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RESUMO

As malformacdes fetais podem ser causadas por uma variedade de fatores etiol6gicos
e cada malformacao apresenta quadros Unicos e singulares, como a possibilidade de
que o bebé tenha alguma deficiéncia. Pessoas com deficiéncia estdo expostas a
discriminacao pelo capacitismo, que se apresenta atraves de atitudes preconceituosas
que hierarquizam pessoas em funcéo da adequacéo de seus corpos a um ideal e
capacidade funcional. Este estudo visa analisar e compreender se as vivéncias e
expectativas de maes e pais de bebés com malformacdes internados em UTI Neonatal
podem estar atrelados ao capacitismo. O estudo foi qualitativo, composto por 6 casos,
com a participagdo de 5 maes e 4 pais que responderam ao questionario
sociodemogréfico e entrevista com teméticas relacionadas ao estudo. Foi realizada
analise de conteldo dos dados, que apontou trés categorias: Impacto do diagndstico,
Cuidados de Saude e Capacitismo. Concluiu-se que o capacitismo esta envolvido nas
expectativas e vivéncias destas maes e pais. As principais preocupacodes identificadas
estdo acerca de adaptacédo escolar, relacdo com pessoas da familia e outras da rede
de apoio, bem como com estigmas. A partir dos dados coletados foi construida uma

cartilha sobre a teméatica para orientacdo de maes, pais e outros cuidadores.

Palavras- chave: Malformacdes; Parentalidade; Capacitismo.



ABSTRACT

Fetal malformations can be caused by a variety of etiological factors and each
malformation presents unique and singular conditions, such as the possibility that the
baby has a disability. People with disabilities are exposed to discrimination due to
ableism, which presents itself through prejudiced attitudes that prioritize people based
on the adequacy of their bodies to an ideal and functional capacity. This study aims to
analyze and understand whether the experiences and expectations of mothers and
fathers of babies with malformations admitted to the Neonatal ICU may be connected
to ableism. The study was qualitative, consisting of 6 cases, with the participation of 5
mothers and 4 fathers who responded to the sociodemographic questionnaire and an
interview with themes related to the study. A content analysis of the data was carried
out, which identified three categories: Impact of the diagnosis, Health Care and
Ableism. It was concluded that ableism is involved in the expectations and experiences
of these mothers and fathers. The main concerns identified are about school
adaptation, relationships with family members and others in the support network, as
well as stigma. From the data collected, a booklet about the topic was created to guide

mothers, fathers and other caregivers.

Keywords: Malformations; Parenting; Ableism.
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1 INTRODUGAO

As malformagbes congénitas podem ser causadas por uma variedade de fatores
etiolégicos e serem detectadas antes, durante ou mesmo depois do nascimento
(Brasil, 2021). E estimado que no mundo cerca de 6% dos nascidos vivos (NV) sdo
diagnosticados com algum tipo de malformacdo congénita (Who, 2020). Muitas
dessas malformacfes séo passiveis de intervencdo em diferentes niveis, mas ainda
assim representam uma das principais causas de mortalidade perinatal e neonatal, e
também estdo associadas a importante morbidade dos individuos afetados. Essas
situacdes tendem a trazer um grande impacto emocional, social e financeiro para as
familias e sistemas de saude. No Boletim epidemiol6gico do Ministério da Saude
(Brasil, 2021) esta descrita a prevaléncia ao nascimento, entre 2010 e 2019, de cada
um dos grupos de malformacg6es congénitas considerados prioritarios para a vigilancia
ao nascimento no Brasil. Sdo apontados 8 grupos: defeitos do tubo neural (DTN),
microcefalia, cardiopatias congénitas (CC), fendas orais (FO), anomalias de 6rgaos
genitais, defeitos dos membros, defeitos de parede abdominal e Sindrome de Down.

A descoberta do diagnostico de malformacao fetal trata-se de um fato que marca
o inicio de um periodo de grande estresse fisico e emocional para os casais. Alguns
aspectos a serem considerados no cuidado deste casal sdo a gravidade da
malformacéo fetal, a constituicdo psiquica do casal e de seus familiares, os cuidados
de saude especializada dispensados a eles, incluindo assisténcia psicolégica (Santos
et al., 2018).

Dentre os comprometimentos possiveis frente as malformacdes, esta a
possibilidade de que o bebé tenha alguma deficiéncia (Brasil, 2021). O Estatuto da
pessoa com deficiéncia, Decreto n° 5.296 de dezembro de 2004 (Brasil, 2004) e a Lei
Brasileira da Inclusao (Brasil, 2015) consideram pessoas com deficiéncia aquelas que
possuem limitagcéo ou incapacidade para o desempenho de atividades. De acordo com
esse documento, as deficiéncias podem ser classificadas como: fisica, visual, auditiva,
mental ou mdaltipla (Brasil, 2014).

Segundo Mello (2016) nossa estrutura social tem pouca sensibilidade com relagéo
a diversidade corporal, havendo uma normalizacdo de formas de ser, que se chama
corponormatividade e pessoas que ndao sao como esperado, aqueles que fogem dos
padrdes corporais/funcionais e cognitivos, estdo expostos a categoria que se chama

capacitismo. Ela se apresenta através de atitudes preconceituosas que hierarquizam
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pessoas em funcdo da adequacéo de seus corpos a um ideal de beleza e capacidade
funcional, ou seja, € com base no capacitismo que as pessoas com deficiéncia sédo
discriminadas. Dessa forma € possivel que a corponormatividade, e por consequéncia
0 capacitismo, estejam envolvidos nos sentimentos apresentados por mées e pais de
bebés com malformacfes congénitas. A partir de tais consideracdes, este estudo visa
compreender se ha atravessamentos do capacitismo nas vivéncias de maes e pais de
bebés com malformacdes fetais que estdo internados na UTI Neonatal. A andlise dos
dados coletados possibilitou a construgcdo de uma cartilha de orientacdo sobre a

tematica para maes, pais e outros cuidadores.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

- Compreender se sentimentos e expectativas de pais e maes a respeito do
prognostico de bebés com malformacdes fetais, que possivelmente implicardo em

deficiéncia (s), estao atrelados ao capacitismo.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Identificar as ideias e percepcdes das maes e dos pais sobre pessoas com
deficiéncia;

- Conhecer os sentimentos das maes e dos pais dos bebés com malformacdes, que
possivelmente implicardo em deficiéncia(s), a respeito desse diagnéstico e/ou
prognaostico;

- Verificar as expectativas desses pais e dessas mées quanto aos cuidados

necessarios frente ao prognaostico;

- Construir um produto cientifico e um produto educacional sobre a temética
estudada e os achados encontrados para orientacdo de méaes, pais e outros

cuidadores.
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3 JUSTIFICATIVA

Segundo o Boletim Epidemiolégico do Ministério da Saude (Brasil, 2021), no
Brasil cerca de 24 mil recém-nascidos sao registrados com algum tipo de malformacgéo
a cada ano, esses diagndésticos podem implicar em diversos prognadsticos, inclusive
deficiéncias. Frente a esse numero, as implicacbes desses quadros clinicos, as
repercussdes emocionais vivenciadas pelos pais e maes devido a sua ocorréncia
(Barros et al., 2013; Piccinini; Gomes 2010; Santos et al., 2018) e ao contexto social
capacitista em que estamos inseridos, a discussdo proposta neste estudo se faz
relevante.

Durante a minha pratica no ambulatério do pré-natal de medicina fetal e nas
unidades de terapia e cuidado intensivo neonatais, setores nos quais atuei como
psicologa hospitalar e realizei acompanhamento psicolégico a pais e maes, pude
identificar nos atendimentos com as familias que o capacitismo esteve presente como
uma de suas preocupac¢des. Esse ndo € um conceito diretamente citado, pois nao é
amplamente conhecido. Entretanto, apareceu através de preocupacdes com formas
de lidar com o preconceito ou com temores frente a “olhares” que sao interpretados
como depreciativos, bem como com receios frente a dificuldades relacionadas ao
acesso de seus filhos a recursos de saude e educacéao.

Trazer a tona os aspectos abordados nesse estudo pode contribuir como fator
preventivo em saude mental na vida de familiares de pessoas com deficiéncia, bem
como dos proéprios sujeitos com deficiéncia. Visto que o capacitismo é um termo novo,
cabe a nos também realizarmos a divulgacao entre os profissionais da salude e da
educacao envolvidos no processo de desenvolvimento desses sujeitos sobre aspectos

a serem considerados.



13

4 METODOLOGIA

4.1 DELINEAMENTO

Para o desenvolvimento dessa investigacao foi realizado um estudo de casos
mualtiplos (Yin, 2001). O estudo de caso é o método que objetiva compreender
fenbmenos sociais complexos, preservando as caracteristicas significativas e
contextualizadas dos eventos da vida real, bem como desenvolver teorias mais
genéricas a respeito do fendmeno observado (Yin, 2001). Esse estudo teve uma
abordagem descritiva e exploratéria, pois contribuiu para esclarecer uma situacéo na
qual as informagdes sdo escassas, ajudando na compreensao de acontecimentos (Gil,
2007).

4. 2 PARTICIPANTES

A pesquisa foi composta por 6 casos, tendo como participantes 5 mées e 4 pais,
que foram selecionados através de critérios de conveniéncia e por saturacdo de
dados. A coleta foi realizada no periodo de julho de 2022 a julho de 2023. Foram
incluidos nesse estudo mées e pais de bebés com malformacdes congénitas, maiores
de 18 anos que estavam vinculados ao Hospital Materno Infantil Presidente Vargas
(HMIPV), gue acompanhavam seu bebé nas Unidades de Terapia Intensiva ou de
Cuidados Intermediarios Neonatais. Foram excluidos da pesquisa as maes e 0s pais
gue eram menores de idade ou que n&o estavam vinculados ao HMIPV; bem como o0s
pais e mées de bebés com malformac¢bes congénitas incompativeis com a vida.

Todos os participantes foram atendidos no pré-natal de alto risco da medicina fetal
do HMIPV, sendo que a maioria foi acompanhada inclusive pela
psicologa/pesquisadora. Ndo foram acompanhados pela psicéloga/ pesquisadora
agueles que foram encaminhados em estagio mais avancado da gravidez, devido a
falta de disponibilidade na agenda. Apds o nascimento do bebé, foram retomadas as
orientacdes sobre as possibilidades de progndstico durante a internacdo na UTI
Neonatal, anteriormente a realizacdo das entrevistas deste estudo. Estas foram
realizadas em momento em que 0s bebés estavam estaveis clinicamente, com
previsao de alta breve, e as maes e 0s pais estavam estaveis emocionalmente. Apos

arealizacdo da entrevista e tendo em vista a alta hospitalar dos bebés, os pais e maes
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gue apresentaram demanda para seguimento de acompanhamento em saude mental
foram encaminhados para a rede de atencdo de seu territério de moradia, conforme
fluxo do Sistema Unico de Saude (SUS).

Os dados dos casos estéao descritos na tabela a seguir:

Quadro 1 - Apresentacao dos dados coletados no periodo de julho de 2022 a julho de 2023
em entrevistas realizadas com pais e maes de bebés com malformacdes fetais que estavam
internados em UTI ou UCI Neonatal.

Caso 1 Caso 2 Caso 3 Caso 4 Caso 5 Caso 6
Mée 1 Mée 2 Mée 3 Pai 3 Mée 4 Pai 4 Mae 5 Pai 5 Pai 6
Idade 23 anos 23 anos 23 anos 21 anos 35an0s (37 anos | 41 44 anos 32 anos
Casada/ Casada/Vi Casados/ vi Casado/
- asal asa ive - . asados/ vivem ) . Vive iunto
Estado Civil vive junto junto Casados/ Vivem junto junto Casados/ Vivem junto J
Tempo de 13 anos
Relacioname | 8 anos 1 ano 2 anos 13 anos 19 anos
nto
] 1
Namero det | 4 1 2 1 2 2 2 2
filhos
Religido Catélica Nao Néo Néo Catélica |Catoélica Espirita Catélica Evangélicos
Raga Branca Negra Branca Parda Branca |Branca Branca Banca Branco
Ensino .
. . . Ensino A A q
Escolaridad Ensino Ensino Médio En,3|_no Ensino Fundam Fundame En;l_no Eng_no Ensino
Fundament Médio Fundamental | ental Médio Médio fundamental
e Incompleto ntal
al Completo Incompleto  |Completo Complet o Completo [Completo completo
9 ompleto
Operado Vendedor
Ocupagcao DETRGE Higienizadora Opergdora Vendedor ra de Py ade e Carteiro Mecanico
casa de Caixa Caixa de Idosos | cosmético
s
il Entre 2 e 3 salarios Até 1 salario
€ 5 X minimos 5 o
Renda salario At’e 4 sl Er)t(e 2 el 3 a 4 salarios minimos ~ |MINIMO
e Minimo minimos

1 O nimero de filhos esta contando também o bebé nascido da gestacao atual.
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P Urbana
Arga onde Urbana Urbana Urbana Urbana Urbana
reside
Pré-Natal umipy— | Unidade de HMIPV- HMIPV- i
F Saude HMIPV -~ edicina
Medicina _ Medicina HMIPV — Medicina Fetal fetal
Fetal Fetal Medicina Fetal Medicina Fetal
Acompanha si
im
mento N&o N&o Sim Sim Sim
Psicolégico
no Pré-natal
Tempo ~de 36 semanas
Gestagdo ao | 41 semanas | 37 semanas 39 semanas 37 semanas 37 semanas
Nascimento
3 Nao
Gestagdo 2 N&o 1 N&o 2 N&o
Anterior
HAS
2Gestaci Ansiedad
Comorbidad = = = = onal e = ee = =
s Néo Nao Nao Nao Pré- Néo Obesidad Néo Néo
Eclampsi e
a
Usode Fluoxetina | Nao Nao Nao Metildop |\ 50 VIEIIIES | v Nao
medicacéo a bariatrica
Uso de Nao - - . o
Substancias Nio Sim — Na&o foi Nio Nt?gsft%na N30 Nao foi Néo f9' d
psicoativas Cocaina Ex- questionado go guestionado Qquestionado
na Gestagéo tabagista
Microcefalia . .
~ Mielomeningo . )
Malformagde | e . . Mielomeningocele e q Holoprosen-
- celee Hidrocefalia . ; Sindrome de down '
s do Bebé Encefalocel - ) Hidrocefalia cefalia lobar
g Hidrocefalia

Fonte: Elaborado pela autora (2023)

Inicialmente, destaca-se a informacéo de que nos casos 3, 4 e 5 as maes e 0s

pais formavam casais, enquanto nos casos 1, 2 e 6 isso ndo aconteceu. As mées e

pais participantes ndo necessariamente formavam casais. A totalidade das mées eram

casadas ou viviam com seus parceiros, tinham idade entre 21 e 41 anos e o nivel de

escolaridade predominante foi o Ensino Médio Completo. Quatro maes se

consideraram brancas, enquanto uma indicou ser negra. Todas realizaram parte do

pré-natal no HMIPV e realizaram acompanhamento psicologico durante a internacao

de seu bebé na UTI ou UCI Neonatal. Todos os pais eram casados ou viviam junto

com sua companheira, tinham idade entre 21 e 44 anos, sendo que a maioria deles

2 Hipertenséo Arterial Gestacional
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possuia o0 ensino fundamental completo. Trés pais se consideraram brancos,
engquanto um afirmou ser pardo. Todos realizaram o pré-natal com acompanhamento
psicolégico no HMIPV e foram acompanhados pela psicéloga também durante a
internacao de seu bebé na UTI ou UCI Neonatal.

A média salarial dos participantes era de 2-3 salarios minimos e todos residiam
em area urbana. As principais malformacdes identificadas nos bebés indicavam que
a bebé do caso 1 (Monique) apresentava Microcefalia e Encefalocele; os bebés do
caso 2 (Gabriel) e do caso 4 (Jodo Paulo) nasceram com Hidrocefalia e
Mielomeningocele, a bebé do Caso 3 (Lorena) apresentou Hidrocefalia; o bebé do
caso 5 (Rafael) nasceu com Sindrome de Down e a bebé do caso 6 (Antdnia)
apresentou Holoprosencefalia Lobar.

A fim de contextualizar as informac0es e expectativas dos(as) participantes,
ressaltam-se os conceitos das malformacdes citadas:

- A microcefalia tem como caracteristicao perimetro cefalico (PC) inferior ao
esperado para a idade e sexo. A ocorréncia de microcefalia ndo implica
necessariamente em alteragcbes motoras ou mentais, ainda assim, a maioria dos
casos de microcefalia € acompanhada de alteragces motoras e cognitivas que variam
de acordo com o grau do comprometimento cerebral e costumam gerar atrasos no
desenvolvimento neuropsicomotor. A alteracdo em questdes cognitivas ocorre em
cerca de 90% das situacdes (Ministério da Saude, 2016).

- A encefalocele consiste na herniacdo do cérebro e das meninges em
decorréncia de uma alteracdo durante o desenvolvimento do cranio. Ha evidéncias
gue indicam que os defeitos do sistema nervoso central (SNC) sao as malformacoes
mais comuns detectadas nos fetos (Mozzer et al., 2019).

- A holoprosencefalia € uma alteracéo do desenvolvimento craniano e da face
gue podem ou ndo estar acompanhadas de malformacdes estruturais e/ou funcionais
do SNC. Pode acarretar diferentes tipos de questdes cerebrais e caracteristicas
fenotipicas, sendo classificada em trés tipos: forma lobar, semilobar e alobar. As
expressodes clinicas podem ser variadas nas trés formas, desde alteragcbes mais
severas com evidente ciclopia (caracterizada por estruturas oculares rudimentares,
com auséncia de nervos 6pticos) até formas mais leves em que usualmente ndo ha
alteracdo na cognigdo, mas com sinais fenotipicos caracteristicos. As caracteristicas
fenotipicas do HPE sé&o bastante variaveis, podendo apresentar hipotelorismo, incisivo

central superior unico, fissura labiopalatina, hipoplasia da face média, microcefalia;
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diminuicdo do perimetro craniano, agenesia ou hipoplasia da espinha nasal anterior,
auséncia ou diminuicdo do angulo frontonasal, anomalias oculares diversas, maxila
hipoplastica, nariz hipoplastico, asas nasais hipoplasticas, auséncia de ponta nasal,
estenose da abertura nasal, filtro hipodesenvolvido, e ma oclusdo dentaria
(Bertolacini, 2008).

- A Hidrocefalia é o acumulo de liquido cefalorraquidiano no interior dos
ventriculos cerebrais, devido a sua maior produ¢édo e menor absorcao, podendo gerar
um aumento da pressédo intracraniana e um alargamento dos espacos liquéricos
ventriculares e/ou subaracnodideos. O prognostico indica dificuldades motoras e de
aprendizagem (Costa, 2010).

- A mielomeningocele (MMC) é uma malformag¢do embriondria do sistema
nervoso central que ocorre nas primeiras quatro semanas de gestacéo decorrente de
uma falha no processo de fechamento do tubo neural (DFTN), mais frequentemente.
Um grande numero de anomalias pode estar associado a MMC, sendo a ocorréncia
de hidrocefalia e malformacé&o de Chiaritipo Il quase constantes. O exame neuroldgico
pode mostrar alteragbes funcionais da medula espinhal em graus variados, na
dependéncia do nivel medular em que ocorre, lesdes localizadas em segmentos
medulares mais craniais determinam maiores prejuizos neuroldgicos. Pelo menos
75% das criangcas com mielomeningocele tem a perspectiva de alcancar a vida adulta.
Existe uma tendéncia de piora da deambulacdo na passagem da infancia para a vida
adulta, com uma taxa de dependéncia de cadeira de rodas de 20-50% para aqueles
gue deambulavam na infancia (Bizzi; Machado, 2012).

- A Sindrome de Down € uma aneuploidia causada pela ndo disjuncao meidtica
do cromossomo 21, levando a trissomia do mesmo. Essa sindrome acarreta graus
variaveis de atraso no desenvolvimento mental e motor do individuo, podendo cursar
com outros agravos como cardiopatia e disturbios neuroldgicos, obesidade e
envelhecimento antecipado (Alves et al., 2022).

De forma geral, todas as malformacgdes presentes nos casos deste estudo, de
alguma forma podem comprometer o desenvolvimento global desses bebés;
conferindo-lhes o risco de desenvolverem alguma deficiéncia (seja fisica, sensorial,

intelectual, visual, auditiva ou mdaltipla).
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4. 3 INSTRUMENTOS

Foi realizada consulta aos prontuarios das méaes e dos bebés para coleta de dados.
Ambos os instrumentos utilizados foram construidos para esse estudo: 1)
Questionario de dados sociodemograficos e clinicos (idade, escolaridade, estado civil,
filhos, renda familiar, coabitacdo, além de dados sobre a condicéo clinica do bebé.)
(Apéndice 1); e 2) Entrevista Semiestruturada (com elementos sobre: histéria da
gestacao, descoberta do diagnostico e sentimentos relacionados a situacéo/condicao

do diagndstico e 0o momento atual) - (Apéndice 2 e Apéndice 3).

4. 4 PROCEDIMENTOS PARA GERACAO DE DADOS E DESAFIOS ETICOS

A pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisas (CEP) do Hospital
Materno Infantil Porto Alegre seguindo todas as diretrizes da Resolucao 466/12. Apos
ter sido aprovado, pelo parecer 57259622.0.0000.5329 a pesquisadora contatou as
puérperas e 0s pais nas Unidades citadas, de acordo com os critérios de inclusdo e a
conveniéncia. A pesquisadora foi até a respectiva unidade, onde explicou para cada
participante no que consistia a pesquisa e quais sao seus objetivos, fazendo o convite.
Explicitou também a informacdo de que os participantes poderiam desistir da
participacéo a qualquer momento. A partir do aceite inicial, os participantes assinaram
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) - disponivel no Apéndice 4 -
e a pesquisadora agendou as entrevistas de acordo com a motivacdo e a
disponibilidade deles, sendo que foram realizadas em uma sala reservada. Nesse
momento, preencheram o questionario de dados sociodemogréficos e clinicos e
seguiu-se as perguntas, com duracao aproximada de 20 minutos. As entrevistas foram
gravadas e posteriormente transcritas. A coleta de dados aconteceu entre julho de
2022 e Julho de 2023. Os nomes dos(as) participantes foram substituidos por mée ou
pai acompanhado de um namero, para garantir a confidencialidade.

E importante apontar que por tratar-se de um Mestrado Profissional no
Programa de Pos-Graduacdo em Ensino na Saude, exige-se atuacao da pesquisadora
em seu campo de pesquisa como profissional psicologa. Estar em meu proprio local
de trabalho, ter um conhecimento extenso sobre o contexto e uma relacéo privilegiada
com os(as) participantes faz necessaria uma postura vigilante e atenta ao momento

para realizar a abordagem, a possibilidade de algum desconforto, ao envolvimento da
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pesquisadora com a situacdo e a possibilidade de um diadlogo aberto e com uma
historia até chegar ao momento daqueles questionamentos (Fisher, 2012; Amado,
2012). A partir resultados obtidos através dos dados coletados, foi gerado um produto
educacional, uma Cartilha de Orientacdo a Méaes e Pais de bebés com malformagdes

fetais.

4.5 PROCEDIMENTOS PARA ANALISE DOS DADOS

Os casos foram analisados com o método de Andlise de Conteudo de Bardin
(2009). Segundo a autora, referéncia para esse tipo de andlise, tal método é definido
como um conjunto de técnicas para averiguar as comunicacfes, que utiliza
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo de conteldo das mensagens
com a finalidade de interpreta-lo. As fases deste método organizam-se em trés
momentos: A pré-analise, a exploracdo do material e o tratamento dos resultados

(inferéncia e interpretacdo).
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5 APRESENTAGAO DOS RESULTADOS

Os resultados serao aqui apresentados de forma descritiva e ampla no item 5.1
Descricdo dos Resultados. Devido a exigéncia de ineditismo para as publicacdes
subsequentes, os mesmos serdo analisados e discutidos de forma técnica e mais
aprofundada no artigo intitulado “O capacitismo e as vivéncias de maes e pais de
bebés com malformagdes na uti neonatal” que é o produto cientifico desta dissertacéo.
O mesmo encontra-se como material anexo dessa dissertagédo (Anexo 5). Como
resultado desse estudo também foi produzida a cartilha para Orientacdo de Mées e
Pais de Bebés com Malformacdes fetais que sera exposta no item 5.2 Cartilha de

Orientagéo para Pais e M&es de bebés com Malformacgdes Fetais.

5.1 Descricao dos Resultados

Caso 1-Mael
Mée 1 é mae de uma bebé que nasceu com microcefalia e encefalocele. A mae
descobriu que a filha tinha microcefalia, quando realizou sua primeira ecografia, com

28 semanas de gestacao, enquanto a encefalocele foi identificada ao nascimento.

“Descobri quando ia fazer sete meses de gestagéo, ja estava mais para o fim,
demorou muito... Depois quando ela nasceu, foi mais uma surpresa, juntou com o
problema la do cérebro. Podia vir a 6bito, se fizesse a cirurgia, entdo foi mais um

problema... Fiquei acabada. Chorei muito, eu ndo sabia o que fazer.”

Essa familia eu acompanhei de forma indireta. Uma das minhas fun¢des no
hospital era ser preceptora da Residéncia Multiprofissional em Saude da Crianca com
transversalidade em violéncias e vulnerabilidades. Eu ndo realizava atendimentos
com todas as familias, mas supervisionava as intervencdes e discutia 0s casos com
as residentes que fazem o acompanhamento direto. Essa familia foi acompanhada
por uma psicologa residente desde o nascimento da bebé.

A familia iniciou 0 acompanhamento no pré-natal da medicina fetal devido a
microcefalia e eu ndo a conheci nessa época, nao realizei atendimentos no pré-natal.
Quando a bebé nasceu, a familia sabia que ela teria microcefalia, mas, além desse

qguadro, ela apresentou uma encefalocele rota (nasceu com a parte occipital do cranio
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aberta, com uma parte de cérebro exposta), que nao foi possivel verificar nas
ecografias, tornando o quadro muito mais grave. As intervencdes do Servico de
Psicologia com a familia foram no sentido de acolher e trabalhar o luto antecipatério
(Argimon, et al., 2021), visto que a chance de 6bito da bebé era muito grande. Sendo
assim, a mae teve de lidar com todos esses aspectos.

A mae é casada e reside com o pai, que ndo pode seguir fazendo visitas a sua
filha, pois conseguiu um emprego e tinha medo de que se faltasse iria ser demitido.
Eles precisavam do dinheiro para sustentar essa e seus outros 3 filhos. Junto a
necessidade concreta de sustento da familia, a maior auséncia do pai pode ter relacéo
com a dificuldade em deparar-se com a iminéncia de perda da filha, sendo assim sua
forma de vivenciar esse luto antecipatorio.

Apés a realizacdo de uma cirurgia, a bebé respondeu as intervencdes e
precisou aprender a mamar. A mae apresentou um quadro depressivo e foi
encaminhada também para avaliacao psiquiatrica e seguimento de acompanhamento
em saude mental na rede. Proximo a alta de sua filha, eu propus a entrevista com ela,
que ja estava fazendo uso de medicacdes, sendo acompanhada pela psicéloga
residente e comparecendo diariamente as visitas no hospital.

Ela ficou responsavel pelo cuidado de seus 4 filhos, com a rede de apoio
diminuida, com pai das criancas presente, auxiliando especialmente na parte
financeira. Ela foi informada sobre as possiveis sequelas no quadro clinico da sua
filha, falava sobre a cegueira, que era uma deficiéncia a bebé ja estava apresentando,
e parecia ainda nao ter conseguido pensar sobre o futuro, pois acabou acreditando
qgue sua filha ia falecer. Teve que (re)alinhar suas expectativas muitas vezes desde
sua gestacdo, o que parece ter demandado dela uma energia emocional e

ambivaléncia muito grandes.

Caso 2 — Mae 2

A Méae 2 teve um bebé que nasceu com hidrocefalia e mielomeningocele.
Descobriu o diagnoéstico de hidrocefalia com 34 semanas de gestacdo e de
mielomeningocele no dia anterior ao nascimento de seu filho.

Ela referia sentir-se culpada e fazia associacdo entre ter sido usuéria de cigarro
cocaina e a existéncia da malformacao na sua bebé. “Eu fiquei pensando que era
tudo por culpa minha, no caso, por causa das drogas que eu usei, que eu fumava

cigarro e pensei que era por tudo isso.”
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Méae 2 foi encaminhada para o pré-natal da medicina fetal, em um periodo mais
tardio da gestacéo, realizou uma consulta e foi transferida para o ao centro obstétrico,
assim ndo teve acompanhamento psicolégico antes de o bebé nascer. Ela foi
acompanhada por uma psicéloga residente durante a internagéo de seu bebé na UTI
Neo; porém, quando a residente estava em férias, eu dei seguimento ao
acompanhamento.

Ela € uma mulher timida. Foi a Unica mée negra e usuaria de substancias em
abstinéncia que participou do estudo. Ela trazia imensa culpa pelo uso de cocaina
durante a gestacdo e acreditava que isso poderia ter relacdo com o quadro de seu
filho. Ela fez pré-natal e era extremamente carinhosa com seu bebé. O pai do bebé
era seu companheiro e comparecia as visitas nos finais de semana, pois trabalhava
durante a semana. Ela ia visitar o filho e permanecia por um tempo na UTI todos os
dias.

Méae 2 também ndo conseguia pensar muito sobre o futuro, ndo sabia dizer
muito bem o que lhe preocupava. Gostaria de levar o seu bebé para a casa e cuidar
dele. Tinha rede de apoio e era o seu primeiro filho. Pareceu estar culpada, por nao
conseguir pensar no futuro e eu a acolhi, retomei que a descoberta era recente e
informei que o presente ja era bastante coisa para se pensar e que € dificil pensar
sobre uma vida para ele fora do hospital, sendo que ela s6 viveu com ele ali e que por
isso era importante falarmos sobre isso.

Ela foi receptiva, pareceu aliviada e pareceu pensar que queria contribuir mais
com a entrevista, sentimento coerente com sua vivéncia de querer poder fazer mais
pelo filho e culpar-se por possivelmente té-lo prejudicado. Sugeri que perguntasse iSso
diretamente aos médicos e ela informou que ja havia perguntado e a resposta foi
negativa, mas mesmo assim o sentimento permaneceu.

Ela estava ciente sobre a possibilidade de deficiéncia cognitiva do filho, ainda
gue parecesse nao ter ideias sobre o0 que seria possivel para ele. Maya dizia que iria
leva-lo a todos os atendimentos de saude que ele precisasse, por vezes parecendo
angustiada em querer prever ou ter que sentir-se mais angustiada ou ainda tendo

planos mais especificos para a condi¢édo do filho.
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Caso 3

No Caso 3 foi possivel entrevistar o casal, eram Mae e Pai de uma bebé que
nasceu com Hidrocefalia. Descobriram a malformacdo quando a Méae 3 estava com
37 semanas de gestacdo, quando iniciaram o Pré-Natal da Medicina Fetal.

Mae 3
“Por que ela ia ser assim? Por que estava acontecendo isso? Se tinha alguma

culpa da pessoa? Se eu era culpada por isso? A gente pensa um monte de coisas.”

A mae descobriu a possibilidade de malformacéo fetal da filha ao final da
gestacdo. Teve dois atendimentos comigo no pré-natal, um no dia que ela iniciou o
Pré-Natal da Medicina Fetal no HMIPV e o outro na outra semana. No dia em que eu
fiz a entrevista com ela, ela acreditava que a bebé néo ficaria internada por muito dias
na UCI neonatal, estava em um momento de maior tranquilidade.

Durante a entrevista houveram muitos siléncios. Percebi que ela focava no
agora, queria que a filha ficasse bem agora. Penso que cada um tem sua forma de
lidar com as situacdes e que aquela descoberta era muito recente para essa mae. As
familias que eu havia acompanhado por mais tempo, pareciam ja estarem cientes do
quadro, das possibilidades, das possiveis necessidades. Acredito que a equipe do
pré-natal se preocupa em falar da forma mais aberta possivel sobre as possibilidades
de progndstico dos bebés e que ao longo do tempo as informacdes véo se
‘assentando’, se acomodando no psiquismo e refazendo essa maternidade, esse bebé
idealizado.

N&o conheci essa méae de forma tao profunda para saber se, caso ela soubesse
antes, teria agido de outra forma. Mas no geral, as maes que comecaram a falar sobre
isso antes, que tiveram um atendimento anterior ao nascimento do bebé, pareciam
estar mais a vontade para pensar no depois.

ApOs a entrevista a bebé precisou ficar internada por mais tempo na UCl e 0
pai ndo pode mais comparecer com a frequéncia que comparecia, pois teve que voltar
a trabalhar, enquanto ela comparecia todos os dias e ficava com a bebé no colo. Era

carinhosa com a nené e tinha outro filno com 4 anos em casa.
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Pai 3

“A preocupacdo continua a mesma, mas agora a gente sabe o que que é. Ai
nds viemos pra c4, comecamos a conversar com vocés, deu uma acalmada maior,
conseguimos eu e ela sentar em casa e conversar.”

O pai se mostrava muito suportivo a mae, atento as orientacdes da equipe,
carinhoso e preocupado com a filha e com a companheira. Ele compareceu as
consultas de pré-natal com ela, a acompanhou no parto e durante a internagdo no
alojamento conjunto. Os percebia como um casal unido. Quando a nené nasceu e foi
para a UCI, o convidei para participar do estudo e ele, prontamente, se mostrou
interessado e aberto para a entrevista, querendo participar.

O que mais me surpreendeu na entrevista com Pai 3, é que ele disse que nao
era presente, que foi muito dificil no inicio saber que ia ter uma filha com malformacéo
e que para nao ter que lidar com isso, deixou a mée sozinha por um tempo. E s6 apés
muita reflexdo percebeu que o melhor era conhecer o quadro clinico. Referiu que
desde que comecou a frequentar as consultas com ela, conseguia se acalmar, mesmo
quando ouvia noticias dificeis, pois conseguia entender o que estava acontecendo.
Afirmou que tinha o desejo de ficar sempre presente e se arrependia por sua auséncia
em um periodo téo dificil para os dois.

Mesmo sendo um pai jovem, com 21 anos, aberto para discussées dificeis e
para pensar em possibilidades foi complicado para ele lidar diretamente com a
situacdo. A bebé ficou mais um tempo internada na UCI e eu o vi poucas vezes por

la, pois, como comentado anteriormente, teve que voltar ao trabalho.

Caso 4
No caso 4 participaram ambos os membros do casal, que eram Méae e Pai de
um bebé que nasceu com mielomeningocele e hidrocefalia. Descobriram as

malformagdes com 13 semanas de gestacgao.

Mée 4
“Mas se acontecer de ele ndo conseguir caminhar, tem a cadeira de rodas,
entdo assim, tudo vai ser o melhor para ele. Tudo que a gente puder melhorar pra ele,

a gente vai fazer o esforgo para poder atender melhor.”
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Ela foi acompanhada no pré-natal da medicina fetal durante toda a gestacao e
ja tinha uma filha que tinha uma diferenca anatémica, informou isso diversas vezes.
Essa diferenca anatomica se referia a uma malformag&o nos dedos de uma de suas
maos. Afirmou que teve depressao pos-parto da menina, pois ndo soube lidar com a
diferenca e queria que dessa vez nao fosse assim.

Na entrevista, comentou que |he irritava quem dizia que seu filho né&o iria ter
uma deficiéncia, sendo que ela sabia que as chances eram grandes e esperava que
a palavra de conforto para ela fosse “nGs vamos ama-lo de qualquer jeito” e nao que
ele ndo seria do jeito que seria. Para Regina, isso era sentido como preconceito. Ao
escuta-la, eu pensei que era uma delicadeza ela perceber e verbalizar isso de forma
téo direta: Que o filho dela provavelmente néo iria caminhar; e esse era o filho dela.

A deficiéncia fisica € uma das deficiéncias mais visiveis e conhecidas, por isso
penso que também sabia 0 que esperar e tinha ideias de recursos necessarios. Assim
como, sabia que esse tipo de deficiéncia ndo passa despercebida na maioria das
vezes, portanto o preconceito ja se “apresentava” a ela. Também ha de hipotetizar
que tal percepcao possa ter sido agucada em funcdo de ja ter vivido algo parecido
com sua filha. Ela apresentava ansiedade, encaminhei-a também para o

acompanhamento em rede.

Pai 4
“O que estiver ao nosso alcance a gente vai fazer. A preocupagdo de ser pai de
um nené assim com probleminha, pra mim ta tranquilo, eu sei que eu vou fazer o meu

melhor.”

Esse é um pai que passou pela perda da sua prépria mée durante a gestagao
e pos-parto de seu bebé. Ele era um pai presente durante o pré-natal que realizou na
medicina fetal. Ele ndo pode comparecer muito ao hospital, pois precisava trabalhar.
Em sua entrevista pude perceber que ele havia refletido bastante sobre os recursos
gue seriam necessarios para promover a qualidade de vida de seu filho e sobre
possiveis mudancas em sua casa. Ele estava sem emprego fixo naquele momento,
mas trabalhava como cuidador de idosos, ai fazia um comparativo entre a possivel
deficiéncia de seu filho e as necessidades dos idosos dos quais cuidava. Houve muitas

preocupacdes para além do quadro do bebé envolvidas na fala e na vivéncia desse
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pai, hospitalizacéo e falecimento de sua mae, aspectos de relacionamento conjugal e

guestdes socioecondmicas.

Caso 5
No caso 5 foi possivel entrevistar a mae e o pai de um bebé que nasceu com
Sindrome de Down, receberam o resultado do exame de Cari6tipo com 28 semanas

de gestacéo.

Mée 5
“A Unica coisa que eu fiquei com medo de tudo isso, foi o preconceito. O
preconceito das pessoas, tem muita gente que néo é informada ... meu unico medo

foi o preconceito das pessoas, so!”

A Mae 5 realizou o pré-natal na medicina fetal e foi acompanhada por mim todo
esse periodo. Durante a gestacdo pode expor suas angustias e preocupacdes.
Conhecia pessoas com sindrome de down e tinha uma ideia do que seria esperado
do quadro clinico. Trouxe ja durante o pré-natal a preocupacdo com o preconceito,
com a escola e com a forma como o filho seria tratado.

Parecia, durante a internacdo do bebé, ja estar preparada para o que viesse,
relatava que tinha reorganizado sua vida para realizar os cuidados do filho e trazé-lo
as consultas necessarias. Mostrou-se ansiosa e por isso a encaminhei para
atendimento em saude mental em sua regido de saude. Durante a internacdo na UTI
neonatal foi presente diariamente, mesmo residindo em outra cidade. Ela foi carinhosa
com o bebé e organizou-se para a alta. Ela trouxe sempre seus sentimentos de amor
pelo filho e a forma como iria trata-lo como algo marcante em sua fala.

Apods a alta do bebé, a encontrei no corredor do hospital por algumas vezes.
Em uma delas, estava acompanhada pela madrinha dele que tinha deficiéncia visual,
ambas aguardavam a consulta do pequeno, que estava muito bem cuidado e

sorridente.

Pai 5
“Os cuidados de uma crianca para toda a vida. Se Deus permitir que nos

ficamos mais tempo com ele, o tempo que Deus permitir para nds vai ser pouco ainda.”
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Essa entrevista me impressionou muito. Ricardo tinha sido acompanhado no
pré-natal da medicina fetal, teve oportunidade de falar com a equipe diversas vezes e
conhecia pessoas com Sindrome de Down. Ele parecia saber o que esperar, pois essa
€ uma das sindromes mais conhecidas. Ele sabia as causas mais comuns, sabia sobre
o desenvolvimento.

Durante as entrevistas foi marcante a sua principal preocupacéo: o tempo. Ele
queria ter mais tempo para cuidar do seu filho, pois sabia que ele precisaria. Entendo
que isso € uma coisa marcante, que revelou como esse pai estaria bem vinculado ao
seu filho. Ja ndo era a primeira vez que eu escutava, em outroS momentos
conversamos sobre suas expectativas com relacdo a Rafael. Fulano sempre trouxe a
angustia de quem vai cuidar do seu filho quando ele ndo estiver aqui. Lembrei do livro
que li para o vestibular “O filho eterno” de Cristovao Tezza (Tezza, 2007). Essa obra
se refere sobre o amadurecimento da relacdo entre um pai com seu filho que tem
sindrome de down ao longo da vida de ambos e por isso me aproximou das vivéncias
gue Ricardo relatou.

Ele ndo podia vir todos os dias ao hospital, pois trabalhava. Fez questéo de
informar que as pessoas néo iriam se adaptar ao filho, e sim que o filho sera quem
tera que tentar se adaptar; e que essa era a realidade. Eu ja tinha estudado e
trabalhado com barreiras e acessibilidade, por isso, 0 que ele falava era a realidade
que ele conhecia, mas eu ja tinha visto algumas mudancas que ele ainda ndo conhecia
€ eu queria muito que ele conhecesse, em outro momento, pude falar um pouco sobre

aspectos de acessibilidade com ele.

Caso 6

Pai 6

Pai de uma bebé que nasceu com Holoprosencefalia Lobar, durante a gestacéo
houve muita incerteza sobre qual malformacéo se apresentava, ambos os genitores
sabiam de caracteristicas da malformacdo, mas apenas houve maior certeza do

quadro, apOs o nascimento dela.

“‘Magoa: “bah tua crianga é doente da cabecga”. Tem varios tipos de formas do
ser humano de dizer, né?! Eu expresso assim: “a crianga especial”. Até ja, como é que

se diz, ja conforta. Eu acho, € o meu ponto de vista. Tem que ter respeito, cuidar como
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falar com as pessoas. Ai vai das pessoas, que nao se aproxima muito, que se afasta,
a pessoa sente. Acho que é isso, se manter mais afastado, até o ser humano, né a
pessoa grande. Uma crianca a gente entende. E uma crianca, mas adulto grande

também se afasta. Faz diferenga para a crianga.”

Eu acompanhei o casal desde o pré-natal na medicina fetal, mas entrevistei
apenas o pai, devido a mae frequentar a unidade apenas no horario noturno. Eles
eram um casal atento, tinham uma filha de 12 anos e estavam juntos h4 13 anos. Me
chamou atencdo que ja no primeiro atendimento ele contou que havia mudado de
emprego para poder estar mais proximo a familia a partir do momento que ele soube
que o seu bebé estava em risco e que poderia precisar de maiores cuidados de saude.
Ele trabalhava viajando e comecou a trabalhar como autbnomo proximo a casa da
familia.

Sei que a maioria das familias atendidas no SUS nao tem condicéo de fazer
uma escolha dessas. Era bastante incomum na minha escuta um pai se organizar
dessa forma para estar presente na familia. Ele teve espaco interno para preocupar-
se com o sustento financeiro da familia e, mais do que isso, com o suporte emocional
do dia-a-dia.

O casal compareceu sempre junto nas consultas de pré-natal. Fiz atendimentos
individuais e com ambos ao mesmo tempo e os dois conseguiram aproveitar esse
espaco. As preocupacdes eram com o risco de vida da bebé.

Quando a menina nasceu encontrei o casal na UTI Neo. Ele compareceu todos
os dias no turno da manhd ao hospital, exceto um. Ele foi orientado quanto aos
cuidados da sua bebé e como foi ele quem pode estar presente em momentos nos
quais eu tinha disponibilidade de estar, foi ele quem eu entrevistei.

Achei ele verdadeiramente envolvido com os cuidados da sua bebé e é muito
dificil escrever essas impressoées, pois eu sei que culturalmente o que é esperado dos
homens € que eles sejam provedores. Ainda que pareca estranho aos ouvidos de
quem é privilegiado, mas quando ha um bebé que precisa desse tipo de cuidado,
geralmente a mde que se organiza para cuidar, inclusive ndo ha comentarios sobre
isso, € puro nao dito e tido como natural. A familia diz que vai fazer de tudo e isso
significa que a mae nao trabalhar4 fora e cuidara desse bebé, levara aos
atendimentos, estimulara conforme suas possibilidades e o pai, quando esta presente

fica com a parte financeira. E eu ndo penso gue seja maldade, falta de vinculo, ou ma
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vontade. Me parece que ha uma falta de percepcdo de escolha e que as situacdes
parecem dadas. As vezes ha falta de diadlogo ou falta de boa vontade sim, mas a
maioria dos casos que acompanhei foram questdes de necessidades reais, ndo foram
pais que ndo quiseram estar ali. Mas é fato também, que as mulheres ainda tém
remuneracdes menores que os homens, além das questdes culturais ligadas a essa
realidade e tais expectativas a respeito do provimento financeiro de uma familia.

Os outros que trabalhavam de carteira assinada tiveram 5 dias de licenca e
isso ndo é uma reclamacédo, é 6timo que tenham emprego e possam sustentar suas
familias. Mas ha de se considerar também, a disparidade entre a licenca maternidade
e a licenca paternidade, reforcando a pouca valorizacdo dessa vivéncia na vida dos
pais. As familias atendidas no Hospital, no geral, estdo em situacao de vulnerabilidade
social e esse atravessamento € muito presente. Ele foi o Unico pai de facil acesso. Eu
0 entrevistei no dia da alta da bebé e ele estava com muitas expectativas.Ja tinha
aprendido os manejos da filha, o que me deixou realmente emocionada, pois nunca
tinha presenciado isso.

O meu trabalho com as familias na Neo era ver todo o dia a soliddo materna e
para sair dessa situacdo muita coisa ha que mudar. Nos (profissionais, equipe,
sociedade) queremos os pais participando, e acho que esse pensamento é 6timo, pois

€ a partir disso que podem se iniciar as mudancgas.

5.2 Cartilha de Orientacdo para Pais e Maes de Bebés com Malformacdes Fetais
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Por meio das respostas das entrevistas e dos dados coletados em prontuario,

a analise gerou 3 categorias, a partir das quais originaram-se 6 subcategorias. As

categorias foram: impacto do diagndstico, cuidados de saude e capacitismo. A

primeira categoria chamada “Impacto do diagndstico” relaciona-se as primeiras

impressbes e processo de compreensdao do diagnostico e originou duas

subcategorias: “Acesso a Informacdo” e “Sentimentos iniciais”. A segunda categoria

chamada de “Cuidados de Saude” relaciona-se a0 modo como 0s participantes

vivenciaram esse periodo e deu origem a duas subcategorias: “Experiéncia de

Hospitalizagdo” e “Expectativas para o futuro”. Ja a terceira categoria denominada de

“Capacitismo” originou duas subcategorias: “Rede de Apoio” e “Inclusdo x Exclusao”.

O quadro 1 ilustra a organizacdo e compreensao desses resultados

Quadro 2 — Apresentacao e discussao de resultados das coletas

Categorias Subcategorias Dados
Impacto do | Acesso a | “A preocupacao continua a mesma, mas agora a
Diagnéstico informac&o gente sabe o que é.” (Caso 3 — Pai 3).
“Eu senti assim, um acolhimento, fiz a ecografia ...
a doutora foi me mostrando... e ai eu fui
conhecendo, né, fui vendo, foi trazendo um
alivio... comecei a me sentir mais corajosa...”
(Caso 4 — Méae 4)
Sentimentos “Por que ela ia ser assim? Por que estava
Iniciais acontecendo isso? Se tinha alguma culpa da
pessoa? Se eu era culpada por isso? A gente
pensa um monte de coisas.” (Caso 3 — Mé&e 3)
Cuidados de | Experiéncia de “Eu tenho medo de ela voltar pra sonda ou de
Satde Hospitalizagéo alguma coisa ruim acontecer, assim, questdo de
saude, se engasgar com leite.” (Caso 1- Mée 1)
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Expectativas “Os cuidados de uma crianga para toda a vida. Se
para o futuro deus permitir que nds ficamos mais tempo com ele,
0 tempo que deus permitir para nos vai ser pouco

ainda.” (Caso 5 — Pai 5)

Capacitismo Rede de Apoio “Deus vai curar, né? ... ndo sabe aceitar!” (Caso 4-
Mae 4)

Incluséo X | “N&o ter preconceito, primeiro lugar né, e se eu

Exclusio puder modificar a casa para o acesso melhor pra

ele né, se ele precisar usar cadeira de rodas né e
dar atencdo e amor e carinho, e pedir isso para 0s

outros também, né” (Caso 4 — Pai 4)

Fonte: Elaborado pela autora (2023)

A categoria Impacto do Diagndstico aborda as subcategorias: Acesso a
Informacdo e Sentimentos Iniciais. A categoria ‘acesso a informacéo’ refere-se aos
conteudos dos participantes acerca do acesso as informacdes com relacdo aos
quadros clinicos, prognésticos e tratamentos de seus bebés. Comunicar aos pais que
seu bebé tem malformacdes congénitas é complexo e delicado e pode ser
caracterizado como uma noticia dificil, visto que nesse estudo e na literatura
encontrada, a caracterizacao dessa noticia é identificada como negativa, ela pode ser
identificada como uma ma noticia. Esse conceito € definido como “qualquer
informagdo que possa alterar drasticamente a visdo de um paciente sobre seu futuro”
Buckman (1984, p. 1597). Torna-se importante atentar-se as formas de comunicagéo
das informacdes do diagndstico pela equipe, pois a compreensdo da noticia pela
familia e a relacdo com a equipe sera influenciada por tais variaveis (Gazzola; Leite;
Goncalves, 2020).

Nesse sentido, alguns participantes demonstraram mais angustia em funcao
de terem recebido o diagnostico tardiamente, muito proximo a data de nascimento do
bebé. Lidar com o prognostico da malformagé&o envolve diversos fatores, como: o
conhecimento adquirido sobre a situacao vivenciada, os contextos (como o estado
emocional da mulher mée e seus familiares), e também dos cuidados de saude

disponibilizados pela equipe multiprofissional (Silveira et al., 2015). A precocidade na
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comunicacao do diagnostico € vista como um facilitador, pois consideram que ha mais
tempo para o casal preparar-se emocionalmente para a realidade. Nesse caso, existe
um tempo para que se busque informacdes, compreender a situacao do bebé, aceitar
0s sentimentos que sédo esperados frente a essa vivéncia e lidar da melhor forma
possivel com as condicfes do filho (Medeiros et al., 2021).

Ja a segunda subcategoria “Sentimentos Iniciais” inclui aspectos sobre
primeiras reacdes emocionais apos 0 acesso as informagfes. A noticia de uma
malformacéo fetal, geralmente, acompanha rea¢des emocionais intensas, tanto para
as maes quanto para os pais (Silveira et al., 2015).

Assim como os achados da literatura trazida, neste estudo foi possivel perceber
que ambas as subcategorias estdo muito relacionadas. Ou seja, as reacOes
emocionais dos pais e maes relacionam-se as informacdes (quantidade e qualidade
acerca delas) que recebem da equipe ou mesmo de outros profissionais e pessoas a
respeito da experiéncia de ter um bebé com diagndstico de uma malformacao.

A segunda categoria proposta é a “Cuidados de Saude”, o qual abarca as
seguintes subcategorias: “Experiéncia de Hospitalizacdo” e “Expectativas para o
futuro”. Nesse eixo sao trazidos os principais sentimentos e preocupag¢des apontadas
com o presente e com o futuro frente aos cuidados de saude dos filhos.

Na Subcategoria “Experiéncia de Hospitalizacdo” foi estudado que a
necessidade de um recém-nascido (RN) receber cuidados assistenciais em uma
Unidade de Tratamento Intensivo Neonatal (UTI Neo®) causa a separacédo do RN da
familia, o medo do diagnostico, do desconhecido, do ambiente hospitalar, dos
procedimentos e exames e a duvida quanto ao presente e ao futuro. A complexidade
dessa situacdo pode gerar sentimentos de inseguranca e um estado de constante
ansiedade a espera de informa¢cfes que signifiguem a evolucdo clinica do bebé
(Arruda et al, 2019). E possivel afirmar que nessa pesquisa 0 momento da internacéo
foi identificado pelas familias como de risco, em que a sobrevivéncia e bem-estar de
seus filhos era o elemento mais importante.

A Subcategoria Expectativas para o futuro aponta que a maioria dos pais e
maes dos bebés tinham preocupacdes em relacdo aos cuidados de saude que serdo
necessarios no futuro para seus filhos. Cada malformacdo apresenta muitas

particularidades, gerando, muitas vezes, quadros unicos e singulares. Aléem das

8 A UTI Neo é uma area de alta complexidade destinada a internacdo de RN admitidos entre 0 e 28
dias, com patologias graves).



33

diferentes etiologias, elas apresentam prognosticos e implicacdes clinicas variadas,
exigindo cuidados especificos e com um grau diverso de visibilidade. (Santos et al.,
2011). Ainda que se mostrassem presentes e dispostos a auxiliar nos cuidados, em
sua maioria, 0s pais ndo nominaram de que forma o fariam. Isso pode estar
relacionado tanto as expectativas quanto aos papeis de género e ao conhecimento
com relacdo aos diferentes quadros clinicos e possibilidades de cuidado. A
mulher/mée é tradicional e culturalmente a principal cuidadora no a&mbito doméstico,
além de estar inserida no mercado de trabalho formal e informal. Assim, tende a sentir-
se pressionada socialmente a realizar os cuidados dos filhos, principalmente quando
estes sdo pessoas com deficiéncia. Na maioria dos casos, é a Unica a oferecer
cuidados ao filho (Hannum et al., 2018; Oliveira; Poletto, 2015). A alta do hospital pode
incrementar os medos dos pais acerca de sua responsabilidade e desafios para
cuidarem desse(a) filho(a) sem o apoio de uma equipe técnica/médica.

A terceira categoria que se mostrou transversal em todos os conteudos
identificados e que fazem parte do tema central dessa investigacdo € o Capacitismo.
Alguns dos aspectos identificados como marcantes nas falas das mées e dos pais
desses bebés a respeito do capacitismo foram elencados em duas subcategorias: a
‘Rede de Apoio’ e ‘Inclusdao x Exclusao’. O capacitismo esteve presente através das
percepcles dos participantes, tanto em falas e comentarios de sua rede de apoio
como nas expectativas que eles tém a respeito da inclusdo/exclusdo que ainda
verificam em nossa sociedade e espacos sociais onde seus filhos transitaréo,
especialmente as escolas.

Na Subcategoria “Rede de Apoio” foi possivel identificar que diante dos
aspectos dos quadros clinicos compartilhados com membros de suas familias e
membros de sua comunidade, as mées e os pais ouviram insinuagdes e palavras com
intencdes de conforta-los, mas que compreenderam como uma forma de preconceito,
Ihes causando incbmodo. No entanto, devido a estrutura capacitista em que estamos
inseridos, nao foi possivel que essas redes identificassem o quanto as afirmacgdes nao
foram construtivas ou que ndo houve efeito de suporte.

Segundo Gesser (2019), a deficiéncia é constituinte da subjetividade. Isso
ocorre, pois as narrativas culturais relacionadas a deficiéncia vao contar o que é
considerado norma e desvio e sdo incorporadas as identidades por meio de relacdes
de poder que vao determinar formas de se relacionar com todos os corpos. O

capacitismo tem a dimenséao estrutural (visto que ele é constitutivo da sociedade e
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afeta ndo somente as pessoas com deficiéncia) e a interseccional, ou seja, ele atinge
as pessoas de diversas formas, a depender de suas posicOes de raca, género,
deficiéncia e classe social, dentre outros (Gesser, 2019).

As barreiras atitudinais também foram percebidas pelas maes e pais citados
nessa categoria, ainda que por vezes elas ndo sejam percebidas e ndo sejam
intencionais. Estdo ligadas a acdes e posturas preconceituosas que sao expressas
através de convencdes, explicitas ou mascaradas, por pessoas que estejam dentro
de um padréo culturalmente estabelecido, dominante (Ribeiro; Gomes, 2016).

Na Subcategoria ‘Inclusao x Exclusao’ foram explicitadas as preocupacodes que
varios dos pais e das mées ja trazem com relacéo ao futuro do seu bebé, hipotetizando
que serao pessoas com deficiéncia(s). A importancia do respeito as diferencas e sobre
como nao gostariam que seus filhos passassem por constrangimentos com situagdes
capacitistas de exclusao social sdo conteudos presentes em suas falas.

Um dos aspectos apontados pelos participantes € o medo da excluséo social.
A ideia da inclusédo existe a partir da ideia de exclusdo, uma s6 opera na relagao com
a outra e por meio do sujeito e de sua subjetividade (Veiga; Lopes, 2011). A incluséao
pode ser caracterizada como um conjunto de praticas sociais, culturais, educacionais
e de salude que tem como objetivo sensibilizar os sujeitos para olharem a si e ao outro,
compreendendo suas historicidades, suas condicdes de vida e de luta pelos direitos a
serem contemplados nas politicas de Estado (Salton et al., 2018). O paradigma
inclusivo defende que a sociedade deve ser modificada e se adaptar para incluir todas
as pessoas. Nao ha inclusdo sem equidade. Incluir as pessoas com deficiéncia
significa torna-las participantes da sociedade, assegurando O respeito aos seus
direitos (Salton et al., 2018).

Segundo Cunha (2014), as familias de criancas e jovens com deficiéncia, se
mostram fragilizadas frente as dificuldades encontradas em aspectos relacionados
aos seus filhos, devido aos tratamentos capacitistas dispensados pela sociedade aos
mesmos (Santos et al., 2023). As familias participantes deste e de outros estudos tém
medo de que os seus filhos ndo sejam acolhidos no ambiente escolar, no qual irédo
passar grande parte de seu tempo. Algumas familias sentem o impacto das barreiras
atitudinais antes da chegada do filho a escola, porque mesmo com a existéncia de
legislagdes relacionadas a incluséo, que promovem o acesso dos alunos ao ensino
regular sem nenhuma forma de discriminacdo ou recusa, a realidade do capacitismo

€ recorrente (Santos et al., 2023).
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6.1 PRODUTO CIENTIFICO

Foi elaborado um artigo cientifico a partir dos resultados encontrados. A
discusséo aprofundada sobre os achados da andlise dos dados pode ser encontrada

no artigo cientifico que é o Apéndice 5 dessa dissertacao.

6.2 PRODUTO EDUCACIONAL

A partir da andlise e discussédo dos resultados, observou-se alguns pontos que
podem ser foco tanto de estratégias de prevencéao (para o trabalho das equipes) como
de promocéo e reflexdo acerca da saude dessas diades (mae-bebé, pai-bebé) e da
influéncia do capacitismo na vivéncia desses primeiros momentos (do diagnostico a
alta hospitalar) nas familias cujos bebés possuem diagnostico de malformacéo fetal.
Pensando nisso, foi construida também uma cartilha de orientacdo para maes, pais e
outros cuidadores. E uma cartilha que tem como objetivo orientar sobre os primeiros
momentos a partir da descoberta das malformacgfes, até a alta da UTI Neonatal nos
casos em que a internacdo é necessaria. Uma vez que ela apresenta contetdos
acerca dos sentimentos, questionamentos e procedimentos que 0s participantes
relataram nas suas vivéncias durante o pré-natal e apés o nascimento dos(as)
seus(suas) filhos(as), pretende auxiliar as familias e a equipe, promovendo um
sentimento de coletividade, de partiha e de que ndo estdo sozinhos nessas
experiéncias.

O formato da cartilha prevé alguns recursos de acessibilidade, com cores em
contraste e tamanho maior, bem como com acesso a descricdo da imagem quando
lida em formato PDF on-line. A cartilha € o Apéndice 6 dessa dissertacdo. A cartilha
ficara disponivel no site da UFCSPA para acesso em PDF e sera distribuida também
no Hospital em que foi realizada a coleta de dados, nas Unidades de Terapia Intensiva

Neonatal.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Esse estudo se dedicou a refletir sobre a existéncia de impacto do capacitismo
nas vivéncias parentais com relacdo a bebés com malformacdes fetais. Foi possivel
concluir que o capacitismo influencia as expectativas dessas maes e desses pais de
formas distintas e que sdo uma realidade para essas familias quando pensam nas
suas redes de apoio e na sociedade em que se(nos) inserem(imos). As preocupacoes
se relacionam com aspectos aos quais as maes e 0s pais estarao atentos durante o
desenvolvimento dos filhos.

O capacitismo parece ter influenciado desde os sentimentos iniciais descritos
pelos pais e mées que mencionaram a culpabilizacdo por ndo gerarem um “bebé
perfeito” e sim um bebé que poderia ter deficiéncias. Na sociedade em que estamos
inseridos esse fato ainda se estabelece como um julgamento de valor aos individuos,
hierarquizando os que tém e que ndo tém deficiéncias, assim como seus pais e 0 qué
fizeram para gerar tal condicdo em seus filhos.

Os desafios e expectativas negativas que essas maes e pais presumem estao
ligados ao preconceito, mesmo em sua rede de apoio, como familia e amigos. E
possivel inferir que nos contextos investigados, o capacitismo apresentou-se como
um fendmeno estrutural, cujas repercussdes estdo entranhadas na identidade e nas
vivéncias dos sujeitos com deficiéncia e de suas familias. Ha4 também um grande
desejo de mudanca na sociedade que a torne mais inclusiva, a partir dos relatos dos
pais e maes deste estudo, destacando a relacdo parental acima de qualquer tipo de
malformacéao ou deficiéncia.

Assim, observa-se que o contexto capacitista provoca a exclusao de pessoas
com deficiéncia da sociedade e causa grande sofrimento aos familiares, justamente,
ao imaginarem como sera a vida de seus filhos caso venham a ter uma deficiéncia.
Por isso, € de suma importancia que sejam realizados outros estudos sobre a
tematica, bem como propostas intervencbes a partir de tais investigacbes para
promover uma sociedade mais inclusiva.

Pensar sobre como esses pais e maes vislumbram e acolhem uma possivel
deficiéncia em seus filhos pode ser um grande gerador de mudancas e de
perspectivas sobre o futuro dos mesmos na sociedade. Empodera-los sobre a

importancia de incluirem e favorecerem a participacéo social desses filhos (cidadaos)
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em distintos espacos sociais tende a gerar transformacfes promovendo o
anticapacitismo.

A partir dos resultados encontrados, foi atingido também o objetivo da
construcdo de uma cartilha de orientagcdo para mées e pais de bebés com
malformacgbes. Esse material contém informacfes que se mostraram de interesse das
maes e dos pais entrevistados e sera disponibilizado no HMIPV e on-line no site da
UFCSPA. A cartilha tem formato acessivel (com descri¢cdo visual e para leitores de
baixa visdo). Além disso, é possivel inferir que o acesso a essas cartilhas pelos
profissionais da saude envolvidos nas diferentes etapas do cuidado citadas durante o
estudo podera contribuir para que tenham um maior entendimento sobre os aspectos
que preocupam as maes e os pais dos bebés, contribuindo também para o cuidado
a0s USUArios.

Como limitacBes do estudo, pode-se observar a importancia de conhecer a
perspectiva enquanto casais (com vistas a conhecer a complementaridade ou
aspectos dessa conjugalidade e 0 apoio, ou n&o) e de outros atores do sistema familiar
(como irmdos ou avos). lgualmente, a participacéo de outros profissionais da equipe
de saude, bem como de familias usuarias de servicos privados e publicos (saude e
educacao) poderia trazer contribuicdes consideraveis para ampliar a discussao das
tematicas e promover os direitos e a qualidade de vida das pessoas que vivem com

deficiéncia.
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APENDICE 1 — QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Data de nascimento: Idade:
Estado Civil: ( ) Casada / vive junto ( ) Solteira ( ) Separada ( ) Viava
Tempo de Relacionamento com o/a parceiro(a) atual, se houver:

Tempo de relacionamento com a pai/a mée do bebé:

Tem filhos: ( ) Sim ( ) Nao Quantos:

Quantas pessoas residem com vocé?
Religido: ( ) Sim ( ) Nao Qual:
Raca: () branca ( ) negra ( ) parda ( ) outra Qual?

Escolaridade:

( ) Analfabeta funcional ( ) Ensino Médio completo

( ) Ensino Fundamental Incompleto ( ) Ensino Superior incompleto
( ) Ensino Fundamental completo ( ) Ensino Superior completo
( ) Ensino Médio incompleto ( ) Pés-graduacéo
Trabalho: ( ) Sim ( ) Nao ( ) Aposentado

Ocupacao / Profisséo:

Renda Mensal Familiar: ( ) Até 1 salario ( ) 1-2 salarios ( ) 2-3 salarios ( ) 3-4

salarios ( ) + 4 salérios

Area onde reside: ( ) Urbana ( ) Rural
Dados clinicos

Onde realizou pré-natal:

Tempo de gestacgéo:

GestacOes Anteriores:

Comorbidades:

Uso de medicacao:

Uso de Substancias:
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APENDICE 2 - ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA PARA A MAE

Como foi tua gestacdo?

Quando tu soubestes sobre o quadro clinico/ condi¢cao/ sindrome do seu(sua)
filho(a)?

Como foi receber essa noticia?

O que tu sentistes ou pensastes quando recebeu essa noticia?

O que tu sabes sobre o quadro clinico do seu(sua) filho(a)?

Quais sao tuas principais preocupacdes agora que conhece ele(a)?

Caso ele (a) venha a ter uma deficiéncia, como tu achas que vai ser? (medos,
possiveis dificuldades, entraves, etc)

Tu conheces alguma pessoa com deficiéncia?

Tu achas que as coisas que tu sabes ou ja ouviste falar sobre pessoas com

deficiéncia influenciam no que tu estas sentindo agora?
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APENDICE 3 - ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA PARA O PAI

Como foi acompanhar a gestagao?

Quando tu soubeste sobre o quadro clinico/ condi¢éo/ sindrome do seu filho?
Como foi receber essa noticia?

O que tu sentistes ou pensastes quando recebeu essa noticia?

O que tu sabes sobre o quadro clinico do seu(sua) filho(a)?

Quais sao tuas principais preocupac¢des agora que conhece ele(a)?

(medos, possiveis dificuldades, entraves, etc)

Caso ele (a) venha a ter uma deficiéncia, como tu achas que vai ser? (medos,
possiveis dificuldades, entraves, etc)

Tu conheces alguma pessoa com deficiéncia?

Tu achas que as coisas que tu sabes ou ja ouviste falar sobre pessoas com

deficiéncia influenciam no que tu estas sentindo agora?
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APENDICE 4 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado a participar da pesquisa intitulada “Implicacbes do
Capacitismo nos sentimentos de méaes e pais de bebés com malformacgdes”. O
objetivo deste estudo é verificar se 0s sentimentos e as expectativas de pais e maes

de bebés com diagndsticos de malformacéao fetal tem relagdo com o capacitismo.

O estudo teré uma entrevista individual com cada participante. A duragdo média
de cada entrevista esta prevista para em torno de trinta minutos, podendo variar.
Conforme autorizacdo do participante, a entrevista sera gravada com recurso de

audio.

A pesquisa envolve risco de mobilizacdo emocional aos participantes, ao que
a pesquisadora estara disponivel para realizacdo de atendimento. Sera preservado o
sigilo das respostas. Os beneficios oferecidos sao para o aprimoramento da pratica
profissional coletiva, possibilidade de prevencdo em saude. Nao havera custos de

nenhuma origem ao participante.

Sua participacdo no estudo € voluntéria, vocé nao sera prejudicado caso opte
por ndo participar, assim como podera desistir a qualquer momento do estudo. Quanto
a privacidade e confidencialidade da pesquisa, garante-se que em momento algum o
nome do participante sera divulgado, tdo pouco as informacdes divulgadas permitirdo

a sua identificacao.

Em caso de posteriores davidas ou novas perguntas, vocé podera entrar em
contato com a Investigadora Principal, Gabriela Brito Pires, pelo e-mail:
gabrielabp@ufcspa.edu.br ou pelo telefone (51) 99130-1515, ou com a Professora
Orientadora, Luiza Maria de Oliveira Braga Silveira, pelo e-mail:
luizabs@ufcspa.edu.br. Vocé ainda podera entrar em contato com o Comité de Etica

em Pesquisa do Hospital Materno Infantil Presidente Vargas.

Telefone 32893000, Endereco: Avenida Independéncia, 661, Porto Alegre- Rio
Grande do Sul — BR.

Gabriela Brito Pires
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Ao assinar abaixo, vocé confirma que leu as afirmacdes deste documento, que foram
explicados os procedimentos do estudo, que teve a oportunidade de fazer perguntas,
que estad satisfeito com as explicacdes fornecidas e que decidiu participar
voluntariamente deste estudo. Uma via sera entregue a vocé e outra serd arquivada

pelo investigador principal.

Porto Alegre, de de 2021.

Participante da pesquisa
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APENDICE 5 - PRODUTO EDUCACIONAL

PPG-ENSau  mr
UrcsPA < Qi

Cartilha de
Orientacao Parental:
bebés com
malformacdes fetais

Gabriela Brito Pires
Sofia Castanheira Pais
Luiza Maria de Oliveira Braga Silveira

ORTO
e

PPG-EnSau  mr
UFCSPA = QEE:

Agradecemos a
todas as maes e
todos os pais que
participaram da
pesquisa.

Agradecemos
também as equipes
que contribuiram
para que esse
trabalho fosse
possivel.

PPG-EnSau Mrorro ¢
UFCSPA o=

Gabriela Brito Pires

Sofia Castanheira Pais
(Professora da Faculdade de
Psicologia e Ciéncias da
Educacao da Universidade do
Porto)

Luiza Maria de Oliveira Braga
Silveira (Professora do
Programa de Pés-Graduagado em
Ensino na Saude)

Indice
Apresentacao
O bebé tem
malformacées fetais e

agora?

O que perglntar para a
equipe de saiude?



indice

4 Como a equipe do Pré-
natal podera ajudar?

5 0 bebé nasceu!

6 Como a equipe da UTI
Neo pode ajudar?

=

1 Apresentacao

Essa cartilha é o produto de

uma pesquisa que teve como
objetivo identificar de que
forma o preconceito com as
pessoas com deficiéncia
(também chamado de
capacitismo) influencia nos
sentimentos de mies e pais
de bebés com malformacoes
fetais cque poderdao ser
pessoas com deficiéncia.

PPG-EnSau  MPORTO
UFCSPA =57 -

UFCSPA

Indice

7 Como a rede de apoio pode
ajudar? 31

8 No6s vamos para a
casa!

Q Referéncias

e

A pesquisa foi desenvolvida

no Programa de Pds-Graduacao
em Ensino na Saltde da
Universidade Federal de
Ciéncias da Saude de Porto
Alegre (UFCSPA) em parceria
com o Centro de Avaliacdo e
Intervencdo Educativas da
Faculdade de Psicologia e
Ciéncias da Educacdo da
Universidade do Porto
(FPCEUP).

PPG-EnSau oo
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Para comegar...

O capacitismo se apresenta
através de atitudes
preconceituosas e
discriminatérias com relacdo a
pessoas com deficiéncia.

Dessa forma, é possivel que o

capacitismo possa influenciar
os sentimentos e as
expectativas que os pais e
maes de bebés com
malformacoes tenham em
relacdo ao desenvolvimento e
as relacdes de seus filhos(as).

PPG-EnSau  [Beor
UFCSPA =

Os pais e maes que receberam
as noticias com mais
antecedéncia (mais tempo antes
do nascimento) relataram que
puderam se preparar melhor,
buscando noticias, relatos e
informacdes até que a situacio
fosse sendo conhecida por eles
e o bebé nascesse.

Eles relataram que isso os
auxiliou a acalmarem-se e
entenderem melhor a situacio
quando chegou o nascimento do
bebé.
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2 O bebé tem
malformacodes
fetais e agora?

As maes e pais de bebés que
participaram desse e de outros
estudos relataram que ficaram
muito assustados com a noticia,
com dificuldades em
compreender as informacdes
médicas.

Assim como, sentiram-se
tranquilizados quando algum
profissional pode lhes escutar e
tirar suas duavidas.



3 O que perguntar
para a equipe
de saude?

Vocé pode perguntar TUDO o que
quiser para a equipe de satde!

Dica: Caso lembrar de alguma
divida em casa, as escreva e as
traga por escrito quando houver
novo atendimento no pré-natal.

4 Como a equipe do
Pré-natal pode
ajudar?

Quando é identificado no pré-
natal a presenca de malformacoes
no bebé, a familia é encaminhada
a um pré-natal de alto risco.
Nesse caso, a equipe é
especializada nas questdes que
envolvem os quadros clinicos que
os bebés apresentam.

Mesmo que sua duvida pareca
que nao fara diferenca para a
conduta da equipe, sera
importante vocé compartilhar e a
equipe saber o qué passa com
vocés (como dividas e ideias a
respeito da gestacao, do
nascimento e do
desenvolvimento do seu bebé).
Ainda que a equipe ndo tenha
respostas exatas/conhecidas
para isso ela podera inclusive
contar para vocé como ou quando
isso podera ser respondido.

Vocé pode questionar todas as
suas duvidas para a equipe de
saude. Tanto os pais, quanto as
maes entrevistados informaram
sentir maior tranquilidade quando
ha acesso a informacao.

Isso quer dizer que a méde e o
bebé terdo um acompanhamento
mais frequente e que precisarido
de exames especificos, que por
vezes nao sao solicitados as
gestantes em geral.
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Tudo isso significa um cuidado
e uma atencdo que a equipe ira
dispensar a familia.

Vocé sabia que a equipe do
Pré-natal de alto risco costuma
ser composta pelos seguintes
profissionais:

Assistente social; Cirurgia
Pediatrica; Geneticista;
Enfermagem; Ecografista;
Nutricionista; Obstetra/
Ginecologista; Psicéloga;
Psiquiatra; Técnica de

Ecografista: profissional da
medicina que realiza exames de
ecografia.

Enfermeira - profissional que

realizara a orientacdo sobre
tematicas como aleitamento
materno, processo de parto,
rotinas hospitalares, cuidados
com o bebé e realiza
encaminhamentos.

Assistente Social: profissional
que realiza avaliacdo social, a
fim de identificar
vulnerabilidades e articular com
a rede de atendimento do
territério para a garantia de
protecdo e direitos.

Cirurgia Pediatrica: equipe de
cirurgia que realiza orientacées
quanto a necessidade de
realizacdo de cirurgia ou ndo no

bebé

Geneticista: profissional da
medicina que atua na avaliacao
clinica, diagnéstico, tratamento
e aconselhamento genético de
familias com diferentes
condicdes de saude.

Nutricionista - profissional
responsavel por ajudar a
gerenciar a alimentacdo da mae
e orientar sobre como comer de
forma saudavel; promove e
incentiva o aleitamento materno.
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Psicéloga - profissional que
auxilia a lidar com as emocoées,
sentimentos e duvidas
relacionadas ao periodo da
gestacdo e prevencdo de
repercussoes emocionais
(exemplo: depressdo pos-parto),
avaliacdo de risco e também
promove a comunicacio com a
equipe.

Psiquiatra - profissional da
medicina que trabalha com a
prevencao e tratamento de re-

poderiam ser desfavoraveis se
nao fossem acompanhados de
forma adequada.

Técnica de enfermagem:
acompanha o repouso apés
procedimentos, verifica sinais e
realiza os agendamentos dos
atendimentos.

percussoes emocionais
(exemplo depressido pés-parto),
faz avaliacdo de risco psiquico.

Obstetra / Ginecologista:
profissional da medicina que
realiza acompanhamento
periddico durante a gestacio,
com o objetivo de promover o
desenvolvimento saudavel da
gestacdo, identificar fatores de
risco, alteracdes precoces e
permitir intervencoes que
possam modificar desfechos que

5 O bebé nasceu!

Os sentimentos relatados pelos
pais e maes de bebés que
participaram do estudo nesse
momento foram:

de expectativa para conhecer o
seu bebé e de medo de que ele
nascesse com alguma condicdo
de saide que ainda ndo fora
identificada.
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As familias referiram que o
pronto atendimento ao bebé e a
mae no parto foram diferenciais
para que sentissem mais
tranquilos.

Muitas vezes, apés o nascimento
do bebé é necessaria a
internacdo na UTI Neonatal para
que ele receba os cuidados de
saude necessarios, como
avaliacées, medicacées e suporte
de aparelhos.

6 Como a equipe da

UTI Neo pode
ajudar?

A Unidade Neonatal é um servico de

internacido responsavel pelo cuidado
integral ao recém-nascido grave ou
potencialmente grave, dotado de
estruturas assistenciais que possuam
condicdes técnicas adequadas a
prestacao de assisténcia
especializada, incluindo instalacées
fisicas, equipamentos e recursos
humanos.

Esse é um momento de
separacdo com a familia, e os
pais e maes dos Dbebés
entrevistados mencionaram a
comunicacdo com a equipe e a
informacdo sobre os préximos
passos como importantes para a
compreensao da situacao.

Os bebés geralmente sao
assistidos por uma equipe de
especialistas (medicina,
enfermagem, nutricdo, psicologia,
fisioterapia, fonoaudiologia,
servico social) e contam com
equipamentos que lhes auxiliardao
com suas funcdes vitais nas
primeiras horas e dias de vida.
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Os pais e maes tem acesso ao
seu bebé 24 horas por dia e
alguns aspectos que devem ser
levados em consideracdo nesse
momento sao:

A importancia de conversar com a
equipe, de buscar estar presente
na unidade e conciliar com
momentos de descanso e
autocuidado na familia.

7 Como minha rede
de apoio pode
ajudar?!

A rede de apoio tem um papel
importantissimo durante a
gestacao, parto, puerpério,
internacdo na UTI Neonatal e alta
para a casa.

Os pais e maes que participaram

do estudo mencionaram a
dificuldade em deixar a unidade
para descansar, pois gostariam de
estar com seus bebés em casa,
realizando seus cuidados, ainda
que compreendessem que
naquele momento era importante
que o seu bebé recebesse
cuidados hospitalares.

A rede de apoio pode ser a
familia, seus amigos, os servicos
de saude, de assisténcia, pessoas
préximas e todos(as) aqueles que
se mostram disponiveis a ajudar!

Os participantes relataram que
devido as caracteristicas gestacdo
e ao quadro clinico apresentado
pelo bebé, por vezes as pessoas
queriam ajudar, mas se
posicionaram de forma
culpabilizante ou exigente com
eles.
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Essa postura pode ser entendida
como reflexo de questoes
estruturais em nossa sociedade
como o capacitismo, que é a
discriminacdo com pessoas com
deficiéncia.

Diversos do quadros clinicos
apresentados por bebés com
malformacées fetais podem
indicar que esse bebé sera uma
pessoa com deficiéncias:

Deficiéncia fisica, intelectual,
visual, auditiva, multiplas.

“Ele vai nascer bem, vai acontecer
um milagre e ele nao vai ter nada
disso.”

Esses comentarios podem deixar
os pais sentindo-se mais
culpados, ou parecem que a
pessoa esta negando ou
desvalorizando o sofrimento da
familia.

O acolhimento as diferencas, a
discussdo sobre a tematica, o
rompimento de barreiras e os
recursos de acessibilidade podem
promover uma maior aproximacio
entre as familias.

Exemplos de comentarios que nao
auxiliam a lidar com a situacio:

“O que vocés fizeram para o bebé
ter essa sindrome?”
“E um problema da mie ou pai?”

Exemplos de comentarios que
auxiliam a lidar com a situacao:
“Como podemos ajudar vocés?”

“ O que vocés precisam?”

“Como vocés estao se sentindo?”

Os sentimentos dos participantes
foram de ambivaléncia, o que
indica que um acolhimento e a
busca por compreender as
necessidades daquela familia,
pode auxiliar na adaptacdo a essa
situacao.
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Os sentimentos dos participantes
foram de ambivaléncia, o que
indica que um acolhimento e a
busca por compreender as
necessidades daquela familia,
pode auxiliar na adaptacao a essa
situacio.

Ha situacées em que os bebés
com malformacées precisarao
de cuidados especificos quando
forem para a casa (alimentacio
por sonda, uso de aparelhos
para auxiliar na respiracao, troca
de curativos).

A equipe da UTI Neo em
conjunto com a familia e com a
rede de saude do local de
moradia irdo avaliar as
condicées para a alta segura do
bebé.

QQ

8 Nos vamos para
a casa!

A hora de ir para a casa
costumou gerar sentimentos
ambivalentes nos participantes:

“Que alegria poder ter meu bebé
em casa, mas sera que
eu vou conseguir cuidar bem
dele?”

A comunicacdo com a equipe, a

orientacdao quanto as formas de
realizar os cuidados em casa, a
seguranca da familia em realizar
esses procedimentos sao
aspectos fundamentais para a
alta do bebé.
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A cartilha pode ser acessada no seguinte link:
https://drive.google.com/drive/folders/1go-
gABNRS4K9CIvH8hWbgKA876pz0UTy?usp=sharing
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APENDICE 6—PRODUTO CIENTIFICO: ARTIGO

VIVENCIAS DE MAES E PAIS DE BEBES COM MALFORMACOES NA UTI

NEONATAL: ELABORACAO DE CARTILHA DE ORIENTACAO PARENTAL.

EXPERIENCIAS DE MADRES Y PADRES DE BEBES CON MALFORMACIONES EN LA
UClI NEONATAL: ELABORACION DE UNA CARTILLA DE ORIENTACION DE

PADRES

EXPERIENCES OF MOTHERS AND FATHERS OF BABIES WITH MALFORMATIONS

IN THE NEONATAL ICU: PERPARATION OF A PARENTAL GUIDANCE BOOKLET.

RESUMO: As malformacdes fetais podem ser causadas por uma variedade de fatores
etioldgicos, cada malformacéo apresenta quadros Unicos e singulares, como a possibilidade de
que o bebé tenha alguma deficiéncia. Pessoas com deficiéncia estdo expostas a discriminacao
pelo capacitismo, que se apresenta através de atitudes preconceituosas que hierarquizam
pessoas em funcdo da adequacao de seus corpos a um ideal e capacidade funcional. Este estudo
visa analisar e compreender se as vivéncias de mdes e pais de bebés com malformagdes
internados em UTI Neonatal podem estar atrelados ao capacitismo. O estudo foi qualitativo,
composto por 6 casos, com a participacdo de 5 maes e 4 pais que responderam a questionario
sociodemografico e entrevista com tematicas relacionadas ao estudo. Foi realizada analise de
conteddo dos dados, que apontou trés categorias: Impacto do diagnéstico, Cuidados de Saude
e Capacitismo. Concluiu-se que o capacitismo esta envolvido nas expectativas destas maes e

pais. As preocupac0es identificadas estdo acerca de adaptacdo escolar, relagdo com pessoas da
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familia e outras da rede de apoio, bem como com estigmas. A partir dos dados coletados foi
construida uma cartilha sobre a temética para orientagdo de maes, pais e outros cuidadores.

PALAVRAS-CHAVE: Malformagdes Congénitas; Capacitismo; Parentalidade.

RESUMEN: Malformaciones fetales pueden ser causadas por una variedad de factores
etiologicos, cada malformacidn presenta condiciones Unicas y singulares, como la posibilidad
de que el bebé tenga una discapacidad. Personas con discapacidad estan expuestas a la
discriminacion por capacitismo, que se presenta por actitudes prejuiciosas que priorizan a las
personas en funcion de la adecuacién de su cuerpo a una capacidad ideal y funcional. Este
estudio tiene como objetivo analizar y comprender si las experiencias de madres y padres de
bebés con malformaciones ingresados en la UCI Neonatal pueden estar vinculadas al
capacitismo. El estudio fue cualitativo, estuvo conformado por 6 casos, conté con la
participacién de 5 madres y 4 padres que respondieron a un cuestionario sociodemogréafico y
una entrevista. Se realiz6 un analisis de contenido de los datos, que identifican tres categorias:
Impacto del diagnostico, Atencion a la Salud y Capacitismo. Se concluy6 que el capacitismo
esta involucrado en las expectativas de estas madres y padres. Las preocupaciones identificadas
son sobre adaptacion escolar, relaciones con familiares y otras personas de red de apoyo, asi
como con estigmas. A partir de los datos recopilados, se cred un folleto sobre el tema para
orientar a madres, padres y otros cuidadores.

PALABRAS CLAVE: Malformaciones Congénitas; Capacitismo; Crianza de los hijos.

ABSTRACT: Fetal malformations can be caused by a variety of etiological factor, each
malformation presents unique and singular conditions, such as the possibility that the baby has
a disability. People with disabilities are exposed to discrimination due to ableism, which

presents itself through prejudiced attitudes that prioritize people based on the adequacy of their
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bodies to an ideal and functional capacity. This study aims to analyze and understand whether
the experiences of mothers and fathers of babies admitted to the Neonatal ICU may be linked
to ableism. The study was qualitative, consisting of 6 cases, with the participation of 5 mothers
and 4 fathers who responded to a sociodemographic questionnaire and an interview with themes
related to the study. A content analysis of the data was carried out, which identified three
categories: Impact of the diagnosis, Health Care and Ableism. It was concluded that ableism is
involved in the expectations of these mothers and fathers. The concerns identified are about
school adaptation, relationships with family members and others in the support network, as well
as stigmas. From the data collected, a booklet on the topic was created to guide mothers, fathers
and other caregivers.

KEYWORDS: Congenital Malformations; Ableism, Parenting.

A pesquisa ndo foi financiada, é resultado de dissertacdo de mestrado e foi aprovada por

Comité de Etica em Pesquisa.

INTRODUCAO

As malformacdes fetais podem ser causadas por uma variedade de fatores etioldgicos e
serem detectadas antes, durante ou mesmo depois do nascimento (Brasil, 2021). E estimado que
no mundo cerca de 6% dos nascidos vivos (NV) sdo diagnosticados com algum tipo de
malformacdo congénita (Who, 2020). No Brasil, cerca de 24 mil recém-nascidos séo registrados
com algum tipo de malformacdo a cada ano, apesar desse nimero encontrar-se subestimado.
No Boletim epidemiolégico do Ministério da Saude (Brasil, 2021) sdo descritos 0s oito grupos
de malformag6es congénitas considerados prioritarios para a vigilancia ao nascimento no

Brasil, sdo eles: defeitos do tubo neural (DTN), microcefalia, cardiopatias congénitas (CC),
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fendas orais (FO), anomalias de 6rgdos genitais, defeitos dos membros, defeitos de parede

abdominal e Sindrome de Down.

A gestacdo pode ser pensada como uma crise vital e evolutiva, pois mesmo num contexto
tipico ocorrem diversos lutos (Santos, 2005 apud Piccinini, 2010). Quando surgem imprevistos
nesse processo, como a deteccdo de uma malformacéo no bebé, outros lutos e sentimentos se
sobrepdem (Santos et al., 2018). Essa descoberta marca o inicio de um periodo de grande
estresse fisico e emocional para as mées e os pais (Santos et al., 2018), devido a distancia entre
0 que se imaginou e desejou para o filho e o qué a realidade mostra e/ou tende a prospectar
(Narchi; Rosa; Campos, 2017).

Cada malformacdo apresenta particularidades, gerando, na maioria das vezes, quadros
unicos e singulares. Além das diferentes etiologias, apresentam progndésticos e implicacdes
clinicas variadas, exigindo cuidados especificos e com um grau diverso de visibilidade (Santos
et al., 2011). Dentre os comprometimentos possiveis frente as malformacdes, esta a
possibilidade de que o bebé tenha alguma deficiéncia (Brasil, 2021).

Segundo o Estatuto da pessoa com deficiéncia, Decreto n° 5.296 de dezembro de 2004
(Brasil, 2004) e segundo a Lei Brasileira da Inclusdo (Brasil, 2015), sdo consideradas pessoas
com deficiéncia aquelas que possuem limitacdo ou incapacidade para o desempenho de
atividades. De acordo com esse documento, as deficiéncias podem ser classificadas como:
fisica, visual, auditiva, mental ou maltipla (Brasil, 2014).

Nos estudos sobre deficiéncia surgidos no Reino Unido e nos Estados Unidos nos anos
1970, houve uma mudanga de um campo biomédico relacionado aos saberes médicos,
psicologicos e de reabilitagdo, fazendo com que a deficiéncia passasse a ser também um campo
das humanidades (Diniz, 2007). Para 0 modelo médico da deficiéncia, lesdo a perda de

funcionalidade que leva a deficiéncia; para o0 modelo social da deficiéncia, sistemas sociais
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opressivos levam pessoas com lesdes a experimentarem a deficiéncia (Diniz; Barbosa; Santos,
2009).

Esse movimento ampliou-se aos estudos nacionais e, atualmente, existem duas geracoes
de pesquisadores(as) que abordam o modelo social da deficiéncia: uma mais ligada as barreiras
e outra & experiéncia acerca da deficiéncia. A primeira geracdo defende o entendimento de que
as desvantagens das pessoas com deficiéncias resultam mais diretamente das barreiras do que
das lesdes e que, com a retirada das barreiras, as pessoas com deficiéncia se tornariam
independentes; bem como identificavam a independéncia como um valor ético para a vida
humana. A partir dessa perspectiva, trazem a organizagdo social capitalista como agente
responsavel por impedir que as pessoas com deficiéncia experimentem a independéncia, ja que
pressupde um tipo ideal de sujeito produtivo (Bampi; Guilhem; Alves, 2010; Diniz, 2007;
Oliver; Barnes, 2012).

Na segunda geracdo do modelo social da deficiéncia, as tedricas feministas, trazem a
tona os seguintes temas: do cuidado, da dor, da lesdo, da dependéncia e da interdependéncia
como temas centrais a vida da pessoa com deficiéncia. Elas discutem o que significava viver
em um corpo doente ou lesado. Elas também introduzem o debate sobre as restricGes
intelectuais, sobre a ambiguidade da identidade deficiente em casos de lesdes invisiveis e sobre
0 papel das(e) cuidadoras(es) das pessoas com deficiéncia (Diniz; Barbosa; Santos, 2009).
Sobre o cuidado, elas apontam que, para algumas pessoas, mesmo que removidas todas as
barreiras sociais, estardo presentes relagdes de dependéncia e a necessidade de cuidado. Ambos
0s modelos sociais coexistem e ainda ndo condensam toda a discussdo teorica deste campo

(Fietz, 2017).

Segundo Mello (2016) nossa estrutura social tem pouca sensibilidade com relacdo a
diversidade corporal, havendo uma normalizagéo de formas de ser. Essa normalizacgdo se chama

corponormatividade e se refere ao fato de que aqueles que fogem dos padrdes
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corporais/funcionais e cognitivos, ficam expostos a um tipo de preconceito, ao capacitismo.
Este se apresenta através de atitudes preconceituosas que hierarquizam pessoas em funcgdo da
adequagcdo de seus corpos a um ideal de beleza e capacidade funcional; ou seja, é com base no
capacitismo que as pessoas com deficiéncia sdo discriminadas. Essa palavra é a traducdo do
termo da lingua inglesa “ableism” que significa opressao e discriminagdo contra a pessoa com
deficiéncia (Mello; Cabistani, 2019). Trata-se de uma forma de preconceito encravado na
producdo simbdlica social, mostrando-se uma construgdo universalizada de opressdo sobre a
compreensdo da deficiéncia (Mello, 2016).

E possivel que a corponormatividade, e por consequéncia O capacitismo, estejam
envolvidos nos sentimentos apresentados por maes e pais de bebés com malformacoes. A partir
da discussao trazida sobre tematicas relacionadas ao impacto do diagnéstico de malformacéo e
0 paradigma capacitista. A Psicologia, junto a Educacdo podem contribuir para o estudo da
experiéncia da deficiéncia através da multiplicidade de elementos que a constituem, superando,
desta forma, concep¢des reducionistas e capacitistas sobre estes fenémenos (Panisson; Gesser;
Gomes, 2018).

Este estudo visou analisar e compreender se sentimentos e expectativas de pais e maes
a respeito do prognostico de bebés com malformacGes fetais, que possivelmente implicardo em
deficiéncia(s), estdo atrelados ao capacitismo e a partir dos resultados encontrados houve a

construcdo de uma Cartilha de Orientacdo Parental.

METODO
Esta investigacdo, de cunho descritivo e exploratorio (Gil, 2007), deu-se através de um
estudo de casos mdultiplos (Yin, 2001). Tal metodologia permite compreender fendmenos

sociais complexos, preservando as caracteristicas significativas e contextualizadas dos eventos
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da vida real, bem como desenvolver teorias mais genéricas a respeito do fenémeno observado

(Yin, 2001).

PARTICIPANTES

O estudo foi composto por 6 casos, com a participacao de 5 maes e 4 pais, através de critérios
de conveniéncia e por saturacdo de dados. Foram incluidos na pesquisa pais e mées de bebés
com malformagdes congénitas, maiores de 18 anos que estavam vinculados a um Hospital
Materno Infantil na cidade de Porto Alegre no Rio Grande do Sul, que atende 100% SUS,
acompanhando seu bebé nas Unidades de Terapia Intensiva ou de Cuidados Intermediarios
Neonatais. Foram excluidos do estudo as mées e 0s pais que eram menores de 18 anos ou que
ndo estavam vinculados ao HMIPV, bem como os pais e mées de bebés com malformagdes
congénitas incompativeis com a vida. A coleta de dados ocorreu entre julho de 2022 e julho de
2023.

Os participantes foram atendidos no pré-natal de alto risco da medicina fetal do Hospital,
sendo que a maioria foi acompanhada inclusive pela psicéloga/pesquisadora. Todos foram
orientados sobre as possibilidades de progndstico durante a internacdo na UTI Neonatal,
anteriormente a realizacdo das entrevistas deste estudo. Estas foram realizadas em momento em
gue os bebés estavam estaveis clinicamente, com previsdo de alta breve, e as maes e 0s pais
estavam estaveis emocionalmente. Apés a realizacdo da entrevista e tendo em vista a alta
hospitalar dos bebés, os pais e maes que apresentaram demanda para seguimento de
acompanhamento em satide mental foram encaminhados para a rede de atencdo de seu territdrio
de moradia, conforme fluxo do Sistema Unico de Satde (SUS).

Todas as mées eram casadas ou viviam com seus parceiros, com idade entre 21 e 41
anos e o nivel de escolaridade predominante foi o Ensino Médio Completo. Quatro maes se

consideraram brancas, enquanto uma indicou ser negra. Todos 0s pais eram casados ou viviam
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junto com sua companheira, com idade entre 21 e 44 anos, sendo que a maioria deles possuia o
ensino fundamental completo. Trés pais se consideraram brancos, enquanto um afirmou ser
pardo. Todos os participantes realizaram parte do pré-natal no HMIPV, todos e todas tiveram
acompanhamento psicoldgico durante a internacdo de seu bebé na UTI ou na UCI Neonatal.
As malformacdes principais que os bebés tinham eram as seguintes: a bebé do caso 1
apresentava Microcefalia e Encefalocele; os bebés do caso 2 e do caso 4 nasceram com
Hidrocefalia e Mielomeningocele, a bebé do Caso 3 apresentou Hidrocefalia; o bebé do caso 5

nasceu com Sindrome de Down e a bebé do caso 6 apresentou Holoprosencefalia Lobar.

INSTRUMENTOS

Foram utilizados dois instrumentos: 1) Questionario de dados sociodemogréficos e
clinicos (idade, escolaridade, estado civil, filhos, renda familiar, coabitagdo, além de dados
sobre a condicdo clinica do bebé.); e 2) Entrevista Semiestruturada (com elementos sobre:
historia da gestacdo, descoberta do diagndstico e sentimentos relacionados a situacdo/condi¢do
do diagnostico; expectativas acerca do desenvolvimento do bebé e possiveis limitacGes; e o
momento atual), ambos construidos para o presente estudo. Foram consultados os prontuarios

das maes e dos bebés.

PROCEDIMENTOS PARA GERACAO DE DADOS

A pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisas (CEP) do Hospital Materno
Infantil Presidente Vargas (HMIPV) seguindo todas as diretrizes da Resolugdo 466/12. Apds
ter sido aprovado, pelo parecer 57259622.0.0000.5329 a pesquisadora contatou as puérperas e
0s pais nas Unidades citadas, de acordo com os critérios de inclusdo e a conveniéncia. A
pesquisadora foi até a respectiva unidade, onde explicou para cada participante no que consistia

a pesquisa e quais sdo seus objetivos, fazendo o convite. A partir do aceite inicial, os
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participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e a pesquisadora
agendou as entrevistas de acordo com a motivacao e a disponibilidade dos participantes que
foram realizadas em uma sala reservada. Nesse momento, preencheram o questionario de dados
sociodemogréficos e clinicos e seguiu-se as perguntas, com duracdo aproximada de 20 minutos.
Todos os participantes foram informados que poderiam abandonar a pesquisa em qualquer
momento, sem qualquer prejuizo. A pesquisadora, enquanto psicéloga das Unidades citadas,
também esteve atenta a sinais que pudessem revelar desconforto, mantendo uma atitude
responsavel eticamente e vigilante, assegurando que caso necessario 0s participantes teriam
acesso a suporte psicoldgico. As entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas. Os

nomes dos(as) foram retirados para garantir a confidencialidade.

PROCEDIMENTOS PARA ANALISE DOS DADOS

Os casos foram analisados com o método de Anélise de Conteldo de Bardin (2009).
Esse método é definido como um conjunto de técnicas de analise de comunicagfes que utiliza
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo de conteudo das mensagens e tem por
finalidade interpreta-lo. Como preceito do método a andlise seguiu as fases de: pré-analise,

exploracdo do material e tratamento dos resultados (inferéncia e interpretacéo).

RESULTADOS E DISCUSSOES:
A partir das respostas dos participantes, sua analise gerou 3 categorias, das quais
originaram-se 6 subcategorias. O quadro 1 ilustra a organizacdo e compreensdo desses

resultados.



Quadro 1 — Apresentacdo dos resultados

Categorias

Subcategorias

Dados

Impacto do Diagnostico

Acesso a informacéo

“A preocupacdo continua a
mesma, mas agora a gente sabe
o que é” (Caso 3 — Pai 3).

“Eu senti assim, um
acolhimento, fiz a ecografia ... a
doutora foi me mostrando... e ai
eu fui conhecendo, né, fui vendo,
foi trazendo um alivio... comecei

a me sentir mais corajosa...’

(Caso 4 — Mée 4)

Sentimentos Iniciais

“Por que ela ia ser assim? Por
que estava acontecendo isso? Se
tinha alguma culpa da pessoa?
Se eu era culpada por isso? A
gente pensa um monte de

coisas.” (Caso 3 — Mae 3)

Cuidados de Saude

Experiéncia de
Hospitalizagéo

“Eu tenho medo de ela voltar
pra sonda ou de alguma coisa
ruim acontecer, assim, questdo
de saude, se engasgar com
leite.” (Caso 1 — M&e 1)

Expectativas para o futuro

“Os cuidados de uma crianga
para toda a vida. Se deus
permitir que nés ficamos mais
tempo com ele, o tempo que deus
permitir para nds vai ser pouco
ainda.” (Caso 5 — Pai 5)

Rede de Apoio

“Deus vai curar, né? ... ndo sabe

aceitar!” (Caso 4 — Mée 4)

67
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Inclusdo x Exclusdo “Ndo ter preconceito, primeiro

Capacitismo -
lugar né, e se eu puder modificar
a casa pra o acesso melhor pra
ele né, se ele precisar usar
cadeira de rodas né e dar
atencdo e amor e carinho, e
pedir isso para 0s outros

também, né” (Caso 4 — Mae 4)

Fonte: Elaborado pela autora (2023)

A partir dos resultados encontrados foi construida uma Cartilha de Orientacéo parental
que aborda os aspectos encontrados nesse estudo. Ela estara disponivel no site da UFCSPA e

no servico no qual foi realizado o estudo.

IMPACTO DO DIAGNOSTICO

Esta primeira categoria aborda as subcategorias: Acesso a Informacdo e Sentimentos
Iniciais. Essa categoria evidenciou que casos em que houve 0 acompanhamento no pré-natal de
alto risco, ele parece ter favorecido o conhecimento sobre o diagnostico de forma mais precoce,
beneficiando as familias. J& nos casos em que o diagndstico foi identificado bem ao final da
gestacdo parece ter contribuido para o aumento das repercussdes emocionais negativas, devido

a falta de tempo para lidar com as informacoes.

SUBCATEGORIA “ACESSO A INFORMACAO”

A primeira subcategoria encontrada foi “Acesso a informacdo”, devido a sua

importancia ter sido apontada entre maes e pais. Tanto o contetudo das informagdes quanto a
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forma em que as noticias eram dadas, segundo eles, contribuiram no sentimento de maior bem-
estar e acolhimento das familias.

Comunicar aos pais que seu bebé tem malformagdes congénitas € complexo e delicado
e pode ser caracterizado como uma noticia dificil, visto que nesse estudo e na literatura
encontrada, a caracterizacdo dessa noticia é identificada como negativa, ela pode ser
identificada como uma ma noticia. Esse conceito que ¢ definido como “qualquer informacao
que possa alterar drasticamente a visdo de um paciente sobre seu futuro” Buckman (1984, p.
1597). Torna-se importante atentar-se as formas de comunicacdo das informagdes do
diagndstico pela equipe, pois a compreensdo da noticia pela familia e a relacdo com a equipe
sera influenciada por tais varidveis. A cada momento em que novas informacgdes sao
identificadas e a equipe necessita explicitar para a familia, deve-se priorizar falar em ambiente
com privacidade, identificar o que a familia ja sabe, trazer as novas informacGes, verificar a
compreensdo e orientar sobre possibilidades (Gazzola; Leite; Gongalves, 2020). Nas falas a
seguir, € possivel identificar que a forma como as noticias foram comunicadas durante o pré-
natal e 0 acesso a informacdo de forma mais precoce auxiliou na promocédo da confianca na

equipe e diminuiu o sentimento de angustia nas familias.

Caso4 - Mée 4
“Eu senti assim, um acolhimento, fiz a ecografia, a doutora foi me mostrando, onde é
que era a sindrome dele, como é que tava a abertura da coluna e tal e ai eu fui conhecendo, fui

vendo, foi trazendo um alivio.”

Caso 6 — Pai 6
“... 0s médicos foram bem atenciosos, foram desvendando, explicando. Fazendo exame,

)

exame. Ai me senti mais confortdvel com essa questdo.’
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Lidar com o prognéstico da malformagdo envolve diversos fatores, como: o
conhecimento adquirido sobre a situagéo vivenciada, os contextos (como o estado emocional
da mulher mé&e e seus familiares), e também dos cuidados de saude disponibilizados pela equipe
multiprofissional (Silveira., Et Al, 2015). A precocidade na comunicacdo do diagndstico é vista
como um facilitador, pois consideram que hd mais tempo para o casal preparar-se
emocionalmente para a realidade. Nesse caso, existe um tempo para que se busque informacdes,
compreender a situacao do bebé, aceitar os sentimentos que séo esperados frente a essa vivéncia
e lidar da melhor forma possivel com as condic¢des do filho (Medeiros, et al, 2021).

Duas mées participantes obtiveram acesso ao diagndstico de forma tardia, ou ap6s o
nascimento. Elas realizaram poucos atendimentos no Pré-natal do Hospital e por isso ndo houve
tempo para serem acompanhadas pela Psicologia anteriormente ao nascimento de seus bebés.
Observou-se nesses casos que apresentaram maiores dificuldades em expressar suas opinides e

falarem sobre a situacdo, bem como para planejarem-se com relacéo aos cuidados pés-alta.

Caso1-Mée 1l

“Descobri quando ia fazer sete meses de gestagdo, ja estava mais para o fim, demorou
muito... Depois quando ela nasceu, foi mais uma surpresa, juntou com o problema la do
cérebro. Podia vir a 6bito, se fizesse a cirurgia ... Fiquei acabada. Chorei muito, eu ndo sabia

o que fazer.”

Caso 3— Mée 3
“Fui saber quase ganhando ela. Ninguém tinha me falado antes ao certo o que era, uns

falavam que era coracéo depois diziam que era da cabega, que era isso e aquilo, uns falavam

até que era sindrome de Down. Ninguém dava a resposta certa.”
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SUBCATEGORIA “SENTIMENTOS INICIAIS”

Assim como os achados da literatura trazida, neste estudo foi possivel perceber que
ambas as subcategorias estdo muito relacionadas. Ou seja, as rea¢fes emocionais dos pais e
mdes relacionam-se as informacGes (quantidade e qualidade acerca delas) que recebem da
equipe ou mesmo de outros profissionais e pessoas a respeito da experiéncia de ter um bebé
com diagnostico de uma malformacgdo. A noticia de uma malformacdo fetal, geralmente,
acompanha reagdes emocionais intensas, tanto para as mées quanto para os pais (Silveira, et al.,

2015).

Caso 3 — Maée 3
“Por que ela ia ser assim? Por que estava acontecendo isso? Se tinha alguma culpa da pessoa?

Se eu era culpada por isso? A gente pensa um monte de coisas.”

Caso 4 — Pai 4
“A gente sempre no inicio, a gente fica meio assustado, por que é uma coisa que quando a vai
gerar um filho, sempre espera que ele venha normal né?! Mas ai depois a gente foi se

)

acostumando...’

A informacdo de que o casal vai receber uma crianca diferente dagquela imaginada muda as
expectativas. As reagdes costumam ser de carater negativo pois, para muitos desses pais, é 0
primeiro encontro com a desidealizacdo do bebé, com a realizacdo de que seu bebé ndo sera
como imaginaram. O luto pela perda do filho imaginario, a culpa por gerar um bebé malformado
e o temor das dificuldades relacionadas a criagdo de uma pessoa com deficiéncias no contexto
em que estamos inseridos sdo sentimentos que podem ser vivenciados pelo casal (Gazzola;

Leite; Gongalves; 2020). E possivel afirmar que o capacitismo que é estrutural também esta
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relacionado com esses sentimentos, tanto no sentido de preocupacdo com barreiras de acesso a
recursos, como a percepc¢ao de falha pelo filho ndo ser “normal” e ter que se acostumar com a
forma do filho ser, visto a hierarquia da corponormatividade.

A definicdo entre o que pode ser considerado normal e o que pode ser visto como
"patoldgico™ gera constantes discussdes conceituais. O autor Canguilhem (2002) aponta que
quando o individuo é visto em relacdo ao seu contexto e as caracteristicas Unicas em sua
totalidade um ideal normativo nunca é alcancado, e ele aponta também que o incbmodo deveria
ser apontado pelo sujeito com relacdo ao que ele percebe ndo estar bem e ndo apontado por
regras pré-definidas. Segundo esse autor, o patolégico ndo possui uma existéncia em si,
podendo apenas ser concebido numa relagdo. Nesta concepg¢do, a norma ndo é uma média
estatistica, é algo individual, ou seja, uma no¢do que define as capacidades méximas de uma
pessoa. Assim, cada individuo teria sua concepcao do que é normal para si, ja que a média ndo
tolera desvios individuais que ndo podem ser considerados como patoldgicos.

Tanto as mdes, quanto os pais relataram reacoes de tristeza, choque e incompreenséo,
as quais também sdo encontrados em outros estudos. Em linha com a literatura, percebe-se,
pelos dados recolhidos, que 0 momento de descoberta inicial € marcado pelo confronto do bebé
idealizado com o bebé real. Nesse sentido, as reacdes encontradas sdo esperadas frente a uma
situacdo de desconhecida que pode ser interpretada como de risco (Eizirik, et al., 2015).

Especificamente sobre o diagnéstico de Sindrome de Down, houve um pai que afirmou
gue ja imaginava, devido a ter outros casos na familia e sua companheira ja ter 41 anos. A
sindrome de down € uma das mais conhecidas no mundo (Vogel, 2020) e isso pode ter facilitado
a compreensao do Pai 5 (Caso 5), pois ele refere: “A gestacao ja é de uma moca de 41 anos, as
pessoas que eu conheco que tem um filho com down, as mulheres geralmente ja tém uma

idade... ai ja é uma coisa mais esperada.” Novamente, parece que 0 acesso a informacao (seja
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por experiéncias ou informacdes gerais) contribuiram para um melhor entendimento e aceitacdo

dos pais frente ao diagnostico inicial.

CUIDADOS DE SAUDE

A segunda categoria proposta ¢ o “Cuidados de Saude”, o qual abarca as seguintes
subcategorias: “Experiéncia de Hospitalizagdo” e “Expectativas para o futuro”. Nessa categoria
sdo trazidos os principais sentimentos e preocupacdes apontadas com o presente e o futuro dos
cuidados de satde dos filhos. E importante relembrar que no momento da entrevista com as

maées e 0s pais todos 0s bebés estavam com previséo de alta breve.

SUBCATEGORIA “EXPERIENCIA DE HOSPITALIZAQAO”

A necessidade de um recém-nascido (RN) receber cuidados assistenciais em uma
Unidade de Tratamento Intensivo Neonatal (UTI Neo*) causa a separacdo do RN da familia, o
medo do diagnostico, do desconhecido, do ambiente hospitalar, dos procedimentos e exames e
a duvida quanto ao presente e ao futuro. A complexidade dessa situacdo pode gerar sentimentos
de inseguranca e um estado de constante ansiedade a espera de informacGes que signifiqguem a
evolucdo clinica do bebé (Arruda., et al., 2019). Os aspectos apontados pelas familias vao nédo

encontro da literatura:

Caso 3 —Pai 3
“Eu tenho medo que ela tenha que fazer uma cirurgia e corra risco. Ela é fraquinha,

ela é um nené. Eu fico com bastante medo.”

Caso 4 —Mae 4

4 Unidade de Tratamento Intensivo Neonatal (UTI Neo) é uma éarea de alta complexidade destinada a internagdo
de RN admitidos entre O e 28 dias, com patologias graves.
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“As principais preocupagoes hoje é que ele ndo pegue nenhuma infec¢do ou bactéria
aqui no hospital.”

Nesse contexto foi marcante a expectativa pela possibilidade de levar o seu bebé para a
casa. Durante a entrevista 0s pais e as mées falaram sobre aspectos de salde e da recuperacéo
clinica dos seus bebés. E possivel afirmar que foi um momento em que as familias identificaram
como de risco, em que a sobrevivéncia e bem-estar de seus filhos era o elemento mais

importante.

SUBCATEGORIA “EXPECTATIVAS PARA O FUTURO”

A maioria dos pais e maes dos bebés respondeu a essa entrevista no dia da alta, entéo
suas preocupacdes se relacionaram mais com esta segunda subcategoria. Nela as maes e os pais
puderam falar sobre suas expectativas com relacdo aos cuidados de salide que serdo necessarios
no futuro para seus filhos. Cada malformacdo apresenta muitas particularidades, gerando,
muitas vezes, quadros Unicos e singulares. Além das diferentes etiologias, elas apresentam
prognosticos e implicacdes clinicas variadas, exigindo cuidados especificos e com um grau

diverso de visibilidade. (Santos et al., 2011).

Caso1-Mée 1l
“Tudo que puder ajudar ela, questdo de Medicina, alguma instituico para ajudar ela

’

a desenvolver melhor.... a gente vai fazer.’

Caso 2 — Mée 2
Como essa mde teve acesso ao diagnéstico mais tardiamente, ainda estava se
apropriando de quais cuidados seriam necessarios, relatando que ndo estava conseguindo

imaginar muito o futuro.
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“Eu vou cuidar, precisa de um cuidado a mais, eu ja sou aqui, eu vou estar sempre
cuidando dele. Para mim vai ser normal. Sim, precisa ter muito mais cuidado, mas a gente vai

estar sempre na volta cuidando dele.”

Caso 4

Essa familia conseguiu imaginar que tipo de deficiéncia o filho poderia ter, assim, além
de terem realizado o pré-natal de risco desde o inicio e terem podido refletir sobre as
possibilidades, conseguiram pensar em alguns recursos de acessibilidade para tornar a

qualidade de vida do filho melhor.

Mae 4
“Mas se acontecer de ele nao conseguir caminhar, tem a cadeira de rodas, entdo assim,

’

tudo vai ser o melhor pra ele.’

Pai 4
“Mas eu sempre digo assim, ndo é uma vida vamos dizer ‘super normal’, mas também ndo

¢ uma vida de 7 cabecas... Hoje em dia pra tudo tu tem um recurso, tem cadeira de rodas.

Gragas a Deus a nossa casa é um piso so! Ndo tem degrau.”

Caso 5 - Pai 5

Esse pai se preocupou com o tempo de vida para realizar os cuidados do filho.

“O unico medo assim o que eu comentei foi que a nossa idade ja estivesse avan¢ada.

... quando o meu bebé estiver com 18 anos eu ja vou estar X anos. O acaso do destino nos
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deixar tdo pouco tempo. Eu ndo sei como € que ele vai ser, mas pelos outros que conhego, a
gente vai ter uma crianga para sempre em casa. Os cuidados de uma crianga para toda a vida.”

A maioria das mdes falou sobre algum tipo de cuidado o qual iriam despender com 0s
filhos, enquanto os pais se preocuparam com aspectos ligados aos recursos frente as possiveis
deficiéncias dos bebés. Ainda que se mostrassem presentes e dispostos a auxiliar nos cuidados,
em sua maioria, ndo nominaram de que forma o fariam. Isso pode estar relacionado tanto as
expectativas quanto aos papeis de género e ao conhecimento com relacéo aos diferentes quadros
clinicos e possibilidades de cuidado. A mulher/mae é tradicional e culturalmente a principal
cuidadora no ambito doméstico, além de estar inserida no mercado de trabalho formal e
informal. Assim, tende a sentir-se pressionada socialmente a realizar os cuidados dos filhos,

principalmente quando estes sdo pessoas com deficiéncia. Na maioria dos casos, é a Unica a

oferecer cuidados ao filho (Hannum., et al., 2018; Oliveira; Poletto, 2015).

CAPACITISMO

A terceira categoria que se mostrou transversal em todos os contetdos identificados e que
fazem parte do tema central dessa investigacdo é o Capacitismo. Alguns dos aspectos
identificados como marcantes nas falas das maes e dos pais desses bebés a respeito do
capacitismo foram elencados em duas subcategorias: a ‘Rede de Apoio’ e ‘Inclusdo x

Exclusio’.

SUBCATEGORIA ‘REDE DE APOIO’

Esta subcategoria se relaciona da seguinte maneira com o capacitismo: diante dos
aspectos dos quadros clinicos compartilhados com membros de suas familias e membros de sua
comunidade, as mées e 0s pais ouviram insinuagdes e palavras com intengdes de conforta-los,

mas que compreenderam como uma forma de preconceito, lhes causando incdmodo. No
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entanto, devido a estrutura capacitista em que estamos inseridos, ndo foi possivel que essas
redes identificassem o quanto as afirmagdes ndo foram construtivas ou que néo houve efeito de

suporte, conforme exemplos a seguir:

Caso 4 - Mae 4

“Ai um pouquinho assim com ignordncia, tipo assim “Deus vai curar né?” sabe, ndo
aceitar. A minha familia quando souberam que o nené ia nascer com a mielo da parte da mée,
“ai mas vai acontecer um milagre, Deus vai curar, sabe” ndo queriam aceitar, que o n€enem
viesse assim. E eu dizia “mas eu sei como ele vai vir, eu estou ciente, ele ¢ meu nené, e eu vou
tratar como eu tratei sempre a minha outra filha e procurar o melhor pra eles” e tem gente
que tem esse preconceito.”

Segundo Gesser (2019), a deficiéncia é constituinte da subjetividade. Isso ocorre, pois
as narrativas culturais relacionadas a deficiéncia, existentes em diversos contextos sociais e
culturais, moldam o modo como sdo configuradas as relagdes com as pessoas com deficiéncia
e das pessoas em geral com 0s seus proprios corpos. As narrativas predominantes limitam a
complexidade da deficiéncia, elas restringem as vidas e governam 0s corpos das pessoas com
deficiéncias. As narrativas vao contar o que é considerado norma e desvio e sdo incorporadas
as identidades por meio de relacGes de poder que vao determinar formas de se relacionar com
todos os corpos. O capacitismo tem uma dimensao estrutural (uma vez que ele constitutivo da
sociedade e afeta ndo somente as pessoas com deficiéncia) e interseccional (porque ele atinge
as pessoas de diferentes formas, a depender de suas posi¢des de raga, género, deficiéncia e
classe social, dentre outros). Essa estrutura capacistista tem contribuido com a patologizagao
de vérias populagdes, “infantilizando-as”, declarando-as frageis, vulneraveis, sem inteligéncia,

propensas a doenga, menos avangadas, necessitando de cuidados.
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O capacitismo pode estar presente em situacgdes sutis, na repeticdo de um senso comum
(narrativas) que imediatamente relaciona a imagem da pessoa com deficiéncia a alguma das
variacOes dos estigmas construidos socialmente, que sdo as formas pelas quais se apresentaram
pela rede de apoio (Gesser, 2019). A rede de apoio das mées e pais entrevistados nesse estudo
n&o tinha intencdo de ser pouco suportiva, mas o capacitismo estrutural e as narrativas de senso
comum foram as questdes que predominaram em suas falas, conforme exemplificado pela fala

dessa mae:

Caso 5— Mée 5

“Disseram: “ai coitadinho, a crianga vai dar trabalho”. Qual é criangca que ndo da
trabalho? Tendo Down ou ndo tendo Down ou com qualquer outra deficiéncia. A familia, tanto
minha quanto do pai dele, ent&o eu fiquei bem chateada com algumas pessoas, quando eu falei
que o meu filho ia ter Down.”

O capacitismo também pode se apresentar de forma Obvia e visivel o que mostra o
guanto esse preconceito ainda é naturalizado como se fosse aceitavel ou inevitavel. Kuppers
(2004) discorreu sobre a visibilidade-invisibilidade e hipervisibilidade das pessoas com
deficiéncia. A hipervisibilidade atua com a deficiéncia como que roubando todos os outros itens
qgue definem a identidade. A invisibilidade opera como um desvio desse foco, que gera
diminuicdo ou negligenciamento da presenca da deficiéncia, devido a pessoa nao saber lidar ou
sentir-se desconfortavel com esta. Hipervisibilidade e (in)visibilidade operam como opostos
complementares que definem pessoas com deficiéncia a estigmas historicamente e socialmente
construidos. O esteredtipo ‘tragico-heroi’ opera focando sobre a identidade de pessoas com
deficiéncia no esteredtipo do her6i (discurso da superacéo) ou do coitado-tragico (discurso da

caridade) (Vendramin, 2019). As maes trouxeram o desconforto com falas de sua rede de apoio

com conteldo relacionado ao estere6tipo tragico-coitado.
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As barreiras atitudinais foram percebidas pelas mées citadas nesse capitulo, mas por
vezes elas ndo s@o percebidas e ndo sdo intencionais. Estdo ligadas a acOes e posturas
preconceituosas que sdo expressas através de convencOes, explicitas ou mascaradas, por
pessoas que estejam dentro de um padrdo culturalmente estabelecido, dominante (Ribeiro;

Gomes, 2016).

SUBCATEGORIA “INCLUSAO X EXCLUSAO”

Essa categoria explicita as preocupacfes que varios dos pais e das maes ja trazem com
relagdo ao futuro do seu bebé, hipotetizando que serdo pessoas com deficiéncia(s). A
importancia do respeito as diferencas e sobre como ndo gostariam que seus filhos passassem
por constrangimentos com situag@es capacitistas de exclusdo social sdo contedos presentes em

suas falas.

Caso 6 — Pai 6

“Magoa: “bah tua crianga é doente da cabeg¢a”. Tem varios tipos de formas do ser
humano de dizer, né?! Eu expresso assim: “a crianga especial”. Até ja, como é que se diz, ja
conforta. Eu acho, é o meu ponto de vista. Tem que ter respeito, cuidar como falar com as
pessoas. Ai vai das pessoas, que nao se aproxima muito, que se afasta, a pessoa sente. Acho
que € isso, se manter mais afastado, até o ser humano, né a pessoa grande. Uma crianca a
gente entende. E uma crianca, mas adulto grande também se afasta. Faz diferenca para a
crianca.”

A forma como ele se refere a sua bebé, enquanto uma “crianga especial” ¢ discutida
como expressdo capacitista atualmente, segundo Sassaki (2003) expressdes como ‘“‘criangas
especiais”, “alunos especiais”, “pacientes especiais” e outros, foram utilizadas como uma

tentativa de amenizar o peso da palavra “deficientes”, que era utilizada anteriormente. A



80

expressao apareceu como uma forma reduzida de “pessoas com necessidades especiais”, tendo
uma fun¢do de eufemismo. O adjetivo “especiais” ndo ¢ qualificativo exclusivo das pessoas que
tém deficiéncia, pois ele pode ser aplicado a qualquer pessoa. E importante frisar que diante de
um preconceito estrutural e assuntos pouco discutidos, a forma como o pai se refere a filha tem
a intencdo de ser carinhosa. E possivel inferir que mesmo quando ha afeto envolvido, caso as
discussdes ndo sejam ampliadas, as praticas capacitistas podem seguir acontecendo.

Outro aspecto apontado pelos participantes é o medo da exclusdo social. A ideia da
inclusdo existe a partir da ideia de exclusdo, uma s6 opera na relacdo com a outra e por meio
do sujeito e de sua subjetividade (Veiga; Lopes, 2011). De forma semelhante, diversos
pesquisadores acentuam a forte conexdo entre deficiéncia e discriminacdo (Fontes, 2009;
Pereira; Albuquerque, 2017; Veiga; Lopes, 2011). A inclusdo pode ser caracterizada como um
conjunto de préticas sociais, culturais, educacionais e de salde que buscam sensibilizar e
mobilizar os sujeitos a olharem a si e ao outro, compreendendo suas historicidades, suas
condicdes de vida e de luta pelos direitos a serem contabilizados e contemplados nas politicas
de Estado (Salton, et al., 2018). O paradigma inclusivo defende que a sociedade deve ser
modificada e se adaptar para incluir todas as pessoas. Uma sociedade inclusiva é capaz de
atender a seus membros através da inexisténcia de barreiras, de modo que as caracteristicas
pessoais sejam percebidas como condicGes esperadas dos cidaddos. A inclusdo é um processo
bilateral no qual as pessoas com deficiéncia e sem deficiéncia buscam, em conjunto, equacionar
problemas, encontrar solugdes e efetivar a equiparacdo de oportunidades para todos. Nao ha
inclusdo sem equidade. Incluir as pessoas com deficiéncia significa torna-las participantes da
sociedade, assegurando o respeito aos seus direitos (Salton, et al., 2018).

O conceito de inclusdo na educacéo se refere ao acolhimento de todas as criangas em
um ambiente educacional comum que contemple de forma equitativa as singularidades de cada

uma. Essa abordagem tem como objetivo promover a participacdo de todas as criangas no
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processo educativo, com respeito as suas caracteristicas e garantindo a equidade na escola.
Nessa abordagem a diversidade € vista como um elemento enriquecedor para o aprendizado e
para a formagéo de uma sociedade mais justa. A incluséo implica na adaptagdo do ambiente e
das praticas pedagogicas para contemplar as necessidades especificas de cada aluno. Essa
perspectiva reconhece que as criangas conseguem se desenvolver em ritmos diferentes. A
inclusdo escolar é também uma das formas de combater o preconceito e a discriminacéo,
promovendo a diversidade desde a infancia (Santos, et al., 2023).

Segundo a LBI (Lei Brasileira de Inclusdo - n® 13146/2015) (Brasil, 2015), barreira é
qualquer entrave, obstaculo, atitude ou comportamento que limite ou impeca a participacao
social da pessoa, bem como o gozo, a fruicdo e o exercicio de seus direitos a acessibilidade, a
liberdade de movimento e de expressdao, a comunicacdo, ao acesso a informacdo, a
compreensdo, a circulagdo com seguranca. Em resumo, as barreiras sdo condi¢Bes ou situacdes
que ndo permitem que alguns grupos de pessoas interajam com a realidade em seu entorno. O
conceito de acessibilidade se relaciona com oferecer possibilidades de transpassar as barreiras
gue existem na sociedade, promovendo a participacdo de todas as pessoas. Acessibilidade é a
possibilidade e condicdo de alcance para uso, com seguranca e autonomia, de espacos,
mobiliarios, equipamentos urbanos, edificacbes, transportes, informacdo e comunicacao,
inclusive seus sistemas e tecnologias, assim como de outros servicos e instalacGes abertos ao
publico, de uso publico ou privados de uso coletivo, na zona urbana como na rural, por pessoa
com deficiéncia ou com mobilidade reduzida (Salton., et al., 2018).

As principais barreiras citadas pelas familias foram as atitudinais e as barreiras

arquitetonicas.
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Caso 3 —Pai 3

“Claro que ela vai enfrentar um mundo bem dificil pela frente. Ndo ¢ preocupa¢do em
como ela vai ser, mas com o mundo que ela vai enfrentar. Entdo esse € o0 meu medo, querendo
ou nao se ela tiver uma deficiéncia ela vai ter que estudar. O meu medo é de ela sofrer mais
para frente. Para saber que tem brincadeira que machuca... Magoar, falar, as vezes machuca
mais do que dar um soco.”

Conforme apontado por esse pali, a literatura cientifica indica que as barreiras atitudinais
estdo presentes em inUmeros espacos sociais, como nas escolas (contexto no qual tais criangas
serdo inseridas). Estas configuram-se em um conjunto de condutas, praticas e acles
segregatdrias e discriminatérias que ferem a dignidade das criancas com deficiéncia e
evidenciam a segregacao e a omissdo com relacdo a elas (Antunes; Glat, 2019).

Segundo Cunha (2014), as familias dos alunos com deficiéncia, se mostram fragilizadas
frente as dificuldades encontradas em aspectos relacionados aos seus filhos, devido aos
tratamentos capacitistas dispensados pela sociedade aos mesmos (Santos, et al., 2023). As
familias participantes deste e de outros estudos tém medo de que os seus filhos ndo sejam
acolhidos no ambiente escolar, no qual irdo passar grande parte de seu tempo. Algumas familias
sentem o impacto das barreiras atitudinais antes da chegada do filho a escola, porque mesmo
com a existéncia de legislacGes relacionadas a inclusdo, que promovem o acesso dos alunos ao
ensino regular sem nenhuma forma de discriminagdo ou recusa, a realidade do capacitismo é
recorrente. H& uma necessidade de compreensédo por parte da escola em relacdo aos anseios e
insegurancas das familias. E possivel afirmar que o capacitismo acaba por gerar outro impacto
prejudicial nas familias que tem como objetivo proteger suas criangas acabam atuando para
impedir interacOes sociais e evitar inseri-los em ambiente escolar, temendo que tais interagdes

possam ser traumaticas (Santos, et al., 2023).
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O estudo de Marchesan e Carpenedo (2021) investigou alguns sentidos para o termo
capacitismo que podem estar relacionados aos aspectos citados pelos participantes desse estudo.
As autoras apontam que o capacitismo também se manifesta na baixa expectativa com relagédo
as pessoas com deficiéncia e ao ndo protagonismo delas. Ha sempre um sentido que permanece,
dentre todos esses, que se refere ao imaginario de que existem pessoas com capacidades plenas,
de que as pessoas com deficiéncia sdo incapazes por natureza. Esse imaginario limita um
discurso que generaliza e impede a possibilidade de exercer um olhar individual sobre a pessoa

com deficiéncia.

CONSIDERACOES FINAIS

Esse trabalho se debrucou a discutir sobre a existéncia de impacto do capacitismo nas
expectativas parentais com relacdo a bebés com malformacdes fetais. Foi possivel concluir que
0 capacitismo influencia as vivéncias dessas mées e desses pais de formas distintas. Tais
expectativas provocam preocupacdes e se relacionam com aspectos aos quais as méaes e 0s pais
estardo atentos durante o desenvolvimento dos filhos.

O capacitismo parece ter influenciado desde os sentimentos iniciais descritos pelos pais
e maes que abordaram a culpabiliza¢do por ndo gerarem um “bebé perfeito” e sim um bebé que
poderia ter deficiéncias. Em nossa sociedade esse fato ainda se estabelece como um julgamento
de valor aos individuos, hierarquizando os que tém e que ndo tém deficiéncias.

Os desafios e expectativas (negativas) que esses pais vislumbram se referem ao
preconceito, mesmo em sua rede de apoio, como familia e amigos. Assim, pode-se inferir que
nos contextos investigados, o capacitismo mostrou-se como um fendmeno estrutural, cujas
repercussdes estdo entranhadas na identidade e nas vivéncias dos sujeitos com deficiéncia e de

suas familias. A identidade ligada a deficiéncia ndo é sé do sujeito, mas também dos seus pais
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e sua familia. H& também um grande desejo de mudanca na sociedade que a torne mais
inclusiva, a partir dos relatos dos pais e maes deste estudos

Observa-se que o0 contexto capacitista provoca a exclusdo de pessoas com deficiéncia
da sociedade e causa grande sofrimento aos familiares, justamente, ao imaginarem como sera a
vida de seus filhos caso venham a ter uma deficiéncia. Por isso, é de suma importancia que
sejam realizados outros estudos sobre a tematica, bem como propostas intervencdes a partir de
tais investigacOes para promover uma sociedade mais inclusiva.

A partir dos achados nesta pesquisa, foi possivel atingir também o objetivo da
construcdo de uma cartilha de orientacdo para maes e pais de bebés com malformacdes. Esse
material contém informacBes que se mostraram de interesse das maes e dos pais entrevistados
e serd disponibilizado no Hospital e on-line no site da UFCSPA. A cartilha tem formato
acessivel (com descricéo visual e para leitores de baixa visdo). E possivel inferir que o acesso
a essas cartilhas pelos profissionais da satde envolvidos nas diferentes etapas do cuidado
podera contribuir para que tenham um maior entendimento sobre 0s aspectos que preocupam
as maes e os pais dos bebés.

Como limitacdes do estudo, pode-se observar a importancia de conhecer a perspectiva
enguanto casais (com vistas a conhecer a complementaridade e o apoio, ou ndo) e de outros
atores do sistema familiar (como irmaos ou avos). A participacdo de outros profissionais da
equipe de salde seria de grande valia para ampliar a discussdo do tema e promover e o0s direitos

e a qualidade de vida das pessoas que tem deficiéncia.
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ANEXO 1 — NORMAS PARA SUBMISSAO DO ARTIGO

Normas para submissdo do artigo na Revista Trabalho, Educacédo e Saude (TES) que é
uma revista cientifica em acesso aberto, editada pela Escola Politécnica de Salde Joaquim

Venancio, da Fundacdo Oswaldo Cruz.

INSTRUCOES AOS AUTORES

Solicitamos que, antes de submeter o0 seu manuscrito, os autores leiam a Politica editorial da
TES e a secdo Sobre a revista para avaliar se seu texto estd de acordo com 0 n0SSO escopo

editorial.

Os manuscritos devem ser submetidos somente pelo sistema de avaliacdo online da Revista,

disponivel aqui . N&o serdo consideradas contribuicdes enviadas por e-mail.

Para 0 envio do texto a revista, 0 autor responsavel deve cadastrar-se no sistema e depois

cadastrar seu texto, informando o seu ORCID e os de eventuais coautores.

Ao submeter um manuscrito, é imprescindivel a leitura e o atendimento das normas para

publicacéo referidas pela revista.

Para informagdes adicionais, consultar os editores: revtes.epsjv@fiocruz.br

FORMA E PREPARACAO DE MANUSCRITOS

A revista aceita como submissdes espontaneas artigos e artigos de revisao.

Os Artigos devem apresentar resultados de pesquisas de natureza empirica ou conceitual.

Tamanho entre 4.000 e 7.000 palavras, sem contar referéncias bibliograficas, figuras e notas.

Os Artigos de revisdo devem apresentar analises criticas, sistematizadas e metodologicamente
consistentes da literatura cientifica sobre um tema prioritario para o periédico. Deverdo
explicitar objetivos, fontes pesquisadas, aplicacGes dos critérios de inclusdo e exclusdo.

Tamanho: 4.000 a 7.000 palavras, sem contar referéncias bibliogréaficas, figuras e notas.
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APRESENTACAO DO MANUSCRITO

Colaborag6es devem ser digitadas no Word, na fonte Times New Roman, em corpo 12, em
espaco duplo. Artigos, ensaios, notas de conjuntura e debates devem ainda conter um resumo
em portugués, espanhol e inglés de, no maximo, 200 palavras, e titulo em inglés e espanhol,
além do titulo na lingua original. Os manuscritos podem ser apresentados em portugués,
espanhol, inglés e francés. O titulo deve ser conciso e representativo do contetido do texto. O(s)
autor(es) deve(m) indicar se a pesquisa € financiada, se € resultado de dissertacdo de mestrado

ou tese de doutorado, se foi aprovada por Comité de Etica da &rea e se ha conflitos de interesse.

Palavras-chave Minimo de trés e maximo de cinco palavras-chave descritoras do conteddo do

trabalho, apresentadas na lingua original, em espanhol (palabras clave) e em inglés (keywords).

Figuras Tabelas, quadros, diagramas, fotografias, graficos e ilustracdes devem,
necessariamente, estar inseridos no seu devido lugar no corpo do texto e ser também enviados
separadamente como material suplementar. Ndo devem ultrapassar o méaximo de seis por artigo,
salvo excecdes especificas ao campo tematico do manuscrito, caso em que o autor devera
manter uma comunicacao prévia com os editores. Todas as figuras, com excecao de fotografias,
devem ser numeradas e ter titulo, estando apenas as iniciais do titulo em maiusculas. As
referéncias devem ser feitas por numeros (ex. Grafico 3) e ndo por expressoes como “a figura

abaixo”.

Notas As notas devem vir ao fim do texto, sucintas e numeradas de forma consecutiva. N&o

devem ser utilizadas para referéncias bibliograficas.

Grifos Solicita-se a ndo utilizacdo de sublinhados e negritos. As aspas simples podem ser usadas
para chamar a atencao para um item particular do texto. Palavras de outras linguas, que ndo o

portugués, devem ser italicizadas, assim como titulos de obras mencionadas.

CitacOes Para elaboracéo das citacdes, Trabalho, Educacéo e Saude (TES) baseia-se na norma
NBR 10520:2002, da Associacdo Brasileira de Normas Técnicas (ABNT), com ligeiras
modificagdes. A TES adota o sistema Autor-data, com os sobrenomes dos autores escritos em
caixa alta e baixa e ano da publicagio, no corpo do artigo. Exemplo:
(Frigotto; Ciavatta, 2001).
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A citagdo direta, no corpo do texto, de até trés linhas, deve vir entre aspas duplas, sobrenome
do autor e, entre parénteses, 0 ano e a pagina. Ou: citacdo direta, entre parénteses o nome do
autor, ano e pagina. Aspas simples indicam citagdo no interior da citacdo. Exemplos:
Minayo (2001, p. 74) descreve: “[...] a analise de contetido é compreendida muito mais como

um conjunto de técnicas”.

Monografia “no sentido lato, ¢ todo trabalho cientifico de ‘primeira mao’, que resulte da

investigacao cientifica” (Salomon, 1978, p. 219).

Se a citacdo direta exceder trés linhas, devera vir com recuo de 4 cm da margem esquerda, em

corpo 11. Exemplo:

O uso intensivo da microeletronica e a crescente automacéo dos laboratérios,
principalmente a partir da década de 1980,vem causando mudancas
importantes no processo produtivo,na organizacao do trabalho

e nas relacdes sociais (Deluiz, p. 99, 1995).

Nas citacOes indiretas, a indicacdo da(s) pagina(s) consultada(s) é opcional. A citacdo indireta
ocorre quando o autor faz um texto baseado na obra do autor consultado. Exemplo:
As emocdes, independentes da vinculagdo ou ndo com o ambiente organizacional, influenciam

no desempenho das pessoas (Frost, 2003).

Se a citacdo tiver texto traduzido pelo autor, deve incluir o termo “traducgdo nossa”. Exemplo:
“Ao final de duas semanas, avalie sua experiéncia” (McGraw, Deane e Francis, 2009, p. 28,

traducéo nossa).

No caso de citacdo com trés autores, todos devem ser nomeados; mais de trés autores, somente

0 sobrenome do primeiro devera aparecer no texto, como em Spink et al. (2001).

Para enfatizar trechos da citagcdo, destaque-os com a expressao “grifo nosso” entre parénteses,
apo6s a chamada da citagdo, ou “grifo do autor”, caso o destaque ja faga parte da obra consultada.
Exemplos:

A hipétese da escassez ndo explica sozinha o processo de mudanca de valores de uma
sociedade. (Okado; Ribeiro, 2017, p. 10, grifo do autor).
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Em termos de comportamento, a motivacdo pode ser conceituada como esforco e tenacidade
exercidos pela pessoa para fazer algo ou alcancar algo. (Chiavenato, 1994, p. 165, grifo nosso)

Adotar a ordem cronol6gica em que os documentos foram publicados, separados por ponto e
virgula, no caso de varios citados em sequéncia. Exemplo:
(Crespo, 2005; Costa; Ramalho, 2008; Moresi et al., 2010).

Referéncias Para elaboracdo das referéncias, a Trabalho, Educacéo e Saude baseia-se ha norma
NBR 6023:2018, da ABNT, com ligeiras modificacfes. As referéncias bibliogréaficas devem
ser elencadas, em ordem alfabética de autores, ao final do manuscrito e conter todas as obras
citadas no corpo do texto, compondo assim a lista de referéncias, sem numeragéo de entrada e
com espaco simples entre elas. Quando houver até trés autores, todos devem ser indicados. No
caso de mais de trés autores, indicar apenas o primeiro, seguido da expressao et al. O primeiro
nome dos autores deve ser escrito por extenso nas referéncias. Diferentes titulos de um mesmo
autor publicados no mesmo ano deverao ser distinguidos, adicionando-se uma letra (a, b, c...)
em minuascula apds a data, tanto nas citacdes no corpo do texto quanto na lista de referéncias
bibliogréficas. Os titulos dos periddicos devem ser escritos por extenso. O autor é responsavel
pela exatiddo e pertinéncia das referéncias. Para os casos ndo exemplificados, o autor deve
consultar a norma NBR 6023:2018, da ABNT. No caso de existir um nimero DOI para o

documento, ele deve ser incluido ao final da referéncia. Observem-se os exemplos a seguir:

Artigo em periddico eletrénico

TESSER, Charles D.; NORMAN, Armando H.; VIDAL, Tiago B. Acesso ao cuidado na
Atencdo Primaria a Saude brasileira: situacdo, problemas e estratégias de superacao. Saude
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https://doi.org/10.1590/0103-11042018S125. Disponivel em:
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em: 22 ago. 2020.
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Educacdo em Revista, Belo Horizonte, n. 9, p. 27-31, jul. 1989.
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GRAMSCI, Antonio. Os intelectuais e a organizacao da cultura. 4. ed. Rio de Janeiro:

Civilizacéo Brasileira, 1982.

MENDES-GONCALVES, Ricardo B. Medicina e histéria: raizes sociais do trabalho do
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