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RESUMO

0 estudo buscou compreender os sentimentos vivenciados por mulheres-mdes diante da cirurgia neonatal de seus filhos,
portadores de malformacdes congénitas. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, baseada no método histéria de vida. Utilizou a
entrevista aberta entre 18 mulheres-maes de recém-nascidos submetidos a procedimentos cirirgicos no periodo neonatal. A
coleta de dados foi realizada entre julho e agosto de 2009. A andlise temética das narrativas apontou para a expectativa de
“normalizagdo” da crianca e das trajetérias de vida das mulheres. A experiéncia de hospitalizagdo é ambigua: ao passo que
desejam e criam grande expectativa perante o ato cirtrgico, sentem-se em conflito com mdltiplos medos (da morte, da anestesia
e da cronicidade). No processo de cuidado aos portadores de malformagdes congénitas cirdrgicas, a enfermagem deve
considerar ndo apenas a visdo técnica, mas, sobretudo, os sentimentos ambiguos expressos pelas mulheres-maes, em uma

importante fase de construgdo de vinculos afetivos junto ao seu filho.
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Abstract

Abstract: The study sought to understand the feelings
experienced by women-mothers of neonatal surgery on his
children, patients with congenital malformations. This is a
qualitative research method based on the life history. We used
structured interviews with eighteen women, mothers of infants
undergoing surgical procedures in the neonatal period. Data
collection was conducted between July and August 2009. The
thematic analysis of narratives pointed to the expectation of
“normalization” of the child and the life trajectories of women.
Hospital admission is ambiguous: while wishing to create great
expectations and forward to the surgery, they feel in conflict with
multiple fears (of death, anesthesia, and chronicity). In the
process of care to patients with congenital surgical
malformations nursing must consider not only the technical view,
but above all, the ambiguous feelings expressed by women-
mothers, in an important phase of building emotional bonds with
your child.

Keywords: Obstetrical nursing. Neonatal nursing. Mothers.
Congenital abnormalities. Surgery.

Resumen

El estudio trata de comprender los sentimientos que
experimentan las mujeres-madres frente a la cirugia neonatal
de los hijos, los pacientes con malformaciones congénitas.
Este es un estudio cualitativo basado en el método historia de
vida. Utilizd la entrevista grabada entre dieciocho mujeres, las
madres de recién nacidos sometidos a procedimientos
quirlrgicos en el periodo neonatal. La recoleccién de datos se
llevé a cabo entre julio y agosto de 2009. El analisis tematico
de las narrativas sefialé que la expectativa de “normalizacion”
de los nifios y las trayectorias de vida de las mujeres. La
experiencia de hospitalizacién es ambigua: al mismo tiempo
que deseen para crear grandes expectativas y lo remitird a la
cirugfa, se sienten en conflicto con varios temores (de la muerte,
la anestesia y la cronicidad). En el proceso de atencion a
pacientes con malformaciones congénitas quirlrgicas, la
enfermeria debe considerar no sélo el punto de vista técnico,
pero sobre todo, los sentimientos de ambigiiedad expresados
por las mujeres-madres, en una fase importante de la
construccion de vinculos afectivos con su hijo.

Palabras-clave: Enfermeria obstétrica. Enfermeria neonatal.
Madres. Anomalias congénitas. Cirugfa.
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INTRODUCAO

Cerca de 2% a 4% de nascidos vivos apresentam algum
tipo de malformagdo detectada ao nascimento. Na cidade do
Rio de Janeiro, Brasil, as malformagdes congénitas compdem a
segunda causa de mortalidade infantil, perfazendo 15% da
mortalidade em 2000 e 18% em 2003 entre menores de 1
ano.'

Gragas aos avangos da medicina perinatal, a sobrevida
de bebés portadores destas malformagées melhorou
consideravelmente nos Ultimos anos.” O aumento dessa
sobrevida coincidiu com o avanco de técnicas cirdrgicas e novos
recursos terapéuticos que tém contribuido para a corre¢do de
anomalias operaveis (ou cirurgicamente corrigiveis).?

Tais avangos disponibilizaram a realizacdo de exames
diagnésticos cada vez mais precisos, ampliando a deteccao de
malformagdes congénitas ainda no pré-natal, de forma que a
cirurgia fetal tem sido considerada exitosa e com certo poder
para melhorar a qualidade de vida de algumas criancas.*

Gracas a essas transformag@es, o perfil de atencdo em
unidades especializadas de atendimento materno-infantil tem
sido modificado. No cotidiano assistencial da enfermagem,
observamos contatos cada vez mais precoces com mulheres e
familiares de criancas com diagnésticos de malformagdes que
requerem intervengdes cirrgicas.

Uma cirurgia na vida neonatal requer suporte em
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN), o que demanda
maior desgaste emocional da mulher, que convive com inlmeras
incertezas sobre a satde e a (im)possibilidade de sobrevivéncia
do bebé. Apesar da importancia desta tematica, o estresse de
pais de RN cirlrgicos internados em UTIN € um campo de
estudo pouco explorado.®

Para a mulher-mde, a vivéncia do diagnostico de
malformacdo, da necessidade de cirurgia no recém-nascido
(RN) e sua hospitalizagdo na UTIN disparam um rol de ddvidas
que gera sentimentos conflituosos de rejeicdo, medo e culpa,
todos esses geradores de intenso sofrimento psiquico. A mulher
precisa desconstruir suas crencas, valores e aspiragdes
idealizados, passando a ser assolada por uma série de
informagc")es cientfficas, o que torna esse momento assustador
e angustiante para ela e sua familia. Mesmo em situacbes
“normais”, algumas mulheres, durante o contato com o bebé,
demonstram certa apreensdo com as caracteristicas
apresentadas por ele logo apds o nascimento.® Imaginemos o
quao é dificil para a mulher que vivencia esta condicdo especial:
amalformagdo e a necessidade de cirurgia neonatal.

Nesta perspectiva, este estudo objetivou
compreender, na visao de mulheres-maes, os sentimentos
vivenciados diante da cirurgia de RN portadores de
malformagdes congénitas, de forma a oferecer subsidios
para a promog¢do de uma pratica assistencial sensivel,
voltada para as necessidades da mulher, enquanto
“ambiente” necessario ao desenvolvimento do RN.

Reis AT, Santos RS

Utilizamos o conceito de “ambiente” a partir de
Winnicott’, neste recorte, entendendo que a mde é o grande
“ambiente” de facilitacdo para a construgdo pessoal do ser
humano. Do ponto de vista do bebé, nada existe além dele
proprio, e, portanto, a mae faz parte dele. E da relacdio saudével
entre a mde e o bebé que emergem as bases da formagao da
personalidade e do desenvolvimento emocional e afetivo da
crianca. Na fase neonatal, o bebé € um ser humano, imaturo e
extremamente dependente, e também um individuo que esta
tendo e armazenando experiéncias.’

Buscar o entendimento desta situagdo especial (uma
correcdo cirlirgica na presenca de uma malformagdo) visa a
compreensdo de um momento singular na vida da mulher-mae,
que pode ser mediado por fatores que interferem diretamente
no processo de criagdo do vinculo entre mde e filho.

METODO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa exploratoria e
descritiva, desenvolvida com uso do método histéria de vida.2 O
método permitiu estreita aproximagdo das pesquisadoras com
0 objeto de estudo e o entendimento da histdria individual e
coletiva destes atores sociais. Bertaux® afirma que, nas Ciéncias
Sociais, o relato de vida é resultado de uma forma peculiar de
entrevista, a entrevista narrativa em que um investigador pede
a uma pessoa que conte toda ou parte de sua “experiéncia
vivida”.

Todas as exigéncias da Resolucdo 196 foram atendidas.
0 projeto foi aprovado pelos Comités de Ftica da Escola de
Enfermagem Anna Nery/HESFA e do Instituto Fernandes
Figueira, através dos protocolos 19/2009 e 0030.0.008.226-
09, respectivamente.

Para a coleta das narrativas, utilizou-se a técnica
da entrevista aberta, mediada pela seguinte questdo: “Fale-
me a respeito de sua vida que tenha relacdo com a cirurgia
de seu filho”, em uma amostra aleatéria por conveniéncia,
composta por dezoito mulheres-mdes de criangas
submetidas a cirurgia neonatal devido a existéncia de uma
ou mais malformagdes congénitas. As mulheres foram
captadas de forma intencional, coincidindo com a presenca
da pesquisadora no Departamento de Cirurgia Pediétrica
de uma instituicdo publica federal, referéncia para
malformag@es cirurgicamente corrigiveis. O Departamento
é composto pelos sequintes setores: UTIN Cirlrgica,
Enfermaria de Cirurgia e Ambulatério. As entrevistas foram
realizadas em local reservado, onde as depoentes puderam
ficar a vontade para falar. As narrativas foram gravadas em
equipamento Moving Picture Experts Group 1 Audio Player
3 (MP3). Nao houve tempo preestabelecido para a gravagdo.

A coleta dos dados se encerrou a medida que ocorreu o
“ponto de saturagdo”, isto €, quando as entrevistas ndo
trouxeram mais valor agregado ao conhecimento sociol6gico
do objeto social.?
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As dezoito depoentes foram identificadas por nomes
de deusas, garantindo-lhes o anonimato. Escolheram os nomes
que apresentaram maior afinidade com seu significado. Apenas
uma depoente recusou-se a escolher o nome de deusa para
identificacdo como codinome, justificado pela sua opgdo
religiosa. Sua vontade foi respeitada, e ela foi identificada pelo
codinome “Estrela”, como proposto pela propria.

As idades das mulheres-mades variaram de 16 a 40
anos, sendo a média de 24,5 anos. A idade dos bebés variou
entre 9 e 150 dias (5 meses) de vida. Foi obtida assinatura e
autorizacdo da responsavel legal pela depoente de 16 anos
(suamae). As patologias de maior prevaléncia entre os bebés
foram malformagGes do trato gastrointestinal (13; 72%) e
anomalias do trato geniturinario (5; 28%).

Para andlise das narrativas, foi utilizada a técnica
da andlise tematica. Nesta técnica, o pesquisador agrupa os
dados por temas e examina todos o0s casos no estudo para ter
certeza de que todas as manifestagdes foram incluidas e
comparadas.’ Das narrativas emergiram trés categorias
temdticas: A busca pela “normalizacdo” da crianga; A
experiéncia da hospitalizagdo pela necessidade da cirurgia
neonatal; Uma vivéncia de mdltiplos medos.

0 método histéria de vida é caracterizado por uma
andlise multirreferencial. As histérias de vida, impregnadas de
multiplas facetas, foram analisadas sob a ética de tedricos que
responderam a diversidade dos depoimentos e experiéncias
vivenciadas, tais como Winnicott’ e Canghilhem.™

RESULTADOS E DISCUSSAO

A partir do conhecimento e da indicacdo de cirurgia no
recém-nascido, abre-se um leque de preocupagdes
desconhecidas e possibilidades para a mulher-mde e a familia:
“quando sera a cirurgia?”, “como sera a cirurgia?”, “o bebé
pode morrer?”. Nesse turbilhdo de sentimentos, a mulher-
mde se depara com uma série de informag@es técnicas, de
dificil compreensdo. O filho gerado, antes da cirurgia, ainda
ndo é considerado um ser reconhecido na vida da familia. Houve
0 nascimento bioldgico, mas ndo o social. A aceitagdo social €
aformagdo da familia podem vir a acontecer com a corregdo
cirdrgica ou ndo. De qualquer forma, a cirurgia parece ser a
solucdo de todos os problemas e grandes expectativas sdo
depositadas neste procedimento.

A busca pela “normalizagdo” da crianga

Na medicina, o estado normal do corpo humano é o
estado que se deseja restabelecer. A chamada “normatividade
bioldgica” é a condicdo em que tudo deve funcionar
perfeitamente dentro de regras, seja morfoldgica ou
funcionalmente. Tudo o que sai da regra € anormal ou anémalo.
Entretanto, anormal, ndo é patolédgico, faz parte da
diversidade.' Na presenca de malformagdes que necessitam
de corregdo cirdrgica imediata, a anomalia passa a ser
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patoldgica, ja que pode interferir na sobrevida da crianca. Trata-
se da reprodugdo do conceito de corpo como um motor de
combustdo interna ou como uma maquina movida a bateria."
Amulher espera, entdo, com ansiedade, que o que estd anémalo
seja consertado.

Eu estou torcendo pra que essa cirurgia dé certo.
Eu estou numa contagem regressiva na minha
cabega assim: vai, vail (Radha, 19 anos, mae de
uma menina portadora de gastrosquise e atresia
de ileo terminal)

0 que as mulheres-maes almejam € que a causa que
leva @ anormalidade seja totalmente corrigida, extirpada,
eliminada, e a cirurgia traz essa esperanca. Apostam tudo neste
momento.

0 ato cirdrgico torna-se, assim, a grande solugdo dos
problemas e, além de reconstruir o defeito fisico e organico,
parece ter um “poder” de restauragdo da propria vida da crianca
e da familia, devolvendo o direito de ser mde e resgatando a
construcdo da familia. O medo desta solugdo pode até existir,
mas a expectativa de “extirpar o mal”, “consertar” ou “corrigir
o defeito”, considerando o corpo como uma maquina, o supera:

mas ai depois os médicos foram falando que ndo
era nada demais, que era uma cirurgia que depois
ela ia ficar normal, tal, af eu fiquei mais aliviada,
mais calma. (Iris, 36 anos, mae de uma menina
portadora de imperfuracdo anal, persisténcia de
cloaca e duplicagdo intestinal)

E agora a expectativa que eu tenho é que passe
muito rapido esses dois anos pra que ele venha
consertar o canal; consertar os ureteres que estio
tortos, voltar a fazer xixi normal e fazer pldstica na
barriguinha pra tirar o excesso de pele [...] (Eirene,
26 anos, mae de um menino portador de Prunne
Belly e ureterostomia bilateral)

As narrativas corroboram o observado por outros
autores.'? A cirurgia revela-se como um caminho de
possibilidades, de vir-a-ser mae, vir-a-ser filho e vir-a-ser familia
na sociedade. Enquanto a mulher vivencia 0 momento de vir-a-
ser, ainda ndo se reconhece como sendo mde, nem o bebé como
sendo filho. Essa construgdo da identidade social é progressiva
ou até mesmo pode ter o desfecho de ndo ser, com a morte ou
rejeicdo do bebé.

A concepgdo de doenga compreendida como oposto
qualificativo de salide e a concepgdo positivista que deriva
quantitativamente do estado normal levam a convicao de se
poder restaurar cientificamente o normal, anulando a condicao
patoldgica.'® Assim, a cirurgia é uma estratégia de restauragdo
da condicdo de normalidade da crianga. Saber que uma
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possibilidade para tentativa de cura foi oferecida no plano
terapéutico traz alivio e renova as esperangas maternas de
normalizagdo do filho:

De saber que ela ndo vai ficar com problema, com
defeitozinho, que ela vai ficar tudo certinho no
lugarl...] fazer essa cirurgia ja foi mais um alivio
pra gente por saber que ela vai pode ser uma crianga
legal, sem problema nenhum...](Iris, 36 anos, mae
de uma menina portadora de imperfuracao anal,
persisténcia de cloaca e duplicagdo intestinal)

A entrega de toda a esperanca na recuperagdo do
filho, através do ato cirdrgico, pode ser compreendida como um
fenémeno social, em que se acredita que a ciéncia tem o poder
de resolver todos os males, uma vez que 0 modelo cartesiano
do dualismo mente/corpo levou a metafora do corpo como uma
maquina e a divisdo conceitual entre corpo e alma, retirando o
corpo do jugo da religido e colocando-o firmemente nas mdos
da ciéncia."

A enfermagem pode auxiliar no suporte e facilitagdo
da adaptagdo seja na acolhida, durante a internacdo e na alta
destas familias, tornam-se agente facilitador e promotor da
escuta. Promover um didlogo aberto, deixar falar, € tecnologia
esquecida no cotidiano da assisténcia de enfermagem, mas que
merece resgate para o desempenho de um cuidado de
enfermagem sensivel € humanizado.

A experiéncia da hospitalizagdo pela necessidade da
cirurgia neonatal

Realizar o procedimento cirdrgico requer
hospitalizacdo do bebé e da mae. A hospitalizacdo é uma
condicdo que remete sentimentos de tristeza, ansiedade,
depressao e abandono da vida pessoal. Tudo isso gera grande
sofrimento psiquico que é desestruturante para a mulher e a
familia.”'* Diké ilustra estes sentimentos em sua narrativa:

Aenfermeira: ‘Mae, vocé sabe que ele vai operar o
outro rim?’ Ai eu cai no choro de novol...]Cai em
depressdo! [...]chorei; minha cunhada ficou
conversando comigo um tempao por telefone e eu
achando que ndo estava merecendo aquilo/... . (Diké,
28 anos, mde de um menino portador de
hidronefrose, secunddria a estenose ureteral)

As experiéncias de hospitalizacdo anteriormente vividas
podem contribuir para a exacerbagdo ou reducdo do medo da
morte. No caso de Themis, relembrar a morte do sobrinho foi
um agravante:

Eu tinha maior medo de ela vir aqui pra esse hospital
porque meu sobrinho ficou internado aqui e
morreul...](choro)e eu jurei pra mim mesma que

Reis AT, Santos RS
nunca entrava aqui mais .... ai minha filha precisa
entrar/....](choro) (Themis, 26 anos, mde de uma
menina portadora de atresia de eséfago)

A soliddo e o distanciamento dos familiares
potencializam os sentimentos de inseguranca:

Mas o tempo que fiquei aqui aprendi muita coisa,
mas também foi dificil ficar longe da minha
familia[... [longe de todo mundo e passar por isso
praticamente sozinha.(Ananke, 19 anos, mae de
um menino portador de hidronefrose)

Por vezes, a rotina institucional composta por regras
rigidas fazem com que o lago familiar se torne fragilizado. A
mulher precisa de amparo emocional diante da vivéncia cirdrgica
neonatal. Assim, flexibilizar algumas rotinas como o
acompanhamento da mulher por algum familiar pode ser uma
estratégia para a redugdo e apoio aos sentimentos negativos
vivenciados.

Por outro lado, a hospitalizagdo também se configura
como um dificil espago de aprendizado, seja sobre os cuidados
com o filho, seja de vida:

[...Joutra coisa que me ajudou bastante também

foi saber que ndo era s6 eu que tinha esse problema.
Quando eu cheguei aqui, eu vi muita coisal...]
‘Gente, estou sozinha, porém estou acompanhada’.
Estou sozinha no meio da multidao que também,
talvez, se encontre sozinha, e com o mesmo
problema, ou problemas até piores.” (Isis, 20 anos,
mde de uma menina portadora de gastrosquise e
atresia de cdlon)

Embora sozinhas, cada qual com suas histdrias,
encontram espacos para a troca de vivéncias similares. Estes
espacos devem ser garantidos nas instituicGes e pela equipe
de enfermagem, pois tornam-se momentos de trocas de
experiéncias, funcionando, também, como uma rede de apoio
institucional a mulher.

A equipe de enfermagem deve trabalhar para a
promocdo de a¢des de manutencao e melhoria das condigdes
de saude do RN, da mulher e sua familia. Entendemos aqui
a salde a partir de uma visdo ampliada, que visa o bem-
estar da mulher enquanto “ambiente” indispensavel ao RN
e dos familiares envolvidos no processo de tratamento
cirdrgico da crianca.

Uma vivéncia de maltiplos medos

Diante de uma situagao ameagadora e desconhecida,
surgem varios medos. O medo é um sentimento recorrente nas
narrativas e é de varias ordens. Esta associado ao preconceito
social, a0 medo da morte, da cirurgia, da anestesia e da
cronicidade.
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0 medo do preconceito e o seu enfrentamento social
desdobram-se em uma grande preocupagdo com a estética da
crianca. A estética é influenciada pela cultura e pelos padrées
sociais. Sequelas estéticas tém forte influéncia no
comportamento do individuo, pois geram estranheza e chacota
pelos outros, causando sentimento de vergonha.' A vergonha,
em si, ¢ um sentimento social fundamentado nas relagdes que o
individuo tem com o grupo e pode ser exacerbada ou diminuida
de acordo com as exigéncias sociais. Eirene expressa essa
“dinamica” social no sequinte trecho:

Por que ndo é mole, ndol! [risos]. E muito diferente.
As pessoas sempre perguntam, né? Eu ndo tenho
nenhum problema em explicar porque que meu filho
usa cinta. Toda vez que eu vou trocar ele, sempre
vem um e pergunta ‘mas por que isso? Por que a
barriga dele é assim enrugada? Por que esses
furinhos atrds?’ Eu ndo tenho problema nenhum em
explicar, eu explico[...][No comeco era dificil. No
comego eu tinha vergonha de trocar a fralda dele,
ndo deixava ninguém vé-lo, me escondia, fechava a
porta do quarto, mas depois eu vi que isso é besteira
e que eu tenho que encarar o problema de frente.
(Eirene, 26 anos, mae de um menino portador de
Prunne Belly e ureterostomia bilateral)

Pessoas com mutilagGes e deformidades estdo sujeitas
aexclusdo social. Certas deformidades podem beirar a fronteira
da monstruosidade, gerando mal-estar, favorecendo a instalagdo
dainfelicidade, principalmente se ndo podem ser escondidas."

Aforma de expressar a gastrosquise do seu filho com a
exteriorizagdo de 6rgdos assume um aspecto de dilaceragdo:

Mas pra mim meu filho ia nascer bem, perfeito, ai
por isso que pra mim foi um (baque)]...Jminha
pressdo subiu, eu fiquei muito mal[...]muito mall...]
da minha mde chegar ao ponto até de ir na clinica e
quase...quase agredir o meu médico, né? Por conta
de ver o neto, vamos dizer|[...]dilacerado...]
(Lakshmi, 28 anos, mae de um menino portador de
sindrome do intestino curto, secunddria a
gastrosquise)

Para Radha, uma adolescente, o impacto da estética é
fortemente sentido quando pensa na possibilidade de
apresentacdo de sua filha ao grupo social que pertence. A cultura
do corpo esteticamente perfeito, da beleza, esta muito presente
principalmente nesta fase da vida, e a adolescente vem a sentir
essa pressdo social seja pela midia ou mesmo pelos seus pares:

[...Jeu ndo quero que ela fique com gastrostomia

[...]ai eu estava preocupada: ‘poxa, ai em casa vai
ver minha filha com esse negdcio’[...]eu tenho um
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sentimento estranho: eu ndo quero que minhas
amigas cheguem Id pra ver ela, ai tem que ficar
explicando para os outros?Eu ndo![...] Quero que
ela vd pra casa que nem uma crianga normal,
comendo pela boca, sé isso. (Radha, 19 anos, mae
de uma menina portadora de gastrosquise e atresia
de fleo terminal)

Nesta situagdo, é evidente que a maternidade é
encarada como um evento social, principalmente para a
adolescente que apresenta tendéncias grupais, tipicas desta
fase do desenvolvimento humano.

Ainda hoje, a mesma sociedade que acolhe também
discrimina o que ndo € considerado normal. Existe uma cisao
entre o corpo “habilitado” e o “desabilitado”, o que acaba por
rotular os individuos, norteando a criagdo de estigmas sociais,
preconceitos e discriminagdes." Os estigmas podem ser
diminuidos ou potencializados, dependendo da influéncia
cultural.

O RN cirdrgico € uma clientela muito particular, pois
além de requerer internacao na UTIN pela sua condicdo clinica,
é mais suscetivel ao ato cirdrgico e anestésico pela sua
imaturidade organica, tornando-o mais vulneravel a estes
procedimentos terapéuticos. A vivéncia da cirurgia e do ato
cirdrgico em si gera medo da morte e da perda, presente em 12
narrativas. E um momento marcado pelas incertezas e pela
gravidade ainda desconhecida:

Ah, medo de perder ele [choro]. (Ananke, 19 anos,
mae de um menino portador de hidronefrose)

Ai ele chegou aqui e eu fiquei assim...fui pra casa,
mas, com medo/...]. Medo de ele ndo voltar [pausa
e choro]. (Cibele, 16 anos, mae de um menino
portador de gastrosquise)

Medo de ele entrar e ndo voltar, é isso [choro].
(Lakshimi, 28 anos, mde de um menino portador
de sindrome do intestino curto, secundaria a
gastrosquise)

0 medo € um sentimento que ultrapassa o sofrimento
psiquico e é vivenciado, também, com sintomas de adoecimento
fisico:

quando soube que ele ia operar, eu também tive
febre, diarreia; fiquei muito doente Id na
maternidade |[...] Fiquei com 40 graus de febre,
tive diarreia, quase uma semanal...].Foi mais
emocional, preocupa¢do da cirurgia e pela minha
familia estar longe. (Ananke, 19 anos, mae de
um menino portador de hidronefrose)
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0 medo da anestesia também é relembrado na fala de
Eva:

Esse negdcio de anestesia me preocupa muito. Tem
gente que ja morreu por causa da anestesia. (Eva,
40 anos, mae de um menino por tador de sindrome
de Down e atresia duodenal)

A vivéncia do dia-a-dia da internacdo do bebé na
UTIN reforca o medo da perda. Estar em uma UTI ndo garante
a sobrevivéncia do filho. Pelo contrario, € um ambiente onde o
medo da perda é reforcado pelo uso de tecnologias assistenciais
duras, chocantes aos leigos olhos das maes:

Cada momento que eu ficava perto da minha filha
era como se fosse o dltimo. (Isis, 20 anos, mae de
uma menina portadora de gastrosquise e atresia
de cdlon)

Nao tinha certeza se ia dar certo, se ele ia consequir
ficar vivo, né?Sobreviver aquilo. (Estrela, 19 anos,
mae de um menino portador de gastrosquise)

Mas nem sempre a cirurgia consegue resolver todos
os problemas apresentados pela condicdo clinica e cirirgica da
malformagdo, que pode ser uma patologia complexa e ter como
causa sindromes que evoluem para a cronicidade. Neste
momento, a mulher-mde regride, reiniciando um ciclo de luto. A
vivéncia da negagdo e todas as fases descritas por Kiibler-
Ross'® sdo vividas e demandam novas estratégias de adaptagdo
€ superagdo:

Ficou aqui, ndo foi pra casa, botou o intestino pra
dentro—ndo funcionou. (Radha, 19 anos, mae de
uma menina portadora de gastrosquise e atresia
de fleo terminal)

Ah, eu tive receio porque eles falaram da carne
morta que da na... (nefrostomia) [...] ai eu fiquei
mais 6 dias porque eu ndo sabia como é que era, ai
me explicaram que ndo tinha problema nenhum,
que ndo ia acontecer, porque ele precisava usar a
bolsinha, ai'falaram que nao tinha nada a ver e que
provavelmente ia voltar ao normal. (Adit, 24 anos,
mée de um menino portador de valvula de uretra
posterior e hidronefrose)

Aimposicdo do que & belo, normal, faz com que a mulher
tenha medo da cronicidade. Todas as expectativas sdo
depositadas no ato cirirgico e no cirurgido. A medicina acaba
sendo vista como uma “maquina de fazer milagres” e recebe
um poder que ndo € real, pois apresenta limitacdes pelo proprio
estado da anomalia. Ver outras criangas com problemas
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similares € um movimento antagénico; ao mesmo tempo que €
bom, pois a faz perceber que ndo € a Unica, causa desconforto
pelo medo de que seu filho passe por situagdes similares de
cirurgias consecutivas, gerando sofrimento, hospitalizacdo
prolongada e, por vezes, uso de tecnologias duras e leves-
duras de suporte (como gastrostomia ou traqueostomia, por
exemplo). Ainternagdo vai criando expectativas na mulher, em
seu cotidiano, o que a faz preocupar-se com o porvir do filho:

eu fico com medo de la ter que ficar ai o mesmo
tempo das outras criangas. (Kamala, 22 anos, mae
de uma menina portadora de obstrugdo duodenal)

A assisténcia adequada a crianga com malformacdo
congénita demanda dos profissionais de salde, além de
treinamento técnico e cientifico, habilidade, sensibilidade e
percepgdo para intervir na dimensdo biopsicossocial e espiritual
da crianca e de seus familiares."”

Percebe-se, nas narrativas, angUstia e divida, na ansia
de resolver os problema de satde do filho. A necessidade de
tentar iniciar a maternidade e o resgate do sentimento de
normalizagdo da crianca esta muito presente. Ao conhecermos
esta realidade, podemos fundamentar a assisténcia de
enfermagem e compreender melhor as preocupagdes e
sentimentos vivenciados por essas mulheres.

CONCLUSOES

0 estudo evidenciou a existéncia de sentimentos
ambiguos e conflituosos vivenciados por mulheres-mdes diante
da cirurgia neonatal de seus filhos portadores de
malformagGes congeénitas.

A andlise tematica das narrativas apontou para a
expectativa de normalizagdo da crianca e das trajetorias de
vida das mulheres e sua familia, gerando grande expectativa
de correcdo da anomalia apresentada pelo RN. Ao passo que
desejam e criam grande expectativa frente ao ato cirurgico
em si, também se sentem em conflito diante da hospitalizacao
e vivenciam muitos medos (da morte, da anestesia e da
cronicidade).

0 significado atribuido ao procedimento cirtrgico
pelas mulheres-mdes parece interferir diretamente em suas
trajetdrias de vida, no desempenho das fun¢des maternas e
na fungdo de “ambiente” da mulher para com seu filho. Os
sentimentos conflituosos de rejeicdo, a depressdo e o
desamparo estdo presentes e precisam de suporte afetivo e
apoio ao longo do processo, uma vez que estes fragilizam o
vinculo afetivo entre a mulher-mae e seu filho.

A partir do conhecimento destes sentimentos e da
realidade enfrentada por essas mulheres, podemos tratar
estratégias para um melhor acolhimento da mulher-mae e
seu filho. As narrativas proporcionam ao profissional a
necessidade de maior sensibilidade associada ao cuidado
técnico-cientifico, uma vez que estas mulheres estdo
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altamente fragilizadas diante de uma experiéncia de vida
muito singular.

Diante do exposto, cada mulher tera uma reacao, uma
forma de encarar a vivéncia cirirgica de seu filho. A
enfermagem deve entender que o cuidado deve ser
individualizado, ndo existindo, assim, uma assisténcia a ser
padronizada nestas situagdes. Os sentimentos e as
necessidades da mulher, dia apds dia, irdo nos mostrar o
cuidado de enfermagem a ser implementado.

A compreensdo destes sentimentos deve ocorrer nos
espacos de cuidado entre as mulheres-mdes e a enfermagem,
afim de que mde e bebé possam experimentar encontros e
desencontros com a ajuda de profissionais, significando e
ressignificando esta relacao.

A enfermeira obstetra e neonatal deve atuar no
processo de saude-doenca dos portadores de malformagdes
congeénitas cirrrgicas de forma ampliada, contemplando em
sua assisténcia os aspectos técnico-cientificos, mas,
sobretudo, 0s aspectos emocionais presentes na mulher-mde
que vivencia sentimentos tdo ambiguos em uma fase
importante de construcdo de vinculos afetivos.
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