao longo do primeiro més do
desenvolvimento embrionario, é provavel que a patologia ja esteja plenamente instalada
quando o casal sequer suspeitou da existéncia da gravidez. O diagnoéstico comumente
ocorre em etapas posteriores da gravidez — em geral, a partir da 132 semana — por meio
de exames ecogréaficos, realizados durante o acompanhamento pré-natal de rotina,
trazendo grande impacto psicoldgico aos casais.

No caso da anencefalia, ndo ha qualquer tratamento capaz de reverter a
inviabilidade da sobrevida pds-natal, restando aos pais enfrentar a dificil realidade
imposta pela patologia: as opgdes de continuidade da gravidez até o termo, ou de
interrupgdo gestacional - que, no Brasil, é realizada somente a partir de autorizagdo
judicial.

No caso das espinhas bifidas, como a patologia ndo inviabiliza a sobrevida pds-
natal - e, consequentemente, a interrupcdo gestacional ndo é uma opgao possivel - resta
aos pais a continuidade da gestacédo e o investimento nos tratamentos cirdrgico e clinico
posteriores ao nascimento do bebé, o que néo significa, no entanto, a cura da patologia.

Iniciativas para a condugdo de cirurgias fetais intra-Utero tém ocorrido, tanto
nacional quanto internacionalmente, porém, por se tratar ainda de um recurso
experimental e em desenvolvimento, ndo se encontra acessivel & grande maioria da

populacéo, e os resultados ainda estdo sob estudo.
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Para a preservacdo da medula espinhal e para minimizar os riscos de infeccao, o
tratamento cirdrgico posterior ao nascimento, voltado a correcdo da lesdo na EB, tem
sido feito nas primeiras 24 horas de vida do bebé, porém néo tem evitado seqielas que
variam conforme a gravidade do comprometimento pela patologia. Comumente, as
seqiielas mais encontradas sdo: a paralisia de membros inferiores, atrasos motores e
cognitivos, incontinéncia fecal e urinaria. (Castilla e Villalobos, 1977; Hobdell, 1995;
Barker et al, 2002).

Se por um lado o tratamento cirdrgico precoce, agressivo e ndo seletivo permite
que, atualmente, cerca de 90% dos bebés sobrevivam até a idade adulta, 80% tenham QI
normal e 75% sejam capazes de se engajar em praticas esportivas e de lazer (Barker et
al, 2002), por outro, a necessidade de tratamentos invasivos constantes ao longo da vida
e a existéncia de limitagdes - como, por exemplo, a incontinéncia fecal e urinaria —
comprometem a plena satisfacdo de outros aspectos essenciais a qualidade da vida que
foi estendida (Delight e Goodall, 1990; Macias et al, 2003).

De acordo com Myrianthopoulos e Melnick (1987), as taxas de prevaléncia dos
DFTN sdo variaveis, o envolvimento genético em sua etiologia é reconhecido e, embora
dependa de varios fatores (ex: grau de parentesco com o afetado), o risco de recorréncia
tende a ser relativamente baixo (3 a 5%, em geral).

A despeito de um baixo risco de recorréncia — que poderia fazer supor uma
implicacdo negativa de menor amplitude sobre o planejamento familiar de casais em
AG - a experiéncia emocional vivida pelas familias que lidaram com o nascimento ou
com a perda de um filho com DFTN pode ter sido tdo intensa a ponto de influenciar
significativamente decisdes reprodutivas futuras.

Embora estudos voltados primordialmente ao AG de casais com bebés

portadores de DFTN ndo tenham sido encontrados, aqueles voltados as rea¢fes de maes
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ao diagndstico de anencefalia e de EB (D’Arcy, 1968), e a experiéncia parental de
cuidar de um filho com EB (Edwards-Beckett e Cedargren, 1995; Monsen, 1999;
Macias et al, 2003) permitiram compreender como algumas familias podem ser
mobilizadas emocionalmente por elementos advindos da convivéncia com a situacao da
patologia.

O estudo realizado por D’Arcy (1968) permitiu compreender alguns aspectos
relevantes relacionados a comunicacdo do diagnostico da EB as mées e a consequente
reacdo ao problema. A maioria delas avaliou positivamente o fato de ter sido informada
pelo médico sobre a patologia tdo logo foi possivel, mesmo com o sofrimento trazido
pelo diagndstico, afirmando, também, que tanto a minimizacdo inicial da seriedade da
condicdo do bebé quanto a énfase desnecesséria de aspectos desalentadores da patologia
haviam sido muito prejudiciais ao processo de aceitacdo do problema e recuperagdo
emocional posterior.

Em se tratando das mées de bebés com anencefalia, a maioria também teria
preferido receber a noticia da malformacéo t&o logo fosse possivel, o que, em geral, ndo
ocorreu. A percepcdo de auséncia de respostas por parte dos profissionais de saude as
questdes que as afligiam e a falta de acolhimento sentida no momento do nascimento da
crianga, levaram-nas a fantasiar o beb& como um ser monstruoso, o que tornou o
sofrimento vivido ainda mais intenso (D’Arcy, 1968).

A opgdo pela interrupcdo gestacional e a experiéncia de dar a luz um bebé que
ndo vai sobreviver, ou que ja estd morto, consistem em momentos de intensa
conturbag@o emocional para os pais e podem gerar sentimentos de tristeza e culpa pela
impossibilidade de terem o filho vivo e perfeito, ou por se considerarem, de certo modo,

agentes da morte dele. Essas vivéncias bastante dolorosas podem influir negativamente
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no modo como percebem a propria capacidade criativa e a condi¢do para planejar a
prépria vida (Thomas, 1995; Quayle, 1997b).

Klaus e Kennell (1993b) consideram que, em geral, os pais beneficiam-se com o
conhecimento do filho malformado que faleceu, mesmo quando este é portador de
anencefalia, por haver sempre algum atributo positivo a ser evidenciado a respeito
daquele bebé. Ainda que o contato com o beb& morto intensifique inicialmente o
sentimento de tristeza dos pais, posteriormente as recordacdes da experiéncia vivida por
eles terdo importante funcéo no processo de elaboragéo da perda.

Abrahdo (2000), em estudo realizado com casais atendidos no Servigco de
Medicina Fetal da UNIFESP por diagndstico de feto anenceféalico - e que se voltou em
parte a questdo emocional envolvida na situagdo - concluiu que o acompanhamento
psicoprofilatico durante a gestacdo também poderia ser um recurso favoravel a
elaboracdo do diagndstico, permitindo maior seguranca na tomada de decisdo quanto a
interrupgdo ou ndo da gestacdo e uma melhor recuperagdo emocional no pds-parto.

D’Arcy (1968) afirma que o sentimento de perda e o sofrimento tendem a ser
mais agudos para as maes de bebés anencéfalos, principalmente quando o bebé é o
primeiro filho, porém, a despeito disso, a recuperagdo emocional delas parece ser mais
rapida do que a experimentada por médes cujos bebés sobreviveram portando graves
malformacdes e demandando cuidados especiais.

Confirmando em parte os resultados desse estudo, alguns autores salientam a
existéncia de um desapontamento ou mesmo de um estado de tristeza crénica em maes
cujo filho sobreviveu com malformacdo (Klaus e Kennell, 1993b; Clubb, 1991), além
da dificuldade de recuperagdo do estado de ‘preocupagdo materna primaria’ (Granato e
Aiello-Vaisberg, 2002). A recuperagdo emocional mais lenta para essas maes poderia

ser justificada pelo fato de terem que lidar ndo sé com a perda da crianca perfeita

36



sonhada, mas também com a exigéncia de cuidados especiais com o filho malformado,
cujo estado de dependéncia relativa ou absoluta pode chegar a se estender pela vida toda
(Clubb, 1991; Granato e Aiello-Vaisberg, 2002).

Monsen (1999), em estudo de referencial fenomenoldgico realizado com maes
de criancas com EB, constatou a emergéncia do tema “viver preocupada” nas narrativas
como sendo o0 que caracterizava a relacdo delas com seus filhos e, a partir desse tema,
dois outros relacionados surgiram: “manter-se na luta” e “tratar o filho como qualquer
outra crianga”.

No estudo realizado por Monsen (1999), o “viver preocupada” emergiu das
narrativas como uma constante, relacionado tanto ao presente quanto ao futuro da
crianga, e esse sentimento levava as mdes a momentos de exaustdo e desesperanca,
superados somente com a crenga em um apoio espiritual superior capaz de manté-las na
luta. Havia também a preocupacdo em encorajar os filhos a serem auto-suficientes e
determinados na busca de suas conquistas - como, por exemplo, a locomogéo
independente - 0 que permitiria que fossem, até certo ponto, como as outras criancas.

As historias contadas pelas mdes mostravam haver desafios diarios a serem
vividos, para os quais elas nem sempre se julgavam preparadas. Assim, a preocupagao
novamente emergiu dos relatos pela constatacdo de que novos desafios surgiriam,
surpreendendo-as tanto quanto a seus filhos (Monsen, 1999).

Com o crescimento da crianga, sequelas, que antes passavam despercebidas,
tornam-se mais evidentes. Assim, questdes como a locomocdo, que pouco
incomodavam aos pais quando tinham um beb& com EB, passam a incomoda-los
progressivamente a medida que o filho afetado atinge mais idade sem se locomover

independentemente.
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De acordo com Macias et al (2003), a demanda de apoio por parte dos pais
aumenta conforme a crianga com EB cresce, ndo s6 pelo desgaste fisico ao qual eles
estdo submetidos quando precisam, por exemplo, carregar o filho ao colo ou trocar suas
fraldas, mas também pelo desgaste emocional implicito nessas a¢des.

Contrariamente a isso, 0 que parece ocorrer é um declinio do suporte
institucional aos pais — ambulatorial e hospitalar - a medida que a crian¢a cresce. 1sso
leva alguns deles a buscarem redes de apoio informais, como grupos de pais e contato
com amigos, que, felizmente, parecem prover parte das necessidades apresentadas
(Edwards-Beckett e Cedargren, 1995).

A crianga com EB também vivencia certo constrangimento diante de algumas de
suas limitagdes — por exemplo, a incontinéncia dos esfincteres e o uso de fraldas -
sofrendo com restricdes a sua autonomia, percebendo-se diferente de seus pares. Seus
pais, consequentemente, diante de tais problemas, sentem-se constrangidos também.
Assim, tanto as criangas mais velhas quanto suas maes parecem apresentar maior
desgaste emocional, demandando uma atencdo especial dos profissionais que as
acompanham (Macias et al, 2003).

Esse tipo de situacdo, que implica uma dedicacdo materna especial e uma
perpetuacdo de certos aspectos da dependéncia da crianca com EB, leva ao risco do
comprometimento do relacionamento entre ambos, tanto pelas restricbes ao
desenvolvimento da auto-estima e autonomia da crianca quanto pela dificuldade da mée
em se separar e progressivamente retomar seus interesses pessoais (Piazza et al, 1996).

Um outro aspecto a ser considerado diz respeito as expectativas parentais quanto
a crianga com EB. Hobdell (1995) afirma que os pais podem passar a agir com o filho
malformado de modo a confirmar as expectativas que possuem, relacionando-as tanto a

um maior desenvolvimento — como, por exemplo, esperando que atinja determinadas
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séries escolares — quanto ao comprometimento do processo de desenvolvimento — por
exemplo, esperando que a crianga ndo va conseguir coisas que ela é capaz de fazer. As
expectativas tornar-se-iam, desse modo, “profecias auto-realizaveis” (p.241).

Desse modo, evidencia-se a importancia de um estudo aprofundado das
experiéncias parentais na situacdo de um filho com uma dessas patologias para a melhor
compreensdo de como se da o processo de elaboracdo das perdas implicadas e de como
as orientacdes dos profissionais da satde sobre aspectos da patologia podem colaborar

OU N0 Nnesse processo.
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Capitulo 111

ACONSELHAMENTO GENETICO (AG): DEFINICAO E HISTORICO

Aconselhamento Genético (AG), em Dismorfologia, pode ser definido como um
processo de investigacdo clinica, voltado ao diagndéstico e visando a orientagdo sobre
progndéstico e riscos reprodutivos as familias e/ou aos pacientes sob investigacdo
(Borges-Osorio e Robinson, 2001).

Seus principais objetivos envolvem a atencéo as questes de ordem bioldgica -
determinacdo do diagnostico clinico e etioldgico, prognéstico e risco de recorréncia de
uma patologia genética; psicoldgica - reducdo da ansiedade e sentimento de culpa nos
pais do afetado; e social - informagdo da populacdo em geral sobre as doengas
genéticas, favorecendo a constituicdo de equipes multidisciplinares para a conducao dos
atendimentos de modo mais completo.

De acordo com a classificacdo de Borges-Osorio e Robinson (2001), o AG pode
ser de dois tipos: a) retrospectivo — quando ja existe um ou mais afetados na familia (ex:
casal cujo filho nasceu com anencefalia) e b) prospectivo — quando previne o
aparecimento de uma doenca genética na familia (ex: idade avancada dos cénjuges,
exposicao a agentes teratogénicos, casamentos consangiineos, etc).

Nas Ultimas décadas, o conceito de AG e o modo como essa pratica se
desenvolveu sofreram profundas modificagdes que, atualmente, levaram os profissionais
a adotar uma abordagem mais comprometida com a promoc¢éo da qualidade de vida das
pessoas atendidas e com a compreensdao dos individuos e/ou familias em totalidade,
combinando aspectos relacionados tanto a satde bioldgica quanto a mental.

Entre o final do século XIX e inicio do século XX, os principios da Eugenia -

movimento na Ciéncia que se voltou ao objetivo de melhorar a raca humana - foram
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dominantes e, com base em uma visdo deturpada deles, ocorreram diversas acgoes
discriminatorias e de segregacdo, dentre elas as executadas por membros do Partido
Nazista na Alemanha como justificativa para o exterminio de judeus e outros povos.
Essas acfes comprometeram, por um periodo, o desenvolvimento da Genética Humana
como Ciéncia.

Nas décadas iniciais do século XX, algumas orientacfes genéticas voltadas a
populacdo, enquanto influenciadas predominantemente por acfes baseadas em uma
interpretacdo parcial da eugenia, serviram basicamente ao propdsito preconceituoso de
incentivar a reproducgé@o de seres humanos supostamente superiores e desencorajar ou
proibir a reprodugdo daqueles considerados inferiores, tais como portadores de
deficiéncias fisicas e mentais, criminosos, etc.

Petean (1995) afirma que, muito embora as consequéncias do uso
discriminatorio dos principios eugenistas tenham sido desastrosas para o0 ser humano e
para a Ciéncia, é provavel que ainda hoje sejam encontrados conselheiros genéticos
mais preocupados com a reducdo da incidéncia de doencas genéticas em uma populagédo
do que em sua orientacdo mais ampla, 0 que se traduz atraveés de um modo velado de
eugenia perniciosa.

No inicio do século XX, a Genética Humana como Ciéncia consistia em um
campo de conhecimento relacionado as Ciéncias Bioldgicas, 0 que gradativamente se
modificou até que fosse incorporada pelas Ciéncias Médicas em meados do século XX.

A partir da década de 40, o Aconselhamento Genético desenvolveu-se no ambito
das Ciéncias Bioldgicas através da acdo de conselheiros ndo-clinicos, o que, de acordo
com Pina-Neto (1983), levou a valorizacdo da atitude de neutralidade do conselheiro em

relacdo as decisdes reprodutivas de seus consulentes.
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O termo ‘Aconselhamento Genético’, adotado para definir essa prética em
desenvolvimento, foi cunhado em 1949, por Sheldon Reed. A ele também foi atribuida
a introducdo do conceito de ndo-diretividade na literatura sobre Genética, no inicio da
década de 60, tendo tomado esse termo do campo da psicoterapia, especialmente de
orientagdo humanista, associando-o a tentativa de evitar diretivas no aconselhamento
(Kessler, 1997a).

Além do campo de conhecimento da Genética Humana, o Aconselhamento
Genético também foi incorporado a Medicina, mantendo, em certos aspectos, a
concepcdo de neutralidade originada nas agdes dos primeiros conselheiros,
aproximando-se de um ideal de n&o interferéncia nas decisdes dos consulentes.

Ao se considerar que o AG envolve uma relagdo intersubjetiva e que as
informacdes de ordem genética ndo sdo emocionalmente neutras - ja que podem suscitar
temores e culpas ou influenciar profundamente as decisdes pessoais dos consulentes - a
concepgdo de neutralidade relaciona-se a capacidade do profissional de facilitar a
expressdo dos interesses e escolhas por parte de seus pacientes, sem adotar atitudes
restritivas ou de julgamento, fornecendo, também, as informacbes genéticas
fundamentais.

Buscou-se, pela adocdo de uma postura ndo diretiva, evitar que o consulente
fosse coagido ou convencido durante 0 AG a assumir valores distintos dos seus e a
tomar decisGes que discordassem de seus principios pessoais. Esperou-se, também,
prover condi¢Oes para que a decisdo sobre aspectos da vida reprodutiva futura, ou
mesmo do possivel tratamento da patologia, pudesse considerar questdes de ordem
bioldgica e emocional, contemplando as necessidades da pessoa como um todo e o

respeito a sua autonomia.
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A postura ndo-diretiva no Aconselhamento Genético diferenciou-se daquela
adotada na relacdo medico-paciente tradicional pela revisdo da posi¢do hierarquica na
comunicacdo, ao conciliar os aspectos objetivos e subjetivos no dialogo entre
profissional e familias para transmissdo de diagndsticos de origem genética ao paciente
(Benkendorf et al., 2001; Kessler, 1997a; Biesecker, 2001).

Embora a ndo-diretividade na comunicacdo em AG tenha se estabelecido como
norteadora das acgdes dos conselheiros, isso ndo significou sua plena aceitacdo como
regra a ser seguida (Clarke, A., 1991; Benhardt, 1997). De acordo com Reiter-Theil
(1998), as criticas mais frequentemente associadas sdo: 1) o conceito de ndo-
diretividade para o &mbito do AG ndo estaria suficientemente esclarecido, tornando-se
vago, contraditorio e de dificil aplicacdo; 2) a atitude ndo-diretiva isentaria o
conselheiro da responsabilidade de ajudar outrem e 3) o uso da néo diretividade como
regra constituir-se-ia uma estratégia mais ou menos consciente de omissdo do
conselheiro frente as questdes para as quais ndo tenha resposta.

As criticas a ndo-diretividade parecem, no entanto, indicar uma compreensao
errdnea da concepgéo original do conceito e disso resultariam as dificuldades para sua
aplicacdo no dmbito do AG (Kessler, 1997b). A objetividade das orientagdes genéticas
nédo deve ser confundida com coercdo e precisa ser compreendida como algo que pode,
perfeitamente, fazer parte da atitude ndo-diretiva do conselheiro, uma vez que o AG é
um processo que envolve identificagdo de determinados problemas e respostas a
demandas especificas, sem desconsiderar, porém, 0s interesses prioritarios do
consulente.

Em meados da década de 70, uma definicdo de Aconselhamento Genético
tornou-se classica por sua abrangéncia, sendo a mais comumente citada em estudos

cientificos da area (Pina Neto, 1983; Petean, 1995; Biesecker, 2001; Brunoni, 2002), e
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também a responsavel pelo reconhecimento dessa pratica como um processo € nao
como uma simples transmisséo de informacg0es. Trata-se da definicdo referendada pela
American Society of Human Genetics (Fraser, 1974), propondo que o atendimento seja
realizado por uma ou mais pessoas treinadas para ajudar o individuo ou a familia a:

e compreender as informacgdes médicas, incluindo o diagnostico, o progndstico e
0s possiveis tratamentos para a doenca;

e avaliar o papel da hereditariedade no caso e o risco de recorréncia para
determinados familiares;

e entender as alternativas para lidar com o risco de recorréncia;

e escolher as acdes que lhe(s) parecam mais apropriadas - tendo em vista o risco,
0s objetivos familiares, os valores éticos e religiosos — e agir de acordo com esta
decisao;

e ajustar-se a doenca da melhor maneira possivel e/ou a o risco de recorréncia
desta.

E importante salientar que tendo essa definicio se desenvolvido em um
momento de valorizagdo da concepgéo processual de AG e de uma tendéncia humanista
na conducdo dos atendimentos - evidente nas atitudes nédo-diretivas, na tentativa de
compreensdo da pessoa em sua totalidade e no incentivo da autonomia dos consulentes -
0s objetivos relacionados a diminui¢do da incidéncia de patologias genéticas ndo séo
priorizados.

Outro ponto importante a ser considerado é a dificuldade de o geneticista poder
realizar todas essas a¢Oes de forma a viabilizar as diretrizes propostas. Por outro lado, a
integracdo das acgdes de diferentes profissionais da salude e a compreensdo do
Aconselhamento Genético como sendo um processo torna possivel realiza-las pelo

atendimento tanto aos aspectos objetivos de avaliacdo e transmissdo de informacdes de
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ordem bioldgica, quanto aos aspectos de expressdo dos anseios e adaptacdo emocional
do paciente a realidade imposta pela constatacdo da patologia genética e/ou do risco de
ocorréncia e recorréncia desta.

No Brasil, conforme estudo de Brunoni (2002), os servi¢os de AG comegaram a
se desenvolver de modo mais consistente a partir dos anos 60 e 70, estando quase
sempre ligados a cursos de Pos-Graduagdo em Genética Humana e/ou Médica. Entre as
décadas de 70 e 80, esses servicos, quase todos ligados a instituices universitarias,
ampliaram a sua capacidade assistencial, mas isso ndo foi suficiente para suprir as
necessidades da populacéo.

Brunoni (2002) afirma também que, atualmente, 0 numero de servigos ainda é
pequeno, cerca de sessenta e quatro, e que a maioria deles concentra-se nas regides sul e
sudeste do pais. Isso acaba por fazer que parte da populagdo com doencas genéticas néo
tenha sua condicdo investigada, ndo receba o AG correspondente e ndo tenha acesso a
medidas de prevencao necessarias.

Por outro lado, o autor considera que 0s poucos servicos existentes séo de boa
qualidade e que é possivel buscar a implementacdo de novos servicos em curto e médio
prazo. Isso permitiria a criacdo de um sistema de atendimento voltado a grande maioria
da populacdo para que esta viesse a ter conhecimento de sua condi¢do de saude e das
alternativas disponiveis para tratamento e prevencao.

Brunoni (2002) salienta também que, como qualquer outro ato médico
complexo, o AG exige uma abordagem multiprofissional e interdisciplinar e que, “além
da competéncia especifica que a profissao lhes atribui, todos os profissionais envolvidos
devem ter recebido formacdo em genética médica basica e treinamento nos

procedimentos e intervencdes sob sua responsabilidade” (p.102).
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Embora esforgos tenham sido feitos para valorizar o aspecto multidisciplinar do
Aconselhamento Genético, Michie et al. (1997) salientam que as pesquisas mais
freqlentes na area ainda tém-se baseado na compreensdo dos dados objetivos sobre a
patologia, sendo escassos 0s estudos das questdes psicoldgicas e sociais, a despeito da
reconhecida importéncia delas no contexto.

De acordo com Biesecker (2001), nas ultimas trés décadas os objetivos do AG
modificaram-se continuamente, mas 0 que se encontra mais freqientemente sao
modelos de atendimento conduzidos a partir de trés énfases distintas: 1) prevencao de
defeitos congénitos e patologias genéticas; 2) auxilio para melhor compreensdo e
adaptacdo do cliente & condicdo genética e 3) aprendizagem, entendimento, escolha e
enfrentamento.

Conforme salienta Lewis (2002), o termo ‘modelo’ refere-se as crencas que 0s
conselheiros tém em relacdo ao AG e explica 0 modo como 0s eventos poderdo ser
compreendidos pelos envolvidos, como as pessoas atribuirdo significados as suas
experiéncias e de que modo desenvolverdo expectativas em relacdo aos papéis de cliente
e conselheiro.

De acordo com Kessler (1997c), dois modelos de atengéo podem ser definidos
como principais em AG, a partir dos paradigmas que os definem. S&o eles: teaching
model (modelo baseado no ensino) e counseling model (modelo baseado no
aconselhamento).

Entre a década de 40 e meados da década de 70, o teaching model foi dominante,
mesmo com a inclusdo da questdo da ndo-diretividade na pratica do AG, e predominava
a preocupagdo com a qualidade da comunicacdo que se desenvolvia entre cliente e
conselheiro. Esse modelo baseava-se na valorizagdo das informacdes no atendimento,

defendendo a idéia de que clientes mais bem informados tomariam decisdes mais
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racionais. E um modelo centrado na informacgdo e bastante semelhante, em certos
aspectos, ao modelo médico tradicional. A minimizacdo ou simplificacdo dos processos
psicoldgicos era evidente e a educacdo do cliente seria um fim em si mesmo.

A partir de meados da década de 70, o modelo dominante passou a ser o
counseling model. Isso se evidenciou, por exemplo, com a inclusédo de uma disciplina
sobre conducdo de entrevistas - baseada em conceitos como o da compreensdo
empatica, desenvolvido pelo psicologo Carl Rogers - no curriculo de formacgdo de
conselheiros genéticos no Sarah Lawrence College de Nova lorque, na década de 80
(Marks, 2004). Esse passou a ser considerado um modelo de AG centrado na pessoa, em
que o contetdo das informac0es € ajustado e transmitido na medida da possibilidade de
compreensdo do cliente. O foco principal estd na comunicacdo estabelecida e na
facilitacdo do enfrentamento das dificuldades pelo cliente.

Biesecker (2001) propde que, atualmente, adote-se o paradigma psico-
educacional para o AG. De certa forma, este pode ser considerado como uma
combinagdo dos dois modelos anteriores com a valorizagdo tanto do processo
educacional que se estabelece quanto da relacdo interpessoal que se constroi. A mesma
autora salienta a necessidade da realizagdo de pesquisas voltadas & compreensdo do AG
como processo e sugere que os profissionais envolvidos nesse tipo de atendimento
atuem sempre com o intuito de facilitar a habilidade do paciente para usar dados
genéticos objetivos de uma maneira que lhe seja significativa, minimizando o0s riscos
psicoldgicos decorrentes.

Benkendorf et al. (2001) afirmam que, por receio de parecerem diretivos, muitos
conselheiros acabam por restringir suas falas ao dialogar com os pacientes,
comprometendo a qualidade da comunicacdo. As referidas autoras salientam a

importancia da flexibilidade no processo de comunicagdo, compreendendo as atitudes
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diretivas e ndo-diretivas como um continuum ao longo do qual o geneticista tracara sua
estratégia de atuacdo, utilizada a medida que o paciente assim demandar.

Borges-Osorio e Robinson (2001) afirmam que as informagBes de ordem
genética podem ter implicacdes importantes, além de conterem dados médicos e
cientificos de dificil compreensdo por parte do paciente e/ou seus familiares, o que pode
dificultar o processo de comunicagcdo. Acrescentam, ainda, que as informacdes
transmitidas podem ser aflitivas e ndo devem ser consideradas isoladamente. Assim:

“E preciso levar em conta os complexos fatores
psicoldgicos e emocionais que podem influenciar um
didlogo sobre aconselhamento. (...) A comunicacdo é um
processo de duas vias. O aconselhador ndo fornece apenas
informacg0es, mas deve também estar receptivo aos medos e

apreensodes, expressos ou nao, do consulente.” (p.379).
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Capitulo IV

A REALIZACAO DA PESQUISA

Neste capitulo, serdo apresentadas as etapas de realizacdo da pesquisa,
explicitando: seus objetivos, a metodologia adotada para sua realizacdo, o contexto em
que foi desenvolvida, os participantes envolvidos, o procedimento adotado e alguns

aspectos éticos.

1. Objetivo geral

Compreender as vivéncias de maes e casais, em processo de Aconselhamento
Genético (AG) no Ambulatério de Genética Perinatal do CAISM/UNICAMP apos o
nascimento de um filho afetado por DFTN (compativel ou ndo com a sobrevida pds-
natal), com énfase em elementos de ordem psicoldgica e visando ao planejamento de

acOes especificas voltadas a atencéo a saide mental naquele contexto.

2. Objetivos especificos

1) Investigar, no momento do Aconselhamento Genético e cerca de seis meses
apos, as vivéncias psicoldgicas de pais em relacdo as experiéncias de terem um filho
afetado pelo DFTN e de receberem as orientaces genéticas relacionadas.

2) Descrever e interpretar o processo de adaptacdo psicoldgica dos pais aos

seus filhos afetados por DFTN e as repercussdes da patologia do filho em suas vidas,
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tanto nos casos em que a malformacdo inviabilizou a sobrevida pds-natal quanto
naqueles em que o filho afetado sobreviveu.

3) Discutir os principais elementos presentes na experiéncia relatada pelos
participantes de modo a elucidar suas vivéncias e propor alternativas para a atengéo
psicologica as familias em AG ap6s o nascimento de um filho portador de

malformacdes.

3. O método fenomenoldgico

O presente estudo caracterizou-se como uma pesquisa descritiva de carater
exploratorio, desenvolvida a partir do referencial fenomenoldgico. A concepgédo de
Fenomenologia subjacente a seu delineamento difere daquela adotada pelas Ciéncias
Biolodgicas, pois deriva da Filosofia e é transposta a Psicologia como um método que
almeja apreender a esséncia de uma determinada vivéncia, com énfase em elementos de

ordem psicoldgica.

A Fenomenologia teve sua origem no final do século XIX com Franz Clemens
Brentano e foi ampliada por Edmund Husserl no inicio do século XX, como
contraposicdo ao paradigma cartesiano de Ciéncia que considerava 0 método
experimental, por exceléncia, o Unico meio de explicar a “causalidade de todos os

fendmenos naturais ou humanos” (Bruns 2001, p.59).

Assim, a Fenomenologia husserliana apresentou-se como um modo de
compreender as vivéncias psicologicas mais compativel com o objeto das Ciéncias
Humanas: concebendo-o como um processo de continuo desenvolvimento,
considerando-o em sua totalidade - com os significados que atribui aquilo que vive - e

recusando-se a estuda-lo a partir de critérios voltados a objetividade e neutralidade,
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comumente aplicaveis as Ciéncias Naturais, para mensuracdo e classificacdo de fatores

de ordem fisioldgica ou comportamental.

A compreensdo fenomenolégica do homem parte, desse modo, de uma
perspectiva dialética em que sujeito e objeto ndo podem ser considerados de forma
dicotomizada e, sim, de acordo com Forghieri (2002), “como fendmeno, ou como
constituintes de uma totalidade, no seio da qual o mundo e o sujeito revelam-se,

reciprocamente, como significagdes” (p.15).

Dois temas fundamentais constituem a perspectiva fenomenoldgica: o retorno as

“coisas mesmas” e a intencionalidade da consciéncia.

Ao questionar o paradigma de Ciéncia predominante nas primeiras décadas do
século XX, Husserl, profundamente influenciado pelo trabalho de Brentano, prop6e que
0 ponto de partida para o conhecimento e para a investigagdo sejam 0s préprios
problemas e ndo as teorias, isto é, que se volte & “coisa mesma” ndo como uma

realidade existente a priori, mas como fenémeno que se revela.

Para que seja possivel chegar a esséncia de um determinado fenémeno, a
Fenomenologia utiliza-se do recurso da reducdo, que implica uma atitude de
aproximagdo ao que pode se revelar de imediato na inter-relagdo mundo-sujeito,

evitando tomar por base teorias rigidas e idéias pré-concebidas.

Afirma, também, que mundo e sujeito sdo indissociaveis e que essa unificacdo
sO é possivel através da intencionalidade, ou seja, da no¢do de que s6 hd um mundo se
houver uma consciéncia para atribuir-lhe significado e que a consciéncia € sempre

intencional e vinculada a um mundo a ser percebido.

Nesse sentido, Forghieri (2002) afirma que, pela intencionalidade, ha “o

reconhecimento de que o mundo ndo é pura exterioridade e 0 sujeito ndo é pura
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interioridade, mas a saida de si para um mundo que tem uma significacdo para ele”
(p.15).

Na transposicdo da Fenomenologia filoséfica para a investigacdo cientifica em
Psicologia, evidencia-se a importancia desses conceitos na compreensao e analise do
fendmeno que se deseja pesquisar, através da valorizagdo das experiéncias vividas pela
pessoa em sua singularidade, do significado que ela atribui ao vivido e da inter-relacéo e

mutua construcdo sujeito-objeto em processo continuo.

Desse modo, a pesquisa fenomenoldgica é, como enfatiza Amatuzzi (2001a),
uma pesquisa do vivido, considerando-se esse como a reacdo psicolégica imediata

“aquilo que nos acontece, antes mesmo que tenhamos refletido ou elaborado conceitos”
(p.53).

Ao partir de indagacOes acerca de determinado fenémeno humano, o
pesquisador busca aproximar-se do vivido, afastando-se, momentaneamente, de
teorizagdes e idéias pré-concebidas que possa ter sobre aquilo que deseja compreender e
estabelecendo com seu interlocutor uma relagdo que os coloque em contato com o que
de profundo possa haver na experiéncia relatada, realizando, assim, a reducgéo

fenomenoldgica.

‘Experiéncia’ refere-se a tudo aquilo que é vivido no organismo e esta
potencialmente disponivel a consciéncia, quer sejam acontecimentos passiveis de
simbolizacdo pelo individuo ou fendmenos dos quais ele ndo estd consciente. Desse
modo, a experiéncia pode ser considerada um sindnimo de “campo fenomenolégico” ao
abranger também fendmenos que ndo sdo puramente conscientes (Rogers & Kinget,

1977).
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O relato de uma experiéncia consiste em uma forma de aproximacgéo ao vivido,
pois ndo ha como acessa-lo diretamente, uma vez que este s6 se manifesta acompanhado
de significacbes. O que se da a conhecer, como versao e na relacao interpessoal mediada
pela palavra, € o vivido descrito, cabendo ao pesquisador que se utiliza, por exemplo, de
uma técnica de entrevista, “surpreender o vivido no presente, quando a experiéncia da

pessoa é pensada de repente e dita como pela primeira vez” (Amatuzzi, 2001b, p.19).

A entrevista fenomenoldgica pode ser bastante mobilizadora para entrevistador e
entrevistado, dependendo do envolvimento a que estdo dispostos no encontro. Ela deve
proporcionar a construcdo de uma relagdo dialética entre os envolvidos que favoreca
uma maior aproximacdo ao vivido pela disponibilidade de ambos ao contato com a
experiéncia vivida e através do empenho do entrevistador para facilitacdo desse
processo. Se isso acontece, pode-se considerar que a anélise do material j& comegou no

proprio encontro (Amatuzzi, 2001b, p.21).

Benjamin (1994) sugere o uso da narrativa como possibilidade de expressao da
experiéncia, constituindo uma forma artesanal de comunicacdo que esta além da
explicitagdo de informagbes, como um mero relatorio descritivo, e que evidencia o

aspecto mutéavel e inacabado das vivéncias humanas e seus multiplos sentidos.

A experiéncia, relatada por uma pessoa e recontada atraves da narrativa de um
outro, deixa de estar encerrada somente na esfera pessoal do vivido e abre-se a
possibilidade de um intercAmbio que leva a sua maior amplitude. A experiéncia, propria
ou relatada, é colhida por quem a narra e transformada outra vez em experiéncia por
quem ouve sua historia, tornando-se, assim, de certa forma, infinita. (Benjamin, 1994;

Dutra, 2002).

Nesse sentido, conforme afirma Dutra (2002), a narrativa torna-se uma “técnica

metodoldgica apropriada aos estudos que se fundamentam nas idéias fenomenologicas e
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existenciais” (p.373), ao permitir que ocorra uma aproximacao a experiéncia - tal como
contada por quem a viveu - e também sua reconstrucdo através da interpretacao feita por
guem a ouviu, consistindo em uma relacéo intersubjetiva essencialmente transformadora

para os envolvidos.

Aiello-Vaisberg, Machado e Ambrosio (2003), que adotam a narrativa no
contexto de uma clinica psicoldgica social sob um enfoque tedrico winnicottiano,
consideram-na uma estratégia metodoldgica que, no encontro inter-humano, provoca
um intercdmbio de experiéncias. Posteriormente, esse intercambio enseja elaboragdes
tedricas que se aproximam da vida humana concreta, transformando o viver, e também

permite a interlocucdo favoravel a producéo do conhecimento.

Em relagdo a analise fenomenoldgica do vivido, existe a possibilidade da adogdo
de diferentes estratégias: ha aquelas que se voltam ao estudo de depoimentos focais,
como proposto por Giorgi (1985), e outras que visam uma apresentacdo mais clara do

vivido e sua interpretagdo, como sugere Amatuzzi (2001b).

Giorgi (1985), enfocando prioritariamente a analise de depoimentos focais,
propOe etapas que visam a compreensdo do significado da vivéncia ou da totalidade de

um fendmeno. As principais séo:

1) Leitura completa do depoimento, que permita ao pesquisador um
envolvimento com o texto, visando captar seu sentido global;

2) Diviséo do depoimento em unidades de significado;

3) Transcricdo das unidades de significado em linguagem psicologica, com
énfase no fendmeno que esta sendo investigado;

4) Sintese final e integracdo dos dados, visando a uma descri¢do consistente

da estrutura do vivido.
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Amatuzzi (2001b) propbe quatro momentos para a analise fenomenoldgica em
uma pesquisa, a fim, de dizer o vivido de modo mais organizado do que este possa ter se

manifestado no encontro pesquisador-participante. Sao eles:

1) Primeiro momento: organizar e sistematizar o que foi dito desordenadamente
no encontro e estabelecer sinteses particulares, que poderdo ser mostradas ao
participante para confirmacédo da anélise.

2) Segundo momento: sistematizar as diversas sinteses particulares obtidas para
se chegar a uma sintese do todo. Isso € feito através de uma construcdo conceitual que
culmina numa estrutura geral do vivido.

3) Terceiro momento: estabelecer a discussdao dos resultados, colocando o
material obtido em contato com teorias acerca do tema e demais pesquisadores.

4) Quarto momento: comunicacdo da pesquisa a comunidade cientifica ou a
outro publico, o que permite que a pesquisa fenomenoldgica se refaca no didlogo até
gue uma nova pesquisa ou problematica a supere.

Nesta pesquisa adotou-se uma concepc¢ao fenomenoldgica do vivido, tendo como
estratégia metodologica a construcdo de narrativas, de forma a permitir uma
compreensdo abrangente e integradora das vivéncias dos participantes, respeitando-se a
riqueza da experiéncia contada em seus multiplos sentidos e com a incompletude

essencial a um processo intersubjetivo.

A opcdo de que esta fosse uma pesquisa de campo levou & insercdo da
pesquisadora no contexto estudado e sua familiarizagdo com ele (no caso, o0 servico de
AG) e com as pessoas nele envolvidas, favorecendo a efetivagdo da metodologia.
Algumas dificuldades surgidas no transcorrer dos encontros com 0S pais € com

profissionais do AG foram sendo compreendidas como oportunidades para que a
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pesquisadora delineasse uma maneira de pesquisar adequada as circunstancias e as

caracteristicas da rotina institucional.

O caréater exploratorio do estudo foi conseqiiéncia do interesse da pesquisadora
em compreender o processo de AG e as vivéncias de maes e pais de bebés afetados por
DFTN (compativel ou ndo com a vida), atendidos em uma instituicdo hospitalar
brasileira publica, respeitando-se os aspectos médicos e legais presentes na atencdo a

esse tipo de paciente.

4. Contexto

O presente trabalho foi desenvolvido no Ambulatorio de Genética Perinatal

(AGP) do CAISM/UNICAMP.

O CAISM - Centro de Atencgdo Integral & Saude da Mulher — foi fundado em
1986 para prestar assisténcia a saude da mulher e do recém-nascido, oferecendo
atendimento ambulatorial, emergencial e internacdo nas areas de Ginecologia,
Obstetricia, Neonatologia e Oncologia, como referéncia em nivel terciario de atencéo

em saude para a populacdo de Campinas e regido.

Em 1987, a metodologia do programa ECLAMC (Estudo Colaborativo Latino
Americano de MalformagGes Congénitas) foi introduzida no CAISM. Em 1989, foi
criado o Ambulatério de Genética Perinatal (AGP), com os objetivos de prestar
atendimento as familias de criancas portadoras de defeitos congénitos, nascidas no
CAISM. Inicialmente esse ambulatério funcionou no Setor de Pediatria do Hospital de

Clinicas da UNICAMP.
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A partir de 1993, o AGP passou a funcionar nas dependéncias do CAISM,

ocupando a area dos ambulatoérios de Neonatologia e Obstetricia.

O AGP ¢ hoje uma das atividades do Programa de Genética Perinatal, que inclui: a
monitorizacdo de defeitos congénitos através do ECLAMC (Estudo Colaborativo
Latino-Americano de Malformacgdes Congénitas); o SIAT (Servigo de Informacgdes
sobre Agentes Teratogénicos); o LDP (Laboratério de Dismorfologia Perinatal) e a

participacao no grupo de Medicina Fetal.
O Programa de Genética Perinatal possui as seguintes atribuicdes:

e Oferecer assisténcia genética as familias de criancas portadoras de defeitos
congénitos, avaliadas no bercario ou encaminhadas pela triagem do Servigo de Genética
Clinica do Departamento de Genética Médica da UNICAMP;

e Oferecer Aconselhamento Genético (AG) as gestantes dos programas de pre-
natal do CAISM e as familias que tiveram um bebé afetado;

e Coordenar as atividades de desenvolvimento do programa ECLAMC na
Maternidade do CAISM;

e Coordenar as atividades do SIAT;

e Prestar assessoria genética ao grupo de Medicina Fetal do CAISM;

e Colaborar na formacéo/orientacao de residentes (Genética), alunos de Graduacéo
e Pds-Graduacdo;

e Coordenar as atividades do Laboratorio de Dismorfologia Perinatal.

A maioria das familias atendidas no AGP conta com acompanhamento da gestacdo
pela equipe de Medicina Fetal, sendo possivel, para os casos de malformagao
incompativel com a sobrevida pés-natal, a solicitagdo voluntéria por parte dos pais de
autorizacdo judicial para abortamento seletivo, apds orientacdo e avaliacdo da equipe

multiprofissional.
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Para a interrupcdo da gestacdo sdo utilizadas drogas indutoras do Obito fetal,
autorizadas pelo Conselho Regional de Medicina desde julho de 2000 e, em seguida, é

feita a inducgdo do parto. Os pais sdo informados do procedimento técnico utilizado.

Apos a alta, a paciente é orientada a retornar para a consulta de reviséo de parto e

encaminhada ao AGP para a realiza¢do do Aconselhamento Genético.

O Aconselhamento Genético dos casais € realizado, em grande parte das vezes,
apo6s o nascimento de um bebé com defeitos congénitos, embora possa ser também
oferecido as gestantes e seus companheiros e aos casais que ndo tiveram um bebé
afetado, mas procuram conhecer seus riscos reprodutivos antes do planejamento de uma

gestacéo.

Em geral, é feita uma consulta médica inicial com as familias (Caso Novo) para
obtengdo de informacdes acerca dos antecedentes familiares e de dados especificos
sobre a saude dos entrevistados, além de exame fisico do bebé (ou observacdo dos

resultados de necropsia, quando possivel, em caso de 6bitos fetais ou neonatais).

O Aconselhamento Genético acontece na consulta de retorno do casal ou familia.
Sao discutidos dados acerca da etiologia e descricdo da patologia, possibilidades de
prevencdo de patologias futuras, risco de recorréncia, planejamento familiar,
recomendagOes para acompanhamento do bebé& por outras especialidades, além de
duvidas e anseios que a familia apresente. Ao final da consulta, é oferecido um relatério

aos consulentes, contendo as principais informagdes transmitidas durante o AG.

O AGP funciona as quartas e quintas-feiras pela manha (das 8:00 as 12:00 horas),
com um atendimento diario, ao longo de 2003, de cerca de dois casos novos e seis

retornos.
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Em 2004, os atendimentos ambulatoriais realizados as quartas-feiras priorizaram
0S casos novos e os realizados as quintas-feiras, os retornos. Além disso, aconteceram,

periodicamente, grupos de orientacdo para pais com filho afetado por DFTN.

A equipe do AGP é composta por: médica geneticista (coordenadora das
atividades), residentes, enfermeira, psicéloga, além dos alunos de Graduacdo e Pds-

Graduagédo. No AGP séo realizadas atividades de assisténcia, ensino e pesquisa.

5. Participantes

Os participantes do estudo foram pais em Aconselhamento Genético no
Ambulatério de Genética Perinatal do CAISM/UNICAMP, apds o nascimento de um

filho afetado por defeito de fechamento do tubo neural.

A escolha dessa patologia deveu-se ao fato de ser a que mais freqliientemente
ocorre nos atendimentos do ambulatorio e também por envolver condigdes criticas a
adaptacao psicologica dos pais, uma vez que pode implicar a morte do filho malformado
ou a sua sobrevida com limitagOes, trazendo importantes repercussdes para 0S

relacionamentos interpessoais em geral e com a equipe médica em particular.

Inicialmente, a pesquisadora dispds-se a entrevistar 15 pais em AG apds o 6bito
do filho por anencefalia e 15 cujos bebés com espinha bifida tivessem sobrevivido,
estimando, de acordo com dados do AGP, que esse numero corresponderia ao total de

familias atendidas ao longo de um ano no referido ambulatério.

Posteriormente, com a participacdo da pesquisadora nas atividades rotineiras do

ambulatorio, revelou-se como mais significativo o acompanhamento do fluxo natural de
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chegada dos pais no AGP, em detrimento de uma estimativa a priori do nimero total de

entrevistados como havia sido proposto anteriormente.

Assim, foram considerados como participantes em potencial os casais de pais, ou
apenas um dos pais, de bebés portadores de DFTN que chegaram ao Ambulatério de
Genética Perinatal para a primeira consulta (Caso Novo) entre 0os meses de margo e
dezembro de 2003. Os ultimos pais incluidos no estudo estiveram em consulta de AG
em fevereiro de 2004 - uma vez que o Ambulatério ndo funcionou no més de janeiro,
por ser o periodo de férias da equipe de profissionais - e tiveram a segunda entrevista

em setembro de 2004.

5.1 Critérios de Inclusédo dos participantes em potencial

e Ultima gestacdo com feto comprometido por DFTN compativel ou ndo com a
sobrevida pds-natal;

e Casais de pais (ou um dos pais) atendidos em AG no Ambulatorio de Genética
Perinatal do CAISM/UNICAMP e que participaram da consulta de Caso Novo até
dezembro de 2003;

e Participantes cientes e em concordancia com o TCLE.

5.2 Critérios de Exclusdo dos participantes em potencial

e Maes e pais que ndo desejassem participar da pesquisa ou que nao
comparecessem as entrevistas agendadas.

e Pessoas portadoras de deficiéncia mental ou com comprometimento
psiquiatrico severo, ou ainda portadoras de alguma condi¢cdo que impedisse a

comunicacgéo fluente com a pesquisadora.
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Para fins de analise, os participantes em potencial foram divididos em dois

grupos, de acordo com a patologia apresentada pelo bebé.

O Grupo 1, de pais de bebés portadores de anencefalia, constituiu-se de cinco
mées e trés casais, pois duas maes e um casal que participaram da primeira entrevista

nédo desejaram realizar a segunda.

O Grupo 2, de pais de bebés portadores de espinha bifida, constituiu-se de sete
maes e trés casais, pois um casal foi excluido da pesquisa ap0s faltar mais de duas vezes

a segunda entrevista agendada.

A partir dos relatos de observagdo das consultas de AG e das entrevistas
realizadas pela pesquisadora com os pais, foram selecionados como participantes
aqueles cujos depoimentos constituiram-se de elementos em relacdo ao fenbmeno em

foco, favorecendo uma melhor compreensao psicoldgica da estrutura do vivido.

Foram considerados participantes da pesquisa trés mées e dois casais cujo filho
era anencéfalo e trés mées e dois casais de pais cujo filho havia sobrevivido a despeito

da espinha bifida.

Nos quadros 1 e 2, a seguir, serd apresentada uma caracterizacdo de todas as
mées e casais entrevistados - correspondendo aos Grupos 1 e 2 - contendo dados
pessoais e aqueles decorrentes do historico gestacional. O destaque em negrito assinala

o0s selecionados como participantes, de fato, do estudo.
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Quadro 1: Caracterizacdo dos participantes do Grupo 1 (anencefalia), com
destaque em negrito para aqueles selecionados para analise

Entrevistado

Dados pessoais

Historico gestacional

Mée 1
(Beatriz)

22 anos, solteira, trabalha como auxiliar
administrativa, concluiu o ensino médio.

Reside em Campinas.

Primeira e Unica gestacdo, planejada. A patologia
letal foi descoberta durante o pré-natal. Optou
pela interrupcéo gestacional no 5° més. O AG foi
realizado 3 meses ap0s o parto.

Mae 2

25 anos, mora com o companheiro,
trabalha como auxiliar de limpeza,
concluiu o ensino médio.

Residem em Campinas.

Primeira e Unica gestacdo, planejada. A
descoberta da patologia letal ocorreu no pré-natal.
Optou pela interrupcdo da gestacdo no 5° més. O
AG foi realizado 5 meses apds o parto.

Mae 3

23 anos, mora com o companheiro,
trabalha como operadora de caixa,
concluiu o ensino médio.

Residem nos arredores de Campinas.

Tem uma filha normal e a descoberta da patologia
letal ocorreu durante exames pré-natais na
segunda gestacdo, ndo planejada, mas aceita.
Optou pela interrupcéo da gestacdo no 6° més. O
AG foi realizado 5 meses ap0s 0 parto.

Mae 4
(Angela)

28 anos, casada, trabalha como professora
infantil e encontra-se em fase de concluséo
do ensino superior. Residem em um
municipio da regido de Campinas.

Tem um filho normal e a segunda gestacdo, que
era gemelar, resultou em aborto. Na terceira
gestacdo — ndo planejada, mas aceita — ocorreu a
descoberta da patologia letal. Optou pela
interrupc¢do da gestacdo no 5° més. O AG foi
realizado 5 meses ap0s 0 parto.

Méae 5
(Carolina)

22 anos, casada, trabalha como lavradora e
dona de casa, ndo concluiu o ensino
médio.

Reside em um sitio em Minas Gerais.

Tem um filho normal e na segunda gestacao — que
foi planejada — foi constatada a patologia letal.
Optou pela interrupcdo da gestacdo no 5° més. O
AG foi realizado 3 meses apds o parto.

Casal 1

Méae: 16 anos, solteira, trabalha como
separadora de lixo para reciclagem, cursa
0 ensino médio.

Pai: 22 anos, solteiro, trabalha em uma
gréfica, cursa o ensino médio. Residem
com as respectivas familias em Campinas.

Primeira e Unica gestacdo do casal, ndo planejada,
mas aceita. A descoberta da patologia letal
ocorreu no pré-natal.

Inicialmente, o casal optou pela interrupcéo, mas,
posteriormente, decidiu levar a gestacdo a termo.
O AG foi realizado 4 meses apds o parto.

Casal 2
(Bia e Léo)

Mae: 23 anos, faxineira e nao concluiu o
ensino médio.

Pai: 24 anos, é balconista em um agougue,
cursa o ensino médio.

Amasiados, residem em Campinas.

Tém uma filha normal e a segunda gestacdo — néo
planejada, mas aceita — resultou no nascimento de
um bebé malformado. A descoberta da patologia
letal ocorreu somente nos momentos que
antecederam o parto. O AG foi realizado 2 meses
apos o parto.

Casal 3

(Paula e
Bebeto)

Mae: 26 anos, dona de casa e nao concluiu
o ensino fundamental.

Pai: 22 anos, cobrador de 6nibus, ndo
concluiu o ensino fundamental.

Amasiados, residem nos arredores de
Campinas.

Teve duas filhas normais, fruto de
relacionamentos anteriores. Uma delas faleceu em
decorréncia de um grave acidente automobilistico

aos 4 anos de idade.

Na Gltima gestagdo — fruto do relacionamento
com Bebeto — foi descoberta a patologia letal do
bebé. Optaram pelo seguimento da gravidez até o

termo e o parto foi realizado fora do CAISM.

O casal retornou para AG somente 15 meses ap0s
0 parto.
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Quadro 2: Caracterizacdo dos participantes do Grupo 2 (espinha bifida), com
destaque em negrito para aqueles selecionados para analise.

Entrevistado

Dados pessoais

Historico gestacional

Mée 1 16 anos, mora com o companheiro, | Primeira e U(nica gestacdo, planejada. A
(Luciana) dona de casa, ndo concluiu o ensino | constatacdo da patologia do bebé deu-se
médio. durante exames pré-natais no 7° més da
Reside em um municipio da regido gestagao.
de Campinas. O AG foi realizado quando o bebé estava com
6 meses de idade.

Mée 2 15 anos, casada, dona de casa, | Primeira e Unica gestacdo, ndo planejada, mas

concluiu o ensino fundamental. | aceita.
Remdg em um sitio na regido de A patologia do bebé foi descoberta durante
Campinas. . . R
exames pre-natais no 6° més.
O AG foi realizado quando o bebé estava com
8 meses de idade.

Mée 3 18 anos, mora com o companheiro, é | Tem um filho normal. A sua segunda
dona de casa, ndo concluiu o ensino | gravidez ndo foi planejada, mas aceita e
fundamental. resultou no nascimento do bebé afetado.
Reside em uma cidade da regido de | A patologia foi descoberta no parto e 0 AG
Campinas. foi realizado quando o bebé estava com 3

meses de idade.

Méae 4 22 anos, mora com o companheiro, | Primeira e Unica gestacdo, planejada.

(Dindi) 2}0%’10 de casa, concluiu o ensino A descoberta da patologia ocorreu durante a

' realizacdo de exames pré-natais no 6° més.
Reside em Campinas. O AG foi realizado tardiamente, quando a
crianca estava com 3 anos de idade.

Mée 5 28 anos, solteira, desempregada, ndo | A primeira gestagdo resultou em aborto.
concluiu o ensino médio. . x . .

A segunda gestacdo ndo foi planejada, mas
Reside com os pais e o filho em um | aceita e resultou no nascimento do bebé
municipio da regido de Campinas. afetado.

A descoberta da patologia ocorreu durante

exames pré-natais, no 7° més.

O AG foi feito quando o bebé estava com 2

meses de idade.

Mée 6 16 anos, mora com o companheiro, e | Primeira e Unica gestacdo, ndo planejada, mas
cursa o ensino médio. aceita resultou no nascimento do bebé

. . afetado.
Reside em Campinas.
A patologia foi descoberta durante exames-
pré-natais realizados por volta do 6° més.
O AG foi realizado quando o bebé estava com
2 meses de idade.
Mée 7 19 anos, mora com o companheiro, | Primeira e Unica gestacdo, ndo planejada, mas
(Gabriela) dona de casa, ndo completou o | aceita resultou no nascimento do bebé
ensino fundamental. afetado.

Residem nos arredores de Campinas.

A patologia foi descoberta durante exames
pré-natais realizados no 3° més.

O AG foi realizado quando o bebé estava com
6 meses de idade.
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Entrevistado

Dados pessoais

Historico gestacional

Casal 1

(Mbnica e
Eduardo)

Mae: 40 anos, dona de casa, nao
concluiu o ensino médio.

Pai: 40 anos, trabalha em uma
empresa, concluiu o curso superior.

Casados, residem em um municipio
da regido de Campinas.

Tém uma filha normal de dez anos de idade.

A segunda gestacdo ndo foi planejada, mas
aceita e resultou no nascimento do bebé
afetado.

A patologia foi descoberta durante exames
pré-natais, no 7° més.

O AG foi realizado tardiamente, quando o
bebé estava com 1 ano e oito meses de idade.

Casal 2

Mae: 21 anos, faxineira, ndo
completou o ensino fundamental.

Pai: 23 anos, frentista, ndo
completou o ensino médio.

Amasiados, residem nos arredores de
Campinas.

Primeira e Unica gestacdo do casal, planejada,
resultou no nascimento do bebé afetado.

A descoberta da patologia ocorreu durante a
realizacdo de exames pré-natais, no 8° més.

O AG foi realizado quando o bebé estava com
3 meses de idade.

Casal 3

(Maria e Jodo)

Mae: 28 anos, dona de casa, nao
concluiu o ensino fundamental.

Pai: 49 anos, lenhador, ndo concluiu
o ensino fundamental.

Amasiados, residem em um
municipio da regido de Campinas.

Trés gestacbes anteriores resultaram em

abortos.

A (ltima gestacdo foi planejada e resultou no
nascimento do bebé afetado.

A descoberta da patologia ocorreu durante
exames pré-natais, por volta do 5° més.

O AG foi realizado quando o bebé estava com
7 meses de idade.

Todos os participantes completaram as etapas previstas do estudo, exceto Dindi,

do Grupo 2, com quem a pesquisadora concluiu que nao seria necessario agendar uma

segunda entrevista, pois, como a consulta de AG ocorreu quando a filha estava com trés

anos, as vivéncias que seriam objeto de um segundo depoimento ja estavam contidas na

experiéncia narrada durante a primeira.

Seu depoimento foi selecionado e incluido para analise por ter acrescentado,

mesmo ndo intencionalmente, elementos complementares e significativos em relagéo ao

que foi narrado pelos demais entrevistados.

Todos os participantes haviam contado com pelo menos um atendimento

psicoldgico, prestado pelas psicélogas do CAISM, desde a descoberta da patologia.
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6. Procedimento

A pesquisa de campo foi realizada entre os meses de marco de 2003 e setembro
de 2004, no Ambulatério de Genética Perinatal do CAISM/UNICAMP, iniciando-se a

partir da insercdo da pesquisadora no servigo em marco de 2003.

Para fins de descricdo de como o estudo foi construido, foram propostas as

seguintes etapas estruturais: Etapa Preliminar, Entrevistas Iniciais, Entrevistas Finais.

6.1 Etapa Preliminar

Foi iniciada com a insercdo da pesquisadora no Ambulatério de Genética

Perinatal do CAISM/UNICAMP.

A insercdo da pesquisadora foi planejada em conjunto com a responsavel pelo
servico, permitindo que o campo de investigacdo fosse ampliado através da participacéo
nas atividades do AGP, do contato com as familias atendidas e com as equipes deste e
dos demais ambulatérios que funcionavam nas salas proximas, compartilhando a mesma

sala de espera.

Ao longo dos dois meses iniciais, a pesquisadora observou as consultas médicas
realizadas, buscou compreender aspectos do funcionamento geral do ambulatério,
acompanhou as atividades da equipe e recebeu orientacfes necessérias acerca das

patologias apresentadas pelos pacientes atendidos.

Por volta do terceiro més de insercdo, a pesquisadora realizou entrevistas

preliminares com pais de bebés afetados pelo defeito de fechamento do tubo neural
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(DFTN) para melhor adequacdo das questGes, obedecendo a rotina de chegada deles ao

AGP.

Participaram dessa etapa dois casais de pais de bebés com espinha bifida e uma

mée de um bebé portador de anencefalia.

Para um dos casais, a entrevista foi realizada com os conjuges separadamente,
por ter sido esta a proposta inicial do estudo. Porém, essa ndo se mostrou uma estratégia
favoravel de investigacdo por ndo corresponder a ordem natural de funcionamento do
ambulatério e por impor aos pais certo constrangimento ao descreverem separadamente

as experiéncias pessoais no momento da entrevista psicolégica.

A partir disso, definiu-se que, ao longo do estudo, a entrevista fosse feita com o
casal e, caso um dos pais ndo comparecesse a0 AG, ou ndo desejasse participar da

pesquisa, seria feita com aquele que tivesse comparecido e concordado em participar.

Nessa Etapa Preliminar, foram avaliados os Termos de Consentimento Livre e
Esclarecido - TCLE 1 e 2 (Anexo 1 e 2) e as questbes propostas para as entrevistas

(Anexos 4 e 5), para sua melhor adequacao.

Aos pais em consulta de AG foi apresentado o TCLE 1 ou 2 (Anexo 1 ou 2), de
acordo com a sobrevivéncia ou ndo do bebé e realizada, em seguida, a observagéo da

consulta por parte da pesquisadora mediante autorizagdo do medico responsavel.

ApoOs isso, em uma sala adequada, foram realizadas as entrevistas (Anexo 4),

gravadas em fita de audio.

A proposta da Etapa Preliminar era também que se convidassem alguns pais que
estivessem retornando ao ambulatério transcorridos cerca de seis meses da finaliza¢éo
do AG (sem que tivessem participado da primeira entrevista) para a realizagcdo da

segunda entrevista (Anexo 5), com 0 objetivo de adequacdo das questdes propostas.
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Porém, isso ndo se mostrou necessario, uma vez que as adequacdes feitas a estrutura da
entrevista inicial permitiram realizar as modificacfes na estrutura da entrevista final, ja
que ambas eram complementares e apresentavam uma forma semelhante de abordagem

as vivéncias dos pais.

As alteragcOes realizadas na estrutura das entrevistas tornaram as questfes
disparadoras menos diretivas e mais abrangentes, permitindo ao participante relatar sua
experiéncia pessoal sem que houvesse necessidade de seguir o roteiro de modo linear

com o objetivo de nortear seu depoimento.

A realizacdo das entrevistas preliminares permitiu a pesquisadora constatar a
necessidade de acrescentar aos roteiros das entrevistas um paragrafo explicativo aos
participantes, caracterizando-a como um momento em que algumas questdes seriam
propostas por ela e em que outras vivéncias poderiam ser relatadas pelo participante se

assim o desejasse.

Além disso, foi acrescentada a estrutura da pesquisa, como sugestdo do Comité
de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas da UNICAMP, o TCLE 3
(Anexo 3) destinado a autorizacdo por parte da equipe médica para a observacdo das

consultas de AG.

Nessa etapa, foram selecionadas duas entrevistas para apresentacdo e discussao
no Exame de Qualificacdo: a primeira delas foi realizada com a mée de um bebé que foi
a Obito por anencefalia e a segunda, com um casal de pais de uma recém-nascida
portadora de espinha bifida. A partir disso, confirmou-se a estrutura que passou a ser

seguida no restante da pesquisa.

A pesquisadora comprometeu-se também a re-encaminhar as psicologas do

CAISM os participantes que demandassem esse tipo de atengéo.
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6.2 Entrevistas Iniciais

Nessa etapa, foram realizadas as observagdes das consultas de AG e as
entrevistas com maes e casais logo apds a consulta. Para que as observacgdes pudessem
acontecer, a pesquisadora solicitou autorizacdo dos médicos responsaveis através do

TCLE 3, convidando-os a opinar sobre as informaces registradas.

O contato inicial da pesquisadora com 0s participantes em potencial ocorreu, em
geral, no momento em que estes chegavam para a primeira consulta (Caso Novo) no

Ambulatério de Genética Perinatal do CAISM/UNICAMP.

Naquela ocasido, ela abordou os casais (ou um dos pais), explicando sobre a

pesquisa a ser realizada e convidando-os a participar.

No retorno dos pais ao ambulatério para AG, a pesquisadora abordava-0s
novamente, retomando as explicagbes dadas sobre a pesquisa e, caso houvesse
concordancia por parte deles ao TCLE e autorizagdo do médico responsavel, iniciava-se

a observacéo da consulta de AG.
Ao final da consulta de AG, os pais foram entrevistados pela pesquisadora.

As entrevistas foram realizadas a partir de quatro questdes disparadoras sobre as
vivéncias emocionais dos participantes em relagdo ao fato de terem (ou de terem tido)
um filho afetado por DFTN, as possiveis repercussdes disso em seus relacionamentos

interpessoais, ao processo de AG e ao que imaginavam para o futuro (Anexo 4).
A entrevista foi gravada ap6s concordancia do participante.

Dados de identificagdo (ex: estado civil, escolaridade, procedéncia, etc) foram
obtidos nos prontudrios médicos ou junto ao participante, caso inexistissem no

prontuério ou se mostrassem contraditérios durante as entrevistas.
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A opcao pelo uso de entrevistas buscou privilegiar a construcdo de interagdes em
que a pesquisadora pudesse considerar ndo s6 os fatos, mas também os sentimentos

presentes nos relatos dos participantes.

Desse modo, além de propor as questes disparadoras, a pesquisadora buscou
facilitar ao participante a expressdo das demais vivéncias que desejasse sobre a situacéo

de ter um filho afetado por DFTN e estar recebendo o AG.

De acordo com Turato (2003), esse tipo de entrevista apresenta o formato mais
adequado para a utilizacdo em pesquisas qualitativas, pois prevé o uso de questdes
dirigidas e também permite que novos temas possam emergir da relacdo entre
pesquisador e participante, favorecendo que estes explorem amplamente o conteido do

relato.

Ao final de cada entrevista, foi marcada a data do retorno para um segundo

encontro.

6.3 Entrevistas Finais

Apbs cerca de seis meses, conforme sugere a literatura cientifica internacional
(Pelchat et al, 1999), foi realizada nova entrevista com as maes e casais, enfocando
elementos do processo de AG e da adaptagdo emocional ao nascimento de um filho com

DFTN, mesmo que o bebé néo tivesse sobrevivido.

Essa segunda entrevista visou permitir a compreensao das vivéncias dos pais ndo
sO a partir de uma descri¢do da experiéncia de gravidez, parto e puerpério imediato, mas
também dos primeiros meses ap6s o nascimento do filho, periodo que a literatura
cientifica considera decisivo para uma possivel vincula¢do ao filho que sobreviveu ou

elaboracéo da perda caso o filho néo tenha sobrevivido.
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Antes da realizacdo dessa entrevista, a pesquisadora leu novamente o TCLE ao
participante para reorienta-lo quanto aos objetivos da pesquisa e demais informacdes

constantes do documento.

Planejou-se que os participantes fossem entrevistados preferencialmente no
momento em que retornassem para eventual consulta nos ambulatérios do CAISM ou

do Hospital de Clinicas da UNICAMP.

Porém, com a realizacdo das entrevistas iniciais, foi constatada a dificuldade de
algumas familias retornarem ao Ambulatério por questdes financeiras e, principalmente,
por questdes de ordem emocional. Assim, ofereceu-se a alguns participantes a
possibilidade de que a entrevista final fosse realizada em sua residéncia, caso

preferissem.

A maioria dos participantes foi entrevistada no contexto do Ambulatdrio.

Apenas um casal o foi na respectiva residéncia.

A segunda entrevista teve estrutura semelhante a entrevista inicial, contando
com quatro questdes disparadoras sobre as vivéncias dos pais em relacdo ao filho
afetado, ao contato com as demais pessoas, ao AG recebido e aos planos para o futuro

Anexo 5).

Essa entrevista foi realizada com todos os participantes que haviam comparecido
a entrevista inicial. Assim, se um casal tivesse comparecido a entrevista inicial e apenas

um dos conjuges retornasse para a segunda, seria excluido do estudo.

Quando o participante ndo comparecia a entrevista, a pesquisadora, através de

contato telefnico, sugeria que nova data fosse marcada.

As entrevistas finais também foram gravadas ap6s concordancia dos

participantes.
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7. Aspectos éticos

A pesquisa foi realizada em conformidade com os principios éticos que norteiam
os estudos com seres humanos e as entrevistas e observacGes foram realizadas apos
ciéncia e concordancia dos participantes a0 TCLE (Anexo 1 e 2) e do médico

responsavel pela consulta a ser observada (Anexo 3).

Os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo 1, 2 e 3) foram feitos
em duas vias, ficando uma delas em poder da pesquisadora e outra, com o participante
da pesquisa (Anexos 1 e 2) ou com o profissional médico responsavel pela consulta a

ser observada (Anexo 3).

O estudo contou com parecer favoravel tanto da Comissdo de Pesquisa do
DTG/CAISM como do Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas

da UNICAMP (Anexos 6 e 7).

A pesquisadora comprometeu-se também a re-encaminhar para atendimento com
as psicologas do CAISM os participantes que, ao longo das entrevistas, manifestassem

algum comprometimento que demandasse esse tipo especifico de atencao.
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Capitulo V

NARRATIVAS: CONSTRUCAO E APRESENTACAO

Construcéo das Narrativas

O processo de construgdo das narrativas envolveu, basicamente, trés etapas,
desenvolvidas no decorrer do estudo.

Em uma primeira etapa - mais descritiva — a pesquisadora efetivou uma
caracterizagdo do participante, um relato de suas observagOes durante a entrevista de
Aconselhamento Genético e outro referente as duas entrevistas tomadas individualmente,
mantendo a ordem cronoldgica original dos temas trazidos pelos entrevistados, permeada
por citacdes literais ilustrativas.

Em relacéo a cada entrevista, a pesquisadora realizou uma leitura global dos textos
resultantes das transcri¢des literais, retomando o modo como o participante contou sua
experiéncia, buscando uma primeira aproximagdo com aquilo que emergiu desses
encontros intersubjetivos como significativo a luz do vivido. Essa etapa serviu como uma
transicdo, permitindo a pesquisadora afastar-se, aos poucos, dos fatos contidos no contetdo
integral da entrevista e aproximar-se das vivéncias psicoldgicas que se deram a conhecer,
facilitando o relato do vivido de modo mais organizado.

O processo de construcdo das narrativas norteou-se por dois critérios: a
apresentacédo organizada dos temas significativos que emergiram da entrevista e a incluséo
de citacBes literais breves, porém ilustrativas, selecionadas pela clareza com que
contribuiram para a compreensao do processo vivencial como um todo.

A narrativa final sobre os dois encontros com cada um dos participantes foi

antecedida de uma caracterizagdo do participante e um relato da entrevista de
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Aconselhamento Genético, a partir das observacdes da pesquisadora — conforme
desenvolvidos na etapa anterior.

O ““envolvimento existencial” e o “distanciamento reflexivo™ da pesquisadora, tal
como propostos por Forghieri (2002) para a reducdo fenomenoldgica, favoreceram que as
narrativas contivessem nao sé elementos vivenciais essenciais, colhidos no contato com as
maes e casais entrevistados, mas também uma articulacdo com a teoria, levando a uma
compreensdo psicoldgica mais abrangente daquele acontecer humano.

Assim, conforme proposta de Amatuzzi (2001b), a concepcdo de andlise das
entrevistas adotada no presente estudo consistiu em um processo dindmico, iniciado
potencialmente no encontro entrevistador-entrevistado e estendido a confeccdo das
narrativas. Assim, a pesquisadora narrou seus encontros com 0s participantes na primeira
pessoa, tendo como critério suas préprias impressdes, ou seja, suas vivéncias ao longo das

diversas etapas do processo, permitindo-se ser intérprete do vivido pelos participantes.

Apresentacdo das Narrativas

As narrativas serdo apresentadas a seguir, mantendo a mesma ordem utilizada na
descricdo dos participantes, agrupados de acordo com a patologia do bebé.

Primeiramente, serdo apresentadas as narrativas de mées e casais cujos filhos
nasceram com anencefalia e, em seguida, as narrativas daqueles cujos filhos nasceram com

espinha bifida.
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1. HISTORIA DE BEATRIZ

“Me leva para sempre, Beatriz

Me ensina a ndo andar com os pés no chéo
Para sempre é sempre por um triz

Ah! Diz quantos desastres tem na minha méo
Diz se é perigoso a gente ser feliz”

(Beatriz — Chico Buarque)

Beatriz € uma morena clara, magra, de olhos castanhos, cabelos escuros e crespos. Tem vinte e dois
anos, concluiu o ensino médio, é catolica e trabalha como auxiliar administrativa.

A primeira e Unica gestacdo que teve foi planejada e a anencefalia fetal foi diagnosticada durante
exames pré-natais de rotina realizados por volta do terceiro més. O casal solicitou autorizagdo judicial para
interrupcdo da gravidez, o que ocorreu por volta do quinto més.

Ela chegou para AG trés meses apds o parto, encaminhada por profissionais do préprio CAISM.

a) Aconselhamento Genético de Beatriz

Na primeira consulta com a geneticista, Beatriz estava em companhia do namorado. Ela trajava
roupas pretas e ele, cal¢a jeans clara e camiseta. Falaram da morte do bebé de maneira desinibida e com
riqueza de detalhes, parecendo, por vezes, valorizar aspectos morbidos da descrigdo tanto da interrupgao da
gestacdo quanto da opg¢do por enterrar o bebé. Referiram ndo ter casa propria, morando parte do tempo com a
familia dele e parte com a familia dela, porém isso ndo lhes parecia incobmodo. A médica tentou esclarecer
algumas duvidas do casal e prestou orientagdes preliminares acerca da etiologia da patologia, evidenciando o
fato de que parte da investigacdo quanto ao problema poderia ficar limitada pela ndo realizacdo da necropsia.
O casal aparentava certo distanciamento emocional em relagdo as informagdes prestadas a médica, como se
estivessem alheios aos préprios sentimentos ao falar da perda do bebé. Mostraram-se reativos ao contato com

a profissional em alguns momentos da consulta, mas colaboraram fornecendo as informagdes necessarias.

Na consulta de Aconselhamento Genético, realizada um més ap6s a primeira, somente Beatriz
compareceu. Trajava um vestido de cores claras e relatava suas ddvidas, usando um tom de voz suave.
Aparentava estar menos reativa ao contato com a geneticista, que lhe transmitiu informacdes acerca da

etiologia da patologia, risco de recorréncia e possibilidades de prevencao através do uso do &cido félico. Ela
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pareceu bastante atenta a consulta, buscando esclarecer as dividas que tinha sobre as implicacdes do
consumo de drogas por parte do companheiro para futuras gestacdes do casal e das limitacdes de sua
alimentacdo por ndo consumir leite e verduras. A geneticista buscou responder as questdes feitas por ela,
permitindo um didlogo acerca do problema do bebé. Beatriz mostrou-se solicita durante a consulta médica e a

realizagdo da entrevista para pesquisa.

b) Primeira entrevista com Beatriz

Ao chegar para a entrevista, Beatriz parecia angustiada. Sua fragil estrutura emocional — abalada
pela perda da filha e pelo infrutifero empenho em construir algo a que pudesse chamar de relacionamento
com o namorado — era mantida a custa de ilusdes por ela criadas na tentativa de suportar sua dolorosa
realidade.

Esforcava-se em transmitir uma imagem de delicadeza e equilibro pessoal, mas aquilo acabava
sendo um inatil disfarce diante da insatisfacdo com a prépria vida e escolhas.

Orgulhava-se, porém, de haver sobrevivido psicologicamente a perda da filha, como se aquilo lhe
acrescentasse o valor que ndo podia encontrar em experiéncias positivas do existir humano, como o carinho e
afeto partilhado na relagdo familiar, conjugal ou com amigos.

A resisténcia a contrariedade era como um troféu a exibir, menos para que tivessem piedade dela do
para que lhe dessem o devido amor e considerag&o.

No momento da entrevista, pds-se a falar de si sem muitos pudores e, parecendo livre do temor de
ser julgada por suas escolhas, pdde aproximar-se da pesquisadora e relatar sua histéria.

A descoberta da patologia ocorrera durante um exame ultra-sonografico de rotina e o que de
imediato causara-lhe estranheza e dera a exata dimensdo da gravidade do problema havia sido a agitacdo dos
profissionais na sala. Ao final do exame, chamada por um deles, recebera o diagnéstico: acrania fetal.

Custando a aceitar o que ouvira e munida de uma negacéo explicita, 0 maximo em que se permitiu
crer, naquele momento, foi que seu filho nasceria com retardo mental.

Em siléncio, saira do consultorio. Nada dissera ou sequer chorara, tentando poupar 0 companheiro
de presenciar seu sofrimento. Mas, implicitamente, era a si mesma que poupara dos arroubos de violéncia e

descontrole emocional dele, comuns frente a toda e qualquer contrariedade.
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Mesmo ciente das informac8es objetivas que Ihe foram dadas ao longo do processo diagnéstico, ndo
acreditara que aquilo estivesse acontecendo com ela e, desesperada, culpara-se e sentira-se como que
castigada sem razdo, questionando a vulnerabilidade da condi¢do humana.

“Nao tem explicacao: esse é o maior problema. Por mais que tivesse uma explicacdo médica exata,
a gente ainda ficaria se perguntando: Por que aconteceu comigo? Por que tem que ser assim? O que fiz de
errado para acontecer?”

Novamente, para suportar a frustracdo, necessitara de grande dose de ilusdo e de um sentido
extraordinario que emergisse de suas vivéncias. O que havia sido vivido deveria parecer incomum e
surpreendente. E, assim, ocorrera.

A solicitacdo da autorizacdo judicial para interrupcdo — processo relativamente simples em termos
burocraticos — para ela, durara dois longos meses em que estivera abandonada a prdpria sorte.

Enquanto aguardava, entregara-se a viver a gravidez como se nada houvesse acontecido.

“Era mais facil, porque ela se mexia como se tudo estivesse normal. Tinha hora em que a gente até
esquecia. A gente sabia que ndo podia omitir o que estava acontecendo, mas tentava ficar com o lado
gostoso.”

A gravidez havia trazido a esperanca de que seu companheiro se recuperasse e atribuisse algum
sentido & propria vida. Aquele havia sido um periodo idilico, no qual vivenciara a perfeigdo do casal. Porém,
com a morte do bebé, a dindmica emocional original voltara a prevalecer: ele fragil e viciado em drogas e ela
sujeitando-se a qualquer sacrificio para manter o vinculo. O processo de um matuo culpar-se afastara ainda
mais aqueles jovens que, de fato, jamais haviam constituido um casal.

A escolha de Beatriz pela interrupcéo — talvez um pouco precipitada para alguém cujo lidar com a
realidade estava comprometido — ndo lhe trouxera alivio esperado para o sofrimento. Ao contrario, como
buscara um investimento emocional idealizado na relagcdo com o bebé, baseado na negacdo da gravidade do
problema, encontrara dificuldades em separar-se dele, tendo se sentido como seu algoz.

Presenciara cada uma das etapas da interrupcdo e, identificada com seu bebé, sentia como se algo
belo de si mesma morresse naquele momento. Certamente, a Gltima ilusdo de sobrevida também se esvaira.

A metéfora contundente por ela utilizada para descri¢do do momento da interrupcéo revelara, assim,
a sensacdo de impoténcia experimentada.

“E a mesma coisa de ver uma pessoa morrer de infarto na sua frente e vocé ndo ter bragos ou

pernas, estar em uma cadeira de rodas e ndo poder dizer: ‘estou aqui, vocé ndo esta sozinho’. Ver uma
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pessoa morrer e ndo poder fazer nada: ndo dar um dia bonito de presente. Vocé nédo pode fazer isso, porque
a pessoa esta dentro de sua barriga.”

Estar psicologicamente atuante naquela relagdo ndo lhe parecera plenamente possivel e, numa
dindmica emocional regredida e infantil, julgava que somente algo concreto que fizesse por aquele filho
remediaria seu erro e sua falta.

Como que arrependida imediatamente apds aquela morte, quis resgatar o bebé para si. Somadas a
isso, a fragilidade do estado de pds-parto e a persecutoriedade despertada pelo contato com uma funcionéria
do hospital levaram-na a ndo permitir que o bebé fosse deixado ali ou sequer que fosse feita a necropsia, 0
que representaria o culminar de sua negligéncia e abandono.

“A moga falou que iam jogar o nené fora, como faziam com as placentas e com o0s bragos e pernas
amputados. No meu modo de pensar, a Dra. X (geneticista) ia fazer um estudo. Tinham falado isso para
mim. Nem que fosse para ficar dentro de um potinho como eu ja vi na escola, eu nao ia ligar. Mas, além de
morrer, eu ainda ia deixar jogar no lixo? Eu ndo. Por isso, ndo autorizei a necropsia e quis ficar com esse
filho para mim. A Unica coisa que poderia dar a ela seria um enterro.”

Mas, Beatriz ndo dimensionara o que representaria realmente enterrar uma filha, pois, em sua
vulnerabilidade e pela proximidade daquela experiéncia de morte, ainda ndo havia se conscientizado da perda
real.

“Eu queria pega-la no colo e troquei sua roupa para coloca-la no caixdo. Ela ficou linda,
maravilhosa, parecia uma bonequinha. Eu pus roupinhas de boneca nela: uma calcinha e um chapeuzinho
para ninguém ver o problema. A partir do momento em que entrei no vel6rio, vi que tinha um monte de
gente. Cheguei ao cemitério e falei: ‘Como é que vou entrar ai? Ndo me cabe’.”

A curiosidade das pessoas foi sentida como um grande desrespeito e 0 contato com as criancgas que
ali estavam tornara-se o que de mais dificil havia encontrado, pois as questdes delas ressoavam nas préprias
ilusdes a que, anteriormente, ela se entregara.

Colocar as criancas para fora dali havia sido como, simbolicamente, afastar algumas das préprias
negacdes e, finalmente, vivenciar a perda: o reconhecimento da filha como humana e real e o lamento da
morte.

“Doeu muito ver uma crianga em choque, olhando, sem ir para frente ou para tras. Eu tive que ir
até ali, levar até a porta e pedir para ficar dali para fora. Meu momento dificil foi ficar, mas também foi

gostoso, pois foi 0 inico tempo em que pude estar com ela, pegar no pezinho e na maozinha.”
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O apoio familiar praticamente inexistira, principalmente por duas razfes que pareciam inter-
relacionadas e que estavam implicadas no relato: a ténue ligacdo afetiva de Beatriz com os familiares,
especialmente com a prépria mée e o seu isolamento por ndo poder suportar ter gerado aquele bebé
malformado. O que relatou de modo explicito foi o desejo de ndo causar novo sofrimento a nenhum dos
pares, representando, talvez, a conscientizacdo de que outras escolhas e relacionamentos seus eram
inerentemente plenos de um sofrer do qual ela tentava se livrar sem sucesso.

No contato com alguns amigos, experimentara alguma possibilidade de falar de seus sentimentos, o
que ndo adiantou, uma vez que somente ter a filha de volta poderia tira-la do estado em que se encontrava.
Por outro lado, orienta-los quanto a patologia — com o devido afastamento emocional - era algo a que ela se
entregava com prazer.

Gradativamente, afastava-se dos ideais que um dia partilhara com o namorado. Acreditando
onipotentemente poder salva-lo, havia experimentado muitas vezes o consideravel énus de té-lo junto de si -
as sucessivas internacdes pela drogadicdo, o tempo passado na prisdo e a doenca mental que o afligia — mas
ndo mais se encontrava disposta aquilo.

Intimamente, Beatriz julgara haver experimentado a maternidade. A transitoriedade de sua
experiéncia materna ndo significara, porém, que tivesse menos valor ou intensidade. N&o houvera um bebé a
cuidar ou condicBes reais para que constituissem a diade méae-filha, mas, nos devaneios, Beatriz j& havia
construido toda uma vida em comum.

“Com ela, ndo tive um passado. O que sentia era ela mexer na minha barriga. Mas, na minha
imaginacdo, tive uma vida inteira, tinha até casado a menina. Entdo, montei um castelo enorme. Conheco
aquela pessoinha em quem pensei e para quem fiz milhares de planos. E como conhecer e se despedir
daquilo com que vocé mais sonhou na vida.”

Seu primeiro dia das maes apés a perda havia sido passado no cemitério, ao lado do timulo da filha.
Ali era onde encontrava alguma paz e a sensacdo de poder fazer algo como mée: encher de enfeites e
brinquedos aquele local tdo sombrio.

Restara-lne somente o relacionamento com seu bebé fantasma, a quem atribuira poderes
sobrenaturais, confirmados por um sonho que tivera: seria uma estrela, um anjo a protegé-la, alguém em
condigdes de acolhé-la em sua confuséo pessoal e perdoa-la pela decisdo da morte antecipada. A providéncia

divina, mais do que qualquer questdo humana, seria a responsavel pelo desfecho de sua gravidez.
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“Acredito que Deus teve um motivo muito grande para leva-la e ndo sou digna de brigar com Ele.
Talvez, se ela tivesse vivido doente, fosse muito pior. Um dia sonhei que Deus me dizia que ela seria uma
estrela e, quando sentisse saudade, era s6 olhar para o céu. Entéo, toda vez que me sinto mal, converso com
uma estrela. Cuido dela como se fosse meu anjo da guarda. E como se eu tivesse so ela para conversar. Eu
sinto como se estivesse pedindo desculpas e explicando para ela por que fiz aquilo.”

Cotidianamente, ainda lhe causava certo incomodo ndo mais poder admirar mulheres gravidas ou
bebés — algo que sempre lhe agradara - pois, por ser aquela que um dia portara a morte, dela parecia néo
conseguir se afastar e interpretava nos olhares alheios a interdigcdo aquele direito.

Retornar a UNICAMP também Ihe havia sido penoso nas primeiras semanas apés a perda, por ter
sido colocada diante da inegavel realidade: ndo tinha seu bebé nos bragos e, por isso, sua experiéncia materna
ndo parecia legitima se comparada a de outras mulheres com quem convivera na trajetdria institucional e que
haviam dado & luz bebés normais.

No entanto, o retorno ao AG lhe havia sido prazeroso, pois meses ja se haviam passado. A
abordagem a questdo da malformacé&o, que chegara a Ihe parecer ludica, permitira um afastamento temporario
em relacdo ao sofrimento e possibilitara compreender melhor o que ocorrera.

“Na genética, € bem melhor. Sei la. Vocé comeca a falar do passado e sai daquele problema. E tem
também a coisa de ajudar, fazer parte de experiéncias para descobrir alguma coisa.”

Ansiava ainda por respostas quanto aquele problema, mas mais do que objetivas, elas eram
existenciais: por que aquilo acontecera com ela?

Enquanto ndo encontrava a resposta, dedicar-se-ia a planejar melhor a vida, o que julgava nunca ter
feito. Nada do que vivera poderia ser simplesmente abandonado e apagado. Assim, preferira lutar para
resignar-se pela perda do sonho que um dia nutrira — a gravidez e a maternidade — e que, naquele momento,
ndo incluia apenas o companheiro e o bebé, mas todas as dimensdes de sua vida. Ao final, aquela experiéncia
despertara-lhe o desejo de aconselhar outras pessoas.

“Hoje sei que ndo planejei nada. Talvez eu demore para ficar gravida de novo, porque quero fazer
tudo o que tem que ser feito. Incrivel como as coisas acontecem na vida da gente! Quando fiquei gravida,
minha vida se transformou num castelo maravilhoso. De repente, a partir do momento em que ela se foi,
tudo desabou: familia, namorado, emprego, dinheiro, tudo. Mas, ndo posso pegar minha vida e jogar de
lado. Acho que tenho que erguer a cabeca e ir devagar, em passos de formiguinha. Se tivesse que dar um

conselho para uma pessoa, seria isso.”
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¢) Segunda entrevista com Beatriz

Beatriz retornou trazendo uma série de exames de sangue que realizara nos meses anteriores e
queixando-se de problemas de pele que passaram a incomoda-la. Prontamente, evitou relaciona-los a perda
do bebé, mas parecia estar ainda em busca de respostas, lidando com a culpa pela morte da filha.

N&o mais vivia com o pai de seu beb&, mas parecia refém daquele contato, uma vez que insistira
para que ele a acompanhasse ao ambulatério naquele dia e quase tudo o que dizia deixava implicita uma
impossibilidade pessoal de abandona-lo completamente. Mais do que amor, parecia sentir medo € a0 mesmo
tempo atracdo pela loucura e violéncia que ele constantemente manifestava nos contatos pessoais.

A historia dos Gltimos meses foi relatada em pormenores e, muitas vezes, em meio as lagrimas.
Beatriz estava deprimida: perder a filha havia sido como perder a si mesma.

“E como se, ao morrer, ela tivesse levado toda a minha forca.(...) Erguer a cabeca e dizer que
acredito na vida, isso ndo tenho mais. Foi a pior coisa que aconteceu na minha vida e olha que eu ja vivi
muita coisa ruim. Meus vinte e dois anos foram vividos da maneira mais dificil possivel.”

Para ela, pela singularidade do que vivera com o parceiro e o bebé, sua experiéncia ndo seria
passivel de comparagao.

Apesar da troca de emprego e do rompimento do hamoro, a sensacdo subjetiva era de estagnacéo e
nenhum alivio. Obstinada e obsessivamente, pensava na filha e as visitas ao seu timulo tornaram-se os
Unicos momentos em que se permitia alguma satisfacdo.

Em uma daquelas visitas, conhecera a méde de um rapaz falecido aos dezessete anos de idade e 0
encontro despertara-lhe a reflexdo quanto a dor pela perda de um filho: seria a dor daquela mée maior do que
asua?

“Eu ndo sei se o pior é ndo poder pegar o filho no colo ainda vivo ou se é perdé-lo depois de
dezessete anos de cuidado. S&o dores diferentes e eu sei da minha, que foi muito forte™.

N&o se permitia esquecer-se da filha e, ao perceber que seus familiares ja ndo mais falavam sobre
ela, desesperava-se, pois era como se quisessem diluir aquele vinculo. Assim, afastara-se deles, pois Ihe
importava mais a manutencdo da lembranca idealizada — livre de toda a imperfeicéo - do que qualquer outra
relacéo concreta.

Como o relacionamento com a propria mée persistia cheio de conflitos, elegera poucos amigos com

guem ainda partilhava algo de sua angustia. A tonica de sua vivéncia era, entdo, a soliddo. Beatriz ainda néo

80



havia encontrado o sentido da experiéncia de haver perdido o bebé e a existéncia humana passara a lhe
parecer vulneravel e inexplicavel.

“Eu sei que tem sempre um porqué. Mas, a gente vive por qué? O meu maior sonho era ter um
filho e, de repente, esse filho morreu. Entdo, a vida fica sem muito sentido. Sera que ela morreu para me
mostrar alguma coisa? Sera que foi uma fatalidade sem motivo? Sera que teve um motivo de Deus? Eu fico
me perguntando: ‘Por qué?’. E ndo tem resposta.”

No entanto, transformara-se como pessoa ao ter vivido aquela experiéncia: negativamente, tornara-
se impaciente, arredia e critica em relacdo ao sofrimento de algumas pessoas — que lhe parecia futil perto do
que vivera; positivamente, julgava ter adquirido sabedoria e, finalmente, tentado se afastar do companheiro,
apos sete anos de uma unido que considerava doentia.

Para livrar-se das lembrancas dolorosas, partira para uma infrutifera modificacdo da disposi¢do dos
maveis de seu quarto, mas, decepcionada, constatara que aquilo ndo consertaria a disposicao de suas confusas
emocdes e muito menos o desamparo que sentia.

“Mudei tudo para ser diferente, para ndo lembrar tanto. Mas ndo adiantou. Eu sinto a mesma dor.
Eu queria ter alguém com quem conversar sobre o que me faz mal.”

Poucos espacos pareciam-lhe seguros o suficiente para que chorasse por sua perda. O atendimento
psicoldgico havia sido um deles, no qual se sentira aceita como realmente era, bem orientada e sem pressdes
para tomar a decisdo quanto a interromper ou nao a gravidez.

O momento da morte da filha era ainda recorrentemente lembrado em moérbidos detalhes. Beatriz
sentira-se tdo sO naquela ocasido que até mesmo os bragos do fragil namorado lhe pareceram um porto
seguro.

“No dia em que a médica deu a injecdo para mata-la, injetando um liquido no coracdo dela, eu
assisti a tudo e ndo chorei. Aquela foi uma hora em que eu me senti muito sozinha. Ndo o deixaram entrar
comigo. Ai, deixei para chorar 14 fora, amparada pelo braco dele”.

A experiéncia de parto, porém, trouxera-lhe a sensacdo de ser resgatada de toda a impoténcia. Por
poucos minutos, ndo mais era a refém de pessoas ou sentimento e sim dona de um poder que ndo caberia a
mais ninguém: parir seu filho.

“Aquilo tudo era um momento méagico. Eu sempre quis saber como seria a dor do parto, porque
sempre quis ter um filho. Apesar de tudo, achei importante ter um parto normal, porque foi um parto de

verdade e eu me senti capaz de ter um filho.”
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A relagdo que estabelecera com os médicos foi cheia de ambigiidades, uma vez que ndo Ihe traziam
as respostas esperadas. Por vezes, eles eram dignos de respeito e confianca e, em outros momentos,
desacreditados e alvo de criticas contundentes.

Ansiava por certezas em relagcdo a uma Unica etiologia da anencefalia, mas ndo as encontrava. A
culpa pelo problema era ora atribuida aos médicos, ora a ela mesma e ora ao companheiro, a quem,
preferencialmente, Beatriz culpava.

Esperara que a geneticista fosse Ihe dizer que as drogas haviam sido as responsaveis pelo problema
e, assim, estaria eximida de toda a culpa que entdo recairia sobre seu parceiro e, talvez, o fizesse abandonar a
dependéncia quimica. Porém, ndo foi o que aconteceu, fato esse que, embora racionalmente pudesse
compreender, deixara-a indignada por ter-lhe parecido um incentivo aquele comportamento destrutivo.

No entanto, assim como na entrevista anterior, julgara como positivo o AG, principalmente porque
pode se envolver com o problema de um modo lidico, afastando-se temporariamente do sofrimento.

“Ela fez aquela arvorezinha com bolinhas. Foi como uma brincadeira, como um horéscopo que
voceé |é para, no final, saber uma coisa mistica. Isso foi como eu enxerguei: uma brincadeira séria, um jogo
do qual eu estava participando. De todos os atendimentos que tive, foi a vez em que eu menos sofri. A gente
ndo falava dela em si, mas de algo novo que a gente tinha que descobrir. Mesmo sem ter a resposta que eu
esperava na minha mao, sai daqui esperangosa de poder ter um filho™.

A dindmica emocional que se estabeleceu naquele atendimento pareceu exemplificar vividamente o
modo como Beatriz interpretava suas experiéncias pessoais

“Foi a parte menos dolorida da histéria inteira, mas também a que eu menos lembro. E como se
fosse assim: quando uma pessoa faz uma coisa boa para vocé, vocé lembra da pessoa, gosta dela, mas nem
lembra mais o que foi de bom que ela fez. Mas, se vocé ndo gosta de uma pessoa, vocé sabe exatamente o
que ela fez de mau. Eu ndo me lembro muito das coisas boas que vivi aqui, s6 das ruins.”

Considerava dificil vislumbrar seu futuro, pois todos os caminhos pareciam leva-la de volta ao ex-
companheiro. De fato, tentara se convencer de que poderia - mas jamais conseguira totalmente - abandonar a
esperanca onipotente de recupera-lo em todos os sentidos. Assim, anunciava o fracasso de seu distanciamento
daquela relagéo simbidtica e destruidora.

Regredida e infantilizada, acreditava que, somente tendo um filho dele, o bebé perdido reencarnaria.
Assim, talvez, a perda fosse magicamente apagada e novamente ela pudesse viver a ilusdo de plenitude

experimentada na gravidez anterior.
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“Para mim e pela minha religido, minha filha tornou-se um anjo. E, se ela tornou-se um anjo, pode
voltar. Mas, eu acredito que ela voltaria sé se fosse filha minha e dele, entendeu? Mesmo que voltasse um
menino, eu acredito que o0 espirito € 0 mesmo™.

Consciente de parte de seu proprio desequilibrio emocional, assumira que, talvez, nao fosse o olhar
dos outros que interditasse seu direito de se aproximar de gravidas ou bebés, mas sim o modo como se
portava perante todos. Mas, Beatriz ndo queria piedade e, sim, respeito por sua dor e pela confusdo que dizia
experimentar, até que um dia pudesse se sentir recuperada.

“Eu fui mée, mas ndo nessa parte de cuidar (...). Quando uma crian¢a chega perto de mim, todo
mundo olha para ver minha reacéo. E chato. Eu ndo gosto, porque da a impressdo de que eu sou diferente.
Realmente, ha criangas que eu olho e imagino: ‘A minha seria assim’. Mas, se eu achar, falo. As vezes, as
pessoas querem que eu pegue um nené e eu ndo quero. Talvez, as pessoas ndo facam nada disso e seja eu

quem pense que elas estdo fazendo. E uma coisa meio confusa para mim. N&o sei se sou eu ou se séo eles.”
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2. HISTORIA DE ANGELA

“Angela

Porque t&o triste assim
Agora

E tudo quanto existe chora™

(Angela — Antonio Carlos Jobim)

Angela é alta, tem a pele muito clara, olhos castanhos, cabelos cacheados e bochechas rosadas e
salientes. Tem vinte e oito anos de idade e, embora acima do peso, é bela e vaidosa. Encontra-se no final do
curso superior em Pedagogia, é casada, catolica e trabalha como professora infantil.

Sua primeira gestacdo foi gemelar e resultou em aborto espontaneo. Na segunda, ha pouco mais de
seis anos, teve um filho normal. Na ultima delas, que nédo foi planejada, a anencefalia fetal foi diagnosticada
por volta do quarto més e o casal solicitou autorizagéo judicial para sua interrupcao.

A partir da constatacdo da malformacdo, Angela buscou atendimento psicoldgico e psiquiétrico e,
até o momento das entrevistas, ainda era atendida por eles.

Chegou para AG cerca de dois meses ap6s a morte do bebé, encaminhada por profissionais do

préprio CAISM.

a) Aconselhamento Genético de Angela

Na primeira consulta no Ambulatério de Genética Perinatal, Angela contou com a companhia do
marido, mas, no Aconselhamento Genético, retornou so, pois ele ndo havia podido se ausentar do trabalho.

Trouxe consigo 0s exames pré-natais, descrevendo como havia sido aquele periodo: a descoberta da
gravidez, a ameaca de um aborto espontaneo, a constatacdo da patologia e a op¢do pela interrupcdo da
gestacéo.

A médica fez-lhe perguntas sobre seus antecedentes familiares, ao que ela prontamente respondeu,
debrucando-se sobre a mesa, com expressdo de interesse. Parecia esclarecida e bastante disponivel, embora
um pouco ansiosa.

A profissional pediu-lhe, entdo, que falasse sobre como havia compreendido a patologia do bebé ao
que ela respondeu com informagdes objetivas corretas.

Em seguida, a geneticista orientou-a quanto a etiologia do problema, falando pausadamente e
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fazendo desenhos que descreviam o desenvolvimento embrionério. Angela permaneceu bastante atenta as
explicacGes e a interacdo foi continua.

Apos certificar-se de que ela havia entendido as orientages anteriores, a médica abordou o risco de
recorréncia da patologia e a possibilidade de prevencdo pelo uso do é4cido félico. Angela apressou-se em
perguntar, com expressao séria e preocupada, se 0 aborto sofrido anteriormente tivera alguma relagdo com o
problema.

Sendo orientada sobre o fato de que uma coisa ndo tinha relacdo com a outra, pareceu mais
tranquila, explicando ter perguntado aquilo devido ao sangramento ocorrido em ambas as gestacdes.

Ao final da consulta, pediu para que fosse marcado novo encontro, pois assim seu marido poderia

participar. Apds uma resposta positiva e sem mais ddvidas, a consulta pdde se encerrar.

b) Primeira entrevista com Angela

Angela chegou serena, mas triste. De inicio, pareceu tentar certificar-se de nfo ser mal-
compreendida ou mal-interpretada, explicando cuidadosamente suas opiniGes ou decisfes. Quis logo deixar
claro que, mesmo sem planejar a gestacdo, aceitara o bebé, cuidara da gravidez e decidira pelo “feticidio™
(sic) como um gesto de amor.

A medida que parecia poder confiar mais na pesquisadora, passara a falar sobre si de modo menos
defensivo, deixando transparecer tanto a emogdo que permeara sua experiéncia quanto dados objetivos que
Ihe tinham interessado e feito parte do modo pessoal de enfrentar a situacao.

Tendo sempre um lenco de papel em méos para enxugar lagrimas que insistiam em rolar, contou sua
histéria. O tempo havia sido seu maior aliado para uma compreenséo integral do problema e, embora triste
pela perda do bebé, ja sentia que podia falar dela com menos sofrimento.

N&o havia planejado a gravidez, mas assumira o desejo implicito do casal de que ela ocorresse, uma
vez que nada fizera para preveni-la. Vivenciara, porém, desde o inicio, a sensa¢do de que o bebé ndo estava
bem, como se um sexto sentido guiasse sua experiéncia que, de tao intensa e real, trouxera-lhe a sensacéo de

estar enlouquecendo.

“Até hoje eu ndo sei 0 que me aconteceu. D& a impressdo de que tinha um sexto sentido: aquela
coisinha que a gente sente, la no fundo, de que alguma coisa esta errada. Quando eu tive a hemorragia,

falei: ‘Agora estou ficando maluca’. Eu tive a certeza.”
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Ao procurar pelo médico em uma das primeiras consultas pré-natais e realizar a ecografia,
confirmara a intuicdo. Prontamente, viu-se encaminhada a um centro especializado - o CAISM.

Em meio ao processo de investigacdo do problema, descobrira-se tentando cogitar as melhores
decisbes quanto a gravidez, uma vez que as suspeitas médicas levavam a crer na impossibilidade de
sobrevida. Mas, qualquer escolha sua, mesmo a mais racional e bem amparada, parecia sempre deixar
margem a uma insistente esperanca de que aquilo néo fosse real.

Logo nos primeiros dias, vira-se tomada pelo desejo de encontrar um culpado pelo problema e, de
inicio, culpara a si mesma.

“No comeco, a gente procura a culpa. Mas, depois, fui entendendo o problema e sabendo que néo
foi um fato isolado, uma agéo minha. Pode ser que a condicao genética e a circunstancia de ndo ter tomado
0 &cido fdlico tenham conspirado para isso. Agora sei que, mesmo se eu tivesse feito uso do remédio,
poderia acontecer o problema do mesmo jeito.”

A dindmica emocional apresentada por ela frente ao diagndstico da grave malformacdo pareceu
constituir-se por elementos que comumente compdem as vivéncias de outros pais que enfrentam situacéo
semelhante: o choque, a incredulidade e o desejo de encontrar um culpado a quem toda a revolta e angustia

pela impossibilidade de aceitar a realidade seriam direcionadas.

Embora algumas de suas vivéncias naquela gravidez fossem muito individualizadas, uma vez que
era ela quem carregava o bebé no ventre, Angela nunca se sentira so, pois 0 marido e a mie eram companhia
constante nos retornos ao CAISM. A cada nova consulta, as davidas do casal pareciam gradativamente se
dissipar, pois, interessados, questionavam os profissionais sem cessar - atitude comumente apresentada por
pais enlutados e familias frente a condicdo de uma grave patologia (Klaus e Kennell, 1993b e Hall, 2000).

Uma vez decididos a interromper a gestacéo, experimentaram a acolhedora sensacéo do pleno apoio
familiar, fato que pareceu contribuir para um abrandamento inicial de culpas e incertezas de Angela.

Mais do que chocados ou assustados, todos se sentiram entristecidos e indignados: como era
possivel que algo como aquilo houvesse ocorrido a eles? A estranheza que a malformacao e a morte iminente
trouxeram gerara a reagdo imediata de afastamento e de negacdo da dura realidade que imperava.

Inicialmente, o maior temor dela havia sido de ser julgada por sua escolha, mas, integrando a sua
experiéncia o suficiente apoio dado por todos — amigos e familiares — ponderava ndo ter se arrependido do

que escolhera, e sim lamentado por um dia ter tido que tomar tao dificil decisdo.
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Vira-se, também, na dificil posicdo de dizer ao filho que o irméo ndo sobreviveria. Preferira lidar
com a verdade desde o inicio, informando-o quanto a gravidade da patologia e, ainda que fragilizada,
acolhendo-o em seus temores e frustragdes. Surpresa, ela o viu reagindo a dor e conseguindo assimila-la.

“A gente falou que eu precisava me internar, que o irmdo tinha uma doenga grave e que,
provavelmente, ele ndo ia chegar a conhecé-lo. (...) Ele conta o fato, mas ndo de uma maneira triste (...) A
gente explicou como era feito e acho que ele entendeu bem”.

Por diversas vezes na entrevista, Angela abordou o fim da gravidez, deixando a impressao de que,

apesar de ter constituido uma deciséo consciente, restavam ainda sentimentos intensos por vivenciar.

Era-lhe muito penoso relatar pormenores da relagdo com o bebé, principalmente por remeté-la a
dolorosa vivéncia pessoal de se sentir falhando como mée que almejara ser, ao ndo suportar levar a gestacéo
a termo. Se, racionalmente, julgava a interrupcdo a melhor opcéo diante das circunstancias, emocionalmente
lamentava ndo ter podido experienciar com mais plenitude os momentos intimos do contato com o filho intra-
Utero. Parte consideravel da culpa que experimentava parecia residir naquela vivéncia.

Empenhara-se, porém, em manter uma disponibilidade vivencial para falar ao bebé sobre como se
sentia. Mais do que somente um feto, ele era um filho a quem ela foi mde a seu modo, apesar das
dificuldades, exercendo o amor que Ihe pudera oferecer naquele momento.

“Eu nao tive o intervalo de tempo para curtir mesmo o bebé como havia feito na outra gravidez. (...)
Ndo que eu deixei de amar. Eu amei bem essa crianga, conversei com ele, expliquei que tinha ficado
contente com a gravidez, mesmo tendo o problema, mas que a decisdo da interrupcéo era o melhor para ele
e para mim também. Aquele lance de mée, ndo é?”

Ao longo da gravidez, voltara-se a buscar sempre o melhor para o bebé, que julgava amar

incondicionalmente, tivesse ele condigBes de sobreviver ou ndo.

““Se essa criancga sobrevivesse com sequelas da patologia, eu ia continuar amando do mesmo jeito.
Se ela fosse ter poucos minutos de vida, eu ia querer o melhor para ela.”

O ‘ser mée’, naquela situacdo, adquiriu caracteristicas muito peculiares: o filho amado e sentido
como conhecido foi cuidado até a despedida, momento este determinado por Angela, no corpo e na mente.

Com o marido compartilhara o sofrimento pela perda, mas nenhum comprometimento ocorrera na
relacdo entre eles. No entanto, viviam ainda em meio a algumas lembrancas dolorosas que, unidos, lutavam

para superar.
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Precisavam de um tempo para refletir sobre uma nova gravidez e, assim, embora ndo a desejassem
naquele momento, ndo excluiam a possibilidade de vir a té-la um dia.

“A gente quer esse tempo — de, pelo menos, uns trés anos — para estar pensando se vai querer outro
filho. Se a gente for levar em consideracdo, a margem de risco é pequena, mas queremos pensar bem a
respeito disso.”

A partir de uma vivéncia pessoal positiva do atendimento psiquiatrico e psicolégico, atribuira um
importante significado ao que vivera: a impossibilidade de controlar certos aspectos da existéncia humana,
fato contra o qual comumente insistia em brigar devido a algumas de suas caracteristicas pessoais — a
ansiedade e a auto-exigéncia quanto a perfeicéo.

“Eu achava que podia controlar tudo e isso veio me mostrar que ndo. Foi uma licdo para mim: a
gente nao tem as rédeas da vida na mao e ndo pode controlar tudo o que acontece”.

Contara também com o apoio institucional, desde sua primeira consulta no CAISM. A relagdo com
os profissionais, especialmente com a psicologa, e a realizacdo de todos os exames necessarios permitiram-
Ihe sentir-se acolhida em seu sofrimento.

“Na verdade, a gente vem muito ansiosa para ca, porque esta lidando com um fato novo na vida,
com algo que a gente ndo planejou e aqui foi um ponto de grande apoio. (...) A psicdloga conversava comigo
e aquilo me ajudava. Foi um fato importante”.

O Aconselhamento Genético favorecera uma melhor compreensdo da patologia, levando-a a sentir-
se mais autbnoma para decidir seu destino. Vivenciara, também, positivamente, o contato com a geneticista, a
guem considerou extremamente competente para ajuda-la.

“Eu acho que a Dra. X é uma pessoa extremamente capacitada, consegue falar de um jeito que a
gente consegue entender. E de facil acesso. Tudo o que eu quis perguntar, ela respondeu”.

A cada novo contato com outras pessoas, vira-se diante da opcdo de falar sobre o que vivera ou
preservar-se, construindo seu modo particular de lidar com os relacionamentos, fossem eles com as criancas
carentes para quem lecionava ou suas maes.

Ao contar sobre o que vivera aquelas mulheres tdo humildes, cujos problemas com gravidez e filhos
eram constantes, sentira-se como que se tornando uma delas — vulneravel, mas corajosa -, experiéncia de
identificacdo pessoal que considerou dificil, embora enriquecedora.

Para ela, a morte de um filho malformado néo era experiéncia para a qual pudesse haver um preparo

emocional prévio: a pessoa era transformada pelas proprias vivéncias.
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“N&o tem como fazer uma preparacao, por mais conformista ou realista que se possa ser. E a partir
do problema que a gente aprende a lidar. A estrutura da gente surge quando surge o problema”.

A experiéncia de ter tido um filho malformado jamais seria esquecida, uma vez que ja se tornara
uma triste parte de sua historia a ser respeitada. Porém, buscava levar a vida adiante. Quanto as expectativas
de futuro, desejava continuar trabalhando, terminar sua faculdade e direcionar-se também ao cuidado com o
outro filho.

Apbs a perda, isolara-se do contato com as amigas que pretendiam ter filhos, envergonhada e
temendo causar-lhes alguma preocupacdo. Decidindo, porém, reaproximar-se delas para contar sua histoéria,
experimentara uma relacdo de mitua transformacdo e a gratificante sensacdo de ter sobrevivido integra ao
sofrimento.

“Foi bom poder falar, porque, assim como eu refleti sobre a vida, elas também estavam refletindo.”

Abrindo-se a falar de si, encontrara pessoas que haviam enfrentado problemas semelhantes e
enriquecera-se pelas vivéncias compartilhadas que, ao final, ndo lhe pareceram mais tdo diferentes das suas.

“Talvez, o resultado nao fosse 0 mesmo e ndo fosse a mesma doenga, mas, nos estagios no decorrer
do problema, as pessoas acabam tendo a mesma sensacdo que eu tive. No comeco, era a incerteza e a

inseguranca. Depois, era tomar uma decisdo do que seria melhor e, no fim, lidar com o problema”.

¢) Segunda entrevista com Angela

A segunda entrevista ocorreu cerca de oito meses apds a primeira, no mesmo dia do grupo com pais
de bebés com DFTN no ambulatorio, para o qual ela também foi convidada. Sob certos aspectos, 0 que
relatou naquele momento pareceu dar continuidade ao que dissera anteriormente, porém sem a mesma
tristeza.

Nos ultimos meses, vivenciara certa dificuldade em lidar com opinifes alheias sobre a interrupcao —
favoraveis ou contrarias — pois alguns elementos emocionais daquela escolha ainda insistiam em perturba-la,
principalmente o desapontamento pessoal quanto a ndo ter se sentido plenamente mée daquele bebé.

Paradoxalmente, era também no reconhecimento das proprias limitagdes que Angela amparava a
certeza de que a interrupcéo havia sido a melhor escolha naquelas circunstancias. Além disso, as reagdes de
seu filho mais velho pareciam referenda-la, permitindo também o resgate de sua capacidade materna ao

protegé-lo da dura realidade daquela perda.
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“Eu fiz a interrupcdo no quinto més e nem parecia que eu estava gravida, uma porque eu sou
gordinha e outra porque o nené estava doente. Esperar 0s nove meses, ver a barriga crescendo e, no final,
ndo ter o irmaozinho, além de ter que fazer o enterro... eu achei que ia ser muito sofrimento para ele. Nao
que ele ndo tenha sofrido, mas ele se recuperou. A gente fala com naturalidade do que aconteceu. Antes de
falar, ele me pergunta se eu vou ficar chateada e eu digo que ele pode falar. Ele se preocupa com o que eu
posso estar sentindo e eu me preocupo com ele .”

A aceitacdo de aspectos incontrolaveis do existir humano era algo com que ela, aos poucos,
aprendera a conviver, uma vez que ndo mais se considerava dominando a prépria vida, como antes,
ilusoriamente, julgava poder.

Continuava a acalentar a mesma gratificante experiéncia de se ver reconhecida pelas amigas como
tendo sobrevivido com integridade a perda do bebé, o que, pessoalmente, julgava ser seu dever: ndo desistir
da propria vida ou deprimir-se, mesmo diante da inegavel tristeza. Algo, porém, parecia ter se transformado:
ja ndo mais se julgava disposta, como estivera na época da entrevista anterior, a cuidar de um filho com
graves malformagdes.

“Eu vi em uma revista ha algum tempo que ha bebés que nascem com anencefalia e sobrevivem.
Mas, que qualidade de vida seria essa? Acho que eu ndo conseguiria. Eu conviveria, mas seria mais dificil.”

Retornar ao hospital naquele dia despertara-lhe lembrangas dolorosas do periodo anteriormente
vivido, mas ndo tdo intensas que a impedissem de estar ali ou de falar de si a pesquisadora. A morte do bebé
ja ocorrera ha um ano, mas Angela recorrentemente imaginava como ele seria e o que estaria sendo capaz de
fazer. Como era impossivel negar tudo o que vivera, aceitava as lembrangas e devaneios, pois somente quem
havia vivido a escolha pelo fim de uma gestac&o teria a dimenséo precisa da dor.

Ainda que nada pudesse trazer seu bebé de volta, alegrava-se a cada noticia que recebia sobre
progressos no tratamento ou diagndstico de malformacdes, alimentando a ilusdo de que, num futuro, ainda
que longinquo, fosse encontrada a exata causa da anencefalia e também sua cura.

“Quando saiu a noticia de que aqui ja estavam fazendo aquela cirurgia durante a gravidez para a
coluna aberta, eu pensei: para a coluna ja existe uma saida. Eu queria saber qual o fator que gera esse tipo
de problema, mas, como é multifatorial, acho que deve levar o maior tempo até eles descobrirem.”

Até que o fato acontecesse com ela, jamais ouvira falar em anencefalia, 0 que facilitara seu respeito
pela curiosidade dos que lIhe perguntavam sobre a perda. Em seu modo de ser, intrinsecamente pedagogico,

aproveitava aquelas ocasides para divulgar o que havia aprendido, procurando valer-se da propria experiéncia
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para incentivar as mulheres com quem convivia, principalmente as de baixa renda, a exercerem o cuidado
com a propria satde. Assim, embora negasse o fato, parecia buscar aliados que, de algum modo, pudessem
compreender sua escolha.

Passara a notar, com mais frequiéncia, a existéncia de criangas com diferentes patologias em seu
convivio e a atentar para aquela realidade, buscando alertar e orientar suas familias a buscar tratamento
adequado.

Experimentara o holding provido pelos familiares e amigos que, ao se aproximarem daquela
situacdo de morte iminente, puderam experienciar parte da sensacdao de finitude e de vulnerabilidade que
Angela vivera e que todos estavam sujeitos a viver, ainda que se empenhassem em negar.

Com seus avos e pais — pessoas que Ihes eram tdo preciosas — Angela se preocupara intensamente,
temendo que ndo compreendessem sua decisdo, ndo suportassem a perda ou que se deprimissem pela
estranheza que a malformacéo grave e fatal despertara. Porém, percebeu que vé-la bem havia sido, para eles,
o melhor antidoto contra aquela dor.

Quase ninguém mais comentava sobre a patologia ou, quando isso ocorria, era, para seu alivio, de
forma natural e sem tabus. O assunto néo era evitado como forma de auto-prote¢éo contra o sofrimento, mas
sim porque ndo mais lhes importava comentar.

Falar sobre a perda do bebé e toda a situagéo vivida antes disso somente para ela ainda parecia trazer
alguma dose de sofrimento, que considerava importante acolher. Seu lamento maior residia em ter-se sentido
colocada pela vida diante da necessidade de uma triste escolha como foi a do feticidio.

A interrupcdo em si ndo lhe parecera tdo traumatica, mas a vivéncia do parto, sim. Sua Unica
experiéncia anterior havia sido de uma cesarea e dar a luz um bebé morto por parto normal nao era algo com
gue imaginara contar e muito menos que fosse ficar internada por dias até que ele ocorresse.

“Quando eu cheguei aqui, a enfermeira falou: ‘Cada um tem seu tempo. Pode ser que nasga hoje,
mas pode demorar”.

Como as tentativas de inducdo pareceram falhar, ela, angustiada, viu-se implorando por qualquer
coisa que permitisse aquele bebé nascer. Enquanto aguardava na enfermaria, dividira 0 mesmo quarto com
outras duas outras maes que haviam dado a luz bebés mortos — experiéncia tragica, mas que Ihe permitira, por
fim, encontrar no outro novamente a confirmacéo de néo estar so.

“Eu me senti no quarto da tragédia. Uma delas estava na décima gravidez e nao tinha nenhum filho

vivo.(...) Foi muito triste, mas a gente vé que a tragédia ndo é uma coisa que acontece s com a gente.”
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Na hora em que o bebé nasceu, ndo quis vé-lo. Havia sentido muita dor e precisara de um tempo
para recuperar-se. Depois, porém, optou por conhecé-lo, 0 que considerou uma experiéncia triste, mas
importante.

“Eu conheci o0 nené. Para mim, foi legal fazer isso. Se eu néo o tivesse visto, ficaria imaginando mil
e uma coisas. Por mais dificil que seja, é importante encarar, ver 0 jeito que a crianga era, se era menino ou
menina. Eu prefiro, realmente, saber a verdade do que ficar imaginando™.

O AG, vivido pouco tempo apds o parto, havia sido uma experiéncia pessoal positiva que lhe
permitira aliviar parte de sua busca incessante por uma causa especifica da anencefalia, o que costumava
deixa-la desassossegada.

Embora valorizasse as orientagBes quanto ao uso do &cido folico, curiosamente ja ndo mais
priorizava a objetividade para tragar seus planos. Deixara ao destino parte da responsabilidade pelos
acontecimentos da vida.

“Eu acho assim: o que tem que acontecer, acontece. Mas, a gente espera que tudo se desencadeie
da melhor forma possivel”.

Mais do que qualquer outra decisdo, naquele momento era a idéia de uma nova gravidez o que mais
a afligia. Via-se até mesmo pronta a desistir de seu plano se julgasse ndo poder suportar a ansiedade.

“A Unica coisa que esta pesando é realmente uma futura gravidez. Mas, se eu me decidir por néo
ter, ndo é uma coisa que vai me traumatizar ou que vai me frustrar por nao ter tido outros filhos. Se, mais
para frente eu quiser ter, ndo vai ser o que eu vivi que vai me impedir. No momento, a gente ndo esta
querendo.”

Angela atribuia a rotina de trabalho do casal o maior impedimento a uma nova gravidez. Porém, era
como se, de fato, ela ndo estivesse certa da prdpria capacidade materna, uma vez que julgava haver falhado
anteriormente. Queria, entdo, tempo para refletir e se, ainda assim, ndo desejasse engravidar, cogitaria a
possibilidade de adocao.

“Pode ser que mais para frente, se eu ndo quiser engravidar, eu adote. Eu ja pensei ha adoc¢édo, mas
ainda ndo amadureci a idéia. Se a gente achar que ha risco de nascer com o mesmo problema ou se formos
nos sentir muito ansiosos, talvez a adogdo seja o caminho.”

Quanto ao futuro, Angela vislumbrava uma dedicacéo & profissao. Havia finalizado o curso superior

e encontrava-se cursando pos-graduacdo na é&rea de Educagdo. Dava aulas em uma escola infantil durante o
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dia e ali continuaria até que surgissem outras oportunidades. Planejava também poder reformar a casa,
ampliando-a, e cuidar do filho e familia.

“Agora, € tocar a vida. Ter sofrido o que sofri ndo vai prejudicar meus projetos. Vai ser uma
lembranca do que aconteceu comigo, uma experiéncia, mas ndo vou deixar de fazer alguma coisa por isso.
N&o vai me levar a estagnar na vida.”.

Ao final - assim como fizera na entrevista anterior - trouxe vivo o desejo de compartilhar o que
vivera, mas, deslizando no certo costume - h4 pouco abandonado - de querer sempre certezas na vida,
buscava a sua prépria resposta nas respostas que outros, significativos por terem vivido semelhante tristeza,
Ihe davam.

“A gente fica curiosa em saber 0 que as outras pessoas passaram, se foi 0 mesmo processo que a
gente, se a pessoa tomou ou ndo a decisdo de ter outros filhos, se o problema se repetiu. A gente sempre
pensa ‘e se...” e esse ‘e se...” € uma constante. Quando aconteceu comigo, eu nunca tinha ouvido falar.
Depois, soube que perto da minha casa havia uma moga que teve 0 mesmo problema. Sé que eu néo tive
contato com ela e nem soube a decisdo dela qual foi. Eu queria saber a decisdo que as outras pessoas

tomam, ndo para justificar meus atos e sim para compartilhar.”
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3. HISTORIA DE CAROLINA

““Carolina, nos seus olhos fundos guarda tanta dor
A dor de todo esse mundo™

(Carolina — Chico Buarque)

Carolina é morena, de estatura mediana, grandes olhos castanhos e cabelos escuros, longos e lisos.
Tem vinte e dois anos de idade e uma expressdo jovial, ainda que traga no rosto as marcas do trabalho na
lavoura sob o sol. Apresenta acentuado sotaque regional e é bastante comunicativa. E casada, catolica, cursou
apenas as séries iniciais do ensino médio, trabalha como lavradora de café e - quando ndo é periodo de
colheita - como dona de casa.

Sua primeira gestacdo, ha cerca de trés anos, resultou no nascimento de um menino normal. Na
altima, que foi planejada, a anencefalia fetal foi diagnosticada por volta do quinto més e ela solicitou
autorizacdo judicial para sua interrupcao.

Chegou para AG cerca de trés meses ap6s a morte do bebé, encaminhada por profissionais do

proprio CAISM.

a) Aconselhamento Genético de Carolina:
O casal compareceu a primeira consulta no Ambulatério de Genética Perinatal - solicito e

participativo.

Durante a consulta, Carolina falou demasiadamente e em ritmo bastante acelerado, expondo seus
sentimentos frente a gestagdo que considerara ‘agitada’ e com muitos enj6os, diferentemente da anterior.

O geneticista tentou ouvi-la, pacientemente, mas, por fim, acabou por interrompé-la, pois precisava
obter outras informac@es sobre o casal e antecedentes da familia.

O marido — atento ao processo e preocupado - disse estar em jejum, caso fosse necessario realizar
algum exame.

Apos novas questdes do médico a eles, Carolina voltou a falar de seus temores e preocupacdes,
parecendo estar bastante ansiosa, uma vez que emendava uma frase a outra quase sem tempo para retomar o

folego.
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Ao final, parecendo um pouco irritado com as perguntas e insistentes comentarios dela, o médico
combinou o retorno do casal, orientando-os sobre as razdes para 0 AG. Assim, sem mais perguntas do casal,
a consulta encerrou-se.

Na consulta de AG, cerca de dois meses ap0s a anterior, Carolina compareceu sozinha e novamente
se mostrava preocupada, ansiosa e muito sensivel a cada interagdo com o médico, arregalando os olhos como
que temendo o0 que viria a ouvir. Porém, mostrava sua intengdo em participar e colaborar.

Ela recebeu ndo sé as orientagdes acerca da etiologia da patologia, risco de recorréncia e
possibilidade de prevencdo da patologia em futuras gestacBes, como também a incumbéncia de informar ao
marido da importancia que ele também pudesse ser orientado.

Buscando facilitar sua compreensdo, o meédico fez uso de uma folha de papel para simular o
fechamento de tubo neural e explicar o desenvolvimento embrionario e ela logo perguntou o que significava
‘etiologia ambiental’, sendo informada, prontamente, que aquilo poderia significar, por exemplo, a falta de
acido félico.

Ao ser questionada sobre o planejamento de nova gravidez, disse ndo saber se a desejava ou nao,
mas ndo descartaria a possibilidade de refletir. Acompanhou com expressdo séria todas as informacGes
prestadas a ela, reagindo com certa surpresa ao saber que seu bebé também havia sido examinado por
geneticistas.

Quanto ao risco de recorréncia, considerou-o baixo, mas preocupava-se por haver um risco. O
médico, entdo, ponderou caber ao casal o planejamento familiar do modo que Ihes fosse mais benéfico.

Por temer ndo haver meios para resolver seu problema ou que ndo pudesse mais engravidar Carolina
estivera tdo assustada. Ao final, parecendo mais aliviada frente as explicacdes recebidas, a consulta pode se

encerrar.

b) Primeira entrevista com Carolina

Carolina chegou para a entrevista parecendo preocupada e também ansiosa. Deixava a impressao de
querer despejar sobre alguém a intensa carga emocional que trazia consigo desde a descoberta da patologia
do bebé e, talvez assim, finalmente abandonar aquele periodo de lagrimas e temor. Contudo, ela ndo era de
modo algum impertinente. Era, de fato, uma boa contadora de historias, fazendo de cada passo de sua
trajetéria algo digno de valor e - como uma crianga - assombrando-se e maravilhando-se com o que

encontrava pelo caminho.
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As roupas que trajava - ja um pouco fora de moda, ainda que bem cuidadas — além da simplicidade
que denotavam, davam-lhe a aparéncia de alguém que vivera no passado, do qual pouco trouxera em seu
relato, a ndo ser a profunda relagéo de afeto e cuidado mituo com a mée.

A descoberta da patologia lhe havia sido uma experiéncia muito penosa e, de tdo estranha e
surpreendente, chegara a parecer irreal. A impressdo mais viva que guardara daquele momento havia sido a
de perder as proprias referéncias.

“N&o sei se fui eu que ndo entendi ou que ndo quis acreditar. Quando o médico falou, eu
praticamente perdi o chdo™.

Nem sequer no marido - com quem sempre pudera contar - encontrara 0 amparo esperado. Ele,
angustiado e agressivo, refugiara-se no trabalho para evitar qualquer contato com a malformacdo que o0s
assombrava, ndo podendo aceitar o que sua poténcia gerara. Ela, fragilizada, tomara para si a culpa por ndo
conseguir resgata-lo daqueles temores e, principalmente, por ndo lhe ter dado o filho perfeito. A crise
tornara-se inevitavel e, até o momento da morte do bebé, ndo mais conversaram.

“A gente combinava muito bem, antes. Eu acho que fiquei perturbada, ndo me alegrei com mais
nada e nossa relacdo foi-se desgastando. Ele falava que gostava de ficar no trabalho porque voltar para
casa era como voltar para uma bola de defeitos. Até hoje ele é nervoso. Ele ndo mudou sé comigo, mas com
todo mundo: fica mais na defensiva”.

Ao final dos primeiros exames, Carolina, abatida, entregara-se a um total ensimesmamento.

“Eu cheguei em casa, deitei e ndo conseguia mais levantar. Chorei e perdi até a fome.”

O chocante momento do diagnostico havia sido partilhado somente com o filho mais velho.
Desesperada, Carolina viu-se descontrolada pela noticia e — culpada, ao mesmo tempo em que enternecida —
presenciou aquele menino tdo pequeno tentando defendé-la sem sequer saber o que estava ocorrendo.

“Eu chorava, gritava de desespero e meu filho quase morreu junto. Na cabecinha dele, o0 médico
tinha feito alguma coisa errada para mim. Entdo, ele batia no médico. Foi uma coisa que me chocou
demais!”

Alguns médicos regionais com que tivera contato - cada qual pautando suas orientagdes em opinifes
estritamente pessoais do que fazer quanto aquela gravidez — acabaram por contribuir negativamente para seu
isolamento e para o incremento de sua ansiedade. O encontro com eles lhe trouxera somente uma experiéncia

positiva: ter sido encaminhada a um centro especializado — o CAISM.
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Protegida no local onde vivia — uma comunidade rural, de poucos e catélicos habitantes, na qual o
problema de cada um logo se tornava também o problema de todos — Carolina deixara-se levar pela poderosa
ilusdo compartilhada de que tudo aquilo havia sido uma grande mentira dos médicos. Corajosamente, porém,
decidira abandonar aquela prote¢éo e enfrentar a cidade grande em busca de suas certezas.

“Costumo falar que a gente mora no meio do mato e, la, todo mundo vive com todo mundo, é um
povo muito catélico. A gente assusta muito quando sai para a cidade grande, porque é diferente. Todo
mundo falava para eu acreditar numa segunda chance e, cada vez que eu vinha para a ultra-sonografia,
tinha a certeza de que era mentira”.

Gradativamente, evidéncias objetivas da patologia fizeram que ela duvidasse das proprias
esperancas, mas ndo que se desprendesse da ambivalente relagdo estabelecida com o bebé: seria aquele o
filho perfeito com quem sonhava ou apenas um monstro que carregava no ventre?

Encontrou, entdo, em figuras femininas significativas — a mae, a sogra, a psicéloga e outras maes
que conheceu no CAISM - a aceitacdo e o acolhimento necessarios para poder deixar transparecer o que, de
fato, sentira: ndo suportaria a gestacdo até o termo, pois nao afastava de si a aterrorizante imagem fantasiada
da malformacao.

A deciséo final quanto ao que fazer com a gravidez, ainda que dificil, veio como que guiada por um
sexto sentido, diferentemente do que ela costumava experimentar em outras escolhas em seu cotidiano.

“Desde 0 comego da gravidez, eu sentia que tinha alguma coisa errada, s6 ndo sentia o que era.
Mas, a gente que é mae, sabe como é”.

Todo aquele processo pareceu evidenciar ndo sé que sua estrutura de self havia sido suficientemente
flexivel para permitir-lhe acolher emoc6es tdo ambiguas em relacdo aquele filho, como também que, atenta a
seu processo experiencial, dera o devido valor a mediagdo de pessoas significativas e integrara emogdo e
racionalidade na escolha pelo término da gestacdo.

Mas, como nao era facil abandonar plenamente a culpa que sentia por tudo aquilo e a aceitacdo por
seus pares lhe era muito preciosa, guardara o temor de ser posteriormente avaliada em sua opc¢éo.

“De duas coisas eu tive muito medo: em primeiro lugar, de as pessoas um dia jogarem na minha
cara que eu havia tirado um filho; e, em segundo, de Deus.”

Com o holding prestado por seus pares — fossem eles familiares, amigos ou mesmo a psicologa —

Carolina, aos poucos, abandonara a sensacdo da ameaca de perder o amor e consideragdo de seus pares.
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Restara-lhe somente fazer as pazes com Deus, cujo perdao julgou ter conseguido por intermédio do padre da
comunidade.

Se a interrupcdo trouxera-lhe vivéncias dificeis, também lhe havia permitido re-significar
experiéncias: sua vida repartira-se em dois momentos — antes e depois da patologia. Positivamente,
fortalecera-se para superar os proprios temores e suportar o sofrimento alheio, valorizando a serenidade e os
momentos de reflexdo; negativamente, havia sido o que de mais triste vivera até entdo e a morte era ainda
uma ferida aberta em seu peito: perdera o bebé idealizado e perfeito - uma linda menina, que completaria seu
sonho de um casal de filhos.

Com a internacdo, além de enfrentar a definitiva separacdo em relagdo ao bebé, vivenciara também a
primeira separacdo parcial em relagdo ao filho mais velho, o que para ela também era como morrer um
pouco. Mas, surpreendentemente, ambos puderam suportar e superar aquele distanciamento que,
paradoxalmente, fez da relacdo entre eles algo emocionalmente mais saudavel — pelo enriquecimento da
autonomia individual - e os reaproximou novamente para a despedida do bebé& perdido - um processo
facilitado pela psicologa.

“A primeira semana em que fiquei sem ele foi o fim do mundo. Imagina s6! Eu perdendo um filho e
tendo que deixar o Unico que eu tinha com os outros. Mas, quando voltei, expliquei o que tinha acontecido:
que tinha tirado o nené porque ele estava com a cabe¢a machucada. Ele fez um monte de perguntas. Dali a
pouco, voltava e perguntava mais. Al, eu falei para a psicéloga conversar com ele e ela contou a histéria da
estrelinha. Coincidiu de ser na época que apareceu aquela estrela grande no céu e, como la na roga ndo tem
luz, era facil de a gente ver. Ele ficou impressionado com aquilo e foi o que deu certo: ele pds na cabeca que
a irma tinha morrido e virado uma estrela, e ndo me perguntou mais.”

Experimentara também o pleno amparo institucional, que lhe trouxera a certeza de que a tolerancia e
respeito alheio por sua dor muito haviam contribuido para a integridade e dignidade com que enfrentara a
perda.

“Durante o tempo em que fiquei aqui, senti que as pessoas tinham muita paciéncia comigo. Quando
a pessoa esta mal, é disso que ela precisa. As enfermeiras e médicas cuidaram bem de mim. Os médicos
explicaram tudo muito direitinho.”

Foi também internada para a interrupgdo que o resgate da relagdo com o marido se dera. A morte do
filho, presenciada por eles, ao contrario de ser instantanea e indolor - como fantasiaram um dia - tardara em

ocorrer. Carolina, sentindo-se como algoz do prdprio bebé e aterrorizada pela cena da morte, experimentou
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intensa angustia, momento ao qual seu companheiro ndo pdde ficar impassivel, cedendo aos proprios temores
e rancores para acolhé-la afetivamente.

“Ndo foi um feticidio facil. Teve que aplicar mais de uma injecdo e foi muito dolorido. O
coracaozinho dava de parar e, de repente, voltava de novo. Ele viu como eu fiquei e me entendeu. Ali, a
gente voltou a combinar. Acho que ele teve um periodo de pena e procurou tentar amenizar um pouco o
jeito.”

Com o bebé morto nos bracos, apdés tanto temor em conhecé-lo, Carolina finalmente p6de
reconhecé-lo como filho e humano além de, concretamente, compreender o que ocorrera e abandonar a
Gltima ilusdo que acalentava de que ele sobreviveria. Vivéncia como aquela parece ser compartilhada por
muitos pais que, ao conhecer o bebé real, desfazem-se da imagem de ser monstruoso que construiram em
fantasia, apegando-a ao que de positivo aquela crianca lhes trazia (Klaus e Kennell, 1993b). A mediacdo da
psicologa ao longo do processo fortalecera-a consideravelmente para que se entregasse a viver aquele intimo
contato e atribuir sentido aquela experiéncia.

““A psic6loga aconselhou a ver e foi a melhor coisa que nds fizemos. Eu tinha esquecido que ela era
uma crianca. Quando a peguei, vi que tinha pezinho, m&ozinha, orelhinha e lingliinha, como qualquer
crianga. A boquinha dela parecia a minha e o narizinho, do meu marido. Isso é o que a gente tem dela hoje”’.

Uma dimensdo completamente diferente do ser mée pareceu se instalar naquela situacdo: aquele
pequeno ser morto ndo era alguém com quem ela poderia compartilhar vivéncias que originalmente os
constituiriam como mée e bebé, mas também ndo era completamente impessoal e desfigurado como o feto
imaginado de quem ela desejara se afastar. Para ela, ele se tornara bebé, crianca e ser humano, sendo aceito
tal como era e despertando seu desejo de assumir-se mée e assumi-lo filho, ainda que transitoriamente e com
a incompletude inerente a situacao.

A lembranca daquela crianga acolhida como sua jamais seria abandonada, uma vez que era re-
atualizada a cada vez que era relatada a alguém.

““As pessoas perguntam e a gente conta toda a histéria de novo, sempre. Acho que vai levar mais um
ano e alguma coisa para a gente saber que tudo passou.”

Quanto a perspectiva de uma nova gravidez, o casal retomara as divergéncias: ele, temeroso, ndo
queria mais filhos; ela, tendo desmistificado no AG a fantasia nefasta de que ndo poderia mais té-los e de que

0 risco de recorréncia seria gigantesco, reacendera suas esperancas.
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““A consulta na Genética foi melhor de que eu pensava. Estava pessimista. Até sonho eu tive de que
nao ia mais poder ter filhos!”

Apesar das traumaticas experiéncias anteriores de parto — a primeira, a forceps e a segunda, de um
filho morto - o empenho na superagdo de cada uma delas dera-lhe a certeza de que tudo poderia melhorar e
de que ela sobreviveria integra a dor. Mas, como Carolina ndo se permitiria ser mae novamente até que saisse
do local onde morava — que, supersticiosamente, trazia-lhe maus agouros — passara a acalentar somente suas
idéias de futuro e a plenitude de ser a mulher que se tornara, resignada e transformada.

“Vou mudar para uma casa que tem uma igreja na porta e, quando chegar 14, aquilo vai me
proteger. SO ai eu vou querer ter outro filho. Agora, quero ver se crio meu menino, educo direitinho e
mantenho meu casamento. Se alguém precisar de mim, sei agora como agir. Nao falo s para escrever, esse
é meu modo de pensar. Um dia eu precisei e sei 0 quanto a ajuda dos outros foi importante para mim. Ent&o,
hoje, estou preparada para ajudar. Quando a gente acha que tudo esta acabado e ndo tem mais solucéo,

aparece uma luz. Se ndo tive aquele nené, € porque ndo era a hora certa. Nada nesse mundo é por acaso.”

¢) Segunda entrevista com Carolina

Carolina retornou para a entrevista - cerca de oito meses apds a primeira - disposta a falar de si e
confidenciar experiéncias. Antes de aprofundar o relato, porém, quis certificar-se de que seria acolhida pela
pesquisadora sem julgamentos: “Posso me abrir mesmo, nao é?”

Pouco antes de entrar, encontrara na sala de espera uma mae com seu bebé de aproximadamente seis
meses de idade e aquilo a comovera especialmente. Embora a intensidade de seu sofrimento pela perda ja
tivesse se abrandado, era impossivel nao se lembrar do proprio bebé e de tudo o que vivera naquela gravidez.

“Hoje, eu consigo falar sem chorar e, gragas a Deus, acredito que eu ja tenha superado a fase mais
critica. Aquela dor mais doida. As vezes, da uns ‘flashes’ do que eu vivi e fico lembrando uma semana
inteirinha. Na outra, até esquego. Mas, quando a gente v& um nenézinho, sente aquele aperto no coragéo.
Pode ser até daqui a dez anos — a gente vai lembrar.”

A desconcertante experiéncia de abrigar em seu corpo gravido o filho que passara a rejeitar e da
decisdo por sua morte haviam constituido o que de mais dificil enfrentara naquele periodo. Seu ventre amplo
- uma vez considerado belo por ela e confirmado por sua mde — tornara-se alvo de rechago. Porém, a
aceitacdo da ambiguidade dos proprios sentimentos e a fluidez experiencial com que lidara com eles

pareceram contribuir para que nao se arrependesse da decisdo tomada.
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“A partir do momento em que eu fiquei sabendo que o nené nao ia sobreviver, eu passei a ficar me
rejeitando, rejeitando aquela barrigona. Imagina sé! Eu sabia que Ia dentro tinha um nenezinho que estava
mexendo, que estava vivo e eu ia ter que tirar a vida. Vivi aquele peso de ndo ter certeza se 0 que eu estava
fazendo era certo ou era errado, mas, gracas a Deus, eu ndo me arrependo”.

De todos os males, em sua opinido, o menor lhe ocorrera: se tomara a dificil decisdo pelo fim da
gravidez, ndo o fizera sem amparo. Reconhecia as proprias limitacBes e precisava assumir que cuidar de um
filho malformado ser-lhe-ia muito mais penoso do que havia sido aquela morte.

Chorando pelo caminho, viera pela primeira vez buscar suas respostas no CAISM e, das idas e
vindas daqueles momentos dificeis, retirara importantes ligdes.

“Antes, eu tinha muito medo das coisas: tinha medo do escuro, de assombracdo, de sair para longe
— n&o sei por que, mas eu ndo costumava viajar. Acho que disso eu tirei uma coisa muito grande: hoje eu sei
gue no escuro ndo tem nada e que fantasma e assombra¢do ndo existem. Hoje, venho para cé e volto, sem
um pingo de medo. Eu nunca tinha largado o meu filho e achava que ia depositar nele a falta pelo bebé, mas
ndo. De tudo o que passa ha nossa vida de ruim, alguma coisa de bom a gente leva”.

Restara-lhe somente o temor quanto a uma nova gravidez, guiada pelo sexto sentido que
insistentemente passara a acompanha-la, demovendo-a do desejo de ser md novamente e levando-a a
duvidar até mesmo de algumas orientacfes médicas que ela, anteriormente, aceitara.

“A intuicdo me conta que, se eu tiver outro filho, vai ter problema. Agora que comegou, se eu tiver
dez, vai ser cada um com um tipo de problema diferente. Ainda estou sem forca para acreditar que néo vai
acontecer de novo™.

Temia também pelo que a gravidez importaria a seus pares. A idéia de que dar a luz é um
acontecimento publico (Sinason, 1993) era especialmente verdadeira no cotidiano de Carolina, que vivia
ainda na roga, com 0s mesmos amigos, vizinhos e familiares ao redor e deles se tornara parte.

“Vocé sabe que eu acho que aquilo mexeu demais com o comportamento das pessoas? Todo mundo
ficou tao diferente, atordoado, nervoso! E eu acho que, hoje, eu ser mde ndo é mais uma coisa sé minha.
Hoje, se eu for tentar ser mée e se eu tentar engravidar de novo, eu vou mexer com o comportamento de todo
mundo em volta! Entdo, eu ndo posso pensar sO em mim ou 0 meu marido pensar sé nele, porque todo
mundo vai sofrer junto com a gente, mesmo que nédo tenha nada”.

Embora ainda ndo se autorizasse a ser mae — e nem se visse autorizada a sé-lo no que interpretava

nos olhares alheios, principalmente no de sua mée — ndo descartava a possibilidade de refletir sobre aquilo.
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Como quatro anos de vida ja lhe haviam trazido ndo sé a felicidade de ter um filho perfeito, mas também a
angustia pela morte do outro, ndo ousaria prever o que lhe trariam os préximos quatro.

Outras pequenas licGes levara da vivéncia institucional no CAISM: do atendimento psicologico,
guardara consigo a idéia de que a morte era parte da vida, devendo ser integrada ao existir humano com
naturalidade; do servico de capelania, a importancia da orientacdo espiritual em momentos de sofrimento; do
AG, a vivéncia positiva de melhor compreensdo do problema para algum alivio de seus temores e,
negativamente, a implicacdo comunitaria das orientacfes quanto a etiologia genética, omitidas de seus avos
por ela como forma de protecdo, por representarem, em sua concepcdo, um ataque a estrutura e integridade
da familia.

“A gente estd acostumado em outros lugares, por exemplo, que se vocé tem um problema no
coracdo, vocé vai para o médico do coracgdo, ele examina o seu coragdo e vocé vai embora. Aqui, ndo. Eu
vim porque precisava tirar esse nené, mas encontrei psicologa, encontrei uma pessoa ‘espiritual’ para
conversar comigo e encontrei 0os ‘genéticos’ que me explicaram o que estava acontecendo. Em outros
lugares eu ndo ia ter. Talvez, se ndo tivesse tanta informacéo, tanta coisa que eu tirei daqui, eu ndo estivesse
com essa cabega hoje.. E eu ndo te conto que até hoje ainda tiro muita coisinha daqui para o meu dia-a-
dia?! Eu posso te falar uma coisa: aqui é 6timo.”

O tempo se tornara 0o melhor aliado tanto para a compreensdo do que ocorrera quanto para a
superagdo da tristeza. Carolina ndo mais lutava contra o destino, mas entregara-se com displicéncia a falta de
controle do existir humano - algo belo, transformador e que ndo a assustava mais.

“Hoje, eu estou com a cabega bem levinha. No decorrer da vida da gente, nada como o tempo para
acalmar as coisas. Eu percebi que vida é que manda; a gente ndo escolhe. As coisas vém e vao sem a gente

perceber. E a situagdo que nos faz tomar certas decisdes”.
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4. HISTORIA DE BIAE LEO

““Como se a vida fosse um perigo
Como se houvesse faca no ar
Como se fosse urgente e preciso
Como é preciso desabafar”

(Léo e Bia — Oswaldo Montenegro)

Bia é morena clara, de cabelos castanhos e crespos, olhos escuros e bochechas bem salientes. Tem
vinte e trés anos de idade, encontra-se consideravelmente acima do peso e veste-se de modo simples. Nao
completou o ensino médio, € catélica e ndo trabalha fora de casa.

Léo ¢ franzino, de pele muito clara, cabelos escuros e curtos, e olhos azuis. Veste-se com roupas
joviais, simples e alinhadas. Tem vinte e quatro anos de idade, e um jeito expansivo e bem-humorado. N&o
concluiu o ensino médio, € catélico e trabalha como balconista em um agougue.

A primeira gestacdo do casal, ocorrida ha pouco mais de quatro anos, resultou no nascimento de
Cristina — uma menina saudavel. Na segunda gestacdo — também néo planejada, mas aceita — o pré-natal foi
realizado no servico de salde de origem, sem diagndstico de qualquer alteragcdo. Somente quando Bia chegou
ao CAISM para o parto, a anencefalia fetal foi diagnosticada. O bebé - a quem deram o nome de Rosa - ficou
internado por uma semana no bergario do CAISM e, numa conduta pouco comum da equipe, recebeu alta. O
casal foi orientado a leva-lo para casa, cientes da impossibilidade de sobrevida. O falecimento ocorreu trés
dias apos a alta.

Encaminhados pelos profissionais do préprio CAISM, o casal chegou para AG pouco mais de um

més apos o parto.

a) Aconselhamento Genético de Bia e Léo

A primeira consulta do casal no Ambulatdrio de Genética Perinatal ocorreu logo apés o parto de
Bia, ainda durante o periodo de internacdo no CAISM. Ela aparentava estar bastante abalada e chorava
muito. Léo, embora também parecesse chocado, interagiu com a médica, mostrando-se comunicativo. Por
vezes, fazia algumas piadas, aparentemente na tentativa de animar sua companheira e aliviar também a

prépria angustia. Esse comportamento foi constante durante as consultas médicas e durante a entrevista.
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A geneticista forneceu algumas explicacbes acerca da patologia do bebé e esclarecer dividas do
casal sobre o problema. Tanto ela quanto o casal de pais pareceram preocupados com a possibilidade de alta
do bebé que ainda se encontrava vivo e internado no bercario do hospital.

Léo manifestou sua indignacdo diante da impossibilidade de diagndstico prévio da patologia do
bebé. Enquanto falava sobre isso, parecia agir como um porta-voz da angustia de sua companheira que, logo
em seguida, também passou a expressar suas dividas. Foram orientados sobre o fato de ndo ser comum o
diagnéstico ocorrer somente no momento do parto e também da importancia do AG para melhor
compreensdo da patologia e orientacBes reprodutivas para o casal.

Na consulta de AG, cerca de um més depois, o casal retornou parecendo mais conformado com o
problema. Referiram que os médicos do bercéario haviam perguntado se eles teriam condi¢Ges de cuidar do
bebé e, diante da resposta afirmativa, deram alta a crianca.

A geneticista quis saber como eles estavam se sentindo e deteve-se por um tempo no dialogo acerca
da perda vivenciada. Perguntou também sobre a outra filha do casal, oferecendo a possibilidade de
encaminhamento ao Servigo de Psicologia.

Léo e Bia mostraram-se disponiveis, expondo as dlvidas e interagindo com a médica durante as
explicacOes sobre etiologia da patologia, risco de recorréncia e possibilidade de prevengdo em uma futura
gestacéo.

Léo, com um riso tenso, fez algumas brincadeiras em relacdo as préprias dificuldades em
compreender orientagdes sobre o uso do &cido félico e sobre o desenvolvimento embrionéario, dizendo ter
sido reprovado em Ciéncias na escola. Assim, com o entendimento um pouco comprometido das orientacdes
e com seus proprios temores em evidéncia, fez perguntas sobre a viabilidade de nova gestacao.

A geneticista reconheceu a ansiedade e a dificuldade de compreensdo do casal, sorriu diante das
brincadeiras de Léo, demonstrou empatia frente aos relatos de sofrimento e, ao final, reviu algumas de suas
explicacBes na tentativa de facilitar a compreenséo.

Sem mais duvidas, o atendimento foi encerrado com a possibilidade de retorno do casal sempre que

assim o desejasse.

b) Primeira entrevista com Bia e Léo
Léo e Bia chegaram para a entrevista ainda muito comovidos com o que lhes ocorrera. Trouxeram

uma experiéncia muito singular a contar: o fato de terem levado o filho anencéfalo ainda vivo para casa e
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cuidado dele por trés longos dias. Nao se conformavam que o diagnostico ndo tivesse ocorrido precocemente.
Bia, um pouco mais calada, chorou durante a maior parte do tempo da entrevista e Léo, parecendo sofrer com
a dor da companheira, tentava sem muito sucesso alegra-la com suas brincadeiras simples e seu jeito astuto.

A (ltima gravidez, assim como a primeira, havia ocorrido sem planejamento, mas ndo sem certo
desejo implicito do casal. Léo adorava ser pai e para ele era sempre uma béngéo ter uma crianga para cuidar,
ainda que reconhecesse sua falta de paciéncia com birras e mau comportamento, questdes que preferia deixar
para a esposa resolver.

Curiosamente, foi ele quem mais falou do abalo sofrido com o diagnéstico e da frustracdo de ter
comunicado aos pares o falecimento da filha. Inicialmente, foi porta-voz do sofrimento da companheira que
somente algum tempo depois comegou a falar sobre o que vivera.

“Foi um abalo muito forte, mas a gente tenta esquecer. A gente ndo sabe de que jeito, nem quando e
nem como, mas tem que passar”.

Questdo como essa nos remete a consideracdo de Thomas (1995) quanto as dificuldades que o pai
que perdeu um filho encontra para expor seus sentimentos e vé-los acolhidos, uma vez que o sofrimento da
companheira € o que, prioritariamente, familiares, amigos e equipe médica preocupam-se em compreender.

A lucidez e o envolvimento emocional com que relataram o que lhes acontecera eram notorios. O
diagnéstico ocorrido praticamente no momento do parto, embora muito traumatico, ndo havia sido suficiente
para que se desfizessem do vinculo parental com o bebé: desejavam-no, fosse como fosse. E Bia, mesmo
assustada, entregou-se a experiéncia de conhecé-lo.

““Subi para a cesarea, chorando. Chorei praticamente durante o parto inteiro. Para mim, nédo
importava se ela viesse com problema; eu queria ver minha filha vival A enfermeira trouxe e ergueu a
fraldinha que estava na cabeca. Eu estava tdo abalada que nem olhei direito. SO fui olhar a cabecinha
depois, porque ia ter que me acostumar a ver.”

A impossibilidade da sobrevida era algo terrivel para eles, pois, mais do que falar da perda de um ser
malformado e desconhecido, falavam da perda de Rosa — uma filha amada e acolhida em plenitude no seio
daquela familia.

Em uma atitude pouco comum, a equipe do bercério resolvera pela alta da crianca que foi levada
para casa por eles sem muito discutir — afinal, ela ndo poderia ser abandonada a triste sorte de uma infecgao

hospitalar, como lhes disseram que poderia ocorrer. Por outro lado, ndo estavam bem certos de que aquela
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seria a melhor decisdo, ainda que se apegassem ao aspecto positivo de que, ao estar com ela em casa,
evitariam que morresse solitaria, no hospital.

Embora sem compreender plenamente a patologia e toda aquela situagdo, fizeram por Rosa tudo o
que julgaram ser funcdo de bons pais €, mesmo convivendo com morte anunciada, lutaram pela vida até o
fim, munidos de uma surpreendente coragem e disponibilidade afetiva.

Rosa foi acolhida e apresentada dignamente a familia - algo possivel somente pela prazerosa
experiéncia parental que Léo e Bia traziam consigo. Imbuidos do desejo de cuidar da filha e custando a
acreditar no que a realidade lhes trouxera, apegaram-se a ela e negaram parte da gravidade da situacdo, pois
aquilo era menos doloroso do que um rompimento abrupto da capacidade materna e paterna acalentada nos
meses em que Bia gerou o bebé.

Ela, a cada pequeno gesto, tentava aproximar a filha de uma condi¢cdo humana e digna de respeito.
Conseguiu que um padre a batizasse, vestiu-a com as roupas que escolhera e colocou-a no berco a ela
destinado, exercendo a dedicacdo materna para a qual se preparara. Com a voz embargada pelo choro,
contou:

“Nao fico muito triste, porque ela usou as coisinhas dela. Eu ja dava banho e percebia o quanto era
bom para ela, porque relaxava e soltava os bracinhos. A Cristina pedia para pega-la no colo e eu dava.
Mesmo com as dificuldades, foi bom té-la em casa. Foi bom ela sentir o carinho da familia, o carinho do
lar.”

Léo, por sua vez, demonstrou seu carinho paterno nos beijos e carinhos dados a Rosa a cada vez que
saia para trabalhar e também quando retornava para casa.

De alguma forma, aquele bebé tao fragil modificara positivamente a condigdo da familia. Assim, na
falta de qualquer outra esperanca, a bela missdo atribuida a ele acrescentara o devido valor a sua curta
existéncia.

“A gente morava com a minha mae e a casa era pequena. Acho que foi a Rosa que ajudou a
apressar a reforma e a casa ficou pronta. A Rosa veio unir o (til ao agradavel: alguma funcdo ela tinha
para fazer entre nos dois. Nos brigamos, foi uma briga feia e ele estava para ir embora. Ela uniu de novo o
casal.”

Isso refletiu o fato de terem estado realmente juntos naqueles dificeis momentos. Nos trés dias em

gue a crianga esteve em casa, tentaram se revezar para alimentd-la por sonda, mas, como Léo precisava
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trabalhar, nem sempre Bia o acordava durante as madrugadas. Sozinha, ela ficava em vigilia ininterrupta ao
lado do berco da filha, tentando magicamente afastar a morte dali.

Durante as manhds e tardes, Bia ficava com Cristina e Rosa, e recebia a visita de amigos e
familiares, algo que ndo a incomodava, pelo contrario, trazia o holding que Ihe permitia relaxar e distrair-se
por poucos momentos. A eles recomendava somente cuidados especificos ao se aproximar do bebé -
aprendidos nos dias passados no bercério - como garantia iluséria de fazer algo por sua satde.

“Eu ficava ali, com um radio baixinho ligado. Toda hora chegava alguém. O pessoal chegava e eu
falava: ‘Va lavar a mao. Desculpe-me, mas o caso dela é delicado. Tem que ser igual era 1&’. Eu ganhei um
sabonete esterilizado da minha vizinha e a cada hora era uma toalha limpa. Tudo era muito delicado. Mas,
era bom porque a gente conversava, eu me distraia e nao ficava s6 com o pensamento naquilo. Se eu ficasse
sozinha, sO chorava e pensava: ‘Por que aconteceu comigo? Por que ndo descobriram antes?””

Foi no encontro com pessoas significativas, fora e dentro do hospital, que Léo e Bia puderam
acrescentar novos significados a experiéncia vivida, reconhecendo o questionamento existencial trazido a
eles por aquela situacdo, afastando-se definitivamente da fantasia de que aquilo ocorrera somente a eles,
aceitando mais amplamente a curiosidade alheia e respeitando também aqueles que ndo quiseram conhecer
Rosa.

Ainda que, racionalmente, soubessem que a morte chegaria em breve, sentiram-se assustados
quando ela, de fato, chegou. Ver morrer um filho nos bragos ndo era uma experiéncia para a qual haveria
preparo e aceitagéo.

Entregue a ilusdo de que a filha sobreviveria por mais tempo, Léo culpava-se por ndo ter agido com
a prontidao necessaria para salva-la.

“Eu peguei ela no colo e vi que o queixo arroxeou. Tinha um liquido dentro da boca que ndo a
deixava respirar. Na hora, pensei que eram as reacgdes que a médica disse que ela teria. Resolvi esperar
mais um pouco. Depois, quando ela morreu, fiquei pensando: ‘Se eu tivesse corrido para o pronto-socorro,
talvez ela estivesse com a gente ainda’. Eu ja tinha visto meu pai colocar sonda em animais, mas néo tentei
fazer com ela. Fiquei pensando: ‘Se eu fizer alguma coisa errada, € uma vida humana’. Em um animal a
gente ndo sente tanto.”

Ja Bia, mais serena, relembrava o aspecto positivo dos esforcos que, juntos, haviam feito para evitar

a morte.
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“Eu estava passando o leite para ela, pela sonda, de madrugada. Ai, comegou a voltar grosso e com
um pouco de sangue. Chamei o Léo e ele pegou um carro emprestado. Viemos para o CAISM e depois fomos
ao pronto-socorro. Eu vi que ela ndo estava legal. Dei para a enfermeira e ela chamou as médicas que
disseram que o coragaozinho ja estava muito fraco. Mas a Rosa esteve com a gente e faleceu no meu brago.”

Se Bia havia podido experimentar o proximo apoio familiar, Léo ndo contara com a mesma sorte.
Nordestino, deixara seus pais na roca e, ndo tendo conseguido falar com a mée, somente do pai pode receber
0 lamento ao contar - em uma curta e ruidosa ligacdo telefnica - do nascimento e morte de Rosa.

Contar a Cristina sobre a morte foi 0 passo seguinte. Bia, pela proximidade com a crianga, foi quem
assumiu acolher os sentimentos e questdes e, ao se permitir chorar, presenciou — comovida e em momento de
grande sensibilidade - que a filha também a acolhia.

“A gente fala que esta com o papai do céu, que é um anjinho, sem pecado nenhum. Até hoje ela
pergunta: ‘Por que a Rosa estava no caix&ozinho?’. As vezes, ela fala: ‘Mamae, ndo chore. Ela esta com
papai do céu, é uma estrelinha olhando a gente’. Tem horas em que eu a pego chorando e pergunto por qué.
Ela diz que é saudade da irmazinha.”

Apb6s a morte, Bia teve ainda que enfrentar algumas dificuldades. Primeiramente, desfez-se do
enxoval que preparara com carinho e que ndo teria a oportunidade de ver a filha usar. Irremediavelmente,
finalizara ali sua tarefa de mae em relagdo & Rosa. Como lembranca, guardara apenas as pecas preferidas e
muitas fotos que tirara no tempo em que ela esteve no bergario e em casa.

“No dia em que tirei o primeiro tanto do enxoval, passei mal, senti tonturas e chorava muito. Mas a
segunda vez foi pior: tirei as roupinhas rosas e fui doar para uma moca. Subi e desci as escadas tremendo,
com as pernas bambeando. Eu estava dando uma coisa que era minha e da minha filha™.

O segundo dificil momento foi seu retorno ao cemitério, dias ap0s o enterro, para a entrega do
registro de nascimento. Sua mée, que havia cuidado pessoalmente do funeral e conhecia a sensibilidade da
filha, tentara dissuadi-la sem sucesso. Bia estava disposta a passar por aquilo, mas ndo dimensionara as
implicacfes emocionais.

“Ja entrei tremendo, nervosa. Foi minha mae que escolheu o caixdo, porque, no dia, eu ndo quis
ver. Ai, fui olhar so6 de curiosidade. Nossa! Aquilo acabou comigo. Sai do cemitério abalada.”

No retorno ao CAISM para 0 AG, Léo e Bia viram sanadas as ddvidas que ainda tinham sobre a
anencefalia. Aquele momento pareceu servir mais a ele, como uma chance de esquecer parte da dor e

abandonar a idéia de culpa e fracasso que o0 acompanhava.
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“A médica ja explicou o que pode ter acontecido, entdo a gente esquece mais facil. E um problema
que acontece e eu ndo fico mais pensando: ‘Fiz coisa mal-feita’. Se tiver outra gravidez, tem como prevenir e
a gente fica mais sossegado.”

Bia, respeitando a necessidade do marido de encontrar as proprias respostas, deixara a ele a
incumbéncia de fazer as perguntas e, a partir delas, vira suas proprias questdes respondidas.

“A gente ndo ficou com davidas...mesmo sobre uma préxima gravidez. Léo falou tudo o que eu ia
falar.”

Embora ndo desejassem nova gravidez naquele momento, ndo descartavam a chance de que ela
pudesse ocorrer no futuro. Assim, Léo concluiu, brincalhdo, sob o olhar compreensivo de Bia:

“Amanha ou depois, vai que a gente resolve ter outro. Se deixar toda a heranca s6 para um, ele fica

muito ambicioso.”

¢) Segunda entrevista com Bia e Léo

Quando retornou para a nova entrevista — mais ou menos 0ito meses ap0s a primeira - Bia ainda
tentava se acostumar com a perda, considerando estar se recuperando aos poucos. Embora sentisse ter havido
algo de pessoalmente enriquecedor em tudo aquilo, ndo conseguira se livrar da angustia ou sequer abandonar
parte da frustracdo pela gravidez que nédo Ihe deixara frutos. Mas evitava chorar, pois julgava que a cada vez
gue o fazia, ndo sonhava com a filha - uma das poucas possibilidades de alivio que ainda encontrava.

Nos belos sonhos que tinha, via uma menina perfeita, em um lugar de muita paz, brincando ou no
colo de parentes queridos e falecidos. Sentia-se, entdo, amparada pela certeza de que o lago afetivo entre elas
permanecia vivo, 0 que contribuia para suportar a falta do bebé.

“Eu prometi para ela que ndo vou ficar chorando, sendo vou fazer o espirito dela sofrer e sei que
ela ndo vai ficar legal. Ai, ela vem no meu sonho, converso com ela e é bom. Ela estava tdo bem, sorridente.
Ja sonhei que ela estava em casa e a gente estava brincando. 1sso é muito bom.”

De acordo com Quayle (1997c¢), a necessidade de os pais falarem sobre o bebé falecido, sonhar com
ele e dele se lembrar representaria uma tentativa fantasiosa de dar continuidade ao relacionamento e, desde
gue ndo estendida por longo periodo apds a perda, constituiria mecanismo facilitador de sua elaboracgéo.

N&o desejava se desfazer dos objetos da filha que ainda guardava e também ndo conseguira

abandonar as lembrancas da terrivel noite de sua morte, mas, tentando resignar-se, aceitava o que julgava ser
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um designio de Deus para sua vida: ndo deixar que fosse méde de uma crianca totalmente dependente e
incapacitada, condi¢do que nao suportaria.

Léo também trazia consigo a dor da perda, que ja queria ter esquecido, mas Rosa, assim como
Cristina, sempre seria sua filha. Vez ou outra, a caminho do trabalho, ele passava pelo cemitério para deixar
uma flor em sua sepultura. Naqueles dias, passava longos periodos a pensar na morte, mas, contrariamente ao
gue sentira no passado, ja ndo mais aceitava plenamente a culpa pessoal por nédo ter conseguido evita-la.

Havia buscado atendimento psicolégico e estava satisfeito com os progressos que comegara a perceber.

Um pouco menos passivos do que na entrevista anterior, Léo e Bia questionaram a conducdo do
atendimento recebido desde o inicio do pré-natal até a morte da filha.

A Bia, parecia uma irresponsabilidade que nenhum profissional tivesse constatado precocemente a
malformagdo, uma vez que jamais faltara a um exame pré-natal sequer, nas trés instituicbes de sadde que
freqUentara. Pensara até mesmo em processar 0s médicos, mas desistira da idéia, pois aquilo ndo a faria mais
feliz e nem traria a filha de volta. Desejara apenas ter podido saber da dura realidade mais cedo e, quem sabe
assim, ter se preparado para reagir a ela e as intrusdes institucionais.

“Acho que faltou um cuidado a mais, mas ndo quero processar para 0s outros falarem que é por
interesse. Eu s6 queria que os médicos ficassem em alerta com as gestantes, porque isso que aconteceu
comigo pode acontecer com outra e so constatarem na hora do nascimento da crianca. Se a mae j& tiver um
acompanhamento, vai estar bem mais preparada para tudo. Eu s6 me culpo, hoje, porque acho que néo
deveria ter entrado na sala de cirurgia. Eu deveria ter pedido para a equipe chamar minha familia, ligar
para o Léo, explicar o porqué da malformacéo e, s depois, ter o nascimento™.

A Léo também restaram indagacdes: ja ndo eram mais tdo claras as razoes pelas quais levaram o
bebé anencéfalo para casa.

“A médica perguntou se a gente queria levar para casa. Depois, a gente conversou aqui embaixo e
a psicdloga falou que ndo era bom levar para casa. Ai, eu fiquei com aquilo na cabeca: ‘Levo ou n&o levo?
Vou levar! Mas, e depois?’ A gente ndo sabe o que fazer.”

Né&o sabendo a quem recorrer, sensibilizados e confusos, tomaram o bebé nos bragos e o levaram ao
lar. Imbuidos da responsabilidade parental, cercaram-se de todas as condi¢des possiveis para rapidamente
leva-la de volta ao CAISM, no caso de uma piora em seu estado de satde. llusoriamente, julgavam poder
prolongar aquela existéncia. JA em casa, Bia entregou-se a um cuidar ininterrupto, dia e noite acordada,

velando o bebé cuja morte se anunciava a cada gesto.
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Somente se afastava daquele estado de profunda dedicacdo quando sua mae, algum outro familiar ou
amigo de confianca lembravam-na de que deveria sobreviver — fisica e emocionalmente - para ter condicdes
de cuidar da crianga.

“Era um caso especial para a gente ter em casa, mas sempre tinha um me ajudando e falando: ‘Sai
dessa cama’, “‘Vamos arrumar’, ‘Vamos ficar mais alegre’. Porque eu ficava sentada, ao lado da cama, dia e
noite, olhando para ela, com medo de que ela passasse mal e eu néo visse”.

Por outro lado, Bia, assim como ja fizera anteriormente, acrescentava valiosos significados a breve

existéncia de Rosa: a possibilidade de aproximéa-Ila de antigos desafetos e de reunir a familia.

““Foi bom porque uniu muita gente. Com os meus irmaos mesmo, a gente se uniu mais. E eu ndo sou

reunida. Eu tinha uma vizinha e a gente tinha brigado ha muitos anos. Até ela foi em casa e falou: ‘No que
VOCé precisar, estou aqui para ajudar.”

E, no holding vivenciado — que ela fez questdo de salientar tanto na primeira quanto na segunda
entrevista - Bia encontrou condi¢des para suportar a situagdo e, reconhecendo as proprias dificuldades ao
enfrenté-la, respeitou a decisdo de alguns amigos e familiares — principalmente seu irméo, facilmente
impressionavel - de ndo visita-la ou participarem do enterro.

“A gente se sente bem porque, pelo menos, tem carinho. Quando ela faleceu, ele ndo foi e minha
irma também néo foi. Ele falou: ‘Prefiro ver a feicdo dela viva’. Mas ele me ajudou, correu atras de ver
caixdo, comprou as coroas, foi pedir permissdo para poder abrir - porque era no Cemitério da Saudade.
Correu atrés de tudo’.”

Bia levou Cristina ao enterro da irma e, com a ajuda de familiares e da escola, percebeu que aquela
se tornara uma importante experiéncia a menina, evitando a negacdo da morte. Contudo, por ainda estar

deprimida, tendeu a supervalorizar as benesses dos céus em detrimento a vida terrena, 0 que tornara um

pouco ambigua sua abordagem a questao: seria a morte melhor ou pior do que viver?

“Eu deixo ela brincar com as roupas da irma. Ela pde nas bonecas e diz que séo filhas dela. Falo
para ela que a irma virou uma estrela. Foi meu jeito de dizer que a irma estava ao lado dela e que, de uma
forma ou de outra, a estava protegendo. Agora, ela conversa com as estrelas e manda beijo. Digo que ela
estd com o papai do céu e esta bem. A gente ndo sabe se estd bem aqui embaixo, mas eu sei que ela esta bem

la em cima.”
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A importancia dada pelo casal & mediacéo de pessoas significativas na superacdo do sofrimento
ainda era notoria. Léo sentia-se menos desafortunado cada vez que conhecia homens e mulheres que
passaram por semelhante perda e Bia sentia-se Gtil ao falar de sua experiéncia para outras mées, pois, numa

sensivel dialética, transformava e era transformada pela dor que relatava.

Os pais conversavam sobre a perda sempre que 0 assunto surgia e, a cada dia, aumentava a certeza
de que ndo esqueceria Rosa. Contudo, apds terem podido questionar a conducdo do atendimento e manifestar
a revolta que sentiram, ja se viam dispostos a esquecer e perdoar erros e mal-entendidos institucionais.

Contrariamente ao que relatou na entrevista anterior, Bia ja cogitava uma nova gravidez, encorajada
pelas orientacBes recebidas no AG - um dos poucos atendimentos em que confiara.

“Eu achava que o problema poderia ser herdado e que ia nascer com o0 mesmo problema, mas a
médica falou que néo: que tenho que tomar o acido folico e fazer a ecografia para ver se o0 bebé esta bem ou
ndo. Eu penso em ter outro, mas acho que vou ter que fazer o tratamento para n&o ter o0 mesmo problema.
Toda mée quer um filho saudavel.”

Ja para Léo, o risco de recorréncia parecia alto demais e o uso do &cido félico ndo lhe trazia a
certeza de que, pessoalmente, necessitava para arriscar nova gravidez — fato que Bia respeitava.

Diante da intencdo de Bia, do desejo de Cristina e de seus proprios temores em relagdo a gravidez,
Léo, ao final da entrevista, apelou para o uso do meio pelo qual, por exceléncia, disfargava sua angustia: o
senso de humor.

“Isso a gente tem que conversar. Falei que a cegonha esta de férias, de bico quebrado. liiiihhh! A

Cris perguntou: ‘Mas, cegonha tem bico?’. Agora, ela quer conhecer a cegonha. liiiihhh! complicou...”
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5. HISTORIA DE PAULA E BEBETO

“Pena, que pena, que coisa bonita, diga
Qual a palavra que nunca foi dita, diga
Qualquer maneira de amor vale o canto
Qualquer maneira me vale cantar”

(Paula e Bebeto— Milton Nascimento e Fernando Brant)

Maria é morena clara, magra e de longos cabelos escuros e lisos. Tem vinte e seis anos de idade,
mas aparenta mais. Ndo completou o ensino fundamental, é evangélica e ndo trabalha fora de casa.

Bebeto é magro, de pele morena, cabelos escuros e voz suave. Tem vinte e dois anos, concluiu o
ensino médio, ndo tem religido e trabalha como cobrador em transporte coletivo.

A diferenca de idade entre eles parece muito maior do que é de fato, pois a aparéncia de Paula é de
uma pessoa envelhecida e entristecida.

Na primeira gestacdo, ha nove anos, Paula teve uma filha normal que faleceu aos quatro anos de
idade em um acidente automobilistico. Na segunda, ha sete anos, teve uma filha normal. A terceira gestacao
— primeira que teve com Bebeto - ndo foi planejada por ele, mas sim por ela e resultou no nascimento de um
menino portador de anencefalia. O diagnéstico da malformagéo fetal ocorreu no CAISM, por volta da 20°
semana da gestacdo. Nao desejaram solicitar a interrupcéo da gravidez e o seguimento do pré-natal deu-se no
servico de salde de origem. O parto ocorreu na Maternidade de Campinas, em agosto de 2002, e o bebé
faleceu no 5° dia de vida.

O casal foi encaminhado para AG por profissionais externos ao CAISM, tardiamente, pouco mais de

um ano apos o parto.

a) Aconselhamento Genético de Paula e Bebeto

O casal foi encaminhado para Aconselhamento Genético porque Paula, héa seis meses, tentava sem
sucesso uma nova gravidez. Como o bebé anencéfalo havia nascido fora do CAISM, o aconselhamento foi
feito com base nos dados disponiveis do casal.

Durante a consulta, Paula parecia tensa, com o0s bragos cruzados bem junto ao corpo, mas
colaborava, expondo ddvidas e mostrando-se atenta as orientagdes. Bebeto, timido e apreensivo, falava pouco

e em voz haixa, quase que somente respondendo o que Ihe era perguntado.
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Ao falar sobre as gestacdes anteriores e filhos que teve, Paula emocionou-se com as lembrancas da
filha falecida em acidente automobilistico. A geneticista disse-lhe reconhecer o quanto era dificil falar sobre
aquilo, mas que, infelizmente, seria necessario falar também da perda do bebé, naquele momento, para
melhor compreender o que ocorrera.

Paula descreveu com certa confusdo a trajetéria desde o diagnostico da patologia até o nascimento
do bebé. Somente com base nas informacdes prestadas por ela, a geneticista ndo péde responder a todas as
questBes, mas dedicou-se a orienta-los quanto a etiologia da patologia, fazendo uso de papel para desenhos da
placa neural e para simular o fechamento do tubo neural.

Quanto ao risco de recorréncia, o casal pareceu ndo entendé-lo em termos de porcentagem. Ela,
entdo, explicou novamente, de modo simplificado para permitir-lhes o entendimento.

Para Paula, porém, ter um filho malformado era mais questdo de sorte do que de probabilidade.
Somente Bebeto dedicara-se a uma compreensdo mais objetiva da questio.

Interessados nas explicacdes acerca do uso do &cido félico preventivamente, fizeram muitas

perguntas a médica que, apos esclarecé-las e certificar-se da compreensao do casal, encerrou a consulta.

b) Primeira entrevista com Paula e Bebeto

Eles chegaram juntos para a entrevista, sentando-se lado a lado, prontos para contar sua histdria.

Paula era uma mulher marcada por perdas - a de seu bebé e de sua filha mais velha — o que
espontaneamente se notava em sua expressao triste e gestos contidos. Bebeto, por sua vez, trazia consigo uma
leveza emocional que advinha da esperanca e da resignacdo que aprendera a cultivar, permitindo-lhe falar do
sofrimento sem medo e acolher a esposa na angustia que nao calava.

Sua tranquilidade, no entanto, ndo era um presente que Paula aceitava de bom grado, uma vez que
Ihe parecia ofensiva, como uma indiferenca a dimensdo de seu sofrimento. Por outro lado, ela sentia que
deveriam ficar juntos, pois cada qual, sozinho, ndo suportaria a dor pelas mortes que abalaram a familia.

A descoberta da patologia, que ocorrera durante exames pré-natais de rotina, havia constituido uma
realidade chocante e dificil de ser prontamente aceita, principalmente por soar como uma sentenca de morte
no momento em gque novamente se buscava a vida.

“Estava esperando para saber o sexo do nené e ndo que estava com problema.”
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Paula, ndo podendo suportar aquela situacdo, refugiara-se em seu universo de fantasias: a
anencefalia era uma grande mentira, na qual nem mesmo os médicos pareciam acreditar, e seu bebé viveria
para trazer-lhe de volta a felicidade e o alento almejados.

Enquanto aguardavam a confirmacéo plena do diagndstico, tentavam cogitar a decisao que tomariam
guanto a gravidez, o que, mesmo sem que Paula percebesse, ja estava resolvido: ela ndo poderia deixar
morrer um outro filho, como se culpava por ter feito em relacédo a filha anterior.

Buscava incessantemente a opinido de outros que viessem a referendar sua decisdo pela ndo
interrupcgdo e, a cada vez que cabia a ela a palavra final, sentia-se pressionada e, até mesmo, abandonada.
Racionalmente, encontrava-se atingindo uma compreensdo mais abrangente da patologia que,
conflituosamente, interferia na dindmica emocional que se instalara naquela gravidez.

De quem mais esperava uma resposta era Bebeto e, como 0 maximo a que ele se permitira era
compartilhar a ilusdo do filho perfeito, Paula, magoada, contentava-se apenas com a vaga resposta: vocé
decide.

“Eu falava com o Bebeto e ele me dizia; ‘Vocé decide.” Mas, ndo era isso que eu queria ouvir. Eu
acho que, nesse caso, a melhor coisa é marido e mulher: tem que ser os dois. Se ndo forem os dois, a gente
ndo agienta, ndo.(...) Eu ficava entre a cruz e a espada. Tinha vezes em que eu ia dormir e ndo conseguia,
s0 de ficar pensando.”

Dos médicos encontrara uma possivel resposta: interromper a gestacao para proteger a propria vida,
pois seria “um parto indtil para livrar-se de um feto inGtil” (sic). Porém, aquilo ela jamais poderia aceitar,
pois aquele bebé era o filho valioso a quem queria proteger e que teria a importante missdo de Ihe permitir
retomar a capacidade materna também em relagdo a outra filha, negligenciada apdés a morte da irma no
acidente.

“Desde quando a minha outra filha morreu, eu ndo gosto que ela fiqgue no meu colo, ndo gosto que
venha me agradar ou que chegue perto de mim. Da uma agonia! Eu achei que esse meu outro filho ia
melhorar minha convivéncia com ela, mas ndo. Eu fago tudo o que uma mae faz: compro as coisas para ela,
compro roupa, cal¢cado e brinco com ela, mas longe de mim. A perda da minha outra filha foi muito ruim e
eu ndo queria perder mais nenhum filho.”

Da familia e dos amigos, pouco apoio e interesse recebera. Somente a sogra lhe parecia alguém

capaz de compreender sua dor — um colo de mae a acolher seus temores.
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“Minha sogra ficou abatida. Ela sentiu bastante a perda. Agora, 0s outros eu nao vejo assim. Eles
nao comentam nada. Eu acredito que dor € para a gente. Para eles, ndo € dor. Eles ndo sentiram nada.”

Mas, foi no contato com duas outras mulheres que, finalmente, encontrou suas respostas. A primeira
delas — que conhecera no CAISM - gestava também um bebé anencéfalo e dele ndo se separaria, pois tinha a
mesma esperanca, amparada em negacOes, que Paula nutria. A segunda — uma de suas grandes amigas —
ouvindo-a empaticamente, julgava que ela ndo suportaria a decisao pela morte do bebé.

Paula, atribuindo sentido a sua espera, levou a gestacdo a termo, pois se viu autorizada por aquelas
figuras femininas - que lhe foram tdo significativas - a acreditar sem temor nas ilusdes insistentes que a
acompanhavam e, assim, ligar-se de algum modo ao filho.

A partir dali - mesmo com a dor que a angustia pela ampliacdo de sua compreensdo da patologia
fazia refletir em seu corpo de mée - voltara-se a cuidar do beb& em seu ventre, experimentando a sensacdo
gue mantinha acesa a chama de sua fé e que compartilhava com toda a familia: senti-lo movimentar-se e
sabé-lo vivo.

“Acho que doi muito. Em mim, doia. Eu achava que ia até prejudicar alguma coisa na minha
barriga e pensava: ‘Acho que ndo vou conseguir levar até o fim da gravidez’. (...) S6 parou de doer um
pouco depois que ele comegou a mexer. Ai, a gente se divertia com a ‘mexecdo’. Nds todos ficavamos em
cima da cama, brincando com ele na minha barriga.”

Conhecer o bebé no bergario — experiéncia a qual, no inicio, quiseram se opor — consistiu em uma
dificil vivéncia, levando-os ainda a precisar amparar-se na ilusdo que lhes cegava a percepcdo. O
reconhecimento afetivo do filho dependia de que ele tivesse algumas das caracteristicas por eles fantasiadas:
a virtude, a forca e a beleza. Residia, entdo, nos gestos daquele bebé também a confirmacgdo do valor de
ambos como pais.

“Ele mexia. Fazia coisas que crianca normal ndo faria: estar deitado e querer levantar. As criancgas
que estavam la eram pequenininhas e ele era granddo. A gente estava perto e ele sentia. A gente colocava a
mao nele e ele mexia os bracos e pernas, todo fogoso!”

A apresentacdo do bebé a eles contou com cuidados especiais de uma equipe multiprofissional
sensivel — a protecdo do defeito e énfase em atributos positivos, assim como sugerem Klaus e Kennell
(1993a) e Thomas (1995) — o que pareceu favorecer, para Bebeto, a aproximacao ao filho.

““La no hospital colocaram uma ‘touquinha’ nele. O médico e a enfermeira tamparam para a gente

nao ver o problema que tinha”.
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Ao sentir que os lacos de afeto se intensificavam entre eles ao ver o filho, reagiram com certo
retraimento, conscientizando-se da concreta realidade da perda e preparando-se para a inevitavel despedida.

““O Bebeto achava que ia sobreviver. Mas, depois, quando o médico tirou a ‘touquinha’, eu vi e ndo
queria pegar amor. E claro que eu ja tinha amor, mas ndo queria ver, porque eu ia querer leva-lo para casa,
querer fazer isso e aquilo e ia ficar mais doido.”

A inabaléavel esperanca amparada nas recorrentes negagdes - recurso maior de Paula e Bebeto — foi
somente abandonada nos Gltimos momentos, quando a realidade da morte iminente se impds, cinco dias apés
0 parto.

A morte do bebé foi a eles comunicada pela equipe, em momento de intensa emogao compartilhada,
representando para Paula a aceitagdo plena de todos em relagdo aquela crianga.

“A gente registrou o bebé e, depois, levou o papel 14 na Maternidade. Ai, a médica veio falar que
ele tinha morrido e que ja era de se esperar. Vixe! N&o teve um la que néo chorou. Pegaram amor nele”.

Finalmente, Paula se viu diante da perda real que comprovava, em sua fantasia, a interdicdo ao
resgate de sua capacidade materna. Intensificou-se, naquele momento, a agonia no contato com a filha
negligenciada. Aquele era seu dilema: a culpa por querer prover-lhe 0 amor de que necessitava, mas néo té-lo
para dar.

Entregou-se, entdo — ainda temendo a recorréncia da patologia - aos planos de uma nova gravidez
com Bebeto, como se, numa dinadmica emocional infantil, somente um novo bebé pudesse apagar as tristes
memorias dos filhos perdidos e voltar a fazé-la ‘mae’.

Por seis meses, tentara engravidar, sem sucesso. Ja nao acreditava em poder ter um filho novamente,
pensando até mesmo em esterilizacdo. Por fim, orientada por seu médico, procurou o Aconselhamento
Genético.

Como a proibicéo do ‘ser mée’ era uma certeza pessoal, as orientacdes da geneticista trouxeram-lhe
imenso alivio, fazendo cair por terra suas fantasias mais negativas. Mais uma vez, Paula precisara amparar-se
nas palavras de uma outra figura feminina significativa para se ver autorizada a gerar.

“Ela explicou bem explicado e me liberou de todas as preocupagfes. Eu achava que ela ia falar que
eu ndo poderia ter mais filhos, que era muito arriscado ter o problema de novo.”

Ja para Bebeto, o alivio advinha da garantia concreta que o uso do &cido folico Ihe dava.

“Agora a gente ja sabe: tem que tomar o remédio certinho.”
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Ao final, a mesma dindmica emocional adotada pelo casal na conducéo de seus problemas voltou a
se manifestar na colocacdo dos planos quanto ao futuro: toda dor deve ser banida e a esperanga, prevalecer a
qualquer custo.

“E nunca pensar que vai acontecer de novo. Pensar positivo e nada negativo. No negativo, eu

nunca pensei.”

¢) Segunda entrevista com Paula e Bebeto

A entrevista foi realizada na casa do casal, a convite de Paula, que estava gravida e o que menos
desejava naquele momento era o retorno ao CAISM.

Dispusera-se a encontrar a pesquisadora em um mercadinho que era ponto de referéncia no bairro,
para facilitar sua chegada e assim ocorreu. Avisara os vizinhos de que uma psicologa ali estaria e pedira para
ndo ser incomodada, pois queria falar de sua dor com privacidade.

A sala da humilde casa foi o palco para o didlogo. Paula e Bebeto, orgulhosos, exibiam a gravidez
de mais uma menina que iria chegar.

Ja haviam se passado dois anos desde a perda do Gltimo bebé e Paula sabia com propriedade
diferenciar ‘superar’ de ‘esquecer’.

“No comeco, quando a gente descobre, a gente fica sem vontade de dormir de noite, fica pensando,
imaginado que é mentira dos médicos. Mas, depois que passa, a gente consegue superar, mas ndo esquece.
Antes, eu pensava vinte e quatro horas, agora ndo.”

Enquanto estivera gravida de um bebé anencéfalo, ndo havia encontrado na equipe médica que
conduzia o pré-natal o carinho que julgava merecer. A morte que rondava aquele ventre era desconcertante e
insuportavel, fato que Paula via refletido no olhar de cada profissional que a atendera naquele periodo.

“E diferente quando é uma gravidez normal e quando vocé vai 14 por problema. Eles quase nem
ligam para vocé. A médica pode até ndo ter esperanca, mas vocé tem! Eu queria ser atendida, ouvir o
coracao de nené, medir a pressdo. E se 0 nené estivesse morto dentro de mim?! Como eles iam saber? Eu
era tratada como se fosse uma cachorra™.

Assim, mais até do que a decisdo pela interrupcdo, a condugdo daquela gravidez havia sido
angustiante. O processo de diagnostico, iniciado aos trés meses, demandara tempo, deixando-a a mercé de
suas fantasias terrorificas, das quais, em sua ilusdo, poderia ter sido resgatada se a interrupcéo da gravidez no

CAISM fosse imediata e compulséria.
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Mas, no momento da entrevista, aquela angustia de morte ja ndo mais parecia lhe fazer companbhia,
uma vez que o tempo - um grande aliado - afastara parte da dor de suas lembrancas. Em nome de um futuro
melhor para si e sua familia, deixara de lutar contra as memdrias, integrando as suas vivéncias a
ambivaléncia de sentimentos em relacéo aquele bebé: perfeito e idealizado, mas também temido.

“Para mim, tinha nascido normal. E ele era lindo! Muito bonito, ndo é amor? Depois, 0 médico
chegou para mim e falou que foi aquele mesmo o caso. Mas, eu ndo acreditava. N6s achavamos que o
cérebro ia formar ainda. Eu fui ver com a minha irma porque ninguém tinha coragem de ir la ver. Ai, s6
depois é que nés dois fomos 1a ver. O médico pediu para a enfermeira colocar a ‘touquinha’ e ndo deixa-la
cair. Quando caiu, a gente virou o rosto”.

Como sua esperanca era sempre a Ultima a morrer, Paula ali estava, gravida novamente, reagindo as
criticas de alguns familiares e também a alguns de seus proprios temores.

“Acho que a primeira coisa que me perguntaram foi: ‘E normal?’. Se perguntaram isso é porque ja
pensaram que ndo era. Acho que como a gente tem medo, eles também tém. Mas, se estd com problema ou
ndo, é problema nosso. Na hora, ninguém pode ajudar. Eles acham que a gente fez coisa precipitada:
arrumou outro nené. Muita gente pensa a mesma coisa. Eles tinham é que dar apoio. Ndo é porque
aconteceu uma vez que vai acontecer de novo. O médico fala: ‘ndo é porque caiu o galho de uma arvore que
vai cair outro e outro’.”

Surpreendentemente serena e confiante, resignara-se, deixando de combater 0 que ndo poderia
vencer: faria o possivel para ser feliz, mas ndo traria novamente a vida nenhum dos filhos perdidos.

“E 0 destino, é a vida. O que a gente tem que passar ndo adianta, tem que passar. Ndo é ninguém
que vai passar por vocé”.

Somente nao conseguia desfazer-se da magoa pela soliddo no processo de decisdo quanto ao fim da
gravidez. Desejara de Bebeto um apoio que ndo recebeu e, na entrevista, reavivou seu lamento em duras
criticas, respondidas por ele, calmamente, na intencdo de fazé-la ver que ndo havia sido abandonada, mas sim
respeitada em sua autonomia.

QO partido era meu, mas ele era o pai. Pai também pode optar.”

Paula, intimamente, ndo se convencia daquele interesse dito genuino e, como sentido atribuido
aquela experiéncia, trazia somente a forca do apoio de figuras femininas e de Deus na superagao dos dilemas

da opcao; Bebeto estava excluido.
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Ainda pensava recorrentemente em como seria seu bebé perdido e no que ele estaria sendo capaz de
fazer com dois anos, mas era no bebé que chegaria que Paula colocava suas poderosas esperancgas e anseios,
como se ele viesse magicamente resgatar seus atributos maternos. Até mesmo seu nome seria 0 mesmo do
filho perdido — mas em versdo feminina — escolhido somente por ela.

O pleno seguimento das orientacdes da geneticista dera-lhes a coragem para levar adiante os planos
da gravidez e Bebeto, finalmente, j ndo mais a torturava com seus temores pessoais quanto & malformacéo -
inexplicavelmente intensificados nos meses anteriores.

“Bebeto ficava com medo de eu engravidar e ficava falando nisso o tempo todo. Era uma tortura.
Mas, n6s fomos 14 na Genética e ele perguntou tudo o que tinha para perguntar. Depois disso, melhorou
bastante, porque ele morria de medo. Eles deram apoio para nds. Foi uma boa esperanca”.

Apesar de algumas incertezas inerentes ao processo pessoal de ter sido pai de um bebé malformado,
Bebeto levava adiante o plano de uma casa cheia de filhos e convidava Paula a acompanhéa-lo. Assim,
implicitamente, poderia se certificar de sua virilidade e poténcia, abaladas pela vivéncia anterior.

Ela, por sua vez, mesmo ainda magoada, jamais recusaria tal convite, pois estava sendo escolhida
por ele como fémea, geradora e criadora, confirmando-se em plenitude como a mulher que almejava ser.

Livres do processo de um mutuo culpar-se pela malformacao do Gnico filho que haviam tido juntos,
o casal tentava se abrir a uma renovacéo da qualidade do relacionamento, julgando estar buscando uma uniéo
maior do que em qualquer outro momento.

Ao0s poucos, ela deixava sair de si os rotulos de ‘mde do anencéfalo’ ou da ‘mae do bebezinho da
UTI’ — adquiridos e aceitos ao longo de sua trajetéria pessoal e institucional - e considerava-se ‘simplesmente
mée’, 0 que, de modo algum, era uma tarefa simples.

N&o mais aceitaria intrusdes e palpites alheios no modo como conduziria sua vida, bem como ja nao
havia tolerado, no enterro, a curiosidade das pessoas quanto ao seu filho. Aquela que deveria ter sido uma
experiéncia tdo intima, tornara-se um palco para especulaces.

“Eu lembro que foi um monte de gente no enterro e todos eram curiosos. Alguns até puxavam a
touca do nené para poder ver se era verdade, se tinha nascido com problema. Aquilo me incomodou”.

Mas Paula encontrava-se em um outro momento de vida, ja bem distante de tudo aquilo e a ela
restavam, com carinho, as lembrancas positivas a cultivar e, com magoa, a historia de subjetiva soliddo,

marcada em seu corpo e alma, a partir de um sonho terrivel pelo qual tivera que passar.
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“De vez em quando é bom lembrar. Parece que ele estd sempre vivo na lembranca. Para mim, foi
como se passasse um sonho, mas eu ndo aconselho isso para ninguém ndo. Também ndo aconselho a

interromper. A gente tem que ter alguém para dar forca e nao deixar tudo em cima da mulher”.
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6. HISTORIA DE LUCIANA

“Olha que o amor, Luciana

E como a flor

Olhos que vivem sorrindo

Riso téo lindo

Cancéo de paz

Olha que o amor, Luciana

E como a flor que n&o dura demais

Embriagador
Mas também traz muita dor”

(Luciana — Anténio Carlos Jobim e Vinicius de Moraes)

Luciana € morena, magra, de cabelos crespos e olhos escuros mitdos. Bastante comunicativa, tem
VOZ rouca e um pouco nasal.

Tem dezesseis anos de idade, vive com seu companheiro, completou o ensino médio, é catélica e
ndo trabalha fora de casa.

Sua Unica gravidez foi planejada e resultou no nascimento de Marina, portadora de
mielomeningocele e hidrocefalia. O diagndstico da patologia ocorreu ainda no pré-natal, durante a realizagao
de um exame ultrassonogréafico de rotina, por volta do sétimo més.

Foi encaminhada ao ambulatério pelos profissionais do CAISM e, quando chegou para o
Aconselhamento Genético, seu bebé estava com seis meses de idade e havia sido submetido as cirurgias de
correcdo da lesdo na coluna e derivacdo ventriculo-peritoneal nos primeiros dias de vida. Contava com
atendimento nos ambulatérios de Ortopedia, Urologia, Neurologia e Neonatologia da UNICAMP, e de
Fisioterapia, Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional e Psicologia na APAE. O acompanhamento oftalmoldgico

era feito com médico particular.

a) Aconselhamento Genético de Luciana
Luciana chegou com o companheiro e trazendo a filha ao colo. Trajavam roupas simples, porém
bem cuidadas, e mostravam-se atentos as orientacfes da geneticista, embora demonstrassem pressa, uma vez

que o transporte cedido pela prefeitura sairia em pouco tempo.
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As orientacBes acerca da etiologia da patologia, do risco de recorréncia e da possibilidade de
prevencao foram, entdo, transmitidas pela médica, com o auxilio de desenhos e com a simplificacdo das
informagdes acerca da porcentagem. O casal pareceu entendé-las.

Durante o exame fisico do bebé, a médica abordou a questdo do acompanhamento ortopédico e
Luciana prontamente respondeu que ndo permitiria nova cirurgia da filha, embora houvesse marcado a data,
pois considerava um sofrimento desnecessario. Temia que ela pudesse ndo andar, mas preferia que fosse
operada somente com mais idade.

A geneticista, reconhecendo sua preocupacao, disse-lhe ser dificil afirmar com certeza tudo que a
crianca seria capaz de fazer e que havia outros meios para que a crianca se locomovesse. Ao final, convidou-
0s a participar de uma pesquisa, que dentre outros objetivos, buscava montar um banco de DNA para futuras
investigacdes acerca dos defeitos de fechamento de tubo neural.

Apbs acompanharem as explicagBes sobre o estudo e da necessidade da coleta de sangue deles e do
beb&, ndo concordaram em participar. Nao desejavam impor mais sofrimento a filha, pois consideravam que
todos ja haviam sofrido o suficiente nos Gltimos meses.

Assim, dizendo-se atrasados para retornar a cidade de origem, perguntaram se poderiam ir.

A geneticista certificou-se de que eles haviam compreendido as orientacGes e colocou-se a

disposicdo para um novo contato, caso desejassem.

b) Primeira entrevista com Luciana

A entrevista transcorreu em um clima emocional agradavel e também comovente. Estiveram
presentes no relato de Luciana tanto os elementos que revelaram uma menina sonhadora, quanto os que
mostraram o intenso sofrimento ja vivenciado em tdo pouca idade. Ela relatou sua experiéncia com fluéncia e
vivacidade, convidando a pesquisadora a acompanha-la nas idas e vindas do que expunha sem seguir uma
cronologia linear.

Em seu jeito adolescente, por vezes tentava parecer compreensiva - € o era, de fato — em relacdo a
outras pessoas que com ela partilharam vivéncias emocionais relacionadas a patologia de Marina. Em outros,
porém, era a menina rebelde e teimosa que lutava por um futuro feliz e insistia em defender idéias que,

talvez, nem para si mesma, fossem decisOes ja tomadas como certas.
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Embora julgasse ndo entender a linguagem médica, havia atingido uma compreensdo bastante
completa da patologia em termos racionais, descrevendo-a pormenorizadamente a partir de uma combinacéo
de termos técnicos aprendidos e expressdes bem pessoais.

Existencialmente, porém, havia a dificil aceitacdo e compreensdo quanto a ter tido uma filha
malformada, pois a experiéncia parecia-lhe muito distante de seus anseios. No entanto, a ampliacdo de sua
religiosidade e a intencdo de atribuir um sentido aquele momento de sua vida evidenciavam um esforco
pessoal para a resignacao.

Lutava para evitar uma postura de revolta e questionamento quanto ao seu destino, mas as possiveis
explicacBes que tentava estabelecer para o que havia ocorrido ndo a convenciam por completo.

“Dizer que eu me conformo? Eu me conformo, mas néo totalmente. Nao estou falando que todo
mundo € injusto e isso e aquilo. Acho que também é por causa da minha idade, eu sou muito nova.”

A descoberta da patologia em periodo mais tardio da gravidez consistiu em uma experiéncia
frustrante, chocante e solitéria, deixando restar pouco tempo até o nascimento do bebé para que pudesse se
reestruturar razoavelmente. Ainda assim, encontrou forgas para suportar a angustia e abrandar as fantasias,
esperando o parto para transformar suas expectativas.

Em sua dinamica emocional adolescente — composta pelo predominio de um modo auto-centrado de
avaliar os fatos — ser mée de um bebé malformado pareceu-lhe um atributo exclusivo.

Uma vivéncia institucional positiva e de contato com outras mées de bebés malformados, no
CAISM, permitiu-lhe abandonar a sensacdo de ser a Unica escolhida para enfrentar tamanho sofrimento,
vendo que havia outras mulheres compartilhando semelhantes dificuldades. Ainda assim, parecia
fundamental manter algo de Unico no que estava enfrentando.

A mediacdo de pessoas significativas — uma vivéncia de extrema importancia no existir humano — e
a forca de um grupo para aprovar suas proprias experiéncias, consistiram em marcante caracteristica na
construcdo de sua forma de lidar com a patologia, evidenciando um modo adolescente de avaliar a prépria
realidade.

“Eu conhego uma que s6 tem o probleminha na cabega. Ela tem as perninhas e tudo perfeitinho. A
minha filha ndo tem a rotula do joelho.(...) Os médicos falam: ‘Elas véo andar. Ela vai andar’. Mas é com a
ajuda de aparelhos. Ou, talvez, nem possa andar, nem mesmo com aparelho. Entao, é dificil. Conformar? Eu

j& me conformo, mas no comeco foi barra, viu? Até hoje ainda é. Eu passo uma barra ainda”.
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O primeiro contato com a filha, ocorrido no bercério, foi uma experiéncia positiva e de alivio, uma
vez que a normalidade Ihe pareceu mais evidente do que a patologia, 0 que permitiu a aceitacdo do bebé
como seu, por ndo confirmar a fantasia negativa de monstruosidade estabelecida pela indefinicdo no
delineamento médico da patologia e fomentada por comentarios e especulagdes alheias.

Gradativamente, porém, pdde haver um reconhecimento de Marina de modo um pouco mais
préximo a realidade do problema, vivéncia esta facilitada pela propria abertura de Luciana a experiéncia,
apos episddio vivido no bercério no dia em que seus familiares conheceriam Marina, e pelo holding prestado
pela equipe de salde.

“Para mim, quando ela nasceu, a cabeca era perfeita. Mas, depois, realmente eu vi que tinha uma
bola de 4gua na testa. Todo mundo foi vé-la no bercario e, justamente naquele dia, deu complicagéo. N&ao
dava mais para ver a bolinha preta do olho, porque ja estava virado. Nossa! Naquela hora eu fiquei muito
horrorizada. Foi ai que os médicos disseram que precisaria da valvula.”

A partir dali, infelizmente, sucessivos golpes foram desferidos contra suas expectativas e sua fé: a
cada nova limitacdo superada, outra surgia. Foram suspeitas diagndésticas, novas complicagdes no estado
geral de salde do bebé e a possibilidade de outra cirurgia, ocorridas no periodo poés-parto de Luciana, com a
reconhecida intensificagdo de sua sensibilidade, constituindo vivéncia emocionalmente devastadora.

Luciana — assustada e insegura — reagia a todo esse sofrimento com uma tendéncia a intransigéncia,
proibindo toda e qualquer intervengdo que julgasse impossivel suportar, como, por exemplo, uma coleta de
sangue ou a nova cirurgia nas pernas de Marina.

Vivenciava, entdo, a dura, porém inerente, dificuldade da experiéncia de ser méde: avaliar riscos e
tomar decisao pelo filho, mesmo diante da inegavel incerteza quanto as conseqiéncias de seu gesto.

Luciana ansiava por certezas para poder balizar suas escolhas e convivia com a decepg¢éo por néo té-
las. Ja ndo mais suportava tratamentos invasivos, cirurgias e expectativas nefastas quanto ao futuro da filha.
Julgava ser muito sofrimento em tdo pouco tempo, talvez ndo s6 para o bebé, mas, mais ainda, para si
mesma, com a identidade oscilando entre o almejado papel de mde e a ndo completamente abandonada
posicéo de filha.

Agradava a ela poder ser dona das prdprias decis6es, assumindo ter planejado ser mae, mas era
ainda dependente de sua familia, a quem acabava por confiar os cuidados do bebé, retratando reconhecidos
elementos da maternidade adolescente. Por outro lado, seu carinho e dedicagdo a filha eram inegéveis e ela

orgulhava-se de sentir-se mée e lutar por algo melhor para ambas.
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Vivenciava o holding prestado por alguns amigos e familiares que imediatamente acolheram o bebé
operado, prontificando-se a cuidar dele e ndo deixar que Luciana retornasse sozinha aos ambulatérios, o que,
indiretamente, fazia com que ela se sentisse amparada e pudesse exercer sua capacidade materna.

Porém, nem sempre os relacionamentos foram assim. Com a descoberta da patologia, Luciana
acabou por se isolar como meio de auto-preservacdo diante do que julgava ser uma especulagdo de alguns
familiares mais distantes e amigos. A inevitavel magoa advinha de comentéarios alheios que faziam crer, aos
olhos dela, que Marina era um monstro sem rosto, pernas ou pés, bem longe de qualquer caracteristica de
humanidade.

“Era super ruim. Inventaram um monte de coisa. Falaram que meu nené ndo tinha rosto e que era
uma bola sé de agua. (...) Que ndo tinha pernas, que ndo tinha pés, que estava morta dentro de mim. Ai.
Tanta coisal”

Figuras femininas da familia foram tidas como persecutdrias por ela e julgadas cruéis, agressivas e
invasivas em seus comentarios quanto a gravidez e ao bebé, vivéncia esta comum as mulheres em geral, por
conta do estado emocional que desenvolvem entre os meses finais da gravidez e o inicio de vida do bebé
extra-Utero. Para se defender da angustia que aqueles comentarios provocavam, por irem ao encontro de seus
temores mais profundos, Luciana refugiou-se no seio da prépria familia, com aqueles que lhes eram mais
intimos, até o nascimento do bebé, protegendo-se também da vergonha e da sensacéo de impoténcia por ter
gerado um filho imperfeito.

Com o passar do tempo, parte da trajetéria de sofrimento pareceu ter sido superada. Luciana
aproximou-se novamente de algumas pessoas e a existéncia de Marina ganhou um novo sentido: ela
ensinava-os a ter forca para viver.

Desse modo, Luciana persistia na luta, oscilando entre momentos de maior e menor confian¢a no
valor de seus esforgos e aguardando, com a valorizagdo do otimismo, as dificuldades que ainda viriam.

Aguardava que o sofrimento pudesse passar e amparava-se na experiéncia religiosa, assim como
fizera em todos os momentos de sua vida, para dar significado ao fato de ser mae de um bebé& malformado.
Para ela, havia um proposito divino em tudo aquilo e, por isso, via-se impelida a conformar-se. Sinais
pareciam evidenciar que aquele era o caminho certo, como, por exemplo, a alta de Marina do bercario no dia
de sua santa de devocéo.

O reconhecimento do apoio por parte de seu companheiro baseava-se na similaridade das

experiéncias por eles vividas e partilhadas. Juntos e comovidos pelo estado de salde da filha, tentavam
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superar dificuldades. A decisdo de ter outros filhos, no entanto, era controvertida: Luciana desejava, mas
temia e, por isso, precisava do apoio dele para referendar seu desejo; ele, por sua vez, encontrava-se decido a
ndo té-los.

O temor quanto ao retardo mental constituia 0 maior de todos para Luciana, principalmente por
aquela condicdo significar um estado de total dependéncia da filha em relagdo a ela, o que desejava
fortemente que nédo se concretizasse.

“Na hora que a vi, eu a achei normal. Esta certo que tinha as perninhas e pezinhos tortinhos, mas
isso foi 0o de menos. O que estava me preocupando mesmo - e até hoje me preocupa - é essa adgua na
cabeca, porque é ruim vocé ter uma pessoa que nao entende a gente e nem a gente quase entende. Mas da
para saber que ela é espertinha, sabe quem é quem e entende quando a gente a chama. (...) Eu tinha medo de
ela ndo entender. Sabe aquelas criancas que ficam paradas? Porque falaram que ela poderia ter retardo
mais para frente, que essa agua poderia causar isso. Esse era o meu medo e é o meu medo até hoje, sabe?
Eu ndo escondo de ninguém, eu falo. Nao que eu fale que ela tem esse problema, entendeu? Eu tenho medo
de que um dia possa acontecer isso com ela. Mas eu tenho muita fé em Deus que ndo. Ela esta bem”.

Evidencia-se aqui questdo semelhante a proposta por Winnicott (1997) relacionada a importancia de
um desenvolvimento satisfatorio e integral da crianca para que esta também possa dar sua contribui¢do a
estrutura da familia, uma vez que criangas gravemente doentes acabam por deixar aos pais a dura condicéo de
lutarem praticamente sds pelo desenvolvimento e base emocional favoravel da familia.

Embora Luciana se julgasse incapaz de compreender tudo o que os médicos lhe diziam,
principalmente pela linguagem técnica utilizada, revelava um entendimento bastante amplo da patologia. A
avaliacdo negativa de suas proprias capacidades talvez se devesse ao fato de que a compreensao demandasse
também uma disponibilidade emocional que nem sempre era possivel manter diante da grande quantidade de
informacdes recebidas a cada consulta. Assim, acabava por esquecer aquilo que ndo conseguia suportar.

Havia vivenciado positivamente o Aconselhamento Genético por ter podido adaptar-se a0 modo
como os profissionais transmitiam as orientacGes e ter sido bem atendida por eles. Ainda que ndo houvesse
compreendido todas as informac@es, pdde abrandar temores quanto ao risco de recorréncia e refletir sobre a
possibilidade de prevencéo.

Valorizando a possibilidade de conhecer outras pessoas com deficiéncia, fez sua propria avaliagao
guanto ao que julgava positivo e ao que queria para o futuro de Marina, e também em relacdo a experiéncias

negativas.
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Importava-lhe que a filha pudesse ser tratada como qualquer outra crianga e ndo excluida do
convivio com outras pessoas. Em seu anseio pela normalidade, Luciana, mesmo sem conseguir aceitar
plenamente a condicéo da filha, esperava que ela realizasse 0 maximo de suas potencialidades e colocava-se
a disposicao para possibilitar uma vida livre e autbnoma.

Vislumbrava um futuro de dedicagcdo a filha, mas balizado pela possibilidade de que ambas

pudessem realizar-se com plenitude.

¢) Segunda entrevista com Luciana

Luciana pareceu estar mais cansada e entristecida do que na entrevista anterior, mas, ainda assim,
manteve a vivacidade de seu relato e a disposi¢do em contar sobre seus sonhos e anseios. Novamente, expds
suas vivéncias sem se ater a uma seqliéncia cronoldgica linear, convidando a pesquisadora a acompanha-la no
caminho que tragava a partir de uma l6gica muito pessoal.

Seu relato pareceu servir como uma ampliacdo de elementos expostos na entrevista anterior,
complementando vivéncias relacionadas ao vinculo com a filha, contato com as demais pessoas, rotina nas
institui¢des para o tratamento de Marina e planos para o futuro.

Mais intensamente do que na entrevista anterior, Luciana enfatizava e valorizava a normalidade da
filha, buscando reafirma-la no contato com os familiares. Mais do que negar totalmente a patologia, ainda
que o fizesse em parte, parecia desejar acreditar nas potencialidades da filha e confiar em um futuro de
autonomia e relativa independéncia. Parecia-lhe indispensavel o acolhimento de sua familia e o
reconhecimento de algumas caracteristicas suas na filha, referendando a aceitacdo da crianca malformada
como pertencente aquele circulo de relages.

“Ela ndo é diferente. Ela tem s6 uma pequena complicacdo, mas, gracgas a Deus, esta tudo certinho.
Nao sé eu como todo mundo acha, sabe? Ela é sapeca, fuga em tudo e eu acho que ela esta muito bem. “Néo
tem diferenca nenhuma. Ela é o xodé da casa e da familia”.

Mostrava-se consciente de algumas limita¢cdes de Marina, buscando a paciéncia para lutar por sua
superacdo e resignando-se diante daquilo contra o que nao poderia lutar. O dificil processo de solicitacdo da
aposentadoria da filha pareceu refletir esses aspectos antagdnicos da vivéncia de ser mde de um bebé
malformado, além de servir como uma prova de fogo para que se testasse como uma Luciana adulta:

precisava assumir impossibilidades, mas ndo deixar de acreditar nas potencialidades.
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O contato inicial com a filha no bercério, permeado pela rotina institucional e dificultado por conta
das condic¢des fisicas e emocionais de Luciana ap6s o parto, havia constituido um dificil momento, embora
ela pudesse encontrar elementos positivos relacionados a proximidade afetiva na ligacdo com o bebé. O
retorno da mée ao lar dias antes do bebé poder fazé-lo constituiu uma dura realidade, acarretando sofrimento
a um processo delicado de reconhecimento mutuo entre mée e filho que deveria ocorrer na intimidade do lar,
com o minimo de intrusGes ambientais desnecessarias.

“O dia ndo passava! Até chegar uma sexta-feira? Gente do céu! Desses dezenove dias acho que
teve s6 uns cinco dias que eu ndo vim visita-la. (...) Também, foi logo no comecinho, ndo é? Cheia de ponto...
Nossa Senhora! Eu ia I, via, sabia que estava tudo bem com ela. Eu sentia aquilo, mas, mesmo assim, eu
safa de la chorando. Eu falava: Ai, Meu Deus! Ela esta nas méos do Senhor. Faga a Sua vontade’.”

Buscou, entdo, atribuir significado a cada uma de suas experiéncias, apegando-se a uma forcga
espiritual que a amparava. Incessantemente perseguia qualquer possibilidade de tratamento para a filha,
desde que esta ndo sofresse.

Sua experiéncia religiosa, bem como o contato com outras pessoas que vivenciavam a situagdo de
ter um filho malformado, ainda lhe serviam fortemente para ndo desistir de investir no atendimento de
Marina.

Baseou algumas de suas expectativas de futuro no contato que teve na APAE com a mée de uma
crianca que havia nascido com mielomeningocele e que ja se locomovia independentemente. Se, por um lado,
a espera por progressos no desenvolvimento de Marina fosse longa, por outro, a promessa de que algo melhor
ocorreria fazia que ndo deixasse de acreditar, apegando-se a qualquer sinal de melhora no quadro clinico.

Momentos de muito sofrimento desde a descoberta da patologia da filha acabaram por consolidar a
transformacdo pessoal de Luciana, partilhada também pelo companheiro e por alguns familiares.

“No comeco, quando eu a ganhei, eu era super babaquinha, porque ndo sabia de nada. Ontem eu
estava comentando com a minha irma por parte de pai, eu falei: ‘Olha, Alice, quem diria?! No ano
retrasado, eu era um moleque, vivia pela rua, sé chegava duas ou trés horas da manha. Eu corria perigo.
Quantos carros, Alice, ndo correram atras da gente?! Os caras passavam. E, agora, eu estou com uma filha.
Minha vida mudou da agua para o vinho, porque eu tive uma filha e, com ela, veio tudo’. (...) Eu acho que
amadureci bem mais”.

Se, de certo modo, ela descrevia a vida de adolescente como cheia de perigos, mas fascinante por

suas aventuras, encontrava-se também irremediavelmente distante de tudo aquilo, exausta e totalmente
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absorvida pelos cuidados com seu bebé. J& ndo era acompanhada com frequiéncia pelos familiares e, assim,
experimentava a dificil, mas gratificante experiéncia de assumir a responsabilidade por Marina.

“Olha, eu estou aqui sozinha com ela e um monte de malas. Estou me virando sozinha, mas é
cansativo para mim. Vocé vé, ja é uma hora da tarde! Por mais que a perua tenha ido me pegar na porta de
casa... Vocé vé? Seis horas da manha eu sai de 1a™.

A rotina de retornos ambulatoriais, embora um pouco menos atribulada do que nos meses iniciais de
vida de Marina, ainda era extenuante. A auséncia de certezas quanto ao prognoéstico da filha e a pouca
disponibilidade de alguns profissionais tornavam tudo ainda mais dificil, comprometendo o empenho de
Luciana em manter-se lutando pela felicidade de Marina.

Pedir aos outros o que necessitava e depender deles para realizar suas intengdes eram coisas que a
incomodavam, assim a vivéncia institucional constituiu um grande desafio. Foram inimeros exames a
realizar, consultas a conciliar, pessoas com quem se relacionar e limites a enfrentar. Via nos olhos de alguns
médicos a falta de esperanca que ndo podia suportar. Diante das incertezas e nos momentos em que se Vvia
acuada, Luciana ainda agia como a menina rebelde e impulsiva, cujas atitudes tendiam a intransigéncia e cujo
isolamento tornava-se o recurso mais Util.

Num modo saudavel de auto-prote¢do, buscava impor os proprios limites diante de uma rotina
institucional que se tornara insuportavel. Por outro lado, em seu estado emocional de sensibilidade
exacerbada, qualquer nova limitagcdo imposta a ela ou a filha por conta da patologia era vivida como uma
ameaca potencial. Assim, conciliar uma das consultas genéticas com a investigacdo de um tumor tornou-se
algo insuportavel do qual se defendeu, deixando para lidar posteriormente com as orientagdes constantes no
relatorio.

Entristecida, precisou enfrentar dificuldades, porém o que deixou transparecer ao fim de seu relato
foi a sensacdo de superacéo em relacéo ao periodo mais dificil. J& ndo precisava mais lidar com especulagdes
da vizinhanca, parte de seus proprios temores ja havia se esvaido, o nimero de retornos ambulatoriais decaira
consideravelmente, 0 companheiro estava bem empregado e Marina ja mostrava alguns progressos em seu
desenvolvimento. A sua vida passara a ter um outro sentido: se vivia, vivia para Marina.

Por outro lado, abandonou qualquer possibilidade de emprego e ndo pensava em nada mais que ndo
fosse a filha, evidenciando um estender do estado de preocupagdo priméaria que, em condi¢cBes normais,

poderia ter-se abrandado.
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“Eu ndo penso tanto em mim; é mais nela. O meu pensar € nela. Se eu estou vivendo agora é porque
vivo por ela”.

Luciana ndo se permitia desistir e seu amor de mée tornara-se uma forte e incomparavel experiéncia.
Ja ndo Ihe importava mais ter sido rude com algumas pessoas — 0 que antes havia sido uma preocupacao,
mas, depois, considerado uma legitima defesa - pois estava decidida a seguir seus proprios sentimentos.

“No comeco, eu discutia muito. Achava que eu era muito estourada, mas ndo. Pense comigo: vocé
estd com aquela barriga, acha que esta tudo bem e, de repente, sai um tampao e parece que esta tudo contra
vocé. (...) Parece que todo mundo estava contra mim, sabe? Que todo mundo me olhava, mas ndo me olhava
daquele jeito alegre. Sabe aquele jeito com d6? Entéo, eu me fechei para mim mesma. Houve uma época em
gue eu fechei comigo mesma, sabe? Eu falei: ‘Nao quero falar com ninguém. N&o quero conversa com
ninguém. Se me falarem, vou dizer que a vida é minha. Se me perguntarem, ndo vou responder. Se eu
responder, vai ser muito mal’. Dal, eu falei para mim mesma: ‘Nao, Luciana. Nao adianta ser mal educada.
Seja educada. Se vocé der respeito, vocé vai receber respeito.” Eu pensei assim, comigo. Mas tem gente com
quem a gente tem que dar umas estouradas.”

A adolescente havia sido forjada pelas dolorosas experiéncias, aproximando-se do que julgava ser a
tdo almejada maturidade de mae. A religido e os relacionamentos interpessoais ainda eram seu porto-seguro.

Por fim, ao falar do futuro, ressurgiu a Luciana, menina e sonhadora, em busca de uma vida comum:
uma casa, uma familia, um carro... Mais do que tudo, porém, deixou explicito seu compromisso de persistir

seguindo adiante em busca de todos 0s seus anseios.
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7. HISTORIA DE DINDI

“Céu, tdo grande é o céu

E bandos de nuvens que passam ligeiras
Pré onde elas véo, ah, eu ndo sei, ndo sei
E o vento que fala das folhas

Contando as histdrias que sao de ninguém
Mas que sdo minhas e de vocé também™

( Dindi — Antdnio Carlos Jobim)

Dindi é morena, de cabelos longos e loiros e olhos castanhos. Tem vinte e dois anos, vive com seu
companheiro, completou o ensino médio, é catdlica e ndo trabalha fora de casa.

Quando chegou ao ambulatorio, trajava calca jeans e blusa preta, usando também grandes brincos
prateados e uma leve maquiagem. Seus cabelos estavam presos na forma de um rabo de cavalo. Parecia
muito cuidadosa com sua aparéncia, embora estivesse um pouco acima do peso.

Sua primeira e Unica gestagdo ocorreu quando tinha dezenove anos, foi planejada e resultou no
nascimento de uma menina, Luiza, portadora de DFTN. O diagnéstico de espinha bifida com hidrocefalia
ocorreu no pré-natal. Nos primeiros dias apds o nascimento, o bebé foi operado para corre¢do da lesdo na
coluna e para derivacdo ventriculo-peritoneal. Dindi chegou para AG quando a filha estava com cerca de trés
anos de idade. O Aconselhamento Genético ocorreu tardiamente devido a compromissos assumidos com o
tratamento da filha nos demais ambulatérios e também por causa de algumas internacfes da crianga.

Naguele momento contava com atendimento nos ambulatérios de Ortopedia e Urologia Pediétrica.

A Fisioterapia, Fonoaudiologia e a Terapia Ocupacional eram feitas na Casa da Crianca Paralitica.

a) Aconselhamento Genético de Dindi

Dindi chegou para o Aconselhamento Genético em companhia da filha Luiza, uma menina de
cabelos claros, olhos brilhantes e expressdo alegre. A hidrocefalia era aparente e a crianga ndo caminhava
sozinha.

Durante 0 AG, Dindi ficou com Luiza no colo e esta, sorridente, brincou com o lapis e papel dados
pela médica e falou algumas palavras. Luiza era muito bonita e simpatica, o que a médica logo disse a mae,

enchendo-a de orgulho.
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Dindi havia trazido uma radiografia da coluna e dos quadris da filha e, com a expressdo séria e
acenando afirmativamente com a cabeca a cada explicacdo, acompanhou 0 que a geneticista lhe falava: a
exata localizacdo da malformacao e as possiveis implicagoes relacionadas.

A médica forneceu orientacdes sobre a etiologia da patologia, risco de recorréncia e a possibilidade
de prevencédo em futuras gestacgdes, evidenciando o uso do acido fdlico.

Ap0s ter sido informada da etiologia multifatorial da patologia, Dindi pareceu aliviada. Contou a
geneticista 0 quanto havia sido importante ter recebido tais orienta¢cBes, uma vez que, nos momentos de
discussdo com o marido, era frequientemente culpada pelo problema de saude da filha.

A geneticista lamentou o que estava ocorrendo e salientou ser bastante comum que os pais se
culpassem pelo problema. Buscou evidenciar, no entanto, ndo haver razdo para a culpa uma vez que nem ela
e nem o marido haviam optado deliberadamente por algo que causasse dano a gravidez.

Dindi, bastante comunicativa e participativa, sugeriu campanhas de orienta¢do sobre o uso do acido
folico, para que outras mulheres pudessem ser ajudadas. A geneticista, parecendo empolgada com o interesse,
comentou os esfor¢os que estavam sendo feitos para a divulgacéo.

Dindi, animada, quis saber mais sobre a cirurgia intra-Gtero para a corre¢do da mielomeningocele e a
médica, entdo, passou a explicar as circunstancias em que aquele tipo de procedimento estava sendo feito,
dizendo, porém, que ele ndo era ainda muito frequente no Brasil.

Sem mais davidas, o atendimento encerrou-se com a possibilidade de um novo retorno caso ela

necessitasse.

b) Entrevista com Dindi

A opc¢do da pesquisadora pela realizagdo de apenas uma entrevista com Dindi relacionou-se a
riqgueza de elementos psicolégicos presentes no relato e a propria circunstancia de retorno tardio ao
ambulatério - que permitiram a compreensdo de vivéncias elucidativas de um processo mais amplo,
envolvendo a construcdo da relagdo ndo s6 com o bebé e suas dificuldades, mas também com a crianga
malformada.

A entrevista foi feita logo apds o AG na Unica sala que se encontrava disponivel no ambulatdrio
naquele momento: uma pequena sala, comumente destinada aos procedimentos de enfermagem, cedida

gentilmente pela enfermeira.
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Dindi, expansiva e comunicativa, estabeleceu facil dialogo com a pesquisadora. O clima emocional
ao longo da entrevista envolveu momentos de muita comocéao, de manifestacdo do amor de Dindi por Luiza e

também de revolta e questionamento de toda a realidade vivenciada com a descoberta da patologia.

Por volta da metade da entrevista, Luiza adormeceu tranquilamente no colo da mée, parecendo ndo

se importar com o calor do dia.

Dindi, de inicio, contou sobre o quanto se indignou, negou, questionou e se revoltou diante daquela
realidade que ndo pOde evitar e que jamais poderia compreender, embora - por amor a filha - julgasse aceitar.
Cientificamente, tudo parecia mais facilmente explicado, mas, para si mesma, 0 que acontecera era uma

incognita.

“A gente até entende, mas ndo compreende. Vocé passa a aceitar, por amor. (...) A gente passa a
vida inteira ndo sabendo por que € que aconteceu™.

Revelou seu sentimento de impoténcia na explicitacdo da vivéncia de um castigo sem merecimento.
Como que numa barganha, considerava que, por ter sido uma mulher cuidadosa com sua salde e gestacéo,
mereceria uma filha perfeita. A dor e a angustia existencial de Dindi residiam na vivéncia de elementos
incontrolaveis de algumas experiéncias do existir humano, no caso, uma gravidez de um bebé malformado.
Né&o haveria sempre prémios para os bons e castigos para 0s maus, apenas havia pessoas em sua trajetéria de
existéncia e todas, assim como ela, estavam sujeitas — e, a0 mesmo tempo, eram participantes - do que a vida

poderia trazer.

As reacdes como as que apresentadas por Dindi - comuns apds o nascimento de um filho
malformado — embora ndo se manifestem do mesmo modo em todos os pais, tendem a ser muito similares

(Drotar et al, 1975).

Dindi ndo fugiu a essa regra. Experimentou todo o impacto, tristeza, revolta e frustracdo que a
situacdo poderia trazer. Além disso, culpou-se intensamente pelo problema e foi culpada pelo marido,
situacdo muito comum, ainda que dolorosa, e que, de acordo com Soifer (1992) e Drotar et al (1975), pode
culminar na dissolucéo do vinculo conjugal pela impossibilidade de os conjuges suportarem o fato de terem

gerado um bebé com problemas, tdo distinto do filho perfeito idealizado e esperado.

Sua gravidez - que, em seus sonhos e desejos mais intimos, deveria ter-lhe trazido somente
experiéncias boas - revelara-se um risco e um mistério, levando-a a sofrimentos que ndo imaginara viver
como, por exemplo, os primeiros meses de vida da filha e a exaustiva rotina de cirurgias e cuidados médicos.
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Em meio ao choque pelo diagnéstico, sentiu-se desamparada, s6 e com a intensa culpa que néo se
esgotava, pois intimamente parecia aceitar que o problema tivesse ocorrido por uma negligéncia sua em

relacdo a propria salde.

Considerou a sua situagdo tao tragica quanto a de uma pessoa que se descobria portadora do HIV,

pois, em ambos 0s casos, a fantasia de ser inatingivel era quebrada pela inexoravel realidade.

Ao longo da gravidez e também ap6s o nascimento da filha, percebia no marido a impossibilidade
de aceitar a situacdo, mas, mesmo com as préprias dificuldades e sem o apoio que julgava precisar, assumiu
as conseqliéncias da gravidez e do nascimento de uma filha malformada, buscando o apoio de pessoas que

Ihe fossem acolhedoras - em especial, sua méae.

O processo de confirmacdo da patologia na gravidez foi de muito sofrimento para Dindi. Suas

perguntas pareciam ndo ter respostas e, quando as tinham, tornavam-se novas perguntas.

““S6 quando eu ja estava quase de oito para nove, foram sentar e explicar para mim da mielo. Que

era tudo um conjunto, ndo é? (...) Era um problema sé, s6 que com varias coisas”.

O delineamento processual da complexidade da patologia da filha e sua compreensdo — nunca plena
por parte de Dindi - demandaram tempo e envolveram um intenso processo pessoal no qual emocéo e razéo
tiveram seu lugar no estabelecimento de um sentido para sua experiéncia e na constru¢do de seu papel como

mae.

A negacéo da patologia até o nascimento de Luiza serviu-lhe como forma de se proteger, meio este
que Klaus e Kennell (1993b) consideram bastante comum as mdes que vivenciam a realidade de um filho

malformado, desde que ndo interferindo nos cuidados diarios com o bebé.

Buscou o CAISM na ansia de uma melhor compreensao do problema e, em meio as vivéncias de
intensa angustia, tristeza e ansiedade, encontrou na psicéloga outra figura de apoio, além da propria mae,

conseguindo voltar a se ligar emocionalmente ao bebé.

“Quando cheguei ao CAISM, fui com tanta sede ao pote e fiz ndo sei quantas perguntas de uma vez
s0. (...) A psiclloga que me atendia foi quem mais foi me falando do caso, até o dia em que eu fui ganhar
nené (...) Foi ai que eu me apeguei a alguma coisa, porque, até entdo, pelo amor de Deus... Achei que eu ia

ficar louca”.
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Desencontrados em suas reagdes emocionais, ela e o marido partiram cada qual para a busca dos
préprios meios de lidar com a situacdo. Dindi passou a assumir 0s problemas a medida que surgiam e ele, a
nega-los até quando se tornasse inevitavel, como por exemplo, a decisdo de comprar uma cadeira de rodas

para Luiza.

A vivéncia da gravidez, permeada pela soliddo e pela incerteza frente ao diagnéstico da filha que

perdurou até o ultimo més, levou-a & sensacao de enlouquecimento.

Em seu estado de fragilidade e sensibilidade desenvolvido ao longo da gravidez — na concepcéo de
Winnicott (2000), um estado desejavel de ‘preocupacdo materna primaria’ — buscou construir uma relacéo
intima com seu bebé, lutando para se afastar da loucura temida que o marido lhe atribuira. No entanto, a série
de limitacdes, comprometimentos e dificuldades, fizeram com que as fantasias negativas se sobrepusessem.
Idéias de morte e a sensacdo de estranheza em relagdo ao bebé que gerara puderam diminuir gradualmente no
contato concreto com a filha, alguém que ela precisou aprender a amar e aceitar, apesar das proéprias

dificuldades em abandonar seus anseios por uma crianca perfeita.

O primeiro encontro com a filha, ocorrido no bercario, foi uma triste experiéncia permeada por sua
propria frustracdo, comentarios indiscretos de visitantes e a presenga de médicos incessantemente

questionados pelos familiares.

“Era assim: “Ai! Que cabecona!’, ‘Por que ela tem essa cabecona?’, ‘Por que ela esta cheia de

pontos?’, ‘Por que ela ndo anda?’, ‘Por que ela ndo faz isso?’, ‘Por que ela ndo faz aquilo?’.””

Envergonhada e sentindo-se avaliada negativamente por alguns familiares - que chegaram a lhe
dizer que ndo teriam filhos para que ndo nascessem como Luiza - e amigos, o isolamento foi sua op¢do para
se reestruturar e se proteger. Apresentar um bebé malformado a familia era algo praticamente insuportavel
para alguém como Dindi, que sempre fora orgulhosa, correta, determinada e independente. Imaginar que
Luiza ndo fosse aceita no seio da familia deixava-a profundamente triste. Tudo aquilo era como um fracasso
que ndo queria assumir e do qual se escondeu e, quando mais fortalecida, defendeu-se agressivamente. A
construcdo do vinculo com a filha demandava dedicacdo, tempo e persisténcia e qualquer comentario

negativo parecia tornar o processo ainda mais arduo.

Quando julgou poder retomar os relacionamentos, cerca de um ano ap6és o nascimento da filha,

encontrava-se mais fortalecida quanto ao seu papel de mae, seu amor pelo bebé e suas expectativas pessoais.
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O apoio de alguns familiares e amigos, bem como o do marido, praticamente ndo existiu. Apesar
dessa triste condicdo, o holding proporcionado pela mae e pela psic6loga facilitou que Dindi pudesse dedicar
seus cuidados a Luiza. Além disso, um amparo médico adequado permitiu-lhe rever posicionamentos

pessoais e fantasias negativas quanto a patologia da filha.

O Aconselhamento Genético — uma vivéncia institucional julgada positiva - foi a que, por fim, apds
trés anos acreditando-se culpada, deu alivio a Dindi, permitindo que se amparasse nas orientacdes recebidas
para a defesa contra as acusa¢Bes do marido, intensificadas por uma compreensao errénea dele quanto a

prevencao da patologia pelo uso do acido folico.

No comeco de vida da filha, extenuada pela rotina do acompanhamento ambulatorial, houve
momentos em que Dindi questionou seus esforcos diante de td0 escassos progressos, mas persistiu e
descobriu na paciéncia uma virtude que poderia lhe trazer respostas, principalmente em se tratando do tipo de

patologia apresentada pela filha, na qual os atrasos de desenvolvimento séo freqlientes.

O primeiro ano de vida de Luiza havia sido, sem a menor sombra de ddvida, o mais dificil e

atribulado.

“Tudo acontece mais no primeiro ano. E médico direto e um monte de tudo na minha cabega. Vocé
nado sabe o que vai acontecer. Vocé fica estressada ja de ter que vir a UNICAMP, passar por médico e, no
outro dia, ter outro médico e vocé vir de novo. Chega o final de semana, vocé quer esquecer dos problemas e
ai vem todo mundo querendo perguntar as coisas. Voce fica estressada, ndo tem jeito™.

Por outro lado, todo esse trabalho foi o que lhe ensinou a reconhecer qualquer pequeno sinal de que

algo pudesse ndo estar bem com a filha e a aproximou dela.

“Se ela dormia de um jeito e acordava de outro, eu ja sabia: a valvula estad com problema. Ela
sempre foi de ndo gostar de dormir, espoleta e com o olho vivo de crianga, desde quando ela era nené. Ai, se
ela comecava a ficar com o olho meio viradinho, comegava a dormir o dia inteiro e a noite inteira,

comecava a vomitar... Era dar esses sintomas e eu ja corria com ela aqui no pronto-socorro™.

Lutava para que Luiza pudesse ser considerada uma crian¢a normal — o que julgava fundamental - e
para que desenvolvesse uma relativa autonomia, mesmo sabendo das sequielas que a patologia deixou, como,
por exemplo, até aquele momento, a incapacidade de locomogdo independente. Era dificil demais aceitar a

filha como deficiente; preferivel era considera-la uma crianca especial.
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“Eu olho para ela e eu vejo o que ela tem, mas, dentro do meu coragao, ela ndo tem nada. Se esta

correndo ou estd andando, para mim, é a mesma coisa, porque é uma crianca muito especial”.

O nascimento de Luiza adquiriu, entdo, um sentido: dividiu a vida de Dindi em duas partes e
transformou-a, através de grandes ligdes. Positivamente, tornara-se mais humilde, comunicativa e voltada aos
problemas das pessoas; negativamente, passou a ter mais contato com o medo, a dor e 0 sofrimento, ndo s6 0s

préprios como os de outros pais que conhecera.

Pelos temores em relacdo ao futuro de Luiza, decidira viver um dia de cada vez e ndo criar
expectativas, para que ambas ndo sofresse. Estaria ao lado da filha, incentivando-a sempre e ndo mais teria

filhos, pois ndo poderia dar a um outro 0 amor que julgava pertencer a Luiza.

“Eu ndo gosto muito de pensar no futuro (...) porque, se vocé pensa, sofre duas vezes. Sofre até
chegar e sofre quando esta passando. Quando ela estava aqui, eu pensava em quando ela ia ficar com um
ano. Quando ela estava com um ano, eu pensava em quando ela ia estar com trés. Hoje eu penso:’Nossa! E
quando ela estiver com seis anos? Ela vai ter que ir para a escola. Como eu vou fazer? Ela ndo anda. Como
as criangas vao trata-la?’. Ai, vocé ja pensa: ‘Ai, meu Deus! E quando ela estiver mocinha?’. Entéo, se fica

pensando, fica doida. Entdo, € melhor esperar chegar cada dia e, se for para sofrer, sofrer de uma vez.”

Havia algo de superacdo, mas também algo de descontentamento no modo como Dindi contava
sobre 0 que havia se passado: superacdo por ter passado por grandes dificuldades sem sucumbir;
descontentamento por temer o futuro e por se saber praticamente sé para cuidar de Luiza e extremamente

sobrecarregada pelo estado de constante preocupacao.

““Se ndo for eu, quem vai ser? Tudo, até agora, foi dependendo de mim. (...)L& na Casa da Crianca
as maes ddo depoimento. Elas dizem que é muito, muito gratificante ser mée especial.(...) A partir do
momento que vocé tem a crianga especial, virou mée especial também; vocé esta ali junto E légico que

cansa e é ruim, e aquela que falar que é bom vai estar mentindo!”’.

Vivéncias dificeis como as experimentadas por Dindi, de ter sua vida tomada pelos cuidados com a
filha, denotam um interessante compromisso que parece se estabelecer por parte da mde de uma crianca
malformada ou doente: um estado de frequente preocupacdo que ndo se arrefece com o passar dos meses
iniciais de vida da crianga — 0 que seria esperado em condi¢fes normais - e que, segundo Granato e Aiello-
Vaisberg (2002), pode ser denominado preocupacdo materna primaria especial, numa ampliagdo do conceito
original de Winnicott.
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No entanto, algo de inquestionavel havia se sobreposto as experiéncias dificeis: uma vivéncia
pessoal positiva de maternidade, composta de empenho, dedicacéo, carinho e amor, levando Dindi até mesmo
a certeza de que, se preciso, passaria novamente por tudo aquilo - com todos os mesmos problemas - s6 para

ter Luiza ao seu lado.

“Mesmo por tudo o que eu passei com ela até hoje — e sei que vou passar muita coisa ainda - se
fosse para escolher entre “ter’ ou ‘ndo ter’, eu preferia ter do mesmo jeito, assim. E 16gico que, se pudesse
vir com salde, gostaria muito mais, ndo é? Eu sei que é uma longa caminhada, ainda tem muita coisa para

aprender e para ver... E eu vou estar 14, se Deus quiser!”.
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8. HISTORIA DE GABRIELA

“Vim do norte, vim de longe
De um lugar que ja nem ha
Vim dormindo pela estrada
Vim parar neste lugar”

(Gabriela — Antonio Carlo Jobim)

Gabriela é morena, de cabelos longos, escuros e encaracolados e olhos castanhos. Tem dezenove
anos, vive com seu companheiro, completou o ensino fundamental, é catélica e ndo trabalha fora de casa.

Veste-se de modo simples, jovial e aparenta ser cuidadosa com sua aparéncia. Chegara do Nordeste
ha poucos meses e sequer pensava em ter filhos.

Sua gravidez foi aceita, mesmo ndo sendo planejada, resultando no nascimento de uma menina, Ana,
portadora de mielomeningocele e hidrocefalia. O diagnéstico da patologia ocorreu no pré-natal, entre o
terceiro e quarto meses de gestacao.

Foi encaminhada ao Ambulatério de Genética Perinatal pelos profissionais do CAISM e, quando
chegou para a consulta, Ana estava com seis meses de idade e havia passado pelas cirurgias para corre¢do da
lesdo na coluna e derivacdo ventriculo-peritoneal nos primeiros dias de vida. Contava com atendimento nos

ambulatérios de Neonatologia, Neurocirurgia, Ortopedia e Fisioterapia.

a) Aconselhamento Genético de Gabriela

No momento do Aconselhamento Genético, trazia a filha ao colo, uma bolsa com seus pertences e
uma agenda guardada cuidadosamente, consultada sempre que necessario para confirmacdo de exames ou
consultas.

Bastante comunicativa e sentada distante da mesa da médica, p6s-se logo a contar sobre o bom
desenvolvimento da filha e 0 nascimento dos primeiros dentes, o que a havia deixado feliz.

Preocupada com o resultado de um dos exames, a médica perguntou a Gabriela sobre a alimentacao
do bebé. Ela, parecendo satisfeita e segura, disse dar a Ana caldo de feijdo, iogurte e leite.

Iniciando as orientagdes acerca do problema do bebé, a médica convidou-a a aproximar-se,

perguntando-lhe sobre a intencdo de ter outros filhos. Prontamente, Gabriela respondeu que ndo desejava
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mais filhos, mas seu marido sim. Interessada em saber se aquilo se relacionava ao problema do bebé, a
geneticista teve a resposta negativa, pois Gabriela sequer havia desejado ser mae.

A medida que a médica apresentava as orientagdes sobre o risco de recorréncia, possibilidade de
prevencao e etiologia da patologia, fazendo uso de desenhos e simulando o fechamento do tubo neural com o
uso de uma folha de papel, o sorriso facil de Gabriela dava lugar a uma expresséo séria. Ela mostrou-se muito
atenta, acenando afirmativamente com a cabeca a cada nova informagé&o.

Conversaram por certo tempo sobre o planejamento familiar e Gabriela, interessada no uso do acido
folico, o que considerou um remédio, quis saber como poderia obté-lo.

Como Gabriela desejava entender se o problema da filha havia se originado da parte dela ou do
marido, a geneticista reafirmou a orientacdo quanto a heranca multifatorial da patologia.

Gabriela preocupava-se por ter um meio-irméo cujo bebé havia nascido com um defeito congénito.
Interessada, a geneticista aconselhou-a sobre a importancia de uma consulta para a familia de seu meio-
irmdo. Gabriela concordou, mas lamentava ndo poder ajuda-los, pois a familia ndo desejava a aproximacao.

N&o havendo mais duvidas, a consulta se encerrou com a possibilidade de novos contatos se ela

assim necessitasse.

b) Primeira entrevista com Gabriela

Gabriela expressou-se com fluéncia e calma durante a entrevista. Fisicamente, aparentava a idade
que tinha, mas alguns de seus valores pessoais € 0 modo como narrou sua experiéncia fizeram-na parecer
uma mulher mais velha.

Facilmente, exp0s suas vivéncias, contando a pesquisadora sobre uma trajetoria que se iniciou com a
descoberta da patologia e que ainda ndo havia se encerrado. Se, por um lado, algumas dificuldades
entristeciam-na, por outro ndo lhe era confortdvel deixar transparecer que sofria; preferia uma atitude
otimista.

Com a descoberta da patologia, experimentara sentimentos comumente vividos por pais cujo filho
nascia malformado e sofrera intensamente nos primeiros dias ap6s o nascimento da filha. Predominaram, no
entanto, duas vivéncias: o choque e o ensimesmamento.

“E um choque. Vocé ndo quer comentar com ninguém, ndo quer falar com ninguém. Vocé se sente

assim, como se estivesse num deserto: sozinha.”
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Embora existisse 0 reconhecido apoio de familiares e amigos, principalmente de sua mée e do
marido, sua vivéncia subjetiva foi de soliddo, que serviu, em alguns momentos, também como auto-protecao,
permitindo-lhe distanciar-se das outras pessoas para ndo precisar comentar sobre algo que ainda a assustava e
envergonhava: ter gerado um bebé malformado. Somente com os médicos 0s comentarios sobre a patologia
eram mais frequentes.

Os esforcos do médico do pré-natal em poupa-la do choque pouco serviram para auxilia-la no
enfrentamento do problema.

Frustrada, vira desfazer-se o sonho de um filho perfeito, o que, existencialmente, acrescentou-lhe
sofrimento pela sensagdo de falta de controle da propria vida e de suas escolhas: a gravidez nao havia sido
planejada e a possibilidade de uma remota malformacdo viera a ocorrer justamente com ela. Seu dilema
existencial encontrou resposta somente na confianga em um poder espiritual supremo agindo sobre sua vida,
0 que a levou a resignar-se.

Gradativamente, 0 acompanhamento psicolégico permitiu que atribuisse significado ao desejo de
isolar-se.

Gabriela reconheceu a importancia do contato com outras mées de criancas malformadas para
facilitacdo de sua aceitagdo quanto ao problema, fato que remeteu a sua dindmica emocional adolescente: a
forga que um grupo significativo tinha sobre suas escolhas e experiéncias pessoais.

“No comego foi dificil. Eu acho que as outras mées, o que elas mais querem naquele momento é
apoio, alguma coisa para distrair, mais pessoas (...) Eu queria conversar com outras maes que tivessem o
mesmo problema que eu; como fazia no pré-natal do posto™.

A importancia de elementos concretos e da mediagdo de um outro significativo na construcdo de sua
prépria experiéncia manifestou-se novamente ap6s o nascimento da filha, quando a comparou aos outros
bebés no bercério e, posteriormente, quando conheceu uma crianga com espinha bifida ja em idade escolar,
vislumbrando como poderia ser o futuro de Ana.

“Eu a vi, pequenininha, com as perninhas viradas para o lado e pensei: ‘Ser& que a minha filha ndo
vai andar?’. Vieram mil e uma coisas na minha cabeca. Dai, eu olhei para o lado e tinha tanta crianca pior
do que ela, que eu falei: ‘Se a minha esta assim e as outras também estdo, se Deus quiser, vai ficar tudo
bem’. A, hoje, olha como é: as vezes, até esqueco que ela tem o problema que ela tem.”

Dar a luz, que é em um acontecimento puablico, no caso de um bebé com malformagdes, pode levar

0s pais a emocdes dificeis (Sinason, 1993). No caso de Gabriela, esse acontecimento publico causou-lhe

142



constrangimento de inicio, mas, posteriormente, a vivéncia comunitaria de cuidados com o bebé permitiu-lhe
atribuir novo significado a experiéncia.

Na falta dos cuidados de sua propria mae - devida mais a distancia geografica do que a emaocional -
o0 holding prestado por familiares, amigos e vizinhos que a auxiliaram nos cuidados com a filha permitiram
gue Gabriela pudesse se sentir também cuidada e, assim, sentir-se-se como mae e desenvolver o modo
pessoal de se dedicar a filha.

“Todas as maes, todo mundo tratou dela. Ela ganhou bastante coisa. Os vizinhos gostavam de dar
banho nela, porque eu ndo tinha quem cuidasse de mim™.

O reconhecimento progressivo do filho pela mée que, em termos ideais, seria feito intimamente na
rotina do lar, contou, no caso de Gabriela e Ana, com intrusdes institucionais importantes por conta da
existéncia da patologia. O primeiro encontro com a filha, por exemplo, ocorreu no bercario, em meio a tantas
outras criangas com diferentes patologias, demandando de Gabriela a capacidade de fazer uso da
sensibilidade e fragilidade comuns ao p6s-parto para dar sentido a experiéncia e acolher o bebé na medida do
possivel.

“E bem dificil. Vocé chegar e ver o filho com a metade da cabeca raspada. Que coisa! Depois leva-
la pequenininha para casa, cheia de ponto. Ai, todo mundo vai ver a crianga. Parecia uma novidade, sabe?”’

Embora os contatos iniciais com a filha malformada e sua aparéncia no periodo pés-cirirgico
tivessem lhe causado certa estranheza e angustia, passar a ama-la ndo foi tarefa dificil, mas a plena aceitacdo
da patologia pareceu sé-lo, uma vez que a necessidade de considerd-la uma crianga normal imperava e
precisava ser reafirmada por vizinhos, amigos e marido. Embora ndo significasse a hegacéo total da patologia
- uma vez que havia o reconhecimento de sequelas - evidenciava a impossibilidade de uma aceitacéo
incondicional por parte dela em relacéo a filha.

Falar do futuro, ainda que como algo obscuro, pareceu ser 0 nico meio possivel durante a entrevista
para que 0s aspectos negativos da patologia e os temores da mde pudessem ser abordados com maior
profundidade. Gabriela vivia em constante luta para que Ana fosse feliz e independente e, assim, julgava ser
melhor ndo ter mais filhos, reafirmando seu antigo plano pessoal.

O Aconselhamento Genético, vivenciado positivamente, permitiu que desfizesse suas fantasias sobre
a patologia e seus temores quanto a um elevado risco de recorréncia. Aliviada quanto a uma possivel culpa

em relacdo ao problema, pdde também compreender as possibilidades de prevencao.
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Contra os golpes que a frustracdo pela constatacdo de novas seqiielas da patologia trazia, servia-se
de um grande otimismo que também recomendava a todos que viessem a enfrentar aqueles mesmos
problemas.

O carinho e a atencdo constantes por parte de pessoas significativas e interessadas eram, para
Gabriela, os melhores recursos a serem oferecidos as maes de criangas malformadas. Havia também sentido a
necessidade inesgotavel de apoio nos primeiros momentos de descoberta da patologia e de cuidados com o
beb&, uma realidade que, de tdo surpreendente e mobilizadora, chegara a Ihe parecer um sonho.

“Eu acho que as mées que tém isso - além da atencdo que elas ja tém e do carinho — devem ter mais
um pouco de atengdo bem no comeco, porque é ruim. Mesmo com todo o carinho que eu tinha, com a minha
mae ligando para mim, é dificil, mas depois a gente acostuma. Agora, no comeco, é essencial o carinho. A
gente se sente sozinha. A gente tem o mundo todinho, mas falta alguma coisa. E como se fosse assim: ‘Ah.

Isso é s6 um sonho’”’.

¢) Segunda entrevista com Gabriela

Gabriela, assim como na primeira entrevista, relatou sua experiéncia de modo calmo e fluido,
parecendo tranqiila em partilhar com a pesquisadora algumas de suas dificuldades e esperancas.

Em certos aspectos, a entrevista pareceu dar continuidade a anterior. Em outros, no entanto,
mostrou-se inédita, dando a conhecer a realidade dos acompanhamentos ambulatoriais e de algumas reflexdes
de Gabriela sobre a relagdo consigo mesma, com a familia e com a filha.

Por outro lado, uma aceitacdo mais ampla da patologia ainda ndo havia ocorrido, uma vez que
Gabriela sentia-se incomodada em ser considerada apenas mée de uma crianca deficiente e sua necessidade
de considerar a filha uma crianca normal ainda imperava, assim como o desejo da reafirmacdo daquilo por
amigos e familiares.

“Acho que todas as mées e pais pensam igual a mim: a gente nunca quer pensar que um filho
nasceu assim. A gente sé quer pensar positivo(...) Para mim, ela é uma crianca totalmente normal.”.

Curiosamente, essee mecanismo parecia servir menos a uma negacao total da patologia e mais a uma
estratégia adotada para permitir que Ana pudesse ser considerada e respeitada tal como uma crianga normal.
As implicagdes disso para a relacdo, no entanto, evidenciavam a impossibilidade de aceitacdo incondicional

da filha por Gabriela naquele momento, embora seu carinho fosse evidente.
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Permitia a si e as pessoas em torno somente o otimismo, mesmo que, por fim, reconhecesse que ele
era falivel diante da dura realidade. Julgava, através do otimismo, poder proteger a filha de um possivel
trauma e ainda ndo sucumbir a dor, conselho que julgava importante dar as outras maes.

“Crianca gosta de ser meio ‘pirracenta’. As vezes, uma crianca normal ja fica fazendo ‘rezinga’
(no sentido de rixa, discussdo) com a outra. Ai, eu ndo gosto de ficar falando para as outras pessoas. Eu a
trato como uma menina normal; ndo tem esse negécio de ter ‘peninha’ porque ela é assim, de ter um
cuidado todo especial™.

Tanto no reconhecimento do bom desenvolvimento da filha quanto na reafirmacéo do desejo de ndo
mais ter filhos, Gabriela amparava-se na mediacdo de um outro significativo e na forca de um grupo de
referéncia, mantendo uma dindmica emocional adolescente. Comparava a filha a outras criangas, buscava
referenciar suas decisfes pessoais em opinifes de familiares ou amigos e, tendo conhecido uma criangca
autista e presenciado a dificuldade daquela mae, reforcou a propria opinido de que ndo deveria voltar a
engravidar para que nao prejudicasse o tratamento de Ana.

A existéncia da patologia era uma realidade que, sempre que possivel, Gabriela preferia ndo abordar
ou relembrar. A rotina de ambulatérios era exaustiva levando-a, em alguns momentos, a persistir sem certeza
do resultado e, em outros, a buscar o isolamento para fugir da dura realidade das seqiielas e limitagdes, que
eram descobertas gradativamente, tendo uma forca devastadora sobre suas expectativas.

Assim, os primeiros meses de vida da filha haviam sido os mais dificeis por suas incertezas e pela
demanda por acompanhamento constante. E possivel supor também que, encontrando-se ainda sensibilizada
pelo nascimento da filha e ainda no periodo de puerpério, a dificil realidade da patologia e os comentéarios
sobre ela parecessem ainda mais extenuantes.

Encontrava-se ligada a Ana, contava com o essencial apoio familiar para suportar as dificuldades e
mostrava-se satisfeita com o marido tanto como pai de sua filha quanto como companheiro para enfrentar os
problemas.

Certa resignacdo de Gabriela em cuidar de Ana advinha da experiéncia de ter sido escolhida por
Deus como alguém capaz de realizar tal funcdo. Assim, ndo deveria sentir-se como aquela a quem faltava
algo ou que merecia castigo, mas sim a premiada por ter suficientes condi¢Bes para cuidar de um bebé com

espinha bifida.
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Gabriela encontrava-se absorvida pela experiéncia de ser mae, 0 que ainda a deixava perplexa.
Considerava que sua mente havia dado uma reviravolta e que precisava estar vigilante por vinte e quatro
horas.

“A mente da gente da uma vira-volta! Se para uma mée que tem uma crianga normal da aquele
rebulico todo, que dira a gente, que tem filnos especiais. Muda muita coisa. (...)E uma vigilancia direta,
vinte e quatro horas!”.

Assim, parece mostrar que um arrefecimento do estado de preocupacdo materna primaria,
comumente esperado para 0s primeiros meses de vida da crianga, estende-se no caso de uma mae cujo filho é
malformado, constituindo um estado especial de preocupagdo materna primaria, conforme proposto por
Granato e Aiello-Vaisberg (2002).

Indo um pouco além, em estado de fragilidade ela mesma julgava sentir mais dor ou sofrimento do
que a prdpria filha, o que parece evidenciar certos aspectos regressivos, como se seu papel de filha ainda se
sobrepusesse ao de mde em alguns momentos.

“Ela néo sabe ainda o que € sofrimento, ndo é? Nos, maes, sofremos bem mais que eles, porque eles
ndo ligam para o que esta se passando. O que é que ela ja passou nesse ano de vida, ndo é? Quem sofre sou
eu.(...) Imaginar que ela ja fez cirurgia?! Acho que ela nem lembra, porque ela era recém-nascida quando
foi operada, mas eu sofril”.

A vivéncia do AG havia sido positiva, representando a possibilidade ndo s6 de compreender melhor
0 problema, mas também de encontrar-se em alerta.

O futuro ainda era considerado algo obscuro e temeroso sobre o qual ndo fazia planos. Como num
mecanismo de auto-preservacgdo contra a angustia, preferia considerar a necessidade de tratamentos invasivos
ou a possibilidade de sofrimento da filha nos relacionamentos interpessoais somente quando fosse oportuno,
ou melhor, inevitavel. Assim, resolveria um problema de cada vez, lancando méo do otimismo que julgava
imprescindivel.

“O pensamento da gente as vezes é meio bandoleiro, ndo é? As vezes, a gente esta bem
despercebida e vem aquele pensamento triste na cabeca. A gente brinca; as vezes, faz uma coisa e outra e
esquece. Eu ndo sei explicar como, mas é facil conseguir. Eu acho que se a gente pensar bem, mesmo, e for

bem otimista, a gente esquece facil™.

146



9. HISTORIA DE MONICA E EDUARDO

“Quem um dia ira dizer

Que existe razéo

Nas coisas feitas pelo coragdo?
E quem ird dizer

Que ndo existe razdo?”

(Eduardo e Ménica — Renato Russo)

Monica é morena clara, bastante comunicativa, de cabelos castanhos lisos e curtos, olhos escuros e
sorriso largo. Tem quarenta anos de idade, encontra-se acima do peso e veste-se de modo simples. Néo
completou o ensino médio, € evangélica e ndo trabalha fora de casa.

Eduardo é moreno, de pele clara, cabelos bem curtos e olhos castanhos escondidos pelos 6culos.
Veste calga social e camisa clara de mangas curtas, simples, porém alinhadas Tem quarenta anos de idade e
uma expressdo bastante séria. Concluiu o ensino superior, € evangélico e trabalha no setor administrativo de
uma empresa de médio porte.

O casal tem dois filhos: Mariana, de dez anos de idade e Gabriel, que estava com um ano e oito
meses no momento do Aconselhamento Genético.

A gestacdo, que resultou no nascimento de Gabriel, ndo foi planejada pelo casal, mas foi aceita. O
diagnéstico de espinha bifida com hidrocefalia ocorreu no pré-natal, por volta do sétimo més. Nos primeiros
dias apds o nascimento, ele foi operado para correcdo da mielomeningocele e para derivacdo ventriculo-
peritoneal. Gabriel era acompanhado nos ambulatérios de Neurologia, Neonatologia, Ortopedia, Urologia

Pediatrica, Fisioterapia, entre outros.

a) Aconselhamento Genético de Monica e Eduardo

O casal chegou para 0 Aconselhamento Genético trazendo Gabriel. Ele, bastante comunicativo, logo
sorriu e mandou beijinhos para a geneticista. Ndo se movimentava por conta prépria e era carregado no colo
pelo pai.

Durante o atendimento, o casal foi orientado quanto a etiologia da patologia, risco de recorréncia,
possibilidades de prevengdo em uma futura gestacéo e progndstico.

Pareciam atentos, enquanto ouviam as explica¢des. Moénica apressou-se em dizer que ndo desejavam
mais filhos e que Eduardo havia feito vasectomia.
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Ela se preocupava muito com as sucessivas infecgdes de urina do filho e com a possibilidade de que
ele ndo fosse capaz de se locomover. A geneticista, reconhecendo suas preocupacdes, orientou-a sobre a
importéncia da continuidade do atendimento multiprofissional e salientou a impossibilidade de previsao exata
das aquisi¢des de desenvolvimento que Gabriel poderia vir a ter.

Bastante extrovertida, Monica falou sobre a rotina de Gabriel e do quanto ela o considerava
inteligente e esperto. Desculpou-se pelas faltas as consultas anteriores, justificando terem estado envolvidos
com uma série de procedimentos clinicos e cirargicos que culminaram com algumas internagdes do filho.

Sem maiores dividas do casal, a consulta foi encerrada.

b) Primeira entrevista com Ménica e Eduardo

A entrevista, apesar de realizada com o casal, serviu mais a expressao das vivéncias de Monica,
pois, mesmo quando convidado pela pesquisadora a participar, Eduardo respondia monossilabicamente ou
ndo se manifestava. Isso levou a compreensdo de uma histéria cuja tonica foi a experiéncia materna e que
abrangeu desde o periodo anterior a descoberta da patologia na gravidez até os momentos mais atuais da
relagdo com o filho.

Extrovertida e comunicativa, ela facilmente expds suas experiéncias com senso de humor — até
mesmo as mais dificeis — mas também criticamente.

Estabeleceu com a pesquisadora uma relagéo de proximidade, chamando-a a opinar e buscando seu
apoio para endossar suas vivéncias.

Assumia-se evangélica fervorosa, mas, como questionava a postura de alguns companheiros da
igreja e ndo lhe agravada a idolatria deles ao pastor, decidira viver a religido ao seu modo, mas sem deixar,
no entanto, de atribuir a ela toda a importancia que julgava ter em sua vida. Assim, o significado dado a suas
vivéncias emocionais com relagdo a patologia do filho freqiientemente era baseado em certa religiosidade.

Descrevendo o processo de diagnostico da patologia, ela evidenciou o choque, sofrimento, soliddo e
desespero vividos conforme aquele quadro se delineava. Na conducdo dos exames, situacdes confusas
serviram ao incremento de seus temores como, por exemplo, 0 momento da ecografia em que profissionais,
embora aparentassem a constatagdo de algo grave, nada lhe disseram, deixando-a sair s6 e assustada do
consultorio. Condutas como aquela pareceram retratar tanto a dificuldade de alguns profissionais na

comunicacdo da noticia da malformacdo quanto o quadro emocional de confusdo que pode se estabelecer
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para uma mée frente a qualquer suspeita de que algo possa ndo estar bem com a gestacdo ou com o bebé,
reforcando temores ja comuns da gravidez, ou seja, o temor da morte e da malformacéo.

Até que pudesse ter alguma resposta mais completa e adequada sobre o problema, meses se
passaram, acrescentando, indubitavelmente, comprometimento ao processo vivencial da gestacdo pelo casal,
por conta da dificuldade em construir um vinculo favoradvel com um filho que antes lhes parecia familiar e
depois passara a ser quase um completo desconhecido em situacao de risco.

Questionando a conducdo dos atendimentos médicos antes do encaminhamento aoc CAISM,
constatou em sua propria experiéncia o prejuizo que um enfoque prioritariamente desalentador da patologia
trazia como, por exemplo, quando um médico Ihe disse que o bebé seria como um vegetal.

“Vocé vé? Eu estava com o enxoval pronto, berco pronto, estoque de fralda! Vocé imagina escutar
uma coisa dessas?! Vocé ja imagina o qué? Aquela crianga parada 24 horas, 48 horas, so ali... vegetando™.

Assim, uma conduta mais realista quanto ao problema — que foi o caso do contato com o
neurocirurgido — mesmo que implicasse a auséncia de respostas completas e lidasse diretamente com alguns
aspectos frustrantes, foi vivenciada como mais favoravel do que minimizar conseqiiéncias ou supervalorizar
0s aspectos negativos. Esse modo de vivenciar o processo de delineamento da patologia se assemelhou-se
consideravelmente ao que foi exposto pelas mées de bebés com espinha bifida, em estudo de D’Arcy (1968).

“Ele deu trés opg¢des. Falou que poderia nascer paraplégico, fazendo tudo na fralda e ficando em
cadeira de rodas N&o sei bem como € que ele falou, mas ndo tinha conserto. Uma crianca - que nem eles
falam la no HC — estragada. Poderia também ser operada e se recuperar, mas ter alguma falha, ou, entéo,
poderia ser operada e ficar uma crianca de cabe¢a normal, que anda. Mas, ele falou que todos sempre véo
ter alguma coisa: ndo segurar o xixi, infeccGes, essas coisas. Ai, como o Eduardo é mais atrevido, ja falou

gue ia ser a segunda op¢ao: que opera e se recupera aos poucos. E foi o que aconteceu.”

O acolhimento recebido no CAISM, a partir de uma recep¢do afetiva do casal por parte de uma
funcionaria e pela prontiddo da geneticista e do neurocirurgido em atendé-los, pareceu proporcionar
condicBes para melhor reflexdo sobre o problema e tomada de decisdes de modo mais seguro.

Ménica — amparada, mas ainda assustada — apegou-se a uma esperanca de que a patologia ndo se
confirmaria e de que o filho nasceria perfeito, 0 que parecia uma tentativa de negar aquela dura realidade,
defender-se da angustia e poder manter-se na luta pelo filho, atitude bastante freqiiente as mées apds o

diagnostico de malformacéo do bebé, conforme Drotar et al (1975).
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Tanto ela quanto o marido, racionalmente reconheciam as possibilidades de seqlelas da
malformacdo, discutidas abertamente com o neurocirurgido, porém certa dose de negacao, de esperanca e de
expectativas positivas se manteve. Assim, preferiram confiar mais em Deus e na sorte do que nos resultados
de exames, uma vez que a imagem de filho mostrada pela ecografia parecia-lhe de uma “crianga estragada”
(sic) e ndo do bebé sonhado por eles.

“E 16gico que eu ficava pensando: ‘N&o. Ele vai nascer certinho, ele vai nascer certinho’. S6 que

nem sempre Deus faz do jeito que a gente quer; tem que ser do jeito que ele quer.”

Decidiram também néo contar sobre o problema ao pastor e aos familiares, como um modo de auto-
preservagdo até que pudessem compreender melhor o fato. Quanto a revelar o caso a mae de Mbnica, a
dindmica emocional envolvida parecia distinta: como Gabriel deveria substituir o neto que havia morrido em
um acidente, Ménica ndo se sentia autorizada a frustrar sua mae com outra perda. Evidencia-se aqui o fato de
gue o nascimento de uma crianca, além de alterar a dindmica familiar, pela repercussdo que pode ter sobre
seus membros, implica confirmagdo ou frustracdo de anseios ou temores de seus membros em relacdo aos
atributos daquele bebé e seu papel na familia. Na dindmica da relagdo com a prépria mée, Monica ndo se via
em condicBes de apresentar a ela — e talvez sequer de aceitar plenamente para si mesma - um novo
sofrimento, que seria o bebé deformado.

Assim, o apoio familiar foi algo com que Ménica ndo pbde contar.

Dentre as mées de bebés com espinha bifida entrevistadas no presente estudo, Ménica foi a Unica a
abordar a experiéncia de parto e o fez com impressionantes detalhes e vivacidade, permitindo compreender o
quanto aquele momento havia sido diferente do parto comum, no qual a mae poderia conhecer logo o filho e
ter ao menos alguns instantes de intimidade com ele. Preocupada com outras mées que poderiam passar pela
mesma experiéncia — e tentando uma atitude compreensiva em relacdo ac modo como os médicos tinham que
lidar com o problema, mesmo ndo concordando totalmente com ele - expds a insatisfacdo com o fato de o
bebé ser levado para longe e as fantasias negativas e a inseguranca que aquela situacdo despertava antes que
qualquer resposta concreta pudesse ser dada.

“Nao é um nascimento igual a um bebé normal, que levanta e chora ali na hora. Uma pessoa que
tenha um caso igual ao do Gabriel vai ficar assustada porque véo sair logo com a crianc¢a. Eu mesma falei:
‘Esta morto’. Mas n&o é. E procedimento normal. Por causa da coluna e tudo, eles ndo podem puxar como
puxam as outras criangas. (...) E eu ndo o vi quando nasceu. Eu o vi passar num negdcio e ele era muito

cabeludo. Entdo, eu vi passar um negocio preto, porque, conforme eles pegam, a crianca fica com a cabecga
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no meio das perninhas. E a médica falou: ‘Nossa, Mdnica, tem os seus olhos! E é cabeluuudo!’. E eu ndo vi
e nem sabia como ele era, se tinha seis dedos, se tinha pé. Eu ndo vi o pé do Gabriel. Entéo, eu ficava ali.
Eles me costurando, costurando a minha cesarea e eu imaginando: ‘Ai meu Deus! Sera que tem pé? Sera

gue ndo tem pé?’”’

A condugcdo inicial bastante prejudicial de seu caso somada as proprias fantasias terrorificas de uma
mée que gera um bebé malformado, levaram-na a imaginar seu filho como um monstro. Usando suas proprias
expressdes, ele parecia, no momento do parto: “um negdcio preto” (sic) que passou por ela e que ela sequer
sabia quantos dedos tinha ou se tinha pés.

A dificil rotina das cirurgias precoces do filho e a angustia pela espera de uma resposta favoravel
também foram abordadas por ela, salientando a importancia da fé em Deus e de um amparo acolhedor que,
no caso dela, ocorreu por parte de uma enfermeira de quem ela sempre se lembrava e, de modo menos
evidente, de seu marido.

Ménica viu o filho pela primeira vez somente ap6s a cirurgia e 0 momento do encontro - facilitado
por aquela enfermeira — foi de muita ternura e carinho, mas também de compaixao por sua aparéncia. A
patologia pareceu-lhe menos grave do que imaginava e aquilo era suficiente para que pudesse sentir alivio e
retomar as esperancas.

“Menina,quando eu vi... Vou trazer as fotos para vocé e vocé ndo vai falar que é recém-nascido!
Ele, de bunda para cima, com aqueles sapatinhos que eles fazem com aquela malha e com a maozinha de

lado. Estava todo ‘enfaixadinho’, porque tinha saido da cirurgia. Até hoje ele dorme assim! “

O reconhecimento processual do bebé pela mae que, em situagcdes normais, ocorreria na intimidade
do lar foi, no caso de Gabriel, iniciado no bercario e mediado pelas condicfes oferecidas pela instituicéo.
Madnica vivenciou, entdo, tanto os elementos negativos quanto os positivos trazidos por aquela circunstancia.

“Os médicos vieram até a gente, conversaram e falaram: ‘Olha, deu uma alteragdozinha pequena

na cabeca do bebé e a gente vai colocar a valvula’”. “Parecia nenézinho da Febem, ndo é Eduardo?
Careca, careca, careca. Mas, sempre bem. (...) No pds-operatorio, ele queria comer™.

Apos a alta de Monica — um momento de muita angustia para ela, pois deixara o filho no hospital —
Eduardo assumiu sua funcdo paterna, ajudando a cuidar da filha mais velha em casa e levando o leite para
Gabriel.

“Deu o problema da urina.(...) De repente, eram outros problemas da mielo. Como ndo tinha dado

até entdo, a gente tinha esperanca.SO que ele reteve e comecou a fazer sondagem. Ensinaram a fazer a
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sondagem para eu levar ele para casa, mas eu estava apavorada de leva-lo daquele jeito, tendo que ficar
fazendo aquilo 1a. Deu um problema mais sério e ele voltou para a UTI da Neo e colocou sonda. Quase
morro sem ele.”

A experiéncia inicial de contato com o filho pareceu bastante positiva, mas o periodo da segunda
internacdo foi de sofrimento para Mdnica por conta de conflitos com uma enfermeira e das proprias
dificuldades que enfrentara para cuidar de Gabriel. Pela fragilidade emocional no periodo do pds-parto é
comum que a mulher entre em conflito com algumas figuras femininas sentidas como persecutérias (Soifer,
1992), o que, para Mbnica, deu-se na relacdo com a enfermeira que parecia desautorizé-la e ridiculariza-la
em seu papel de mée.

A inseguranga quanto aos cuidados especificos com o filho malformado e o desespero com as dores
decorrentes da amamentagdo que ndo se realizava tranquilamente ndo Ihe eram agradaveis de assumir e,
ameacada, imaginava haver no encontro com aquela enfermeira um proposito espiritual maligno de perturba-
la e testar sua fé.

“E 0 inimigo quem coloca. Vocé acha que ali é lugar de vir uma tranqueira daquela?! E uma coisa
que colocam para testar mesmo! Se voceé é fraca, o que acontece? Vocé ja comeca a chorar, abaixa a cabega
e ndo faz mais nada”.

Porém, com o holding prestado pela enfermeira-chefe - a quem Mbnica recorrera em momento de
faria - pelas outras enfermeiras que a auxiliaram, e com o préprio desejo de cuidar do filho, Mdnica encheu-
se de coragem, chamando Gabriel a uma parceria e oferecendo-lhe sua dedicacdo comum de méde, o que
pareceu representar o comeco de um vinculo profundo e significativo.

“Na sexta-feira, menina, eu cheguei la e falei: “‘Hoje a mamée vai se superar aqui, rapaz! Vamos
nos entender!”.”

A superacdo de trés momentos de grande dificuldade pareceu prepara-la para suportar 0s outros que
viriam. As cirurgias iniciais - apresentadas por ela como momentos de grande intrusdo ambiental -, as
primeiras semanas de Gabriel em casa - julgadas como momentos de reacdo aquelas intrusdes — e 0s
exaustivos retornos ambulatoriais e internacdes nos meses iniciais constituiram as vivéncias mais dificeis a
serem enfrentadas e que, uma vez superadas, fizeram que outros problemas com o filho parecessem mais
faceis.

“Esse menino sé chorava! Stress do bercario, ndo é? Toda hora eles sdo acordados. Vocé esta

dando banho e as pessoas vém, pegam e ficam andando com ele pelado. (...) Para tudo ele chorava e a gente
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mora em apartamento. O que é que a gente fazia? Ele ia tomar banho e eu estava com a mamadeira na boca
dele. la troca-lo, o Eduardo ou a Mariana com a mamadeira na boca dele. Tinha que ser assim.”

Tudo aquilo lhe trouxe a sensacdo de ter se transformado: positivamente, por se sentir capaz de
suportar a dor inimaginavel e, negativamente, porque ndo podia mais cuidar de si mesma e de seu casamento,
uma vez que sempre se via ocupada com o filho.

Superar o sofrimento inicial, embora sendo de extrema importancia pessoal, ndo significou o final de
seu sacrificio. Ela continuava empenhada em cuidar de Gabriel e extremamente esgotada, assumindo
praticamente toda a responsabilidade por ele. Havia o descontentamento e a revolta por se ver sobrecarregada
e a falta de ajuda do marido era duramente criticada por representar um sinal mais de desinteresse do que de
necessidade de trabalhar para prover o lar. Sinason (1993) afirma ser comum aos casais de pais de criancas
malformadas o estabelecimento de uma dindmica na qual o homem, se ndo abandona definitivamente o lar,
afasta-se dele temporariamente por conta do trabalho, deixando a mulher a incumbéncia de cuidar daquele
filho. Assim, cada qual vivencia, com os recursos possiveis, a dificil realidade.

Por outro lado, Ménica via-se impelida a sentir-se grata pelo fato de o marido néo té-la abandonado
— 0 que havia presenciado acontecer com outras mées de bebés malformados - e, parecendo ndo se dar conta
do medo do abandono e da culpa que sentia pela existéncia da patologia, tomava para si toda a
responsabilidade de cuidar de Gabriel. Buscava na fé6 um meio de aplacar a inquietagdo existencial que
vivenciava e que a fazia considerar, intimamente, injusta a realidade a qual se submetera.

Sua vivéncia institucional no CAISM e no HC resumiu-se a momentos positivos e negativos, porém
a tonica havia sido positiva em ambos os locais, muito mais pela qualidade das orientagdes recebidas do que
por qualquer outro cuidado basico, como, por exemplo, a alimentagédo.

Tendeu a avaliar mais negativamente as experiéncias vividas no HC, principalmente por quatro
razbes: a complexidade dos termos médicos utilizados; o fato de o atendimento do filho consistir em situacéo
de aprendizado para residentes sem as devidas explicacBes a ela; a dificuldade de se amparar em um
profissional de referéncia, uma vez que nem sempre era 0 mesmo médico que os atendia; e a contradicdo
presente tanto em algumas informacg6es recebidas quanto no modo de conduzir tratamentos invasivos como,
por exemplo, o engessamento dos pés. Essas razGes pareceram evidenciar, porém, uma Unica vivéncia
comum: o desejo de Eduardo e Ménica de aceitacdo da patologia, baseado no reconhecimento do respeito a

crianca e na melhor compreensdo possivel do problema.
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As vivéncias dos grupos de gestantes e as orientaces quanto ao aleitamento materno recebidas no
CAISM, bem como as consultas médicas vividas tanto 14 quanto no HC, permitiram a construcdo de um novo
significado para a relagdo com o bebé. Considerar que cada historia era Unica e que ela poderia escolher
como viveria tanto a amamentagdo quanto a maternidade como um todo pareceu ter devolvido a Mdnica uma
vivéncia de autonomia que fora anteriormente sufocada pelo sentimento de impoténcia diante da constatacéo
da malformacao.

O Aconselhamento Genético foi, entdo, a vivéncia culminante no processo de entendimento da
patologia, permitindo-lhe abandonar finalmente a sensacdo que acalentava de se ver perdida diante da
patologia do filho. Favorecendo uma avaliacdo positiva desse processo, a ndo confirmacdo da fantasia
negativa de que a geneticista repreendé-la-ia pelas sucessivas faltas fez que Monica pudesse se sentir
acolhida para expor seu plano de ndo ter mais filhos e também justificar-se, contando do dificil periodo de
infecgdes e cirurgias de Gabriel.

“Foi minha salvacdo! Nossa! Pelo amor de Deus! Vocé viu o que ela falou 14, ndo é? Nos
estdvamos perdidinhos, perdidinhos, que nem aqueles mineiros que chegam e ndo conhecem nada. Foi a
melhor coisa!”

Mais até do que o fato de ndo andar, Monica preocupava-se com a impossibilidade de Gabriel
controlar seus esfincteres, o que seria como que uma representacdo de uma total dependéncia que ela néo
queria aceitar. Assim, os atributos positivos do filho eram valorizados e os negativos serviam para que ela se
mantivesse na luta.

“Na parte neuroldgica dele, eu acho que ndo tem mais nada. Menina, eu acho que ele vai ser um
Q.I. mil. Vai dar um bocado de trabalho, porque ele é terrivel.(...)O que me preocupa € a urina e o cocd. Se
ele ndo for de andar, pelo menos que ele controle a parte fisiologica. Mas, sei 1&! Quem vai saber? Esse
bichinho ai é imprevisivel! Ele faz cada coisa que vocé nem sabe de onde ele tirou. (...) Agora é esperar para
ver, ndo é, Gabriel?”

Vislumbrou as possibilidades de futuro do filho ap6s o contato com dois jovens portadores de
espinha bifida, com diferentes graus de comprometimento. Se por um lado havia limitagGes, por outro havia
possibilidades a explorar e era nelas que Monica se amparava. A mediacdo de um outro significativo —
experiéncia de grande importancia no existir humano — permitiu @ Ménica uma melhor compreensao de tudo

0 que ocorrera com ela e com o filho e também a manutenc&o de sua esperanga.
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Arrependida de um dia ter pensado na possibilidade de aborto, deixou a outras maes o conselho de
que ndo o fizessem, pois, com 0 nascimento de Gabriel, passara a acreditar que a vida jamais deveria ser
perdida, fosse ela como fosse. Animada, acreditava nos beneficios que a realizagdo do projeto do
neurocirurgido de construgdo de uma associacao de pais poderia ter.

Apobs conhecer outras criancas em piores situagdes que seu filho, julgara-se uma privilegiada e,
daquele modo, a resignagdo passou a Ihe parecer um caminho mais facil.

“Olha, eu conheco uma crianca de oito anos. Ele é um vegetal, ele ndo fala, ndo anda, nédo
pensa.(...) A mée tem mais trés filhos. Ela faz fisioterapia nele para ele ndo atrofiar, ndo ficar duro e nédo
porque ele vai andar ou vai ter uma melhora. Ele sempre vai viver assim. E dificil. Por isso eu falo para

vocé que agradeco a Deus pelo Gabriel, que teve muita sorte, porque nao é facil nao™.

¢) Segunda entrevista com Mdnica e Eduardo

O modo de o casal expor as vivéncias na segunda entrevista assemelhou-se muito ao da anterior:
Eduardo pouco falava, mesmo quando convidado a expor o que sentia e Mdnica parecia falar pelos dois.

Por outro lado, a Ménica que chegou para a segunda entrevista era muito diferente da que chegara
para a primeira. Hostil, queixosa, cansada e entristecida, a tonica de seu relato foram queixas a Eduardo e a
filha. Ele, por sua vez, ndo reagia e também pouco falava. Assim, novamente, a entrevista foi quase que
exclusivamente um relato da experiéncia materna, estendida também aos dilemas no relacionamento com a
filha pré-adolescente.

Monica, porém, ainda mantinha um senso de humor ao avaliar suas experiéncias e, de modo bastante
intenso, expunha com fluidez detalhes de sua historia.

Por vezes, convidou a pesquisadora a se aproximar e referendar suas vivéncias, mas, na maior parte
do tempo, apenas partilhou com ela repetidas queixas, parecendo inconformada com o rumo que a vida havia
tomado.

Encontrava-se desgastada pela rotina de cuidados com a salde de Gabriel, insatisfeita com seu
casamento, sobrecarregada pelos afazeres domésticos, assustada com a possivel transferéncia do marido para
outra cidade a trabalho, em conflito com a filha mais velha, desamparada por ndo encontrar apoio de amigos
ou familiares e, acima de tudo, extremamente frustrada com sua prépria vida, que julgava limitada e tolhida.

“Geralmente, é s6 o Gabriel, menina! Eu fico o dia inteiro com ele e de noite eu estou um bagagco.

Eu deito na cama e ronco. Mas, também, pelo amor de Deus, € uma canseira! Eu tenho que conciliar tudo:
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casa, almogo, filhos. E muita coisa e vai ficando pior a cada dia, porque agora tem que carregar. Se tem que
ir ao médico, tem que carregar. Tenho que tomar conducao (...) e ele ndo para mais (...). Vocé vé que ele d&
uma canseira danada. Depois, ainda tenho que chegar em casa, fazer as coisas, cuidar dele, sempre ele.”.

N&o querendo culpar Gabriel pelos problemas da familia, culpava principalmente Mariana por nao
compreender ou aceitar aquela situagéo.

Gabriel estava mais ativo a cada dia e Monica preocupava-se em disciplina-lo, temendo pelo futuro.
No entanto, tinha dividas de como fazé-lo, uma vez que ndo estava bem certa de que ele fosse capaz de
compreender 0 mundo ao redor.

“Nossa, menina! Ele esta terrivel. Nao fica mais no carrinho, se joga do carrinho e s6 quer ficar no
chdo. Al, se vocé ndo quer que ele va na cozinha, e fala: ‘Vai para I&’, ele vem para ca. E eu penso: ‘Sera
que ele entende?’. Deve entender, mas a gente fica em divida. Por mais inteligente que ele seja, sera que ele
entende o que é ‘ndo’, o que é “ficar’? Eu acho que sim, porque a gente fala para ele: ‘Fica ai.” E ele fala:
‘Aqui?’”.

Estava deprimida, mas custava-lhe assumir isso. Parecia encontrar satisfacdo apenas na relacdo
pessoal com o filho, o que a levava a protegé-lo e a querer estar sempre com ele, denotando um possivel
prolongamento do estado de preocupacdo materna primaria no qual, em condi¢fes normais, j& ndo mais
devesse se encontrar.

“Eu tenho que dormir com ele. (...) Por exemplo, a gente deita as trés horas, ele mama e pega o
peito. Se for trés e dez e eu me levantar, quando eu chego a porta ele fala: ‘Mainha’. ““Menina, ele parece
gue tem um radar, vocé acredita? Ai, o que é que acontece? Eu tenho que dormir com ele, (...) eu tenho que
ficar até ele acordar. Se eu levantar antes, ele acorda, porque é s6 a mae, ndo é? S6 a mae, sé a mée, so a
mae. N&o tem como.”

Se por um lado a rotina a dominava, por outro, considerava que era o que deveria ser feito por uma
boa mée.

Aquele fato ja repercutia sobre toda a familia e cada um de seus membros reagia de acordo com as
proprias possibilidades: Eduardo afastava-se cada vez mais do convivio e Mariana culpava o irmdo por suas
insatisfacdes.

As queixas investidas contra Eduardo ndo tinham resposta e era nos embates com a filha que Monica
buscava alguém com quem falar. Mariana, por sua vez, por nao dialogar, era hostilizada por Ménica assim

como o pai também o era.
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“Ela acha que tudo é por causa do Gabriel. Eu acho que ela o culpa, porque depois dele tudo
mudou, ndo é€? Tudo. Mas ela é o pai, minha filha: se fecha igual a uma ostra! Vocé ndo consegue arrancar
nada dela. Ela é mais quieta. Quanto mais vocé fala para ela, pior é. Tem que deixar, tem que deixar™.

Ménica tentava se convencer de que a responsabilidade de cuidar do irmdo era demasiada para
Mariana, mas precisava contar com ela, uma vez que demandar apoio de familiares e amigos era algo a que
nado se permitia, embora sentisse a falta do afeto.

“ (...) Ela ndo troca, mas da leite e fica brincando com ele. E ldgico que eu falei para ela que néo é
certo, porque ndo é obrigacao dela, ndo é? Mas eu sé tenho a ela. Se ela ndo me ajudar, quem vai ajudar?
S6 que ficou dificil para ela, eu acho que ficou dificil”.

Por outro lado, ndo aceitava qualquer questionamento da filha em relacéo as restrices trazidas a
familia pelo nascimento de Gabriel, que era sempre protegido.

O anseio de liberdade apresentado por Mariana parecia profundamente incbmodo a Mbnica, tanto
pelo fato de a filha alcancar a juventude e vislumbrar um futuro que ela ja ndo mais podia ter quanto por néo
reconhecer nela condicGes para se lancar a0 mundo sem protecdo parental. Mdnica encontrava-se, entao,
dividida entre duas experiéncias maternas distintas: a da mée que cuida de um bebé totalmente dependente e
a da mée que cuida da pré-adolescente em luta pela independéncia. Contudo, havia uma vivéncia comum: a
impossibilidade de se desprender dos filhos, por serem sua maior incumbéncia e a tarefa que dava sentido a
sua existéncia nos Ultimos anos.

Médnica sentia-se muito s6 e os ataques ao marido pareciam servir como meio de Ihe demonstrar seu
sofrimento e como provocacdo para que ele reagisse, pois, pelo menos assim, ela nutriria a esperanca de
alguma relacdo entre eles.

“O Eduardo é uma tartaruga no casco. Ele ndo fala, entendeu? Eu ja falei que ele vai acabar tendo
um infarto a qualquer hora. Ele ndo fala. Eu brigo, xingo e esperneio; ele, ndo”.

Alguns problemas do casamento intensificaram-se apds o nascimento de Gabriel e, distantes um do
outro, cada qual se dedicava as proprias tarefas. Monica assumia o cuidado com a casa e os filhos e se
encontrava exausta, mas, por outro lado, ndo abria mao de qualquer uma das atividades e ndo aceitava o jeito
como Eduardo tentava cuidar das criangas, impaciente e exigente.

Embora reconhecesse sinais de progresso no desenvolvimento de Gabriel, temia 0 comprometimento
motor futuro. Mesmo temendo a possibilidade de um retardo mental e racionalmente jamais o desejando ao

filho, considerava que aquilo o aliviaria da consciéncia traumatica de se perceber sem conseguir andar.

157



““Sabe qual é a Unica preocupacao que eu tenho? E se o Gabriel vai andar. Minha filha, é que nem
eu falo: a gente, com salde, da um jeito. Se o Eduardo perder o emprego, ué, paciéncia; vai fazer o que? (...)
S6 que com o Gabriel ndo tem como. O que eu quero e espero é que ele ande. Eu me empenho para isso,
mas, se ndo acontecer, o que vamos fazer? Eu acho que vai ser mais traumatico para ele do que para a
gente, porque ele entende as coisas. Se ele ndo tivesse um desenvolvimento mental tdo bom, talvez a gente
pudesse dar uma tapeada nele.”

Apesar do reconhecimento quanto as possiveis limitacdes, imperava a idéia de normalidade de
Gabriel. Aqui, como no caso das outras maes entrevistadas, parecia menos uma negacao da patologia do que
uma necessidade de permanecer investindo no tratamento dele, dando condicGes de experimentar o mundo
como qualquer outra crianca faria e preparando-o para uma futura autonomia, ainda que relativa.

“Eu vou ao pediatra la e as criancas so normais; ninguém sabe que o Gabriel é assim... E assim
ndo. N&o é nada. Mas, d& para ver o comportamento das outras criangas. A preocupac¢ao de andar € a Unica
coisa, porque eu ja percebi que o cocd € normal. (...) Agora, tem que esperar o xixi também. Ele diz que vai
ser doutor. N&o é cantor, ndo; é doutor. Doutor Gabriel.”

O Aconselhamento Genético ainda era considerado uma vivéncia positiva principalmente por duas
razGes: o0 alivio da culpa e da sensa¢do de falha experimentadas por Ménica e os cuidados quanto aos planos
reprodutivos futuros de Mariana.

Ap0s as repetidas queixas ao marido ao longo da entrevista, Monica rendeu-se por fim e mostrou-se
mostrou uma mulher desesperada, que precisava de apoio e falava para poder ser ouvida.

“Sempre foi assim, desde o namoro. Eu sempre fui assim: falo, brinco, faco amizade facil. Ele, nao.
A minha mae até falou: “Nossa! Eu nunca vi uma coisa tdo oposta!’. Mas, eu ndo fico sem ele. Ah, ndo. Eu
nado fico sem. Tem horas em que eu falo as coisas procurando um apoio, entendeu? SO que ele apdia, mas
nao expressa. Eu queria que ele falasse, entendeu?”

Eduardo, por sua vez, continuou calado, mas ali. Nao reagiu, mas também pareceu ndo ignorar.
Reproduziu-se, entdo, no contexto da entrevista, a mesma dindmica que o casal apresentava em seu cotidiano.

De modo muito simpatico, Monica encerrou a entrevista, dispondo-se a auxiliar a pesquisadora no
gue mais pudesse ser necessario.

“Qualquer coisa que precisar, conte com a gente. Ligue |4 em casa”™.

Ao fim da entrevista, provocativamente, Eduardo quis mostrar que ali esteve e ndo estava alheio.

Com ironia, comentou o seu siléncio: “Falei pra caramba, ndo é?”
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10. HISTORIA DE MARIA E JOAO

“Vem, me dé a mao, a gente agora ja ndo tinha medo
No tempo da maldade acho que a gente nem tinha nascido”

(Jodo e Maria — Chico Buarque)

Maria é morena clara, de olhos castanhos mitdos, bochechas salientes, cabelos encaracolados e voz
suave. Tem vinte e oito anos de idade, mas aparenta ter mais. Ndo completou o ensino fundamental, é
catolica e ndo trabalha fora de casa. Teve trés gestacOes anteriores que resultaram em perdas.

Jodo é magro, alto, de pele morena, longos bigodes grisalhos e cabelos brancos. Tem quarenta e
nove anos de idade, ndo concluiu o ensino médio, é catolico e trabalha como lenhador.

A (ltima gestacdo do casal foi planejada e resultou no nascimento de um menino, Augusto, portador
de DFTN. O diagnostico de espinha bifida com hidrocefalia ocorreu no pré-natal. Nos primeiros dias ap6s
nascimento, o bebé foi operado para correcdo da lesdo na coluna e para derivagdo ventriculo-peritoneal. O
casal chegou para AG quando o filho estava com seis meses de idade, encaminhado por profissionais do
préprio CAISM.

Augusto era atendido nos ambulatérios de Neurologia, Neonatologia, Ortopedia, entre outros. A

fisioterapia era feita na cidade de origem.

a) Aconselhamento Genético de Maria e Jodo

O casal chegou para a consulta, com Augusto. Os dois traziam uma pasta contendo varias cartas de
encaminhamento para consultas e também resultados de exames, parecendo um pouco confusos quanto aos
objetivos do Aconselhamento Genético.

Por outro lado, mostraram-se muito dsipostos, esforcando-se por responder as questfes feitas pelo
geneticista que os atendia.

Demonstraram muito carinho pelo filho ao longo do atendimento, através de gestos cuidadosos em
busca de um maior conforto para ele durante os exames fisicos.

Acompanharam, com expressdo bastante séria e preocupada, as orientages acerca da etiologia da

patologia, risco de recorréncia, possibilidades de prevencdo em futuras gestacfes e progndstico.
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Maria, vez ou outra, fazia comentarios sobre sua rotina junto ao bebé, salientando ter deixado de
cuidar de sua prépria vida para cuidar da vida dele.

Ao final, o geneticista pediu-lhes para que comentassem sobre as ddvidas e Maria, mais do que
depressa e bastante comovida, perguntou: ““O Augusto vai andar?”’.

Fez-se um siléncio e 0 médico carinhosamente respondeu: “Maria, ndo sei 0 que responder. O que
sei é que convivo com essas criancas e elas séo surpreendentes™.

Novamente, fez-se o siléncio e a consulta se encerrou, deixando na expressdo de Maria um leve

sorriso e os olhos marejados.

b) Primeira entrevista com Maria e Jodo

Jodo e Maria eram pessoas simples. Um pouco desconfiados, pareceram precisar de certo tempo até
gue pudessem se sentir suficientemente seguros para, solicitos, relatarem suas vivéncias.

Uma vez tendo comecado, expuseram calmamente as experiéncias pessoais e, em diversos
momentos, aparentaram uma harmonia que permitia a cada qual completar o que o outro dizia.

Gradativamente, o casal permitiu que a pesquisadora passasse de expectadora a participante da
interlocucdo e as vivéncias, tanto de esperanca quanto de temor, foram descritas por eles de modo tranqilo,
como lhes agradava fazer.

O processo de descoberta da patologia deu-se de modo rapido e realista, 0 que, se por um lado
trouxe o impacto da noticia sobre o casal, por outro permitiu a sensacdo de maior seguranca pela
possibilidade de cuidados mais imediatos como, por exemplo, a internagdo de Maria.

“Antes, estavamos tranqilos. Ai, o médico fez meu ultra-som e falou que o meu nené estava com
um ‘probleminha’ na coluna, com &gua no cérebro e na cabeca. Ele falou 0 nome e explicou como era ja no
ultra-som. Ele ja me encaminhou urgente para falar com o médico que estava cuidando de mim. Naquele
mesmo dia eu fiquei internada!”

Os aspectos positivos salientados pelos médicos a respeito da patologia trouxeram alivio ao casal
porque pareceram confirmar aquilo em que eles queriam acreditar: seria uma patologia de pouca gravidade,
com possibilidade de tratamento e sem grandes comprometimentos a autonomia do filho.

“Falaram que poderia ser corrigido e que ndo era uma coisa do tipo: ‘Ah, o meu filho vai ficar

doente para o resto da vida, dependendo de nés’.”
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InternacOes pregressas de Maria por conta da diabete e suas perdas gestacionais anteriores haviam
feito que se acostumasse a rotina institucional do CAISM e, portanto, ndo se assustasse com a necessidade de
nova internacao.

O modo positivo como Maria lidava com a questdo da patologia nao significou, porém, a auséncia
de temores. Fantasias negativas quanto ao bebé e sua patologia manifestaram-se, principalmente nos
momentos em que se encontrava sé e em sua cidade de origem.

“Eu ficava sozinha, entdo foi dificil. Tem hora em que a gente vai pondo as coisas na cabega e 0
medo bate, ndo é? A gente fica imaginando tonteira (...). De manha, eu ficava dentro de casa e me ocupava.
Depois, eu almocgava, deitava um pouco e dormia. Ai, era no meio do dia que tudo comecava, porque eu nao
tinha mais nada o que fazer e so ficava com aquilo na cabega”.

Se para uma mée cujo bebé é saudavel, as fantasias e temores quanto a malformagdo comumente se
manifestam na gravidez, com a confirmacdo da patologia, a confianca na capacidade de gerar um filho
perfeito é abalada e as fantasias terrorificas podem se intensificar (Soifer, 1992; Granato e Aiello-Vaisberg,
2002).

Maria amparara-se, entdo, no atendimento psicoldgico e na possibilidade de buscar sinais de que o
bebé pudesse estar bem, através do dialogo que aprendera a estabelecer com ele, manifestando seu amor. Por
outro lado, aquele didlogo parecia servir também como um modo de manifestar parte de sua exigéncia e
angustia, falando ao bebé das mortes ocorridas nas perdas gestacionais anteriores e esperando dele a forca
suficiente para sua recuperacdo. Evidenciava-se, assim, a necessidade de contribuicdo da crianca para a
dinamica emocional da familia.

“Eu falava assim: ‘A mamé&e te ama. Tudo vai passar’. Falava que o probleminha dele acabaria
ndo sendo um problema e que tudo ia depender dele. Era para ele também se ajudar. Eu falava: ‘Do mesmo
modo que vocé ja entendeu, desde o primeiro més da gestacao, que vocé tem um probleminha, vocé sabe que
eles vao resolver, mas vocé tem que se ajudar! Se vocé ndo se ajudar dai de dentro e a mamée daqui de fora,
vocé ndo vai viver. Vocé vai morrer igual aos seus irmaozinhos. Mas a mamae quer vocé, o sonho da mamae
é ser mée. Ent&o, se voceé vier, vocé vai ser bem tratado e vai ser um sinal para a mamée de que Deus existe.
A mae pediu vocé para Deus e vocé veio com esse pequeno detalhe, mas veio’. Entdo, eu conversava
bastante e ganhava o dia, porque ele correspondia.”

Granato e Aieelo-Vaisberg (2002) consideram que, com a confirmag&o do diagndstico da patologia é

necessario levar em conta - para uma avaliacdo das dindmicas emocionais envolvidas e possiveis
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conseqliéncias - o estilo de ser da mulher, sua configuracdo familiar e social, e a forca vital do bebé para
superar as adversidades e aproveitar o que o mundo lhe oferece.

A confianca em Deus e 0s cuidados reconfortantes do companheiro foram os recursos de Maria para
enfrentar dificuldades. Ambos mantinham a esperanca de que o bebé nasceria bem, sendo esta abalada
somente pela constatacdo da realidade da patologia ao nascimento.

Sentia-se grata por nédo ter sido abandonada por Jodo, como presenciara acontecer a uma colega de
quarto, parecendo considerar plausivel que um homem frustrado em seu anseio de um filho perfeito tivesse o
abandono do lar justificado. Assim, ela parecia indiretamente assumir a responsabilidade de ter gerado o filho
com problema, bem como a incumbéncia de lidar com as possiveis conseqiiéncias da patologia.

“Nossa! Eu tenho que levantar a mao para o céu. Nem casado comigo ele é e faz pouco tempo que a
gente esta junto. Vai fazer cinco anos que a gente esta junto. Ele podia muito bem dar no pé”.

Contudo, seu relacionamento parecia-lhe bom e feliz. Reconhecia no companheiro tanto a dogura
que lhe permitia um bom contato com criangas quanto a determinacgdo que o colocava na posicao de provedor
e defensor da familia. Aquilo fazia com que se sentisse protegida.

Jodo, por sua vez, gostava de ser considerado como alguém flexivel e de féacil convivéncia, mas ndo
abria méo de defender seus direitos do modo como julgava certo, sempre apelando para o que considerava ser
uma boa educacgdo. Em seu modo rdstico, no entanto, suas atitudes envolviam uma agressividade velada.

“Eu sou uma pessoa para quem tudo esta bom. (...) Se estiver ruim, esta bom e se estiver bom, esta
bom também. N&o me preocupo com nada, ndo. liiihhh... Cabeca gelada a minha, gracas a Deus! (...) Mas,
ndo falo uma coisa sem saber. Se eu te falar uma coisa aqui, sustento aonde for, pode ser para o Presidente
da Republica. Vocé esta gravando para saber a verdade, ndo tem como eu mentir. Se tiver que falar para
vocé, falo e ndo mando ninguém falar. Nao deixo para amanha™.

Apdbs o nascimento do filho, embora satisfeitos ao notarem em Augusto a coragem esperada -
considerada por eles fundamental e reafirmada pelas palavras dos médicos - entristeceram-se pela
especulacdo dos vizinhos quanto a patologia, tendendo a reagir agressivamente e isolar-se.

“Elas até apertam o ‘pézinho’, porque nunca viram um pé torto. As vezes, eu xingo. As vezes, toco
de casa. Algumas dizem: ‘Ai. Falaram para mim...”. E eu falo: ‘Espera um pouquinho! Vocé veio aqui
porque sabe que eu sempre quis ter um filho, porque mandaram vocé vir ou por curiosidade? Se for

curiosidade, é sd ir ali perto de casa que tem um lugar com crianca de tudo quanto é jeito. Quem sabe vocé
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nao muda também de pensamento?Agora, vocé vem aqui para ver 0 meu menino, por curiosidade?!’. Isso ai
ndo € um ser humano, é pior do que bicho! Entao, o portdo da rua é serventia da casa”.

Além disso, contaram somente com modesto incentivo familiar, uma vez que Jodo havia entrado em
conflito com quase todos os parentes.

Embora se esforcando para lidar naturalmente com a patologia do filho, Maria ndo admitia a
compaixdo por parte de outras pessoas em relacdo a Augusto, criando assim uma situagdo na qual s6 eram
permitidas as manifestacdes emocionais que ela pudesse suportar e que viessem a salientar mais 0s aspectos
positivos do que negativos de seu bebé.

“Quando saio com ele com os pés engessados, 0s outros ficam olhando também. Nunca viram.
Ficam: ‘Ai. Coitadinho dele! Que judiagéo! Engessado...”. Por qué?! Judiacdo nada. O moleque é esperto,
nao sente dor, ndo reclama do gesso. Entao, a gente nao tem que ter pena, porque a pena é atraso de vida. A
gente tem é que falar: ‘Olha que moleque valente! Corajoso!” E ndo falar que esta com pena dele, porque
ele é arteiro...”

A propria Maria sentia compaixao e pena do filho em muitos momentos, mas, ndo se permitindo
esses sentimentos, assumia uma postura de severidade para a educacao dele e de valorizacdo da normalidade
nele percebida.

“Mas nem por isso ele vai ser malcriado, sem educacéo igual a gente vé, pois tem aleijadinho que,
desde pequenininho, Deus me livre, tem uma boca que da medo! A educagdo é em primeiro lugar! Para a
gente conhecer a pessoa é pela educacéo”.

O fato de Augusto ndo ter demandado cuidados exaustivos durante a internacdo e nos primeiros
meses de vida pareceu té-lo aproximado consideravelmente da imagem de filho sonhada por seus pais,
tornando mais facil seu reconhecimento e aceitagéo.

“N&o tem problema. A gente trata, ndo é, Jodo? Compensa a gente. Ele compensa bem, porque esta
se ajudando”.

Lutavam para fazer crer que, até mesmo 0s sucessivos retornos ambulatoriais para os quais saiam de
casa de madrugada, ndo os abalavam e nem a Augusto.

“O onibus chega aqui cedo e sai de la as seis horas. Entdo, a gente levanta quatro e meia, quatro
horas para pegar. Chega aqui e ndo tem hora para ir embora néo. (...) E ele esta alegre o dia inteiro. Esta
acordado desde as trés horas da manha! Toda vez que vem para a UNICAMP ele acorda e ndo dorme

mais”.
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O curto periodo no bercério permitiu que Maria pudesse dedicar-se a conhecer o filho mais
intimamente j& em sua casa. A estranheza causada pela imagem do bebé ligado aos aparelhos foi dissipada
pelo que considerou ser um sinal de luta dele pela sobrevivéncia, reafirmado pelas palavras de médica: a
tentativa dele em se desligar daqueles aparelhos.

“Ele estava cheio de aparelhinhos. Estava novinho e dentro daquele negocio! Ele batia com a mao
por causa das coisas que estavam no nariz. Ele operou da valvula na quinta e nés tivemos alta no sabado. A
médica falou: ‘Ele esta se ajudando tanto, mae, que ja pode ir para casa!’. E eu: ‘J4?!’. Ela falou: ‘Oh! J&
saiu da aparelhagem! Ele estd muito bem!’. Nés fomos embora e ele nunca deu trabalho!”

Caracteristicas positivas do bebé foram repetidamente evidenciadas ao longo da entrevista e o casal
pouco se permitia falar sobre desanimo, frustracdo, cansago ou temores quanto as limitagfes. Augusto teria
que ser o filho valoroso, o gladiador esperado, forte, corajoso e disposto, evidenciando a dificuldade de uma
aceitacdo incondicional por parte de Maria em relagéo a ele.

Jodo parecia destilar suas frustracfes através dos embates familiares nos quais se envolvia quase
sempre pela mesma razdo: uma vez contrariado e menosprezado por sua simplicidade, rompia
relacionamentos. Na relagdo com o filho, porém, para que nao vivenciasse a contrariedade, ressaltava apenas
caracteristicas admiraveis e que se assemelhavam as que ele julgava ter.

Quando Maria se permitiu falar sobre suas contrariedades, deixou transparecer uma culpa duramente
assumida pelo problema do filho e amenizada pelo sacrificio de renunciar aos cuidados com a propria saide
em detrimento da saude do filho. Sendo Augusto um presente pedido a Deus por ela, jamais poderia recusa-
lo, principalmente ap06s os filhos perdidos anteriormente.

“A gente ndo quer carregar aquela culpa. Eu pedi um filho para Deus e Deus me deu; o que for
preciso nds fazemos, pois uma crianga nao vem ao mundo sem Deus querer. Cada um tem seu destino, cada
um tem o que fazer nesse mundo, ndo é?”’.

Para o casal, havia o propoésito divino no fato de terem um filho com uma patologia e, por isso,
resignavam-se, tentando atribuir sentido aquela experiéncia. Para eles, somente faltava a Augusto a
possibilidade de andar e mostravam-se dispostos a todos os esforgos necessarios para que aquilo acontecesse.

““A gente tem a esperanca e quer vé-lo andar. Mas, se ndo tiver jeito, é filho do mesmo jeito, ndo é?
E amor do mesmo tanto. Até mais! Porque é ruim para uma crianga estar na cadeira de rodas, nio poder

jogar uma bola, ndo poder correr”.
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Vislumbravam um futuro de muita dedicacéo ao filho, mas, por enquanto, sentiam-se compensados
pelos esforgos.

Embora o nascimento de Augusto representasse um sonho concretizado, Maria ndo desejava mais
filhos. Sua decisdo baseava-se em alguns fatores: a necessidade de dedicacdo a Augusto, as perdas
gestacionais anteriores, o temor da recorréncia da patologia e a ma condugdo dos atendimentos médicos
recebidos em sua cidade de origem.

J& sua mae buscava dissuadi-la daquela decisdo, impelindo-a a atribuir outro significado ao que
vivera.

“A minha mée falou: ‘Deus pds a mao e o seu filho esta ai. E um presentdo para vocé! Agora, vocé
tem que deixar Deus interceder, porque, as vezes, é para vocé ter mais um e fica ai com esse medo, essa
inseguranga’.”

Por sua histdria pregressa de trabalho como baba, pelo reconhecimento de sua méae quanto ao seu
imenso desejo de ser mae e, por fim, por ter podido finalmente ter um filho vivo, Maria considerava-se
pronta para cuidar de Augusto desde os primeiros momentos, 0 que a levou a dispensar a ajuda das
enfermeiras durante a internagcdo como que tentando provar a si mesma e aos outros sua prépria capacidade
maternal.

““La no bercario foram me ensinar a dar banho, a trocar. Eu falei: ‘N&o, ndo precisa’. E ela falou:
‘Entéo, quero ver se vocé sabe’. (...) Eu dei banho, tranquila, troquei. Ele gritava por causa da agua, sei |4,
e eu na maior paciéncia. As vezes, quando ele quer mamar e grita, ndo perco a cabeca, me controlo. Estou
acostumada ja. Nao fiquei assustada. Eu fiz cesarea, mas fui eu que curei o umbigo dele. Fui eu que curei
aquela aguazinha que sai da cicatriz, do jeito que eles ensinaram, na valvula, na coluna. E ndo tinha pena
dele ndo. Eu cuidava brincando, sabe?”

Embora parecendo ndo compreender completamente as orientacdes recebidas no Aconselhamento
Genético, o casal avaliou a importancia do atendimento pelas repercussdes que ele teria sobre o planejamento
familiar, considerando-o uma vivéncia positiva também pela qualidade do cuidado prestado pelos
profissionais. Quanto a ter outros filhos, Jodo confiava no que Deus mandasse e Maria, no anticoncepcional.

Por fim, essencial ao casal pareceu ser a manuten¢do de uma realidade na qual somente os aspectos
positivos da relacdo com o filho teriam valor, embora ndo pudessem negar totalmente a existéncia de

dificuldades.
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¢) Segunda entrevista com Maria e Jodo

O casal adotou uma postura semelhante & da entrevista anterior: de inicio, os dois pareciam
desconfiados e até um pouco confusos, tendo acabado de deixar o consultério do neonatologista.
Posteriormente, mostraram-se mais seguros e relataram suas vivéncias e temores.

Diferentemente da entrevista anterior, pareciam preocupados e também um pouco entristecidos.

Mantinham uma ligacdo afetiva de muito carinho com o filho e, assim como na outra entrevista,
agradava-lhes falar dos atributos positivos que reconheciam nele.

Como estavam doentes — Jodo com problemas gastricos e Maria pela descompensacdo diabética -
haviam deixado de comparecer a algumas consultas de Augusto, o que, para ela, constituia ainda um grande e
desgastante dilema: A quem priorizaria? A si mesma, ao marido ou ao filho? Inevitavelmente, sentia-se
culpada, fosse qual fosse sua escolha e, assim, ora escolhia cuidar do marido, ora do filho e, quando pudesse,
de si mesma.

Deprimira-se por aquelas dificuldades circunstanciais e também pela perda de alguns entes queridos
e muito significativos nos ultimos meses, em especial seu pai. A sensacdo de morte e desamparo que
permeava seus relacionamentos naquele momento levou-a a temer perder também Joéo.

““Se eu perder 0 Jodo, vai ser a mesma coisa que perder um braco, uma perna. Ele me acompanhou
desde o primeiro dia da gestagdo e, desde quando a gente mora junto — ja vai fazer seis anos — nds somos um
sO. Estamos juntos para a vida inteira. A nossa intencdo é de ver o menino andando, bem, mas veio essa
surpresa ai...”.

Estando adoecido, Jodo ndo mais podia acompanha-la aos ambulatérios e, como julgava depender
dele para compreender as informacgdes recebidas, o atendimento de Augusto foi temporariamente suspenso,
apesar dos temores quanto as possiveis conseqliéncias negativas daquela decisdo.

Maria ndo se dava o direito de ficar deprimida, uma vez que aquilo era, para ela, sinal de fraqueza,
falta de fé em Deus e ainda comprometia seu relacionamento com Jo&o.

“N&o vou esquentar mais a cabeca. Eu estava entrando em depressdo e quem tem depressdo nédo
tem Deus, ndo é verdade? (...) Eu vou para a roga com o Jodo e vou ajuda-lo para a gente ser feliz. Eu
estava na beira da depressdo, fui ao médico e ele me deu remédio, mas eu falei para mim mesma: ‘Se eu
entrei, tenho que sair’.”

Assim, buscou os préprios meios para supera-la e, dentre eles, o principal era seu desejo de poder

cuidar do filho, fonte de prazer e satisfacdo.

167



“Se tem uma coisa capaz de levantar meu astral é esse menininho ai. Ele é esperto, néo é bobo,
ndo. Ele quer a atencdo da gente. Mas, eu cuido da minha cabega. Sei que se ficar doente é pior porque ele
precisa de mim.”

Embora alguns médicos Ihe dissessem que Augusto ndo andaria ou que, se o fizesse, seria somente
por volta dos cinco anos, Maria mantinha-se na luta, pois julgava haver no filho um potencial para a
recuperacdo no qual ela investia toda a esperanca. Julgava que ele era capaz de mexer as pernas e que poderia
andar, por isso ndo desistia de buscar a opinido de um médico que confirmasse sua expectativa.

“Parece uma coisa, menina! Na hora do banho — e ele gosta de 4gua — eu vou mexendo no pezinho
dele, fazendo massagem, passo 6leo bento. Deve ter alguma coisa errada. O médico falou que ele ndo mexe
0s pés, mas, quando vou cortar as unhas de Augusto, ele encolhe os pezinhos por causa das coceguinhas”.

Maria, considerando ndo dever nada a ninguém, usava todos 0s recursos disponiveis para ajudar o
filho e confiava na ajuda divina, tomando também para si a responsabilidade quase exclusiva de cuidar dele
caso ndo conseguisse andar.

“Meu Deus, e se esse menino quiser andar? E se ele quiser se levantar com esse pé torto? Eu quero
correr enquanto ele ainda esta novo. Se ele andar, Gloria a Deus e a Santa Mae Rainha! Ela, como méae de
Jesus, sabe o que é sofrimento de uma mae. Agora, se meu filho ndo conseguir andar, sou eu que vou cuidar
e ndo tenho que prestar contas a ninguém. Deus me dando forgas, eu vou.”

No entanto, o casal ja ndo mais aceitava tratamentos que pudessem ser incOmodos ou invasivos para
Augusto, como, por exemplo, o engessamento dos pés. Amparada pela mae, Maria havia tirado o gesso dos
pés do filho na Gltima ocasido, numa tentativa de preserva-lo da dor que julgava que ele sentia.

Mesmo impelida a tentar disfarcar as malformacdes do filho, parecia ter adotado uma postura de
maior aceitacdo das manifestagbes emocionais, comentarios e aproximagao por parte das outras pessoas.

“Qs outros perguntam para mim:‘Posso ver do jeito que é?” E eu mostro, numa boa, mostro a
coluna e falo o que ele tem. Tem gente que fala assim: ‘Como é que pode? Ele parece um anjo. Nem parece
que tem problema na cabeca.’” Olhando, ele ndo tem nada... € ndo tem mesmo! “O pé dele fica torto e eu ndo
vou ficar tentando desentortar so para 0s outros verem que é perfeito. Eu ponho do jeito que o pé dele é para
ndo machucar o filho.”

Jodo e Maria, porém, ndo desistiam de incentivar o filho e sabiam que, fosse qual fosse o desfecho
do problema motor, Augusto seria sempre muito amado. Ndo acreditando no destino que o aguardava,

decidiram procurar opinides de outros profissionais até que elas deixassem de parecer-lhes tdo contraditorias.
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Foram buscar — e ainda se encontravam buscando - recursos nos mais diversos lugares e com a ajuda das
mais variadas pessoas.

Maria salientou, assim como fez na entrevista anterior, haver um significado especial na experiéncia
de ser m&e de Augusto: ele havia sido um presente de Deus, provando que ela era capaz de ter um filho.

“O importante é que Deus provou para mim que eu podia ser mde. Eu achava que ndo ia. Eu
olhava o filho dos outros e pensava: ‘Ai, que vontade de ter um filho’. E nasceu Augusto. Ele esta ai e é
meu.... bem, ‘meu’ é modo de dizer. Deus emprestou ele para mim.”

Jodo parecia aceitar razoavelmente bem o apego da mulher em relacéo ao filho, embora julgasse ser
um tanto extremado. E ela, por sua vez, confirmava: “Eu n&o confio muito de deixar ele com os outros™.

A vivéncia institucional de Maria no CAISM havia sido bastante positiva, permitindo que ela se
sentisse cuidada e compreendesse melhor os problemas do filho. Assumira uma postura de defender a
instituicdo, apesar de, em alguns momentos da internagdo, ter ansiado por retornar ao lar, tentando até mesmo
fugir em momento de desespero.

“Adoro vir ao CAISM, desde quando eu estava gravida e ficava internada aqui. Tinha mae que
ficava apavorada para ir embora. Eu falava: ‘Espera um pouquinho. Vocé esta errada, viu? Veja bem, vocé
falou para mim que queria ser mée, esta com o bucho enorme, esta ouvindo o coracao do nené todos os dias,
ele tem o mesmo problema do meu e ndo pediu para vir ao mundo, vocé ainda vai recusar toda a mordomia
que tem aqui?! ... E, mas depois que eu o ganhei, tudo o que eu mais queria era ir para casa.”

Ja em relacdo ao atendimento fisioterapico da cidade de origem, ndo tinha a mesma opiniéo.

Jodo também criticava aquele tipo de atendimento, mas, assim como a esposa, avaliava
positivamente o recebido anteriormente no CAISM. Aproveitou 0 momento para repetir as histérias que
havia contado na entrevista anterior sobre 0 menosprezo das pessoas em relacdo a ele e como havia reagido.
N&o Ihe agradava ser contrariado em seus planos ou anseios e, 0 que tornava as situa¢@es ainda mais dificeis,
ndo se aceitava como intransigente. A imagem de si préprio que Ihe agradava era de alguém flexivel,
educado e compreensivo. Seu orgulho era ferido com facilidade e a magoa era inevitavel, principalmente
porque, antes de qualquer comentario ou avaliacdo, quem primeiro se incomodava com a aparéncia e a
simplicidade parecia ser o proprio Jodo.

A ligacdo deles com o filho e todo 0o amor que julgavam sentir eram inquestionaveis. Havia, porém,
a necessidade de vé-lo como uma crianga normal, talvez como um modo de se manterem na luta e de

permitirem que ele tivesse um futuro com maior autonomia.
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“Eu ndo consigo ver o futuro com o meu filho sofrendo, triste. Ele é uma crian¢a alegre. Eu ndo
imagino sofrimento, imagino alegria. Eu acredito que ele serd uma crianga dada, porque é muito risonho e

se entrega na amizade. Vocé ja viu? Mé&e e pai nunca imaginam o que o filho pode ser mais tarde!”
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Capitulo VI

DISCUTINDO AS NARRATIVAS

Inicialmente, no contato com os entrevistados, o que se mostrou de consideravel
importancia foi o fato de serem, em maioria, maes e pais jovens, tornando ainda mais
dramética a situacdo de terem tido um filho malformado, por estarem na faixa etaria em
que, comumente, estariam planejando o nascimento de filhos potencialmente saudaveis
e alicercando planos de desenvolvimento pessoal e profissional.

O grupo um (de pais cujos bebés nasceram com anencefalia) foi constituido de
trés mées e dois casais. As maes, entrevistadas individualmente, tinham idade entre
vinte e dois e vinte e oito anos, companheiro fixo, curso médio ou superior completo,
trabalhavam fora de casa e duas delas tinham outros filhos vivos. Para os casais, a idade
dos coOnjuges variava entre vinte e dois e vinte e seis anos, curso fundamental
incompleto para um deles e médio incompleto para outro. Todos tinham pelo menos um
filho vivo e somente uma das esposas ndo trabalhava fora de casa.

O grupo dois (de pais cujos bebé&s nasceram com espinha bifida e, até o
momento da entrevista, estavam vivos) foi composto por trés mées e dois casais. As
maées, entrevistadas individualmente, eram muito jovens - entre dezesseis e vinte e dois
anos de idade - moravam com o companheiro, haviam completado ou ndo o ensino
médio, trabalhavam como donas de casa e ndo tinham outros filhos vivos. Dentre 0s
casais, a faixa etéria foi um pouco mais elevada - entre vinte e oito e quarenta e nove
anos de idade. Um dos casais havia cursado o ensino fundamental incompleto e, o outro,
esposa e marido cursaram ensino médio incompleto e superior completo,
respectivamente. Somente um casal tinha outro filho vivo e apenas os maridos

trabalhavam fora de casa.
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Houve um equilibrio entre o nimero de gestagcdes planejadas e o de ndo
planejadas, permitindo uma aproximacao as repercussées da malformacdo em ambas as
situacOes, que ndo pareceram essencialmente distintas na analise aprofundada dos
relatos das entrevistas.

A existéncia de um outro filho vivo e normal — algo vivido por metade dos
participantes - mostrou-se, nas entrevistas, um fator tranquilizador, como se
referendasse a capacidade deles de gerar e criar, 0 que ndo pareceu possivel para
aqueles cujos primogénitos haviam sido malformados — vivos ou mortos. Esse fato
remete a consideragdo de que o filho é comumente sentido como uma medida indireta
da capacidade criativa dos pais e, sendo malformado, traz-lhes a sensacdo subjetiva de
fracasso pessoal (Quayle, 1997a; Detraux et al, 1998).

Contrariamente ao que seria esperado, considerando serem pessoas de baixa
renda, a escolaridade em ambos os grupos foi relativamente elevada. A despeito disso,
porém, a condi¢do cultural geral ndo pareceu correspondente, levando a considerar as
possiveis privacdes trazidas pelo contexto social ou mesmo a precariedade das
condigdes de ensino-aprendizagem vivenciadas.

A existéncia de companheiro fixo para a totalidade dos entrevistados, que
poderia levar a suposi¢do de melhores condigdes de enfrentamento da situacdo do que
possivelmente as maes sozinhas teriam, ndo pareceu ser tdo fundamental apds as
entrevistas. Mais do que contar ou ndo com a presenca do companheiro, a qualidade da
relacdo pregressa entre eles pareceu ser o elemento significativo para o processo de lidar
com os conflitos decorrentes da constatacdo da malformacao ou da morte do filho.

Estar ou ndo empregados constituiu outra questdo a ser ressaltada. O grupo um
(anencefalia) foi constituido de uma maioria de participantes empregados. Ja no grupo

dois (espinha bifida), somente os maridos encontravam-se empregados, fato que gerou a
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reflexdo quanto a comprometida condicdo de acessibilidade ao emprego ou estudo das
mulheres quando responsabilizadas pelo cuidado com o filho malformado e voltadas as
atividades do lar.

Ao longo dos relatos das entrevistas, foi possivel perceber que a gravidez - até
mesmo aquelas ndo planejadas - havia sido aceita por mées e casais e incorporada a
realidade da familia, trazendo a possibilidade de constru¢cdo de um vinculo afetivo
positivo com aquele novo membro que viria a assumir seu lugar entre os anseios e
expectativas de pais, irmaos e outros parentes.

De acordo com Maldonado (1997), a partir da descoberta da gravidez, a relacéo
materno-filial tem inicio — baseada, em principio, nas fantasias maternas quanto a um
bebé idealizado — e ha também uma alteracdo na dindmica familiar em geral, com
maiores ou menores complicac6es na medida da possibilidade de aceitagdo dos novos
papéis a serem assumidos — fendmenos observados ao longo dos relatos.

As consultas de pré-natal haviam sido realizadas normalmente e, em geral,
justamente no momento de um exame rotineiro — a ecografia — € que o diagnostico da
patologia fetal ocorreu, acrescentando grande impacto psicoldgico, especialmente as
mées — comumente sozinhas, naquela ocasido - e modificando as perspectivas da
relacdo com o feto que, na maioria das vezes, ja ganhara o status de bebé.

A partir dali, pais e mdes manifestaram as mais diferentes rea¢des — do choque
ao ensimesmamento, da incredulidade a barganha, do desespero a revolta —
evidenciando a construcdo de um processo psicologico de elaboragdo da dificil
realidade da perda e da malformacéo, ja descrito anteriormente em estudos como os de
Drotar et al (1975) e Defey et al (1985). Assim como proposto pelos autores citados, a
intensidade das reacOes apresentadas, a importancia que tiveram para cada um dos pais

e a cronologia de seu surgimento foram variaveis.
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A vivéncia subjetiva do periodo de gravidez foi de soliddo para a maior parte das
maes. Nao necessariamente constituiu-se como um estar objetivamente s6, pois havia,
por vezes a companhia do marido, de amigos ou familiares, em casa ou nos retornos ao
hospital. Implicitamente, porém, carregar o bebé no ventre acrescentava uma dimenséao
de soliddo a experiéncia subjetiva, pois a interrupcao da gravidez, a sensa¢do do término
da movimentagdo fetal e 0 ato de dar a luz um bebé malformado - vivo ou morto — ndo
seriam partilhados totalmente, embora pudessem ter sido objeto de reflexdes com
parentes e amigos.

A relacdo com o bebé no ventre pareceu ter sido irremediavelmente alterada pelo
diagndstico da malformacdo. Para as mées cujo filho ndo sobreviveria, foi como se
houvesse uma suspensdo transitdria do vinculo nos dias que se seguiram ao diagnastico,
resgatado, em parte, posteriormente, pela movimentacdo fetal sentida como algo
positivo e que anunciava a existéncia de um bebé vivo. Assim, para a maioria delas, a
morte foi racionalmente compreendida como fato inexorével e levou a dissolucdo das
expectativas de futuro, mas ndo ao abandono de todas as esperangas e, muito menos, do
afeto e cuidado destinados ao bebé até o momento da despedida — na interrupgéo
gestacional ou na morte pos-parto.

Para as maes cujos bebés tinham diagndstico de espinha bifida, a suspensao
momentanea do vinculo amparou-se em outras questdes: a ndo compreensao da
amplitude da patologia e a auséncia de uma descri¢do exata do prognostico do bebé.
Contudo, pela possibilidade de sobrevivéncia, algumas expectativas quanto ao futuro
foram mantidas, bem como certo investimento afetivo no vinculo. Um dilema, porém,
instalou-se: ter que cuidar da continuidade de uma gestagdo cujo fruto afastara-se

consideravelmente da imagem acalentada e idealizada de filho.
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A sensivel identificacdo comunicativa materna com o filho e o desenvolvimento
do estado de ‘preocupagdo materna priméaria’ (Winnicott, 2000) ao longo da gravidez,
possibilitaram que o vinculo ndo se rompesse totalmente com o diagndéstico, mas que se
adequasse as possibilidades pessoais de cada uma das mulheres na conducédo da propria
gravidez e a disponibilidade psicoldgica para a relacdo com o feto. Baseadas nisso,
vivéncias de um sexto sentido que anunciava problemas do feto e de uma sensacéo de
enlouquecimento, evidenciadas por algumas méaes, puderam ser consideradas plausiveis,
indicando haver uma aproximacéo psicoldgica delas com os respectivos bebés, além do
contato pessoal com as fantasias latentes de malformacéo, presentes em toda a gestacéo,
conforme salienta Soifer (1992).

Contudo, para aquelas cujo bebé faleceu, a dolorosa suspensao do exercicio da
capacidade materna logo ap6s a morte constituiu, assim como salientou Soifer (1992),
uma ferida narcisica de dificil e lenta recuperacdo. Nao raro, elas langcaram mao de
tentativas para prolongar o vinculo com os respectivos filhos perdidos, atribuindo-lhes
poderes ou formas sobrenaturais, supervalorizando a experiéncia onirica a eles
relacionada ou reagindo negativamente ao fato de que pessoas proximas ja ndo mais se
referissem a perda.

Aparentemente, nos casos em que prevaleceu uma estrutura de self materno
mais flexivel - com as vivéncias subjetivas valorizadas em detrimento de opinides
alheias - a triste experiéncia de trazer no ventre um filho malformado, a ambiglidade de
sentimentos em relagdo ao bebé e a gravidez, e as decisdes decorrentes do diagnostico
puderam ser aceitas com relativa serenidade e também respeitadas como parte
importante da histdria pessoal da mée.

O delineamento do quadro clinico da patologia foi vivenciado como um

processo gradativo para a quase totalidade dos entrevistados - algo que Hall (1993)
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aponta como uma experiéncia favoravel, quando a equipe tem condic¢des de aceitar 0s
questionamentos dos pais e esclarecé-los adequadamente, mesmo que isso implique
uma repeticdo das explicacoes.

Ainda que o momento da descoberta da malformagéo, implicitamente, trouxesse
um veredicto quanto a sobrevida do bebé, na maioria das vezes, o periodo dos exames
posteriores - que serviu objetivamente aos médicos para confirmacdo de detalhes
especificos da patologia — foi compreendido pelos pais como um sinal de que o
diagndstico ainda estava incompleto. Assim, se por um lado serviu para que tentassem
encontrar a propria compreensdo para a gravidade do problema a medida que a angustia
se abrandava, por outro, deu margem ao surgimento da insistente esperanca de que, ao
final, a patologia néo se confirmasse.

Para os pais de filhos anencéfalos, a concretizagdo do diagndstico pareceu se dar
com a morte — fim de ilusGes ou esperancas quanto a qualquer chance de sobrevida —
restando, para alguns, as dividas e o desejo de uma resposta que pudesse justificar o
fato de terem sido vitimas da ocorréncia de uma patologia t&o grave.

Ja para os pais de filhos com espinha bifida, o processo ampliou-se de tal modo
qgue se estendeu até meses ou anos de vida do bebé, no contato com diferentes
profissionais, tornando-se demasiadamente penoso por parecer interminavel — face a
descoberta de novos comprometimentos a medida que a crianga crescia - e por nao
trazer as respostas exatas desejadas.

O processo de interrupcdo da gestacdo — repleto de eventos potencialmente
traumaticos — constituiu dolorosa experiéncia, elaborada por mées e casais de acordo
com suas proprias condicbes psicologicas, e sentida como ndo passivel de um preparo

prévio para seu enfrentamento, embora o atendimento psicolégico tivesse sido
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considerado de fundamental importancia por permitir reflexdo e oferecer suporte nos
momentos de maior sofrimento.

Metaforas usadas pelas maes para descrever aquele periodo e as lembrancas do
momento exato da morte no ventre evidenciaram o horror da experiéncia de presenciar
o feticidio, que, paradoxalmente, ao ser recontada, pareceu adquirir um significado
construtivo e ter sido, a0 menos em parte, elaborada psicologicamente.

Os relatos das maes quanto a dificuldade vivida por se considerarem agentes da
morte do filho e por terem assumido a decisdo de interromper a gestacdo perante os
pares, além da intensa vivéncia psicoldgica de dar a luz um bebé morto, corroboraram a
afirmacédo de Thomas (1995) e Dallaire et al (1995) de que o processo de interrupgéo de
uma gravidez consiste em marcante experiéncia, ndo sé pelo momento da morte em si,
mas pelas decisdes que o precedem e as repercussdes que 0 sucedem.

Para as maes, em geral, interromper a gravidez teve um propésito semelhante:
abrandar ou encerrar o sofrimento do feto e, conseqlientemente, o préprio.

Para Paula e Bebeto, que ndo desejaram interromper a gravidez, a decisédo
pareceu ter-se apoiado basicamente na vivéncia pregressa da perda de um filho e no
predominio de uma atitude defensiva de negacéo da gravidade da patologia, abandonada
somente ao verem o bebé no bercario.

Ja para Léo e Bia, 0 inusitado do diagndstico somente no momento do parto ndo
Ihes deixou escolha. Se por um lado levar o bebé anencéfalo para casa constituiu
experiéncia triste e pouco comum, por outro, foi sentida como benéfica por ter dado a
eles condig@o de apreender a realidade da malformagdo no lar e ao lado da filha. Bia
acrescentou uma nova dimensdo aos relatos: trouxe a experiéncia de uma mae
surpreendida pelo diagndstico no momento em que ja se encontrava pronta — fisica e

psicologicamente - para dar & luz um bebé saudavel. Assim, vé-lo morrer em seus
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bracos adquiriu conotacdo ainda mais dificil do que para outras mées, pela singularidade
da situacdo que enfrentou e pelo vazio existencial que a suspensdo abrupta do exercicio
da capacidade materna lhe deixou.

Ter conhecido o filho apds o nascimento — estando ele morto ou ndo - permitiu
aos pais uma melhor aceitacdo da situacdo e o reconhecimento de que o bebé nédo era
monstruoso como em suas piores fantasias, algumas vezes intensificadas pela
abordagem inadequada dos médicos a questdo, pela especulagdo alheia, ou mesmo pela
dificuldade dos pais em compreender as reais dimensdes da patologia.

Ver o bebé falecido e/ou seguré-lo nos bragos, mesmo sendo uma experiéncia de
intenso sofrimento, permitiu aos pais e maes a sensacdo de concretizacdo da perda e a
aproximacéo ao filho real, reconhecido como humano e incluido na familia — fato que
Klaus e Kennell (1993b) consideram de grande importéncia para a elaboragéo do luto
normal. Ao conhecé-lo e ao se despedirem dele, pareceram abandonar as Gltimas ilusdes
em relagdo a patologia — comumente, a esperan¢a de que tudo aquilo ndo fosse real — e
atribuir algum significado — em geral, positivo — & breve existéncia do filho. Outros
gestos parentais também serviram para atribuir humanidade a crianga: dar-lhe nome,
vesti-la com roupas de bebé, registra-la, batiza-la ou proporcionar-lhe um enterro digno,
guando possivel.

Para alguns pais de filhos com espinha bifida, o primeiro contato com o bebé —
sempre em contexto de bercério e sem condi¢Bes para uma maior intimidade — trouxe
elementos de negacdo da gravidade da patologia, geralmente j& acalentados desde o
periodo da gestacdo, corroborando, de certo modo, os resultados do estudo de Brunhara
e Petean (1999).

Assim, o estado do bebé, para a maioria deles, pareceu menos grave do que o

suposto anteriormente, tornando mais facil a aproximacgdo e o reconhecimento gradual
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do filho. Com o passar do tempo, porém, houve uma aceitacdo mais realista da
existéncia da patologia, mas ndo o abandono completo de certa negacdo, que passou a
ser destinada a necessidade de consideracdo do bebé, por eles e pelos pares, como uma
crianga bela, inteligente e totalmente normal. Desse modo, a incondicionalidade da
aceitacao dos pais em relacdo aos filhos - tdo necesséria ao desenvolvimento emocional
primitivo, na concep¢do de Rogers (Rogers e Kinget, 1977) - em geral, ndo pbde ser
plenamente manifestada por aqueles pais ou experimentada por seus bebés.
Paradoxalmente, a condicionalidade da aceitacdo, que levou a uma énfase consideravel
nos aspectos positivos do desenvolvimento do filho, acabou por resultar em algo
positivo: servir as mdes — que, prioritariamente se responsabilizaram ou foram
responsabilizadas pelos cuidados com o filho - como subsidio para ndo desistirem do
extenso tratamento, mesmo diante das inevitaveis sequelas diagnosticadas,
continuamente, por profissionais de diferentes especialidades.

Dindi trouxe vividamente a extensdo dessa ansia pela normalidade que néo
significava, porém, a negacdo da patologia. Em seu coracdo, a filha era perfeita, mas,
racionalmente, ja se via pensando na compra da cadeira de rodas.

A vivéncia de maternidade, para essas mées, pareceu quase sempre permeada
pela instituicdo, quer pelo fato de o bebé ter sido internado logo ao nascer, quer por seus
retornos ambulatoriais praticamente di&rios nos primeiros anos de vida, restando-lhes
pouco tempo para usufruirem de vivéncias intimas e prazerosas decorrentes da relacéo
inicial com o bebé.

Com o passar do tempo, a condicdo emocional dos entrevistados pareceu
diferenciar-se significativamente, o que, em certo sentido, ja havia sido discutido por
D’Arcy (1968). Pais de filhos anecéfalos haviam enfrentado o sofrimento mais intenso

apos o diagndstico e nos meses iniciais apds a perda, que jamais seria esquecida e que
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se tornara parte de suas vidas. Contudo, na segunda entrevista, alguns ja evidenciavam
certa superacgdo da triste experiéncia e a maioria deles ja se dedicava a resgatar planos
anteriores de desenvolvimento pessoal, profissional e o cuidado com a familia e/ou
conjuge. No entanto, falar sobre a perda, sonhar com os bebés, falar com eles em
oracdes ou atribuir-lhes formas inanimadas ou sobrenaturais, como, por exemplo, de
anjo ou estrela, foram vivéncias recorrentes de algumas mées, evidenciando a tentativa
de manutenc¢do de um vinculo, ainda que em fantasia, pela dificuldade de elaborarem a
auséncia. De acordo com Quayle (1997c), desde que esse tipo de comportamento néo se
estenda consideravelmente, constitui importante mecanismo para superagéo da perda.

J& para os pais de filhos com espinha bifida, a superacdo pareceu ter uma
diferente dimensdo: o pior periodo — 0s meses pds-diagnostico e 0s que sucederam as
cirurgias precoces — ja havia passado e o decréscimo na frequéncia dos atendimentos da
crianca era interpretado como sinal de progresso. Contudo, para algumas mées, havia
uma tristeza crbnica, o que Monsen (1999) descreveu como uma sensagdo de ‘viver
preocupada’ e os temores quanto ao futuro, em relacdo ao qual ndo faziam planos,
vivendo um dia de cada vez. Passaram a viver para seus filhos malformados — o que
julgavam um dever de boa méae - e negligenciaram — ndo sem certa magoa — seus planos
pessoais e, por vezes, até mesmo o0 auto-cuidado. No retorno para a segunda entrevista,
algumas dessas maes — por exemplo, Monica e Maria - encontravam-se
consideravelmente sobrecarregadas e entristecidas, fato digno de cuidado pela extensédo
do comprometimento de suas vidas.

Essa situacdo remete a consideracdo quanto as caracteristicas peculiares que a
‘preocupacdo materna primaria’ passa a ter para as maes de filhos malformados. De
acordo com Granato e Aiello-Vaisberg (2002), em lugar do comum arrefecimento desse

estado - que, comumente, aconteceria nas primeiras semanas ou meses apds o
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nascimento - ha seu prolongamento, uma vez que essa crian¢a pode nunca chegar a uma
independéncia, demandando suprema dedicacdo da mae.

Por outro lado, as maes, em geral, manifestaram o amor que sentiam por aqueles
filhos malformados — vivos ou mortos - e a experiéncia significativa de maternar, o que
ocorreu mesmo para as de fetos anencéfalos. Embora em algumas vezes as interrup¢oes
gestacionais tivessem acontecido ainda no segundo trimestre da gravidez, aqueles
pequenos fetos adquiriram para suas mdes o status de filhos e elas, mesmo sem té-los
junto de si, julgaram viver alguma forma de maternidade.

A culpa, implicita ou explicita, por sua vez, também pareceu ser uma
experiéncia unanime as mées e casais, seja em relacdo a existéncia da patologia ou, em
menor amplitude, quanto a decisdo pela interrupcdo da gravidez. Abandona-la pareceu
depender ndo s6 de uma compreensao pessoal significativa de todo o problema como
também da mediagéo de profissionais, familiares e amigos.

O diagnostico da malformacéo e todas as vivéncias decorrentes dele acabaram
por constituir para as mées uma experiéncia de aproximacao a aspectos incontrolaveis
do existir humano — ndo era possivel compreender por que a patologia ocorrera e, mais
do que isso, justamente com elas. Assim, o questionamento existencial foi inevitavel:
ndo haveria castigo para 0os maus ou prémio para os bons, fazendo cair por terra alguns
valores pessoais e elevando a importancia de outros. A religiosidade e 0 apego a uma
explicacdo divina para o problema foram evidentes para muitas mées, 0 que néo
significou, porém, auséncia de certo questionamento quanto aos propésitos de Deus
para a vida delas. Por outro lado, vencendo a ilusdo de invulnerabilidade e controle
sobre as experiéncias da condi¢do humana, algumas delas puderam atribuir novo

significado a propria vida ap6s o nascimento do filho malformado e entregar-se aos
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cuidados do destino, como foi o caso de Angela, Carolina, Beatriz e Dindi,
especialmente.

A experiéncia inerentemente transformadora da maternidade foi sentida de modo
especial pelas entrevistadas, principalmente devido a intensidade do contato com
algumas questdes cruciais do existir humano, como, por exemplo, a morte. Tanto para
as maes cujos filhos malformados sobreviveram quanto para aquelas cujos filhos
faleceram houve algo de profundamente transformador no sofrimento vivido, que as
levou a uma nova compreensdo da condicdo humana e de sua vulnerabilidade:
negativamente, viram-se mais arredias, tolhidas, intolerantes com a futilidade de
algumas pessoas e tristes pelo que enfrentaram; positivamente, muitas se julgaram mais
humildes, corajosas, fortes e disponiveis para acolher a dor dos outros.

Na vivéncia dos relacionamentos interpessoais, a tonica pareceu ser a oscilagao
entre o desejo de apoio e a necessidade de retraimento. Como forma de auto-
preservacdo, mées e casais buscaram o isolamento em alguns momentos, sentindo-se
entristecidos, envergonhados e culpados por haverem gerado um bebé malformado ou
mesmo invadidos pela curiosidade e especulacdo alheias. Por outro lado, também
buscaram o amparo de seus pares, 0 que se evidenciou, por exemplo, quando Gabriela e
Luciana desejaram o contato com outras maes para superar as proprias dificuldades ou
quando Angela e Carolina buscaram na familia, nos amigos e profissionais a
experiéncia de se sentirem confirmadas, aceitas em suas decisdes e atendidas fisica e
psicologicamente.

Essas mulheres manifestaram, também, uma sensibilidade exacerbada inerente
ao ciclo gravidico puerperal, com a caréncia essencial de quem se encontra
psicologicamente em estado regressivo e com certa persecutoriedade vivida nos

relacionamentos com figuras femininas, o que se refletiu, por exemplo, nos conflitos de
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Ménica e Beatriz do hospital. Positivamente, porém, a sensibilidade alicergou a vivéncia
da maternidade de Carolina, o estreitamento da relacdo afetiva entre Jodo e Maria, e 0
comovente exercicio de maternidade e paternidade de Bia e Léo.

O encontro, individual ou em grupo, com outras mées e pais com filhos
malformados, ou que tivessem falecido, pareceu ter importancia crucial no processo de
superacdo do sofrimento, com diferentes significados individuais, corroborando o que
afirmado por Kerr e Mclintosh (2000). Assim, a mediagdo de um outro que se tornara
significativo adquiriu consideravel relevancia para a quase totalidade dos entrevistados,
permitindo que aceitassem melhor a existéncia da patologia, ou a perda, ao saberem que
ndo haviam sido os Unicos a vivencia-la, e que persistir no tratamento dos filhos
malformados, em nome de um futuro melhor para eles.

Para Paula e Bebeto, porém, ndo foi o encontro com outros pais e sim 0 apoio da
equipe de profissionais do bercario onde o bebé nasceu que lhes permitiu conhecer o
filho, suportar mais uma perda e atribuir significado ao vivido.

O holding prestado por alguns familiares, amigos e profissionais pareceu
favorecer as vivéncias de maternidade e a superagdo do sofrimento pela malformacao.
Especialmente para Luciana e Gabriela — adolescentes em busca do almejado papel de
mae e da definicdo da propria identidade feminina — o holding permitiu que, ao se
sentirem amparadas, pudessem assumir também os cuidados com os bebés.

Em se tratando especificamente dessas adolescentes, a ‘transicdo existencial’
(Maldonado, 1997) propria da idade pareceu somar-se a gravidez — outra importante
transicdo, que trouxe consigo o diagndstico de grave malformacdo — instalando a
situacdo de crise e comprometendo algumas das perspectivas pessoais e planos de

futuro.
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Por outro lado, a falta de oportunidade de um holding familiar, como o que
ocorreu com Monica e, em maior amplitude com Beatriz, deixaram a dolorosa
experiéncia do desamparo vivenciado subjetivamente.

Embora o nascimento do filho malformado ou sua morte ndo fossem vistas, em
geral, como trazendo prejuizos a estrutura dos relacionamentos conjugais, alguns
conflitos pareceram se intensificar para os conjuges cuja relacdo ja se encontrava com
dificuldades anteriores.

J& os casais cuja estrutura relacional anterior permitiu a absor¢do do impacto
emocional trazido pelas dificeis vivéncias, embora também tivessem sofrido com o
diagnostico e vivenciado alguns conflitos dele decorrentes, encontraram no amparo
matuo alguma condicdo de superacao.

Para os pais, diferentemente do que para as mées, o comprometimento
emocional pareceu menos evidente. Talvez, a necessidade de retorno rapido ao trabalho
ndo lhes tenha permitido manifestar o sofrimento, conforme propée Thomas (1995) ou,
ndo suportando a realidade do filho deficiente ou da morte, tenham se afastado
emocionalmente da situacdo, deixando as companheiras a responsabilidade implicita
pela perda ou a atribuicdo de cuidar da crianga com limitagdes, como sugere Sinason
(1993).

As mulheres que tinham outros filhos normais, restou também a incumbéncia
velada de falar a eles sobre a perda ou a malformacdo. Favoravelmente, porém, essa
experiéncia — sempre mediada pela psicologa do CAISM - pareceu permitir um
crescimento emocional a ambos e uma aproximagao afetiva ao vivenciarem o problema.
Somente para Paula, em funcéo da historia de perda pregressa, a tarefa de falar a outra
filha sobre a morte tornou-se insuportavel, do mesmo modo como o seu holding

materno em relacéo a ela.
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Por sua vez, as vivéncias institucionais dos entrevistados ao longo da trajetoria
desde o diagndstico da crianca até a alta ap6s o Aconselhamento Genético trouxeram
importantes questdes a considerar.

De inicio, revelou-se a desconcertante experiéncia do diagnostico da patologia
para os profissionais de satde dos locais de origem dos entrevistados, que nem sempre
puderam acolher a angustia das gestantes que os procuraram. A valorizacdo
desnecesséria de aspectos desalentadores ou de elementos positivos da patologia, a
omissdo de sua gravidade e o predominio de opinides pessoais sobre o que fazer com a
gravidez e com o bebé pareceram tornar ainda mais dificil a compreensao e a aceitacao
do diagnostico pelas mées e levaram a supor o despreparo de alguns profissionais dos
servicos de salde regionais em lidar com questdes tdo cruciais como a gravidez de um
feto malformado ou a morte anunciada dele.

Uma abordagem mais simples e realista, com possibilidade de acolhimento a
demanda emocional dos pais, pareceu mostrar-se mais favoravel, o que se evidenciou,
por exemplo, na consulta que Eduardo e Monica tiveram com a geneticista e o
neurocirurgido durante o pré-natal no CAISM.

A tbnica das vivéncias institucionais dos entrevistados no CAISM pareceu ser
positiva, tendo algumas mades experimentado profundo respeito e tolerancia dos
profissionais a sua dor. Até mesmo momentos de extremo sofrimento como, por
exemplo, a sensacdo de Angela de ter estado no quarto da tragédia (sic) — internada
com outras mulheres que haviam perdido seus bebés — foi, por fim, sentida como
favoravel por ter-lhe permitido saber que ndo estava so.

A mencdo ao cuidadoso atendimento psicoldgico recebido pelas maes e alguns
casais ao longo do processo foi constante, bem como ao aspecto positivo de sua

extensdo aos irmaos dos bebés falecidos.
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Assim, mesmo sem a possibilidade de haver um preparo para enfrentar a
situacdo da morte e da malformacéo do filho — fato que Angela salientou — a atencéo
psicologica pareceu facilitar a retomada de vinculo com o bebé apds o diagnostico, a
aproximag&o ao bebé — vivo ou morto - e o enfrentamento da morte, quando foi esse 0
caso.

Para maes e pais de filhos com espinha bifida, o vinculo com o CAISM e com
outras instituicdes de salde e de atendimento a excepcionais somente se intensificou
nos meses que se seguiram ao parto pela necessidade de acompanhamento constante da
crianca. Assim, o Aconselhamento Genético, embora vivido como positivo e valorizado
como oportunidade de compreensdo mais ampla da patologia, teve que dividir a
importancia com as demais consultas da rotina dos pais e criangas.

A despeito disso, Monica, Gabriela e Dindi, manifestaram com intensidade a
satisfacdo por terem recebido as orientacdes genéticas e a transformacdo positiva na
prépria vida em decorréncia delas.

Para pais de filhos anencéfalos, o vinculo com o CAISM, que havia se
interrompido momentaneamente apds o parto, foi retomado para a realizacdo do
Aconselhamento Genético, valorizado também como oportunidade mais ampla de
compreensdo da patologia e, principalmente, como o final de um ciclo que se iniciou
com o diagnostico da patologia no pré-natal.

Assim como para 0 outro grupo, o atendimento também foi sentido como tendo
repercussdes positivas, favorecendo uma elaboracdo do sofrimento pela perda ao
permitir esclarecer davidas e acolher temores, anseios e fantasias sobre a malformacéo e
suas decorréncias.

Considerado por quase todos os entrevistados como uma vivéncia positiva, o

processo de Aconselhamento Genético serviu, apds o nascimento ou a morte do bebg,
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como uma chance de os pais poderem compreender melhor a patologia, aliviar o
sentimento de culpa, afastar-se temporariamente do sofrimento e desmistificar fantasias
negativas, principalmente quanto a impossibilidade de uma nova gravidez ou quanto a
um elevado risco de recorréncia da patologia.

Especificamente, as orientagdes quanto ao uso do acido félico - aquelas das
quais os entrevistados mais se lembraram - embora tivessem servido a alguns
participantes como um alivio para culpas, a outros serviu para intensifica-las, recaindo
quase sempre sobre as mulheres em forma de acusacao feita por seus companheiros.

Foram feitas também referéncias explicitas ao bom relacionamento com o0s
profissionais da equipe do Ambulatério de Genética Perinatal - considerados
disponiveis, competentes e acolhedores — o que também contribuiu significativamente
para a repercussdo positiva do atendimento sobre a vida dos consulentes.

Contudo, tal como evidenciou Petean (1995), as orientagdes genéticas ndo sao
emocionalmente neutras. Assim, a despeito de um baixo risco de recorréncia e da
possibilidade de prevencdo da patologia pelo uso do &cido félico — orientacdo mais
amplamente mencionada pelos pais - alguns entrevistados ainda néo pareceram seguros
em confiar plenamente nelas como subsidio para o planejamento familiar. Outros, ainda,
preferiram omitir dos familiares idosos algumas orientagdes recebidas, por considera-las
um ataque a eles e a integridade da familia.

A despeito da gravidade dos defeitos estudados e da sua importante repercussao
psicoldgica para os pais, receber orientacfes acerca da etiologia multifatorial, do baixo
risco de recorréncia e da possibilidade de prevencdo da patologia, pareceu ajuda-los a se
redimir de parte da culpa, passando a apresentar uma postura menos defensiva no

contato com os geneticistas.
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Embora a equipe tivesse se disponibilizado da mesma forma em relagdo a cada
caso, a forma como cada mée (ou casal) lidou com as orientagcdes recebidas variou em
funcdo das condigdes psicoldgicas anteriores e do impacto da vivéncia atual. Além
daquilo que pdde ser cognitivamente apreendido, questfes sociais, culturais, religiosas,
afetivas, dentre outras, trazidas pelos consulentes, também influiram no sucesso ou nao
do atendimento.

Favoravelmente, a presenca de um psicélogo na equipe — disponivel ndo sé para
0 atendimento aos consulentes, mas também para o acolhimento de demandas da
propria equipe — complementaria esfor¢os no sentido de uma atengdo mais humanizada
e no desenvolvimento de estratégias mais integradas de atendimento.

Para a equipe como um todo, a atengdo psicolégica adequada poderia permitir
mais amplo reconhecimento da riqueza presente nas vivéncias psicoldgicas dos
consulentes. Para as mées, permitiria acolhé-las e sustenta-las emocionalmente ao longo
do processo Desse modo, seriam geradas formas de intervencdo especificas como
praticas psicologicas em consondncia com a necessidade do contexto e dos fendbmenos
envolvidos.

Pela intensidade dos sentimentos que alguns pais ainda demonstravam nas
entrevistas realizadas apds o AG e nos meses seguintes, pela vivéncia positiva que ja
manifestavam em relacdo ao atendimento psicoldgico anterior na instituicdo, e pela
importancia que deram a mediacdo de pessoas significativas, algumas estratégias de
atencdo psicoldgica seriam possiveis, como, por exemplo, o plantdo psicoldgico, o
atendimento psicoterapico e 0s grupos de apoio.

O plantdo psicoldgico - caracterizado como uma pratica institucional de
atendimento a demanda emocional emergencial dos clientes por plantonistas disponiveis

e qualificados, e que funciona, em geral, numa sessdo Unica, com possibilidade de um
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ou mais retornos conforme a necessidade do cliente e as normas de funcionamento do
servigo em que se insere (Cury, 1999; Messias, 2002) — poderia ser bastante apropriado
ao servico de AG do Ambulatério de Genética Perinatal pela caracteristica de sua
estruturacdo, composta por poucos retornos do consulente ao hospital, porém em
momento de reconhecida vulnerabilidade. Também serviria adequadamente ao
atendimento da demanda psicoldgica dos consulentes, voltada em geral para questfes
especificas, embora muito mobilizadoras, relacionadas ao nascimento ou nascimento e
morte do filho malformado, bem como suas implicagcbes pessoais para 0s pais € suas
repercussdes sobre a familia.

Complementando as estratégias de atencdo psicologica e reconhecendo a
importancia dada pelos pais entrevistados & mediagdo significativa de pares que tenham
enfrentado a malformacdo ou perda de um filho, os grupos de apoios constituiriam
oportunidade de compartilhamento de experiéncias e ajudariam os pais a lidarem com as
proprias expectativas de futuro ou com o vazio existencial trazido pela perda do filho.

Questbes como, por exemplo, o decréscimo da freqiiéncia de atendimentos das
criangas com espinha bifida — que, se por um lado aliviam o cansaco das maes e, por
outro, deixam-nas entregues aos cuidados com o filho — poderiam ser acolhidas em sua
amplitude, no atendimento individual ou nos grupos, permitindo reconhecer o0s
elementos positivos e negativos nelas presentes e a possivel articulagdo com os recursos
da comunidade, evitando que esses pais se sentissem desamparados.

Para pais cuja demanda psicoldgica indicar a necessidade da psicoterapia, a
presenca de um psicélogo na equipe permitiria que este atendimento fosse conduzido no
préprio hospital ou, quando se evidenciasse a impossibilidade de retorno do consulente
aquele contexto, fosse realizado nos servi¢cos mais proximos do local de origem dos

pais, com o0 encaminhamento apropriado.
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Especificamente em relacdo ao desenvolvimento da pesquisa, a possibilidade de
insercdo da pesquisadora no Ambulatdrio de Genética Perinatal para acompanhamento
da rotina dos atendimentos, além de permitir compreender melhor a realidade da equipe
e dos consulentes, acrescentou ao estudo o carater etnografico que o enriqueceu
consideravelmente.

Ao ser construido do modo como o foi - com a disponibilidade da pesquisadora
para a insercdo no contexto e a contra-partida do servico, que forneceu a abertura
necessaria para seu conhecimento mais amplo - o contato com os pais e também com a
equipe podde se aprofundar de tal modo que se traduziu na riqueza presente nos relatos
que fundamentaram a construgéo das narrativas.

Assim, a delicada questdo da repercussdo psicoldgica da malformacéo e da perda
de um filho para os pais, bem como o importante papel que uma intervengdo
multiprofissional — o Aconselhamento Genético — tem nesse contexto, foi abordada,
descrita e analisada, dando a conhecer a complexidade dos elementos que a constituem

e permitindo compreendé-la a partir de diferentes elementos vivenciais.
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Capitulo VII

CONCLUSOES

Esta pesquisa constituiu uma oportunidade para que a pesquisadora pudesse
compreender de maneira mais abrangente as vivéncias psicoldgicas de maes e casais, em
um processo de Aconselhamento Genético, apds o nascimento de filhos com defeito de
fechamento do tubo neural — compativel ou ndo com a sobrevida pos-natal - bem como
pudesse propor uma aten¢do psicoldgica apropriada ao contexto e fenémeno em foco.

A adocao do método fenomenologico constituiu uma abordagem original a questdo
estudada, pela qualidade da aproximacao ao fenébmeno humano - voltada mais as vivéncias
do que aos fatos e sem teorizagOes a priori - e por se diferenciar essencialmente do que
comumente é utilizado em pesquisas em contexto da salde, em geral, com énfase
quantitativa.

A possibilidade de inser¢do da pesquisadora como estagiaria no Ambulatorio de
Genética Perinatal do CAISM — UNICAMP, além de permitir sua familiarizagdo com a
rotina do Aconselhamento Genético e com as familias atendidas naquele contexto,
acrescentou ao estudo carater etnografico significativamente enriquecedor. O método
segundo o qual foi desenvolvido o estudo permitiu criar condigdes mais favoraveis ao
acolhimento dos entrevistados enquanto relatavam suas experiéncias — uma vez que
conviveram com a pesquisadora desde a primeira entrevista de AG - e facilitou a equipe
médica acompanhar o desenvolvimento da pesquisa também pela convivéncia rotineira.

A construcdo das narrativas permitiu a pesquisadora aproximar-se sensivelmente do
que foi relatado pelos participantes, pois, recontando suas historias, evidenciou o0s

elementos de intensa carga afetiva e emocional, e buscou os significados implicitos e

191



explicitos das vivéncias manifestadas, convidando também o leitor a uma aproximagdo com
este vivido.

A vivéncia subjetiva da maternidade apresentou diferencas consideraveis de acordo
com a possibilidade ou ndo da sobrevida do filho — pela significativa alteracdo que isso
trouxe ao vinculo mae-bebé desde a gravidez - e também em decorréncia da condi¢do
psicoldgica das maes, bem como da qualidade do amparo dado a elas por seus pares. A
solidao, porém, pareceu ser a ténica do processo subjetivo vivenciado por elas.

A sobrevida do filho malformado pareceu ser fator importante na diferenciacéo das
vivéncias psicoldgicas das mdes quanto & malformacgdo. Aquelas cujos filhos faleceram,
embora enfrentando o vazio existencial trazido por sua auséncia e a dolorosa suspenséo da
possibilidade do exercicio da capacidade materna, demonstraram, na segunda entrevista,
uma capacidade de superacdo da perda pela retomada de projetos relacionados ao
desenvolvimento pessoal, conjugal, familiar e profissional. Ja aquelas cujos filhos
sobreviveram, embora tivessem superado parte do sofrimento, ainda se apegavam a
negacdo como recurso de enfrentamento e passaram a dedicar a propria vida aos cuidados
com a crianga em detrimento, muitas vezes, das préprias necessidades, apresentando uma
forma de tristeza, evidenciada, principalmente, na auséncia de planos pessoais e no temor
em relacdo ao futuro.

Estudar as repercussdes psicoldgicas para maes e pais que tiveram filhos acometidos
pelos defeitos de fechamento do tubo neural — especificamente nos primeiros meses ou
anos que se seguiram a perda ou ao parto - permitiu compreender vivencias paradoxais
envolvidas no processo. Se, por um lado, a anencefalia constitui um quadro chocante aos
olhos parentais, por outro, sua gravidade tornou concreta a impossibilidade de sobrevida e,

com isso, favoreceu em alguns aspectos a superagdo da perda. J& nos casos de espinha
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bifida, a possibilidade de cirurgia precoce pareceu servir, em algumas situacfes, para o
incremento da ilusdo de que ao deixar de ser visivel a gravidade do defeito se abrandou, o
que, se trouxe o alivio inicial também levou a frustragdes que se evidenciavam com 0
surgimento das sequelas.

Pode-se levantar a hipétese de que, caso as segundas entrevistas tivessem ocorrido
apos um lapso de tempo maior do que aquele efetivado nesta pesquisa, poderiam ter sido
mais evidentes as discrepancias quanto a natureza do processo de elaboracdo da perda ou
dos cuidados com o filho malformado. Isto ocorreu, de certo modo, nas entrevistas
realizadas com uma mée e dois casais, cujo AG aconteceu tardiamente: o casal que perdeu
o filho manifestou o desejo de uma nova gravidez e aqueles cujos filhos sobreviveram,
manifestaram preocupagdo com questdes mais concretas relacionadas ao desenvolvimento e
crescimento.

Por outro lado, a experiéncia vivida pelas mées com a gravidez e com o0 nascimento
do filho malformado trouxe importante transformacdo pessoal — aparentemente mais
intensa do que a vivida na gestacdo normal — e aproximou-as de questdes existenciais
cruciais, como a vulnerabilidade da condi¢cdo humana e os aspectos incontrolaveis que a
constituem. Assim, até mesmo as mulheres cujos filhos nasceram anencéfalos — ainda que
fossem pequenos fetos - julgaram-se mdes pela intensidade das transformacdes sentidas ao
longo do ciclo de gravidez, parto e puerpério, e aquelas cujos filhos sobreviveram tiveram
que se construir como maes, numa vivéncia intermediada pela instituicao, seja no momento
de conhecer o filho no bercario ou no periodo inicial de reconhecimento matuo, em meio a
diversas consultas e cirurgias.

Embora a interrup¢do da gestacdo tenha constituido um periodo composto por

vivéncias traumaticas, ndo pareceu comprometer essencialmente a superacgéo do sofrimento
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por parte dos pais. Sua combinacdo com outros aspectos préprios das condigdes
psicoldgicas deles e com a existéncia ou ndo da rede de apoio de apoio foi 0 que pareceu
determinar a qualidade da elaboragéo da perda.

O principal foco da pesquisa foram as vivéncias psicologicas das mées e té-las
entrevistado, ndo s6 individualmente mas também com seus companheiros, favoreceu uma
abordagem mais abrangente de suas experiéncias, além de trazer a constatacdo de que o
comprometimento da relagdo entre os conjuges parecia ter a ver mais com os conflitos
latentes do que com a experiéncia de gerar um filho malformado.

O relato da experiéncia paterna quase sempre serviu para corroborar o que foi
relatado pelas mées, sem que algo de essencialmente novo fosse revelado pelos pais,
levando a supor uma menor disponibilidade psicolégica deles para aprofundar suas
vivéncias acerca do fendmeno ou piores condi¢cdes ambientais para que expusessem O
sofrimento vivido.

Quanto aos relacionamentos interpessoais, pareceram ser de extrema importancia
para 0s entrevistados, porém também foram evitados, em certos momentos, por alguns
como forma de auto-preservacdo pela vergonha e culpa que sentiram por haver gerado um
filho malformado. Assim, evidenciou-se a ambiguidade inerente a essa questdo, denotando
a importancia do respeito a necessidade dos pais de aproximacdo ou afastamento em
relacdo as demais pessoas, condicionada as vivéncias psicologicas predominantes no
momento.

Outro importante elemento presente nos relatos foi o valor dado a possibilidade de
encontrar outros pais e mées que enfrentaram situacbes semelhantes e ao atendimento
institucional recebido no CAISM, principalmente por parte de médicos, psicologos e

enfermeiros, o que pareceu denotar o quanto recursos de ordem pessoal, quando
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apropriadamente disponibilizados pela equipe, podem ser tdo ou mais favoraveis no
cuidado aos pacientes se comparados aos recursos tecnoldgicos.

O AG - atendimento vivenciado positivamente pela totalidade dos entrevistados
como algo que desmistificou fantasias, permitiu o entendimento da patologia e aliviou
culpas - pareceu representar, para as maes cujos filhos faleceram, a finalizacdo de um
processo iniciado com a constatacdo da malformacdo; ja para as mées cujos filhos
sobreviveram, pareceu representar a continuacdo de um processo, uma vez que ndo é
possivel estabelecer um progndstico preciso em relacdo ao desenvolvimento destas criancas
e que atendimentos em diversos ambulatorios fazem-se necessarios, acrescentando
gradativamente novas informagdes.

De um modo ou de outro, ndo s6 o carater positivo do atendimento institucional foi
reconhecido pelas mées e casais, mas também suas repercussdes favoraveis sobre a vida da
maioria deles, subsidiando uma melhor compreensdo da patologia e também contribuindo
para balizar planos reprodutivos futuros.

Como sugestdo aos geneticistas que conduzem esses atendimentos, deve-se
enfatizar a necessidade de uma especial atencdo as orientacdes voltadas ao uso do acido
félico, pois os pais lembram-se prioritariamente dessas que, por outro lado, nem sempre
foram compreendidas em totalidade, levando a acusacfes dos companheiros a algumas
esposas, como se elas tivessem negligenciado cuidados com a propria satde e alimentacdo
e, assim, gerado a malformacao.

Para o desenvolvimento de projetos voltados a uma atencdo psicoldgica adequada
ao contexto institucional, destacam-se as seguintes praticas psicologicas: 0s grupos de
apoio, que permitem 0 encontro entre pessoas com vivéncias semelhantes; o plantdo

psicologico, para acolhimento da demanda psicologica emergencial nos momentos que se
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seguem ao AG; e a psicoterapia, para situagdes que demandam um processo de mudanca na
estrutura de personalidade.

A presenca do psicologo na equipe de AG acrescenta também algo de fundamental a
relacdo entre os profissionais, permitindo o compartilhar de davidas e anseios e
oportunizando a apreensdo da riqueza psicoldgica presente nas vivéncias dos consulentes,
contribuindo consideravelmente para o processo de humanizacdo dos atendimentos e das

instituicdes.
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ANEXOS

ANEXO 1

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 1

Nome da pesquisa: “COMPREENSAO PSICOLOGICA DAS VIVENCIAS DE PAIS EM
ACONSELHAMENTO GENETICO: UM ESTUDO FENOMENOLOGICO”

Pesquisadora responsavel: Tatiana Slonczewski Caselli Messias (Psic6loga, Doutoranda do Programa
de P6s-Graduacdo Stricto Sensu em Psicologia da PUC-Campinas).

Orientadora: Profa. Dra Vera Engler Cury (Psicologa, Professora Titular do Programa de PGs-
Graduacdo Stricto Sensu e da Faculdade de Psicologia da PUC-Campinas).

Co-orientadora: Profa. Dra. Denise Pontes Cavalcanti (Professora Assistente Doutora do Departamento
de Genética Médica e Coordenadora do Programa de Genética Perinatal do Centro de Atencdo Integral a
Saude da Mulher (CAISM) — UNICAMP.

OBJETIVO DA PESQUISA:

Esta pesquisa estd sendo realizada para estudar como os pais de bebés portadores de
malformacdes (do grupo dos defeitos de fechamento do tubo neural - DFTN) se adaptaram ao nascimento
do filho e compreenderam as explica¢des dadas pelo médico sobre o problema durante o Aconselhamento
Genético.

PROCEDIMENTO:

A pesquisadora assistira a consulta de Aconselhamento Genético que o(a) senhor(a) ird
freqlientar e fara algumas anotacdes. Ao final da consulta, ela ira entrevista-lo(a) e esta entrevista sera
gravada. Ap0s cerca de seis meses, aproveitando um dos retornos médicos, ela ird chama-lo(a) para uma
nova entrevista que também sera gravada.

RISCOS:

A entrevista é uma técnica ja consagrada em Psicologia, sendo frequentemente utilizada em
pesquisas da area clinica. Quando realizada por um profissional capacitado e competente, apresenta riscos
despreziveis a saide mental do entrevistado.

BENEFICIOS:

Estudar o processo de Aconselhamento Genético e adaptacdo emocional dos casais ao filho
portador de DFTN podera ajudar pais e médes na superacdo das dificuldades que tiveram ou tém em
relacdo ao problema do filho e também ajudar a equipe de profissionais do hospital a melhorar o
atendimento dado a populacéo.

SIGILO:

Seus dados pessoais, 0s dados pessoais de seu(sua) filho(a) e quaisquer informagfes que possam
identifica-lo(a) ou identificar seu(sua) filho(a) serdo mantidas em sigilo.

Serd utilizado um codigo numérico para identificacdo dos participantes do estudo e para as fitas
de gravacdo das entrevistas. A transcricdo das entrevistas sera feita somente pela pesquisadora
responsavel e os dados obtidos serdo armazenados no computador, em arquivos com senha. A
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pesquisadora, sua orientadora e co-orientadora terdo acesso as transcricdes, mas 0s nomes ou quaisquer
outros dados que possam identifica-lo(a) ou identificar seu(sua) filho(a) serdo substituidos por iniciais
e/ou codigos numéricos.

As fitas serdo arquivadas por cinco anos, no Setor de Genético Perinatal do CAISM UNICAMP
e, apds este periodo, serdo destruidas.

INFORMAGCAO ADICIONAL:

O(A) senhor(a) podera esclarecer suas dividas agora e em qualquer momento da pesquisa,
pessoalmente ou através de contato telefénico com a pesquisadora — fone: (19) 37889395.
Disponibilizamos também o telefone da Comissdo de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias
Médicas da UNICAMP — fone: (19) 37888936.

RECUSA OU DESCONTINUACAO DA PARTICIPACAO:

O(A) senhor(a) também podera se recusar a participar, retirar 0 consentimento o interromper a
participacdo na pesquisa em qualquer momento e sem prejuizo ou comprometimento do atendimento
médico e/ou psicoldgico que sua familia recebe ou recebera no HC/CAISM — UNICAMP.
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FORMULARIO DE CONSENTIMENTO PARA PESQUISA PSICOLOGICA:

Nome da pesquisa: “COMPREENSAO PSICOLOGICA DAS VIVENCIAS DE PAIS EM
ACONSELHAMENTO GENETICO: UM ESTUDO FENOMENOLOGICO”

Pesquisadora responsavel: Tatiana Slonczewski Caselli Messias (Psicéloga, Doutoranda do Programa
de P6s-Graduacdo Stricto Sensu em Psicologia da PUC-Campinas).

Concordo em participar de todas as etapas do estudo, estando ciente de como ele sera feito, de
quais 0s possiveis riscos e beneficios e de que meus dados de identificacdo, bem como os de meu(minha)
filho(a) serdo mantidos em sigilo. Sei que tenho o direito de esclarecer todas as dividas que tiver e que
posso desistir de participar sem qualquer prejuizo para meu atendimento ou para o atendimento, atual ou
futuro, de meu(minha) filho(a) no HC/CAISM-UNICAMP.

a) Nome do participante:

Idade: RG: Prontuario:
Endereco completo:

Telefone:

Assinatura:

b) Nome do cdnjuge (ou responsavel):

Assinatura:

TERMO DE RESPONSABILIDADE DA PESQUISADORA.:

Li, em wvoz altay, o termo de consentimento e expliquei ao Sr(a)
0s objetivos e procedimentos da pesquisa, bem
como o0s possiveis riscos e beneficios que dela possam advir. Garanto o sigilo quanto as informacgdes
prestadas e me comprometo a fornecer uma cépia deste formulario de consentimento ao participante ou
responsavel.

Nome da pesquisadora: Tatiana Slonczewski Caselli Messias

Assinatura Data
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ANEXO 2
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Nome da pesquisa: “COMPREENSAO PSICOLOGICA DAS VIVENCIAS DE PAIS EM
ACONSELHAMENTO GENETICO: UM ESTUDO FENOMENOLOGICO”

Pesquisadora responsavel: Tatiana Slonczewski Caselli Messias (Psicéloga, Doutoranda do Programa
de Pos-Graduacéo Stricto Sensu em Psicologia da PUC-Campinas).

Orientadora: Profa. Dra Vera Engler Cury (Professora Titular do Programa de Pés-Graduagdo Stricto
Sensu e da Faculdade de Psicologia da PUC-Campinas).

Co-orientadora: Profa. Dra. Denise Pontes Cavalcanti (Professora Assistente Doutora do Departamento
de Genética Médica e Coordenadora do Programa de Genética Perinatal do Centro de Atencdo Integral a
Salde da Mulher (CAISM) — UNICAMP.

OBJETIVO DA PESQUISA:

Esta pesquisa estd sendo realizada para estudar como os pais de bebés portadores de
malformacdes (do grupo dos defeitos de fechamento do tubo neural - DFTN) se adaptaram ao fato de
terem um bebé que foi a 6bito por esse problema e compreenderam as explicacGes dadas pelo médico
acerca disso durante o Aconselhamento Genético.

PROCEDIMENTO:

A pesquisadora assistird a consulta médica de Aconselhamento Genético que o(a) senhor(a) ira
freqlientar e fard algumas anotagdes. Ao final da consulta, ela ird entrevista-lo(a) e esta entrevista sera
gravada. Apds cerca de seis meses, aproveitando um dos retornos médicos, ela ird chaméa-lo(a) para uma
nova entrevista que também sera gravada.

RISCOS:

A entrevista é uma técnica ja consagrada em Psicologia, sendo frequentemente utilizada em
pesquisas da area clinica. Quando realizada por um profissional capacitado e competente, apresenta riscos
despreziveis a saide mental do entrevistado.

BENEFICIOS:

Estudar o processo de Aconselhamento Genético e a adaptagdo emocional dos casais ao fato de
terem tido um filho portador de DFTN que foi a dbito poderd ajudar pais e mées na superacdo das
dificuldades que tiveram em relacdo ao problema bebé e também ajudar a equipe de profissionais do
hospital a melhorar o atendimento dado a populacéo.

SIGILO:

Os dados que possam identifica-lo(a) e quaisquer dados que possam identificar o bebé que foi a
oObito serdo mantidas em sigilo. Sera utilizado um codigo numérico para identificacdo dos participantes do
estudo e para as fitas de gravacdo das entrevistas. A transcricdo das entrevistas sera feita somente pela
pesquisadora responsavel e os dados obtidos serdo armazenados no computador, em arquivos com senha.
A pesquisadora, sua orientadora e co-orientadora terdo acesso as transcrigdes, mas 0s nomes ou quaisquer
outros dados que possam identifica-lo(a) ou identificar seu bebé serdo substituidos por iniciais e/ou
codigos numeéricos. As fitas serdo arquivadas por cinco anos, no Setor de Genético Perinatal do CAISM
UNICAMP e, apds este periodo, serdo destruidas.
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INFORMACAQO ADICIONAL:

O(A) senhor(a) podera esclarecer suas dividas agora e em qualquer momento da pesquisa,
pessoalmente ou através de contato telefénico com a pesquisadora — fone: (19) 37889395.
Disponibilizamos também o telefone da Comissio de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias
Médicas da UNICAMP - fone: (19) 37888936.

RECUSA OU DESCONTINUACAO DA PARTICIPACAO:

O(A) senhor(a) também podera se recusar a participar, retirar 0 consentimento o interromper a
participagdo na pesquisa em qualquer momento e sem prejuizo ou comprometimento do atendimento
médico e/ou psicoldgico que sua familia recebe ou receberd no HC/CAISM — UNICAMP.
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FORMULARIO DE CONSENTIMENTO PARA PESQUISA PSICOLOGICA:

Nome da pesquisa: “COMPREENSAO PSICOLOGICA DAS VIVENCIAS DE PAIS EM
ACONSELHAMENTO GENETICO: UM ESTUDO FENOMENOLOGICO”

Pesquisadora responsavel: Tatiana Slonczewski Caselli Messias (Psicéloga, Doutoranda do Programa
de P6s-Graduacgdo Stricto Sensu em Psicologia da PUC-Campinas).

Concordo em participar de todas as etapas do estudo, estando ciente de como ele sera feito, de
quais os possiveis riscos e beneficios para mim e de que meus dados de identificacdo, bem como os do(a)
filho(a) que tive, serdo mantidos em sigilo. Sei que tenho o direito de esclarecer todas as ddvidas que tiver
e que posso desistir de participar sem qualquer prejuizo para o atendimento atual ou futuro de minha
familia no HC/CAISM-UNICAMP.

a) Nome do participante:

Idade: RG: Prontuario:
Endereco completo:

Telefone:

Assinatura:

b) Nome do cdnjuge (ou responsavel):

Assinatura:

TERMO DE RESPONSABILIDADE DA PESQUISADORA.:

Li, em wvoz altay, o termo de consentimento e expliquei ao Sr(a)
0s objetivos e procedimentos da pesquisa, bem
como o0s possiveis riscos e beneficios que dela possam advir. Garanto o sigilo quanto as informacgdes
prestadas e me comprometo a fornecer uma cépia deste formulario de consentimento ao participante ou
responsavel.

Nome da pesquisadora: Tatiana Slonczewski Caselli Messias

Assinatura Data:
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ANEXO 3
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Nome da pesquisa: “COMPREENSAO PSICOLOGICA DAS VIVENCIAS DE PAIS EM
ACONSELHAMENTO GENETICO: UM ESTUDO FENOMENOLOGICO”

Pesquisadora responsavel: Tatiana Slonczewski Caselli Messias (Psicéloga, Doutoranda do Programa
de Pos-Graduacéo Stricto Sensu em Psicologia da PUC-Campinas).

Orientadora: Profa. Dra Vera Engler Cury (Professora Titular do Programa de Pés-Graduagdo Stricto
Sensu e da Faculdade de Psicologia da PUC-Campinas).

Co-orientadora: Profa. Dra. Denise Pontes Cavalcanti (Professora Assistente Doutora do Departamento
de Genética Médica, Coordenada do Programa de Genética Perinatal do Centro de Atenc¢do Integral a
Saude da Mulher (CAISM) — UNICAMP.

OBJETIVO DA PESQUISA:

Esta pesquisa estd sendo realizada para estudar como os pais de bebés portadores de
malformagdes (do grupo dos defeitos de fechamento do tubo neural - DFTN) se adaptaram ao nascimento
do filho e compreenderam as explicagdes dadas pelo médico sobre o problema durante o Aconselhamento
Genético. Estudar o processo de Aconselhamento Genético e a adaptagdo emocional dos casais ao fato de
terem tido um filho portador de DFTN podera ajudar pais e méaes na superagdo das dificuldades que
tiveram em relagdo ao problema bebé e também ajudar a equipe de profissionais do hospital a melhorar o
atendimento dado a populacéo.

PROCEDIMENTO:

Para a realizacdo da pesquisa é importante que a pesquisadora possa observar algumas consultas
médicas de Aconselhamento Genético. A escolha da observagdo como técnica de pesquisa se deve ao fato
de esta contar com reconhecido mérito no ambito da Psicologia, sendo frequentemente utilizada em
pesquisas da area clinica. Quando utilizada por um pesquisador competente e capacitado, a técnica de
observacdo ndo interfere na relagdo do médico com seu paciente e nem compromete a qualidade do
atendimento prestado a populacédo atendida.

A pesquisadora assistira as consultas médicas de Aconselhamento Genético (AG) realizadas pelo
profissional responsavel e fard algumas anotagGes acerca de: a) Informagdes objetivas prestadas pelo
médico sobre a patologia, b) Reagdes emocionais do casal (ou cbnjuge) em relagdo as informacdes
recebidas, c) Atitudes do médico em relacdo as manifestagdes emocionais do casal (ou cdnjuge) e d)
Atitudes do casal (ou cdnjuge) que revelem o nivel de compreenséo das informagdes recebidas. Ao final
da consulta, em outra sala do Ambulatério de Genética Perinatal, a pesquisadora realizard uma entrevista
com o casal (ou cdnjuge) atendido e esta entrevista serd gravada. Apos cerca de seis meses, aproveitando
um dos retornos médicos, ela realizara nova entrevista que também serad gravada, porém ndo sera feita
observacdo da consulta médica.

A presenca da pesquisadora para observagdo ocorrera somente nas consultas de AG e a previsao
para o término das observacdes é de 4 a 5 meses a partir da data de aprovacao da pesquisa pelo Comité de
Etica em Pesquisa da FCM — UNICAMP.

SIGILO:

Os dados que possam identifica-lo(a) serdo mantidos em sigilo. Serd utilizado um cdédigo
numérico para identificacdo dos profissionais que permitiram a realizagdo das observacdes, dos
participantes do estudo e das fitas de gravacdo das entrevistas realizadas com os casais. As anotagdes das
observacgdes serdo realizadas pela pesquisadora, mas o médico responsavel poderd ter acesso a elas e
colaborar com as impressdes pessoais que tiver acerca do atendimento realizado.

INFORMACAOQO ADICIONAL:

A pesquisadora estara disponivel para esclarecimento de eventuais duvidas pessoalmente ou
através do telefone — fone: (19) 37889395. Disponibilizamos também o telefone da Comissdo de Etica
em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas da UNICAMP - fone: (19) 37888936.
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RECUSA OU DESCONTINUACAO DA PARTICIPACAO:

O profissional podera se recusar a participar, retirar 0 consentimento para a presenca da
pesquisadora na consulta médica, ou interromper a participacdo na pesquisa em qualquer momento.
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FORMULARIO DE CONSENTIMENTO PARA OBSERVACAO DA CONSULTA DE AG PELA
PESQUISADORA:

Nome da pesquisa: “COMPREENSAO PSICOLOGICA DAS VIVENCIAS DE PAIS EM
ACONSELHAMENTO GENETICO: UM ESTUDO FENOMENOLOGICO”

Pesquisadora responsavel: Tatiana Slonczewski Caselli Messias (Psicéloga, Doutoranda do Programa
de P6s-Graduagdo Stricto Sensu em Psicologia da PUC-Campinas).

Permito que a pesquisadora responsavel assista as consultas de Aconselhamento Genético por
mim realizadas com casais que tiveram filhos afetados por Defeito de Fechamento do Tubo Neural.
Compreendi os objetivos da pesquisa, bem como a importancia da realizacdo das referidas observacdes.
Fui informado de que serd mantido sigilo quanto aos meus dados pessoais e que poderei interromper
minha participacdo no estudo e retirar o consentimento para a realizacdo das observagdes se julgar
necessario. Compreendi também que este tipo de técnica ndo deve comprometer minha relagdo com os
pacientes e nem a qualidade do atendimento que presto a eles.

a) Nome do profissional médico responsavel:

Assinatura:

TERMO DE RESPONSABILIDADE DA PESQUISADORA.:

Comprometo-me a realizar a observacgdo das consultas médicas de Aconselhamento Genético no
Ambulatério de Genética Perinatal do CAISM/UNICAMP, responsabilizando-me pelas anotagdes feitas e
pelos procedimentos da pesquisa, buscando atuar de modo a néo interferir negativamente na rela¢éo entre
médico e paciente e ndo prejudicar a qualidade do atendimento prestado a populacdo. Garanto o sigilo
qguanto as informacGes prestadas e me comprometo a fornecer uma cdpia deste formulario de
consentimento ao profissional responsavel.

Nome da pesquisadora: Tatiana Slonczewski Caselli Messias

Assinatura Data:
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ANEXO 4

Entrevista Psicologica Inicial — Questdes disparadoras

Data da Entrevista: / /
a) Dados de identificacdo (retirados do prontuario medico, mas sujeitos a confirmacao
quando contraditdrios em relacéo ao que foi relatado pelo participante)

Nome: Prontuério:

Endereco completo:

Telefone:

Idade: Estado Marital: Escolaridade:
Nivel s6cio-econdmico: Religido:

Ocupagcéo: Planejamento gestacional:

Historico gestacional:
Filhos vivos: Filhos mortos: Abortos:
Encaminhamento ao AG:

Retornoem: [/ / as : hs

Informac&o aos participantes: “Durante a entrevista, serdo feitas algumas perguntas
acerca do processo de AG e da vivéncia de terem um beb& com DFTN, porém peco-lhes
que se sintam a vontade para acrescentar quaisquer outras vivéncias que considerem
importantes no processo de AG ou de adaptacéo a patologia do bebé™.

b) Questdes disparadoras:

1. Como vocé(s) compreende(m) o problema que seu (sua) filho (a) tem? (Em caso de
oObito fetal ou pds-natal: Como compreende o problema que seu filho teve?)

2. Como tem vivenciado a relagdo com seu bebé? (Em caso de ébito do bebé: Como
vivenciou a rela¢do com seu bebé?)
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3. Como tem se relacionado com as outras pessoas, desde que soube(souberam) do
problema de seu bebé?

4. Como foram as consultas com os profissionais da equipe de Genética Perinatal? E o
AG?

5. Como as demais pessoas tém-se relacionado com vocé(s) desde que souberam do
problema do bebé?

6. Como vocé(s) imagina(m) a vida daqui para frente?
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ANEXO 5

Entrevista Psicoldgica Final — Questfes disparadoras

Data da Entrevista: [/ / Prontuario:

Nome:

Informacé&o aos participantes: “Durante a entrevista, serdo feitas algumas perguntas
acerca do processo de AG e da vivéncia de terem um bebé com DFTN, porém peco-lhes
que se sintam a vontade para acrescentar quaisquer outras vivéncias que considerarem

importantes no processo de AG ou de adaptacdo emocional a existéncia da patologia
do bebé”.

Questdes disparadoras:

1. Como vocé(s) tem-se sentido, desde nosso ultimo encontro, em relacdo ao problema
de seu(sua) filho(a)?

2. Como tem vivenciado seus relacionamentos com outras pessoas?

3. Manteve(mantiveram) contato com a equipe de Genética Perinatal? Se sim, con
vivenciado isso? Se ndo, como vivenciou(vivenciaram) o contato que teve(tiveram,

4. Como planeja(m) a vida daqui em diante?
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