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RESUMO

A atresia de esofago (AE) caracteriza-se como uma malformagdo congénita (MC) de
corregdo cirurgica, mas com grande representatividade como condi¢do de adoecimento
cronico, acarretando, assim, impacto profundo na identidade das maes. O objetivo geral
do presente estudo foi compreender e explorar os significados que as maes atribuem ao
processo de adoecimento de seus filhos. Os objetivos especificos consistiram em: 1)
discutir o modo como essas maes se reportam ao momento do diagnostico da MC; 2)
captar a compreensao em relacao ao primeiro ato cirurgico; 3) compreender como essas
maes percebem e vivenciam as intercorréncias clinicas as quais os filhos estdo sujeitos
e, por fim, analisar os caminhos maternos percorridos na estruturagdo de si, da relacao
com os filhos nascidos com AE e com o entorno familiar e social. Para atingir tais
objetivos, realizou-se uma pesquisa exploratéria, de abordagem qualitativa, com
amostra por conveniéncia composta por maes de criangas submetidas a correcio
cirargica de atresia de eso6fago, no periodo de 2009 a 2011. O principio metodologico
empregado foi o da historia oral, e a técnica para coleta de dados consistiu em
entrevistas abertas que seguiram um roteiro tematico previamente elaborado. A analise
dos dados compreendeu quatro fases. Na primeira, realizada no préprio momento da
entrevista, buscaram-se as percepgoes-chave claramente veiculadas pela fala e
relacionadas aos topicos selecionados; na segunda, correspondente ao momento da
transcrigdo, a par das anotacdes elaboradas na fase anterior atentou-se mais
sistematicamente para as caracterizagdes comuns; na terceira, empreendida sobre o
material transcrito literalmente, foi processada uma codificag@o aberta e outra fechada e,
na quarta, procedeu-se ao entrecruzamento vertical e horizontal entre as categorias
resultantes do processo codificador e o quadro tedrico. Os significados comuns
encontrados remetem a quatro temas recorrentes: a) a perda de um sonho diante da
geragdo de um filho com MC; b) a tomada de conhecimento do diagndstico da MC a
partir das informagdes biomédicas; c) as expectativas de cura via ato cirirgico e, d) a
perda da ilusdo da cura, o que implica a realiza¢do do carater cronico do adoecimento.
Palavras- chave: anormalidades congénitas; atresia esofagica; doenga cronica;

narracao.



ABSTRACT

The esophageal atresia (EA) is characterized as a congenital malformation (MC) of
surgical correction, but with great representation as a condition of chronic illness,
causing so profound impact on the identity of the mothers. The overall objective of this
study was to understand and explore the meanings that mothers attribute to the disease
process of their children. The specific objectives were: 1) discuss how these mothers
relate to the time of diagnosis of MC, 2) capturing the understanding relative to the first
surgery, and 3) understanding how these mothers perceive and experience the clinical
complications of which the children are subject, and finally, to analyze the paths
traversed in maternal structuring itself, the relationship with children born with EA and
with the social and family environment. To achieve these goals held an exploratory,
qualitative approach, with convenience sample comprised of mothers of children
undergoing surgical repair of esophageal atresia in the period 2009 -2011. The
methodological principle was employed oral history and technique for data collection
consisted of open interviews that followed a thematic guide previously elaborated. Data
analysis included four phases. The first, conducted in the time of the interview, we
sought key perceptions clearly conveyed by speech and related to selected topics, in the
second, corresponding to the time of transcription, along with the explanations prepared
at the previous stage looked up to more systematically characterizations common; the
third, taken over literally transcribed material was processed encoding one open and one
closed, and in the fourth proceeded to the intersection between the vertical and
horizontal categories resulting from the process encoder and the theoretical framework.
The common meanings found refer to four recurring themes: a) the loss of a dream with
generation of a child with MC b) becoming aware of the diagnosis of MC from
biomedical information, c¢) expectations of healing via surgery and, d) the loss of the

illusion of healing, implying the completion of the chronic nature of the illness.

Keywords: congenital abnormalities; esophageal atresia; chronic disease; narration.
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1 - INTRODUCAO

1.1 — A respeito dos defeitos congénitos e a satide publica

O Brasil, a partir da década de 90, tem vivenciado uma reducao na mortalidade
infantil por doengas infecciosas, doengas imunopreviniveis e desnutricdo, em
decorréncia da melhoria do acesso da populacao aos servigos de saude, investimento em

saneamento basico e controle de doencas infectocontagiosas'.

Entretanto, 2 medida que os indicadores gerais de satde infantil apresentam
melhora, aumenta a contribuicdo proporcional dos defeitos congénitos (DCs) na

mortalidade infantil'- 2.

Denominam-se DCs quaisquer anomalias funcionais ou estruturais do
desenvolvimento do feto decorrente de fator originado antes do nascimento, seja
genético, seja ambiental ou desconhecido, mesmo quando tal defeito ndo for aparente no

recém-nascido (RN) e s6 se manifestar posteriormente>.

Os DCs estdo ganhando grande relevancia no campo da Saude Publica, uma vez

que representam a segunda causa de mortalidade infantil no Brasil?.

Os avancos da medicina perinatal com o advento de novos métodos diagnosticos
aliados ao aprimoramento de técnicas cirurgicas corretivas propiciaram a sobrevida de
criangas até entdo consideradas inviaveis a luz dos recursos da medicina. O aumento

dessa sobrevida ampliou a discussio acerca dos DCs*.

Os DCs, particularmente as malformagdes congénitas (MCs)® que correspondem

\

aos defeitos estruturais e anatomicos, além dos aspectos relacionados a mortalidade

infantil, também estdo implicados no aumento da mortalidade hospitalar e de
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morbidades, traduzidas como o risco do desenvolvimento de complicagdes, abrangendo
ndo apenas o numero de internagdes, mas a gravidade das intercorréncias clinicas'.
Estudos de morbidade em centros de atencdo tercidria de algumas grandes cidades
latino-americanas demonstraram que os DCs por causas genéticas representam 10 a
25% das interna¢des de criangas®.

A cronicidade envolvida em tais patologias constitui outro ponto relevante. A
crianga com doenca crdnica necessita de tratamento médico continuo e especializado,
além da disponibilizacdo de servigos de reabilitagdo (como fisioterapia, fonoaudiologia,
terapia ocupacional), educacdo especial ou inclusiva. Essa especificidade de cuidados
repercute na vida pessoal, profissional e social dos cuidadores, inclusive com risco de
desorganizagio da estrutura familiar!.

A contextualizagdo da temadtica no cenario brasileiro, portanto, se expressa
diante do grande impacto dos DCs na morbimortalidade infantil. A realidade da MC
merece um olhar criterioso e multiprofissional, pois representa agravos e injurias a

satde da populagio'.

A atencdo aos DCs encontra bases solidas nas praticas em saude inseridas no
conceito da Integralidade na Atencdo e no Cuidado A Saiide, sendo fortalecida pelo
Sistema Unico de Saude Brasileiro (SUS) ao valorizar sua abrangéncia pelo emprego
privilegiado do conhecimento sobre essa categoria de doenga®. Entretanto, apesar dessa
constatagdo, a insercdo e a monitoriza¢do dos DCs nos programas de satde publica vém

ocorrendo de maneira lenta’.

Segundo a Organizagdo Mundial de Satide (OMS), para o melhor atendimento

aos DCs, deve haver uma modificacdo no padrdo de servigos de saude voltados para a
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assisténcia a satde da populagdo, desviando o foco de atencao das doencas agudas para

o manuseio de problemas cronicos®.

Muitos estudos tém apontado que a crise dos sistemas de satide contemporaneos
pode ser explicada pela incoeréncia entre uma situacdo de saide com predominio de
condi¢des cronicas e uma resposta social através de sistemas fragmentados e voltados,
principalmente, para as condi¢des tradicionalmente tidas como agudas quanto para

processos de manifestagdes agudas das doengas cronicas’.

As condi¢des cronicas de satde apresentam um curso longo, o que exige um
sistema de satide que responda a elas de forma integrada, continua e proativa’. Nesta
mesma linha de argumentagio, a OMS!'? adverte de forma incisiva:

“Os sistemas de saude predominantes em todo mundo estdo falhando,
pois ndo estdo conseguindo acompanhar a tendéncia de declinio dos
problemas agudos e de ascensdo das condi¢oes cronicas. Quando os
problemas de saude sdo cronicos, o modelo de tratamento agudo ndo

funciona.” (p 33 ¢ 34)

Nesse cenario, destaca-se a atresia de esofago (AE) por se tratar de uma MC
passivel de correg¢do cirtrgica, mas com grande representatividade como condi¢ao que

pode cursar com o adoecimento cronico.

1.2 — Apresentando a AE, o objeto do estudo e as justificativas para estuda-lo

A AE incide em 1:4500'!' nascimentos e caracteriza-se pela anormalidade estrutural
do esdfago com obstrucao completa da sua luz, estando ou nao os cotos esofagianos em

contato com a traqueia. Trata-se de uma MC que impossibilita a alimentacdo por via
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oral até que seja realizado o reparo cirurgico com sucesso. Dessa maneira, podemos
afirmar que ¢ capaz de trazer consequéncias bioldgicas, psicoldgicas e sociais,

ensejando que essas criangas possam carregar consigo marcas para o resto de suas vidas.

Ha aproximadamente 70 anos, essa MC era considerada uma condicdo fatal. Hoje
em dia, em virtude do maior acesso ¢ do avango do diagnostico pré-natal, melhoria dos
cuidados intensivos neonatais e aprimoramento das técnicas cirurgicas, a sobrevivéncia
desses pacientes ¢ geralmente obtida e determinada por anomalias associadas. O foco de
atenc¢do passou a ser a reducdo das morbidades e gerenciamento dos pacientes com

adoecimento cronico, visando a melhoria de suas condi¢des de vida.

A assisténcia adequada a crianga com uma MC, como ¢ o caso da AE, demanda dos
profissionais, além de treinamento técnico e cientifico, habilidade, sensibilidade e
percepcao para poder intervir na dimensdo psicoldgica e social da crianga e de seus

familiares'?.

De acordo com Hunter'®, a Medicina é a ciéncia dos individuos, reportando-se niio
exclusivamente aos modos de escuta necessarios ao diagnostico, mas configurando-se
num saber construido na pratica que, sem abrir mao da razdo cientifica, ndo estd
distanciado dos efeitos da experiéncia do adoecimento na vida do paciente e de seus

familiares, situando a doenga em um contexto maior da existéncia humana.

Uma das formas de nos aproximarmos da almejada eficacia do cuidado ¢ através do
emprego da narrativa, uma vez que esta ¢ essencial para a compreensao da experiéncia
do adoecer do individuo, em suas formas de sentir € manifestar seus mal- estares diante

de si, de seu entorno, em seu contexto de vida'*.
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Diante do exposto, tomamos como objeto de estudo as narrativas de maes de

criangas nascidas com AE.

Desde o primeiro relato de reparo primario da AE com éxito, em 1941, muitas
modificagdes ocorreram no seu manejo. Enquanto os primeiros procedimentos
cirargicos relatados associavam-se a altas taxas de mortalidade, a realidade atual ¢

diferente.

Nas ultimas décadas, os cuidados intensivos neonatais, particularmente com o
advento da nutricdo parenteral e da ventilacdo mecanica, apresentaram grandes avangos
que, associados ao aprimoramento das técnicas operatorias e anestésicas, propiciaram
condigdes para o alcance de uma taxa elevada de sobrevida, mesmo para os pacientes
prematuros € com anomalias associadas. Entretanto, em paralelo ao aumento da

sobrevida, as morbidades ganharam maior visibilidade.

O aumento da sobrevida de criancas com MCs, como a AE, em virtude das novas
tecnologias assistenciais, levou a criagdo de uma clientela que necessita de uma

especificidade de assisténcia a satude por periodos prolongados'®.

O atual contexto epidemioldgico em que estd inserido o paciente com MC inclusive
aponta, cada vez mais, para a necessidade de mudangas no modelo de atengdo a satde,

com vistas a capacitagio profissional para o manejo do paciente cronico'.

A experiéncia do adoecimento cronico, tomando o objeto por nds nomeado, convoca
tanto os médicos quanto os pacientes a revisdo de suas respectivas posi¢des no processo
de atenc¢do a saude, dado que o modelo de relagdo, que privilegia a cooperagdo entre as
partes, na maioria das vezes ndo se encontra efetivamente posto em pratica na atuagdo

dos profissionais de satide. E uma das maneiras de modificar tal afirmativa aponta para
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a valorizagdo da experiéncia da doenca pelo paciente como parte integrante da pratica
médica'®. Nesse sentido, o protagonismo dos profissionais de saide, mormente o do
médico no desenrolar do processo de tratamento, deve incentivar o didlogo e apreender
os sentidos atribuidos pelos pacientes, na presente dissertacdo representados por suas
maes, de modo a ressaltar as exposi¢des narrativas pessoalizadas e, assim, ampliar o que
Favoreto e Camargo'” denominam de “universo interpretativo”. Para os autores, tal
posicionamento propicia percep¢des e interpretacdes de cada caso atendido que
transcendem o repertorio estritamente biomédico ou a pura coleta de sinais e sintomas
veiculados a doenga, ensejando cada vez mais as relagdes interpessoais € a troca

produtiva de informacgdes entre usuarios e profissionais.

Frente a tais reflexdes, surgiram os primeiros questionamentos como cirurgia
pediatra, atuando numa institui¢ao publica, mais especificamente no Departamento de
Cirurgia Pediatrica do Instituto Nacional de Satde da Mulher, da Crianca e do
Adolescente Fernandes Figueira da Fundacdo Oswaldo Cruz (INSMCA-
IFF/FIOCRUZ), onde tive a oportunidade de diagnosticar, operar e acompanhar

criangas nascidas com AE.

Vale ressaltar que o INSMCA-IFF ¢ um hospital de alta complexidade, detentor de
infraestrutura biotecnologica adequada ao atendimento de RNs com DCs e de suas
familias. Dessa forma, constitui-se em um centro de referéncia para o atendimento de
neonatos com MCs que tém na perspectiva da interven¢do cirdrgica a Unica

possibilidade de sobrevivéncia, tal € o caso dos pacientes nascidos com AE.

O follow-up dessas criangas € o contato prolongado com suas maes trouxeram a
minha pratica profissional uma série de reflexdes e inquietagcdes. Pude perceber, por

exemplo, que a reconstrucdo do trato alimentar representa um marco para a familia do
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paciente com AE, pois propicia a concretizagdo do ideal de normalidade representado

pela alimentacdo por via oral.

Todavia, a atuag@o na assisténcia a esses pacientes evidencia situagdes, por vezes,
contrarias as expectativas de cura depositadas pelos familiares na cirurgia. Os pacientes
submetidos a correcdo cirurgica da AE, n3o raramente, apresentam complicagdes
precoces e tardias, permanecendo sob o risco de reinternacdes e de outros
procedimentos cirurgicos. Muitas dessas complicacdes presentes nos primeiros anos de
vida persistem até a vida adulta e refletem uma capacidade individual de adaptagao

superior a capacidade resolutiva das morbidades'®.

Os profissionais de saude envolvidos no acompanhamento do paciente nascido com
AE devem atuar com vistas a redu¢ao de morbidades e, insistimos, ampliar os seus
universos interpretativos!’, tentando olhar o paciente em sua totalidade a fim de garantir
uma qualidade de vida satisfatdria, inclusive na fase adulta. Nesse contexto, o cuidado
do paciente nascido com AE demanda a atuagdo conjunta de uma equipe
multidisciplinar composta por neonatologistas, pediatras, cirurgides pediatras,
anestesistas, pneumologistas, radiologistas, endoscopistas do trato digestivo e
respiratdrio, geneticistas clinicos e patologistas, além de uma equipe de enfermagem
especializada, nutricionistas, psicologos e fonoaudidlogos, entre outros, que devem

permanentemente trocar conhecimentos especializados entre si.

No cotidiano assistencial, os esfor¢os estdo continuamente direcionados a crianca,
por vezes com negligéncia quanto ao bindmio mae-filho. A atencdo realizada pelos
médicos em uma pratica clinica centrada apenas na racionalidade biomédica ndo tem
demonstrado efetividade, sobretudo no tocante a atengdo aos pacientes com doencas

cronicas'®.
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No caso especifico de criangas que nascem com uma MC, como a AE, ou com
quaisquer outros tipos de DCs, o profissional de saude deve preocupar-se em promover
acoes de integracdo da mae a nova realidade vivenciada. Portanto, a fim de alcangar
uma maior efetividade da aten¢do aos pacientes com doengas cronicas, refor¢a-se o
quanto se torna fundamental que a pratica clinica assuma uma dimensdo dialdgica,

interativa e cuidadora.

Na literatura nacional da Satde Coletiva, no tocante as condi¢des cronicas de
adoecimento, ha uma hegemonia dos estudos epidemioldgicos em comparagdo aos
sociologicos e antropologicos. Todavia, tem-se constatado como tendéncia no campo da
pesquisa em saude o interesse no aspecto privado da experiéncia da enfermidade cronica

através da exploragio de narrativas®!.

Envolvida por minhas proprias observagdes e da leitura de autores como Canesqui®!
interessou-me entender o que pensam as maes de pacientes de AE a respeito de terem
um(a) filho(a) com uma MC que demanda cirurgia precoce, partindo da pergunta: Qual
a experiéncia do adoecimento crdnico, vivenciada e narrada por maes de pacientes
nascidos com AE, desde o momento do diagndstico até o surgimento das manifestagdes

agudas que a cronicidade acarreta?

Este trabalho representa uma tentativa de procurar, na narrativa dessas maes,
elementos que possam auxiliar o médico a identificar essas peculiaridades e baseia-se na
seguinte premissa: na medicina ocidental, para melhor diagnosticar e tratar, por um
lado, o médico necessita traduzir o sofrimento do paciente segundo as categorias de seu
saber especializado e, por outro, ndo pode prescindir das percep¢des socioculturais que

permeiam o mundo da doenga conforme vivenciado por seus pacientes.
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Por fim, ao término desta Introducdo, a guisa de delineamento do método expositivo
adotado, salientamos que esta dissertacdo foi elaborada nos moldes tradicionais e,

compreende mais cinco itens, a saber:

2 — Objetivos: conforme o titulo deixa claro, trata de apresentar o objetivo geral e os
objetivos especificos, tendo sido estes ultimos considerados como etapas necessarias a

consecug¢ao do primeiro.

3 — Antecedentes tedricos: este item volta-se para o delineamento do quadro tedrico e
conceitual que embasou a pesquisa, dividido em trés subitens que abrangem: a) os
aspectos biomédicos da AE, enfocando os sinais e sintomas, os meios de
estabelecimento do diagndstico e sua confirmagao, a classificacdo tipoldgica da doenca,
as possiveis associagdes com outras anomalias, a correcdo cirlirgica e as intercorréncias
que demandam acompanhamento, entre outros; b) teorizagdes e conceitos articulados ao
adoecimento cronico, a partir de autores que adotam uma perspectiva socio
antropologica, com foco no impacto da cronicidade na vida dos pacientes e seus ecos na
familia, no meio societario que habitam e na constru¢do da propria identidade. Foi
acrescido outro subitem dentro deste, voltado para expor a AE e a cronicidade,
particularmente, a repercussdo desta na vida das maes que foram nossas interlocutoras
neste estudo e, finalmente, c) reflexdes acerca do papel da narrativa na pratica clinica,
com destaque principalmente para as proposig¢des de Lars-Christer Hydén, professor de
Psicologia Social da Universidade de Estocolmo, cujo artigo seminal sobre doenca e
narrativa, publicado em 1997%2, até hoje é considerado uma valiosa ferramenta as

pesquisas voltadas para o entendimento do que ele denominou “doenga como narrativa”.

4 — Os caminhos da pesquisa: sob este titulo, discutimos basicamente os aspectos

\

relacionados a qualificagdo da pesquisa como de cunho qualitativo, a descri¢do da
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construcdo metddica das fontes, dos métodos empregados e do campo de pesquisa.
Neste capitulo também explicitamos os critérios de constru¢do da amostra, deixando
claro esta ser uma amostra de conveniéncia dado ter sido composta por maes de
pacientes atendidos no Departamento de Cirurgia Pediatrica do INSMCA-IFF, onde
exerco minha atividade de cirurgid pediatrica, sendo os resultados obtidos
representativos unicamente do grupo entrevistado. Aqui também discutimos o0s

principios éticos adotados.

5 — Resultados e discussdo: onde apresentamos conjuntamente os resultados e a
discussao sobre eles, dado que o cunho qualitativo da pesquisa, conforme apresentado
no item antecedente, torna tal conjun¢do uma maneira de dar maior inteligibilidade aos
achados, o que permite ao leitor acompanhar melhor os temas que se repetiram nos
depoimentos coletados. Mostramos como nossa proposi¢ao analitica permitiu apreender
quatro temas compartilhados pelas maes cujos(as) filhos(as) nasceram com AE, aos
quais nomeamos como: 1) o momento do diagnostico representando o fim de um sonho;
2) o diagnostico possibilitando a tomada de conhecimento da doenga; 3) a ilusdo da cura
mediada pela cirurgia; 4) o viver no mundo da cronicidade com suas implicagdes na

organizagao da vida.

6 — Consideracdes Finais: aqui, tal como o nome indica, resumidamente recapitulamos
nossos principais achados e, tomando-os por base tentamos fornecer algumas sugestoes
que possam vir a contribuir para o fornecimento de cuidados capazes de melhorar as

condig¢des vida daqueles acometidos pela AE e seus familiares.
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2 - 0OBJETIVOS

2.1 — Objetivo geral

» Compreender e explorar o entendimento que as maes de criangas nascidas com

AE tém acerca do processo de adoecimento de seus(suas) filhos(as)

2.2 — Objetivos especificos

» Discutir o modo como essas maes se reportam ao momento do diagndstico da
MC

» Captar a compreensao dessas maes em relagcdo ao primeiro ato cirirgico

» Compreender como essas maes percebem e vivenciam as intercorréncias clinicas
as quais os(as) filhos(as) estdo sujeitos(as)

» Analisar os caminhos maternos percorridos na estruturagdo de si, da relagdo com

os(as) filhos(as) nascidos(as) com AE e com o entorno familiar e social.
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3 — ANTECEDENTES TEORICOS

3.1 — Aspectos biomédicos da AE

Os avancos da medicina perinatal, com a disponibilizagdo de exames
diagnosticos cada vez mais avangados, tém contribuido para maior detec¢ao de

123

malformagdes ainda no pré-natal™, porém, no caso da AE, a realidade estd longe da

ideal.

Nos ultimos anos, o diagnostico da AE tem sido realizado com maior frequéncia
através da ultrassonografia (USG) pré-natal. (Figura 1) Os achados de imagem
sugestivos sao distensdo esofagiana proximal e um estomago pequeno. A presenca de
polidramnia associada a esses caracteres aumenta a acuracia do diagndstico. Contudo,
enquanto o valor preditivo positivo do diagnodstico pré-natal aumenta para 44-56% com

os achados de polidramnia em associagdo com estdmago pequeno, somente 8,9-14,6%

dos casos sdo diagnosticados no pré-natal em séries internacionais'®.

Figura 1: USG pré-natal com polidramnia. Fonte: Imagem cedida pelo Dr. Paulo Roberto
Boéchat.
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A ressonancia magnética (RM) fetal tem se mostrado util na confirmagao
diagnodstica da AE suspeitada pela ultrassonografia. (Figura 2) Porém, quando usada

isoladamente apresenta limitagdes com altas taxas de falso positivo'®.

Figura 2: RM fetal com dilatagdo do es6fago proximal.
Fonte: Imagem cedida pelo Dr. Paulo Roberto Boéchat.

A maior parte dos recém-nascidos com AE sdo sintomaticos nas primeiras horas
de vida. O sinal mais precoce ¢ a salivagdo excessiva. Caso o diagnostico ndo seja
realizado ao nascimento, com o inicio da alimentacdo a crianga apresentara
regurgitacdo, engasgo, tosse, desconforto respiratdrio e até mesmo cianose. Se uma
fistula traqueoesofagica (FTE) estiver presente, podera ocorrer distensdo abdominal pela

passagem do ar inspirado através da fistula para o estdmago.

O diagnostico de AE ¢ dado pela impossibilidade de passagem de sonda gastrica
da boca até o estdmago. Atualmente, ndo ¢ mais rotina na sala de parto a passagem de
sonda orogastrica até o estdmago, justificada pelo risco potencial de apneia devido a

injtria da laringe?*. Assim, um ntimero cada vez maior de criangas tem o diagnéstico de
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AE realizado s6 apos a alimentagdo, com aumento significativo das morbidades

respiratorias.

Apo6s a confirmagdo do diagnostico, o proximo passo ¢ a determinagdo do tipo
de AE. Em aproximadamente 85% dos casos, a FTE distal estd presente’, e é
confirmada pela passagem de ar para o estdmago e intestino. Dessa maneira, diante dos
achados anatomicos, podemos classificar essa MC como atresia sem fistula, atresia com

FTE proximal, atresia com FTE distal, atresia com dupla fistula ¢ FTE em “H”.

i A

Figura 3: Esquema ilustrativo dos varios tipos de AE. Fonte: Gross RE: Surgery of
Infacy and Chilhood. Philadelphia, WB SAunders, 1953.

(Figura3)

E

Além de um exame fisico minucioso e da rotina radioldgica, torna-se
indispensavel a realizagdo de ecocardiograma e USG das vias urinarias como rotina de
avaliagdo inicial, uma vez que 50-70% das criangas nascidas com AE possuem

. A e . 25 . . . . .
anomalias congénitas associadas™, principalmente cardiopatias e defeitos do trato

. e 06 . . . . . ;.
genitourinario™. O principal determinante da sobrevida desses pacientes ¢ justamente a

existéncia dessas MCs, com destaque para os defeitos cardiacos complexos?.

As anomalias cromossdmicas ocorrem em 6-10% dessas criancas, sobretudo
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trissomia do 13, 18 e 21°". A AE também pode estar correlacionada com outros DCs,

fazendo parte de sequéncias ja definidas, como por exemplo, a sequéncia de Pierre
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Robin; de sindromes genéticas conhecidas, como a sindrome de Fanconi e de
associa¢des preferenciais, por exemplo, associacio de CHARGE! e de VACTERL? 2628,
Mais recentemente, tém-se observado a descricdo VACTERL-H devido a inclusdo de
hidrocefalia congénita. Esta incide em aproximadamente 20% dos portadores de AE,

especialmente naqueles com FTE®.

Apesar de a AE, quando isolada, constituir-se em uma MC tipicamente
esporadica, muitos estudos descrevem a ocorréncia de casos familiares. A taxa de
recorréncia ¢ de 0,5 a 2% para a prole futura de um casal que tenha tido uma crianca
com essa MC. O risco empirico de um filho nascer com AE quando um dos pais nasceu

com esta mesma MC é de 3-4% .

O sucesso no tratamento da AE ndo estd vinculado apenas ao ato operatorio. Os
cuidados pré-operatérios sao fundamentais para a redu¢do de morbidades. O problema
critico do paciente portador de AE com FTE distal ¢ o refluxo de suco gastrico para a
traqueia e pulmoes, resultando em atelectasia e pneumonia com consequente retardo do
ato operatdrio. Dai a importancia do diagndstico precoce com adogcdo das medidas

posturais antirrefluxo e aspiragdo do coto esofagiano superior.

A abordagem operatéria de um paciente com AE depende do tipo especifico de
anomalia e da presenca de MCs associadas. No caso de uma atresia com fistula, a
cirurgia indicada € a toracotomia direita com ligadura da FTE e anastomose primaria do
esdfago, quando possivel. Entretanto, nos ultimos anos, com o avango da cirurgia

minimamente invasiva, a corre¢do cirurgica da AE por videotoracoscopia tem tido

1 A associagdo de CHARGE ¢ caracterizada por coloboma, defeitos cardiacos, atresia de coana, retardo do
desenvolvimento, hipoplasia da genitalia e deformidades do pavilhdo auricula.

2 A associagdo de VACTERL ¢ representada por defeitos vertebrais, anorretal, cardiaco,
traqueoesofagico, renal e de membros.
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destaque®’ com a vantagem da magnitude do campo visual e da eliminagdo de

morbidades atribuidas a toracotomia neonatal, como a escoliose.

Os pacientes nascidos com AE sem FTE, e ocasionalmente alguns pacientes com
AE com FTE, apresentam uma distancia longa entre os cotos esofagianos (long gap),
impossibilitando a realizagdo de anastomose primaria sem o auxilio de outras técnicas.
Nessas situagdes, a realizagio de gastrostomia® é preconizada. Adicionalmente a essa
abordagem, algumas técnicas tém sido empregadas com o intuito de alongar o es6fago
proximal. Nos ultimos anos, a técnica descrita por Foker tem sido amplamente
divulgada; ela consiste, no alongamento dos cotos esofagiano superior e inferior

mediante tra¢do externa por sutura’.

Uma vez conseguido o alongamento do coto esofagiano superior, realiza-se a
toracotomia com anastomose primdria. Caso esta ndo seja possivel, existem técnicas
intra-operatorias que podem ser utilizadas para permitir a anastomose esofagiana, como,

por exemplo, a miotomia circular no coto esofagiano superior, descrita por Livaditis®.

Entretanto, apesar de as técnicas para alongamento esofagiano permitirem a
anastomose primaria, ha risco de falhas caracterizadas por distirbios da degluticdo em
decorréncia da alteragcdo da motilidade do esofago superior alongado. Diante dessa
observagao, alguns cirurgioes, nos casos de atresia de esofago com long gap, preferem a
realizagio de gastrostomia e esofagostomia* cervical (Figura 4), com posterior

substitui¢dao do esdfago.

3 Abertura cirlirgica de uma comunicagio entre o estdmago e o meio exterior.
4 Abertura cirurgica de uma comunicagdo entre o esdfago e o meio exterior.



28

Figura 4: Crianga com gastrostomia e esofagostomia.
Fonte: Arquivo pessoal.

A AE, enquanto MC passivel de correcdo cirurgica, apresenta risco de
complicagdes precoces e tardias responsaveis pelo prejuizo a qualidade de vida dos

pacientes, o que justifica uma abordagem mais detalhada.

A fistula esofagiana, caracterizada pelo vazamento da anastomose esofagiana,
ocorre em aproximadamente 15% dos casos®®. Na maioria dos casos, o tratamento &

conservador, adiando o inicio da alimentagdo por via oral.

A estenose’ de esofago representa outra complicagdo comum apds anastomose

esofagiana, com repercussdes clinicas significativas como acumulo de saliva, disfagia®,

5 Estreitamento, congénito ou ndo, de qualquer canal ou orificio.
¢ Dificuldade de degluti¢do.
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impactacdo de corpo estranho e disturbios ventilatorios por aspiracdo de saliva. A
maioria das estenoses esofagianas ¢ resolvida por dilatagdo endoscopica. Porém, as

estenoses refratarias aos esquemas de dilatagio necessitam de cirurgia®.

O refluxo gastroesofagico ocorre em 30 a 70% dos pacientes com corre¢ao da
AE*. O diagnostico é suspeitado em decorréncia dos sintomas de vomitos, disfagia,
estenose esofagiana refratiria e pneumonias de repeticdo. As medidas antirrefluxo
associadas ao tratamento medicamentoso constituem o tratamento inicial. Entretanto, 45
a 75% desses pacientes necessitario de cirurgia antirrefluxo®, seja por falha no
tratamento clinico, seja por quadros pulmonares de repeticdo ou estenose péptica

refrataria.

A recanaliza¢do da FTE constitui-se em uma complicacdo grave porque cursa
normalmente com infec¢des pulmonares de repetigdo. O diagnostico ¢ geralmente
dificil, o que retarda a terapéutica. O tratamento consiste em nova cirurgia toracica com
ressec¢do e ligadura da fistula e interposicdo de tecido entre o esdfago e traqueia, se

possivel.

Em longo prazo, a queixa mais comum dos pacientes com AE corrigida ¢ a
disfagia®*. Acredita-se que todos os pacientes nascidos com AE apresentem um grau de

dismotilidade, contudo, a tendéncia é ocorrer uma melhora com a idade e com a

mudancga dos habitos alimentares.

As complicagcdes pulmonares estdo entre as mais importantes causas de

mortalidade e morbidade em criancas com AE e FTE distal®’

. Essa importancia ¢
atribuida, no pré-operatorio, ao retardo no diagnostico associado a inobservancia das

medidas antirrefluxo, resultando na aspiragdo traqueal de suco géstrico. Por sua vez, as
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ocorréncias de refluxo gastroesofagico e de recanaliza¢do de FTE, configuram-se como
0s maiores contribuintes para a as infec¢des pulmonares de repeticdo pos-correcao da

AE.

Diante da potencialidade de complicagdes relacionadas a AE, a possibilidade de
novos procedimentos cirargicos ao longo do acompanhamento dessas criancgas ¢

marcante, incluindo a realiza¢io de estomas’, como, gastrostomia e esofagostomia.

Os estomas, por sua vez, ndo representam somente um impacto emocional para as
maes, mas também sdo passiveis de complicagdes, o que pode causar problemas ao
bem-estar fisico das criangas. Entre as complica¢des dos estomas, destaca-se a dermatite
periestomal, que necessita de tratamento topico prolongado. No caso das gastrostomias,
as complicagdes sdo geralmente secunddrias as lesdes cutineas pelo vazamento do suco
gastrico ao redor da sonda em fung¢do do alargamento do Odstio do estoma. A
estabilizacdo inadequada da sonda, com sua consequente mobilizagdo, constitui um

fator predisponente ao aumento do orificio da gastrostomia.

Outra complicagdo comum referente a gastrostomia ¢ a retirada acidental da sonda
com reducao significativa do ostio do estoma. Essa situag¢do, em particular, ¢ motivo de
desgaste fisico e emocional para as criangas e suas familias; impossibilita a
administracao da dieta e remete a retornos frequentes ao hospital de referéncia, muitas

vezes, localizado longe do domicilio.

Leite*®, em seu estudo com familias de criancas ostomizadas, reforca a importancia
da utilizag@o de dispositivo de silicone posicionado rente a pele, denominados button,

com o propdsito de diminuir o risco de tragdo inadvertida da sonda e sua consequente

7 Estoma se refere a abertura cirlirgica de uma boca comunicando o 6rgdo com o meio exterior,
compensando seu funcionamento alterado por alguma doenga.
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retirada, além do fato de permitir um melhor aspecto estético, pois nao ¢é perceptivel sob

a roupa.

3.2 — A Experiéncia do adoecimento cronico

O fendmeno da doenca, segundo a perspectiva antropoldgica, tem sido abordado
pela tipologia de Laplantine em duas vertentes: 1) a enfermidade em terceira pessoa
representada pelo conhecimento objetivo dos conceitos biomédicos e 2) a enfermidade
em primeira pessoa que abarca a questdo da subjetividade tanto do doente quanto do
médico’’. Essa bipolaridade, em alguns idiomas, ¢ traduzida em termos precisos no
intuito de alcangar melhor compreensdao da diversidade dos sentidos atribuidos ao
evento doenca. Nesse contexto, como exemplificacdo, a lingua inglesa possui uma
terminologia mais acurada para diferenciar esses polos conceituais, a saber, disease,

illness e sickness”’.

A palavra disease equivale ao modo como a experiéncia da doenca ¢ interpretada
pelos profissionais de saude a partir de seus embasamentos tedricos, orientando-os na
pratica clinica. Neste sentido, disease é definida como uma disfun¢io organica’®. Por
sua vez, illness corresponde a forma como os pacientes € os membros de sua rede de
convivéncia percebem os sintomas, os vivenciam rotineiramente, ¢ como atribuem
significados a doenca. Em sintese, i//ness ¢ a tradug@o da resposta subjetiva do paciente
a experiéncia do seu adoecimento; envolve aspectos individuais, e também sociais e

culturais®.
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O termo sickness faz referéncia a doenca interpretada a luz da cultura, da qual fazem
parte o médico e o paciente, ou seja, sickness indica o processo de socializagdo da
disease e da illness®’.

As doengas cronicas caracterizam-se como fendmeno humano, cuja percepcao
enquanto illness se expressa por um continuo processo de significagdo com
repercussdes na vida didria®.

O recorte de analise do presente estudo no que tange as doengas cronicas terd como
base a perspectiva das maes de criangas com AE, isto é, a forma como a doencga do(a)
filho(a) as aflige, tomando por categoria fundante a experiéncia do sofrimento da
doenga na realidade da vida cotidiana materna, marcada pela cronicidade®”.

A cronicidade, no tocante a visdo biomédica, reporta-se as condi¢des de saude
passiveis de gerenciamento ¢ marcadas por sintomas continuos ou recorrentes que
afetam diversos aspectos da dimensdo da vida do adoecido e do seu entorno®'. Todavia,
do ponto de vista materno, esse conceito adquire um sentido mais amplo. A
enfermidade cronica passa a ser definida por uma reciprocidade entre a instancia
privada e a trajetoria da enfermidade, apreendida a propria histéria da vida*®. Nessa
dimensdo, as mies passam a viver no mundo da doenga cronica dos(as) filhos(as)*!.

O ponto de partida para a compreensdo da enfermidade cronica de um(a) filho(a)
est4 atrelado a experiéncia do adoecimento*’. Sob um determinado olhar, a experiéncia

da doenca reflete a afirmacdo de Francois Dubet*’

sobre o trabalho realizado por cada
um mediante o debate consigo mesmo, com vistas a reencontrar a coeréncia € o

fornecimento de um sentido a vida.

A validade da apreensdo da enfermidade, como experiéncia, ndo ¢ garantida pela

simples percepcdo de sensacdes coligadas. As experiéncias precisam ser organizadas em
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configuragdes globais dotadas de sentido*’. A enfermidade ¢ um objeto do

conhecimento, ¢ material semiotico forjado nos fornos da tecnociéncia e, por esse

motivo, dotada de significagio®.

A construcdo do significado da experiéncia da enfermidade ndo ocorre de maneira
isolada, mas a partir de processos interpretativos adquiridos na vida cotidiana. Assim,
para uma compreensdo adequada da enfermidade, deve-se levar em conta tanto seus
aspectos subjetivos, o que determina um mundo de diferencas interpretativas, como seus
aspectos intersubjetivos, o que a torna objetiva para os outros*’. Tal afirmativa é
corroborada por Ana Maria Canesqui’! ao relatar que a estrutura social e a cultura
tendem a organizar a experiéncia e o comportamento na doenga, ndo se traduzindo a
experiéncia, exclusivamente, como uma realidade idiossincritica e subjetiva. Nessa
base, a experiéncia da doenga ¢ definida por Alves* como uma categoria analitica que
“desvela aspectos tanto sociais como cognitivos, tanto subjetivos (individuais) como

objetivos (coletivos)”. (p. 264)

Um dos primeiros aspectos abordados, motivo de discussdo também de Strauss et
al® é que o rumo da vida de um paciente com enfermidade cronica é repleto de
incertezas. Assim, uma vez que as enfermidades cronicas segundo Conrad*® impdem a
convivéncia “com e apesar da doenga” (p.1260), constituida por uma imprevisivel
sucessdo de dias bons e ruins*’, o medo constante de uma evolugdo desfavoravel do

estado de satide do(a) filho(a) torna-se real'®.

Outro conceito importante a ser considerado € o de “ruptura biografica” elaborado
por Michael Bury, em 1982%. De acordo com ele, a doenca cronica gera sempre uma

“ruptura biografica” a medida que os fundamentos da vida diaria, incluindo seus
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significados e suas formas de conhecimento, sofrem rupturas ou interrup¢des, o que

impde modificagdes na organizagao concreta da vida.

A aceitacdo do conceito de ruptura biografica, contudo, ndo ¢ universal. Criticas tém
sido empregadas em relagdo a visdo emergente dos estudos dos doentes cronicos sem
enfrentamento com a vida, que analisam a experiéncia com a enfermidade cronica como
generalizadamente disruptiva, ndo atentando para as individualidades e varidveis
mediadoras da experiéncia da doenca®'. Ao contrério, a experiéncia pessoal da doenga
em alguns casos possibilita a ocorréncia de mudancas e renovacdes, conduzindo a uma

fundamental reconstrugio da autobiografia®.

De acordo com Frank Willians®, os DCs que cursam como condi¢des cronicas de
adoecimento constituem uma categoria ndo contemplada pela ruptura biogréfica,
justificado pelo fato desse conceito restringir-se ao modelo de doenca centrado no
paciente adulto. Nao obstante, o que se observa no cuidado continuo desses pacientes €
a ruptura das bases da vida cotidiana materna, obrigando a mulher a repensar sua

imagem e mobilizar recursos de diferentes ordens para enfrentar a nova situagdo®'+>2,

E, de certa maneira, os DCs, sobretudo as MCs, também se articulam ao estigma,
questdo a ser levada em conta quando se pensa a experiéncia da doenga cronica ao
longo da vida. O termo estigma foi criado por Erving Goffman®, com o intuito de se
referir as marcas corporais através das quais se procurava notificar algo de
extraordinario sobre o status moral de quem as apresentava. Portanto, o ponto

fundamental na questdo do estigma é estabelecer sua relagio com a questdo do desvio®*.

A andlise dos sentidos atribuidos a experiéncia da doenga revela a importancia do

corpo para a percepcdo da identidade. Algumas enfermidades cronicas, como
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determinadas deficiéncias caracterizadas por marcas corporais, evocam vergonha
publica aos seus portadores, o que os torna objeto de estigmatizacdo. Dessa forma, o
estigma afeta a identidade e a deteriora, ¢ ainda capaz de tornd-la socialmente

desacreditada®.

J4

Segundo Goffman>, a abordagem do estigma ¢ um atributo da sociedade, um
processo que ocorre frente a existéncia de normas de identidade. Nesse sentido, a
experiéncia estigmatizante permeia as relagdes sociais visto que sempre envolve o olhar

do outro sobre as diferengas que o acompanham e o classificam socialmente.

A representagdo de Goffman sobre o conformismo da pessoa estigmatizada
constitui-se um ponto de discordancia. Para Adam e Herzlich', somam-se as estratégias
passivas, estratégias de rejeicdo das normas sociais representadas por engajamentos na

busca por mudancga dos valores dominantes.

Outra reflexdo a ser ponderada ¢ de que a experiéncia de uma doenga crOnica
carrega um aprendizado no gerenciamento da doenca e da vida. A ruptura das rotinas do
dia a dia, muitas vezes acompanhadas de perda de vinculos trabalhistas e de redes
sociais, impoe a necessidade de atitudes normalizadoras. Assim sendo, de acordo com

Alves et al’

, a doenga cronica ‘“constitui muitas vezes uma situag¢do que revela a
insuficiéncia do conhecimento a mdo e, por conseguinte, mobiliza os individuos a

buscarem novas receitas prdticas para explicar e lidar com o problema”. (p.17).

Os esforcos de reorganizacdo da vida materna ndo se limitam a noc¢do biomédica
positivista de readaptagdo baseada no controle da doenga, mas, constituem uma série de
atitudes e interpretagdes intituladas de “normalizacdo”, visando a constru¢do de uma

nova ordem natural e nfio o retrocesso ao estado prévio'S.
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De significativo valor também é o que Arthur Kleinman (1980)* define como
“modelo explicativo da enfermidade”, a saber, as percepgdes acerca do episddio da
doenga e seu tratamento que sdo utilizadas por todos os envolvidos no processo clinico,
compreendendo basicamente aquelas “que os pacientes, familiares e médicos tém sobre

um episodio especifico de uma doeng¢a” (p.121).

Na construcdo da relacdo médico-paciente, estabelece-se uma comunicacio
empreendida, na maioria das vezes, por discursos conflitantes marcados por significados
distintos dos atores em questdo. O profissional de saude, a luz do seu conhecimento
técnico, produz uma transformagao semidtica da narrativa oral da experiéncia da doenga
em uma narrativa escrita, com vistas a diagnose e a terapéutica, ou seja, faz uma

conversdo de illness em disease.

A mae, no caso do doente ser uma crianga, tem ideias proprias acerca do estado de
saude do(a) filho(a) e elabora uma teoria causal para explicagao da doenca, constituindo
uma forma de Modelo Explicativo. Esse modelo ndo se restringe a uma tradugdo, mas
representa uma significacdo da doenga do(a) filho(a), integrado a propria realidade e
exerce um papel modelador’®. Nesse desiderato, a negociagio entre o Modelo
Explicativo do paciente e 0 Modelo Explicativo do profissional de satide permitiria o
ajuste de possiveis divergéncias a aderéncia ao tratamento e ao uso dos servicos de

satide, proporcionando uma abordagem terapéutica mais ética®!>°.

Na concepgao de alguns autores, o Modelo Explicativo responde parcialmente a
questdo da experiéncia da enfermidade, pois ndo valoriza a dinamica constante das
42,21

construgdes e reconstrucdes das explicagdes referentes ao processo de adoecimento

Frente ao caminho percorrido e a aprendizagem advindos com a experiéncia, as maes
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produzem uma diversidade de explicagdes para o adoecimento cronico de seus(uas)
filhos(as) numa peculiar trajetoria de vida?'.

Nesse aspecto, o trabalho de administragdo da doenga cronica expde a organizacao
estrutural da familia, 2 medida que transforma esse nicleo de pessoas em atores centrais
no novo cendrio que se descortina'®.

O papel desempenhado pela figura materna, ndo raramente, ultrapassa suas
atribuicdes naturais, obrigando-a a executar com destreza atividades tecnicistas junto a
crianga. O trabalho médico e de enfermagem exercido geralmente pela mae, além de
aprendizagem dificil, pode transformar-se em fonte de conflitos entre os diversos
membros da familia. Esse tipo de situacdo, portanto, pode revelar fragilidade ou coesdo

dos lacos familiares'®.

O maior exemplo da reestruturagdo familiar ¢ expresso no duplo processo de
desligamento materno de seu vinculo trabalhista e de suas redes sociais de
relacionamento, o que caracteriza nos casos extremos o fendmeno da desfiliagdo”’.
Outro fato observado rotineiramente ¢ o afastamento da figura paterna, muitas vezes,
caracterizado pelo abandono da familia. Nessas situacdes, a mulher que nao possui
disponibilidade de tempo para exercer uma atividade remunerada formal ou informal,
absorve o papel de provedora, e passa a depender do auxilio de terceiros e das politicas

assistenciais do governo, como forma de sustento.

Em sintese, o doente cronico convive com a incerteza € com o medo diante de uma
situacdo que afeta a sua identidade, interrompe as rotinas do dia a dia, causa ruptura e
desordem, por vezes, acompanhadas de experiéncias estigmatizantes; tal fato exige
reestruturacdo familiar e adogdo de medidas normalizadoras que lhe permita enquadrar

a experiéncia promotora de ruptura em esquemas interpretativos e reintegra-la a vida
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cotidiana®®. Nesse panorama, a investigacdo da experiéncia do adoecimento como
categoria fundante assenta-se, basicamente, na interpretacdo e significagdo da doenca,
na organizagdo social do mundo do doente e nas estratégias empregadas para o

gerenciamento*®,

Abordar a experiéncia do adoecimento cronico de um(a) filho(a), como categoria
central de analise, significa valorizar os aspectos inerentes a vida cotidiana da mae com
sua ruptura biografica, significa também enfocar as formas de gerenciamento da
doenga, buscando o olhar direcionado para o(a) filho(a) que convive com uma condigao
que o(a) acompanha a todos os lugares e cuja forma de entendé-la decorre de um
constante movimento em que interpretacdo ¢ agdo se realimentam mutuamente,
balizadas pelo contexto sociocultural no qual estdo inseridas'®. Nesse sentido que a
doenga cronica ¢ considerada, paradoxalmente, uma condi¢do de maxima expressao

tanto individual quanto social’®.

3.2.1 — Situando a AE e o impacto de sua cronicidade no universo materno

A noticia de uma MC promove a desconstru¢do da imagem do filho idealizado e
impinge uma realidade completamente oposta ao ideal de “normalidade” socialmente
construido®. Nessa perspectiva, o nascimento de um(a) filho(a) com AE carrega um
simbolismo peculiar, pois a condi¢do propicia o encontro com o filho real sem
deformidades visiveis, mas impossibilitado de alimentar-se por via oral.

Para a mae, a vivéncia dessa condi¢do especial, representada pelo diagnostico de
uma MC com indicacdo absoluta de cirurgia no periodo neonatal e consequente

internagdo em uma Unidade de Tratamento Intensivo (UTI) Neonatal, constitui um
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gatilho para uma série de duvidas geradoras de sentimentos conflituosos regidos pela
incerteza da sobrevivéncia. A mulher precisa desconstruir suas crengas, valores e
sonhos idealizados, passando a ser assolada por uma série de informagdes técnicas, de
dificil compreensdo, mormente, no momento inicial®!.

A cirurgia primaria, quando corretiva, exerce um poder de restauragdo, o do
defeito fisico da crianga e do direito da mulher de ser mae, pois propicia o resgate do

estado de normalidade®®. A mée, o que interessa ¢ ter alta hospitalar com o(a) filho(a)

operado(a) e “curado(a)”, visto que agora é capaz de mamar.
b

Todavia, a AE, por seu desenvolvimento embrioldgico, esta intimamente associada
a morbidades que ndo possuem visibilidade, num primeiro momento. A partir das
sucessivas, e, por vezes prolongadas, reinternacdes hospitalares secundérias a
complicacdes pulmonares e/ou digestivas, conforme apresentado no item anterior, a
visdo do cuidado do(a) filho(a) nascido(a) com uma MC, como por exemplo a AE,
adquire outro significado marcado pela cronicidade. O ambiente hospitalar torna-se
cada vez mais familiar enquanto que o convivio domiciliar ¢ amplamente reduzido,
impondo reestruturagio na organizagdo do funcionamento da vida®.

Diante da nova realidade que se apresenta, cercada pela imprevisibilidade do futuro,
a mae se depara com a necessidade de abandono profissional para cuidar do(a) filho(a)
cronicamente adoecido(a). Adicionando-se a essa responsabilidade de cuidadora, em
muitos casos, o fato da mulher também se ver obrigada a assumir a posi¢do de chefe de
familia, pois alguns homens ndo conseguem suportar a sobrecarga material e,

principalmente, a sobrecarga afetiva que um(a) filho(a) desses(as) representa®’.

A AE, portanto, configura um exemplo de ocorréncia que produz uma interrup¢ao

nos fundamentos da vida materna na qual a experiéncia da continuidade e a coeréncia
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interna sdo postas em questdo, fato apontado por Hydén?? quando discute processos
narrativos construidos sobre o adoecimento. Embora ndo se referindo especificamente a
AE, podemos assumir sua caracteriza¢do do adoecer, quando afirma que este interfere
em dimensdes da vida do adoecido e do seu entorno, requerendo adaptacdo dos
pacientes e de seus cuidadores, a0 mesmo tempo em que os obriga a reverem suas

identidades.

3.3 — Narrativas e doenca
A crescente importancia do emprego da narrativa no campo da pesquisa da doenga
¢, provavelmente, um reflexo da atual énfase em dar voz ao paciente como parte integral

20

do curso da doenca. De acordo com a visdo de Kleinman?’, corroborada por Hydén??, a

narrativa ¢ a forma na qual o paciente se molda e faz falar seu sofrimento.

A abertura as narrativas forneceu novas abordagens socioantropologicas acerca das
enfermidades crdnicas. Essa tendéncia propiciou, o reconhecimento da vulnerabilidade
dos adoecidos e remete ao impacto e enfrentamento da enfermidade’!. Em outras
palavras, a narrativa reflete a experiéncia do adoecimento na vida cotidiana e,
caracteriza-se como uma das principais formas de percepcao, experiéncia e reflexdo das

acdes, do curso e do valor da vida??.

A narrativa se constitui em util instrumento metdédico na compreensdo do
adoecimento cronico como experi€éncia humana, visto que na concep¢do de Silva e
Trentini®! “com a vivéncia da doenca as pessoas passam a ter uma historia para contar.

Essas historias ndo sdo historias separadas do processo de viver, mas sdo convergentes

a maneira de ver o mundo e de viver nele, passando a integrar-se a esse mundo”. (p.
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427). Nesse contexto, as narrativas representam a expressao de uma experiéncia que foi
moldada nas interacdes sociais, nas analises compartilhadas sobre os acontecimentos

vividos e nas versdes reconstruidas do passado, tornando-se, portanto, inicas®’.

O emprego da narrativa como modo de acesso a experiéncia do adoecimento nao
corresponde a uma reducdo da experiéncia ao discurso narrativo, mas reconhecer que ha
uma relagdo concisa entre a estrutura da experiéncia e a estrutura narrativa, pois esta é
semelhante a estrutura de orientagdo para a agdo: 1) um contexto ¢ fornecido; 2) os
acontecimentos sdo sequenciais ¢ terminam num determinado ponto; e 3) inclui um tipo
de avaliacdo do resultado™.

Em sua estrutura, a narrativa ¢ composta de cinco elementos essenciais: o enredo
(conjunto de fatos); os personagens (quem faz a acdo); o tempo (época em que se passa
a historia, duracdo da historia); o espaco (lugar onde se passa a agdo) e o ambiente
(espaco carregado de caracteristicas socioecondmicas, morais e psicologicas onde
)62

vivem as/os personagens)”“. Ao narrar um acontecimento, a pessoa seleciona os eventos

marcantes e os organiza de tal modo a formar um todo constituido por comego, meio e
fim, repleto de significado e coeréncia®.

A doenga de um modo geral, com destaque para a doenca cronica, afeta dois
aspectos fundamentais da vida, a saber, a temporalidade e o espaco humano
constituintes de nossa historicidade®’. Normalmente, entretanto, ¢ a ordem temporal dos
eventos que ddao mais visibilidade as narrativas, pois estas recriam um contexto
temporal que tinha sido perdido, e assim, assumem o significado como parte do
processo do espaco da vida??. O fim pode ser o presente, se os acontecimentos concretos

ainda ndo terminaram®. A auséncia de um final torna dificil avaliar e entender os

sintomas e eventos da doenca, porque niio ha horizonte temporal para dar-lhes sentido?®.
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A narrativa, de certa forma, sempre implica a configuracio de um “enredo”. E o
enredo que dé coeréncia e sentido, bem como fornece o contexto através do qual nos ¢
permitido entender cada um dos acontecimentos, atores, descrigdes, objetivos,

moralidade e relagdes que geralmente constituem a historia®*.

Por sua vez, os “enredos” operam através de fungdes especificas. Primeiro, ¢ o
enredo que define o espago de tempo que marca o comego € o fim de uma histoéria. Em
segundo lugar, também fornece critérios para a selecdo dos acontecimentos a ser
incluidos, para a maneira como esses acontecimentos sao ordenados em uma sequéncia
que vai se desdobrando até a conclusao da historia, e, por fim, para o esclarecimento dos
sentidos implicitos que os acontecimentos e/ou imagens evocadas possuem como
contribui¢des as narrativas. Dessa maneira, estruturalmente, as narrativas partilham das
caracteristicas da sentenca sem nunca poderem ser reduzidas a simples soma de
sentencas ou acontecimentos que as constituem. Nesta perspectiva, o sentido nao esta

no fim da narrativa; ele permeia toda a historia®.

Preocupado com essas questdes, Hydén??, até hoje reconhecido com um dos
principais pesquisadores das narrativas de doenga, propde que elas sdo fundamentais a
préatica clinica e a vida dos adoentados e seus familiares. Sua argumentagdo consiste,
entre outros aspectos, em fornecer ao leitor as fung¢des das narrativas, como meio de

estuda-las melhor e apreender seus sentidos.

A primeira dessas fungdes remete a “constru¢do do mundo da doenga”. Segundo
Hydén??, os sintomas e as consequéncias da doenga ndo sdo puramente objetivos, mas,
constituem-se em fendmenos subjetivos. Assim, a narrativa, ao proporcionar a
transformagdo dos sintomas e perturbagdes da doenga em eventos significativos,

dispostos em ordem temporal, de forma individual e particular, permite aos individuos
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edificar o mundo de suas enfermidades e atribuir-lhes, significado. A segunda articula-
se a reconstrucao da histéria de vida de cada um e, nesse aspecto, uma doenga cronica,
como a enfocada no estudo, altera os alicerces da vida, culminando por se transformar
no ponto de vista através do qual todos os outros eventos sdo vislumbrados. J4 a terceira
funcdo ¢ a de explicar e entender a propria doenca, pois esta faz emergir uma série de
questionamentos. Nessa perspectiva, a narrativa pode representar um meio para a
discussdo de possiveis explicacdes para a doenga a fim de dar-lhe um fim e, até mesmo,
ensejar modos de entendimentos necessarios a producdo de sentido. A quarta aponta
para a funcionalidade da narrativa como um dispositivo estratégico, como por exemplo,
sendo utilizada para desculpar ou explicar as a¢des e/ou comportamentos que possam
ter influenciado ou gerado o préprio adoecer. E, finalmente, a quinta funcdo seria
transformar a experiéncia individual em experiéncia coletiva, removendo a vivéncia do
adoecimento da esfera privada, para fazé-la integrante de uma narrativa politicamente e

socialmente mais abrangente.

Até chegar a esse nivel argumentativo, Hydén??, anteriormente, se dedica a propor
tipos de narrativas de doenca. Seu ponto de partida classificatorio sdo as relagdes
existentes entre narrador, narrativa e doenca. Para ele, ha basicamente trés tipos:

99, ¢

“doenca como narrativa”; “narrativa sobre doenga” e, por fim, “narrativa como doenga”.

No caso da “doenga como narrativa”, narrador, doenga e narrativa podem se
combinar em uma Unica pessoa. A doenga ¢ expressa na e através da narrativa, que, por
sua vez, integra os sintomas e as consequéncias do evento moérbido no mundo da doenga,
constituindo assim, a illness**. Ja as “narrativas sobre doenca” expressam e carreiam
conhecimentos sobre a doenga enquanto disease. E o caso das narrativas produzidas por

médicos, como um modo de formular e expressar o conhecimento cientifico, em que
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pese o relacionamento prolongado com os profissionais de satide, como no caso de uma
condi¢do crdnica, culminar com os pacientes misturando este tipo com o primeiro. Por
fim, a narrativa como doenga engloba aquelas situacdes nas quais a incapacidade

narrativa é um sintoma da enfermidade, como na sindrome de Korsakow??.

Diante do exposto, cabe salientar que o objeto de analise desta dissertagdo ¢ a doenca
como narrativa. A escolha da perspectiva de dar voz ao narrador, no nosso caso as maes
de filhos(as) com AE, pode ser visto como uma forma delas mesmas definirem esta

doenga.

Em sintese, descrever a doenga sob a forma da narrativa ¢ um caminho para
contextualizar eventos e sintomas da doenca reunindo-os dentro de um contexto
biografico. Tecendo os fios dos eventos da doenga no tecido da vida pessoal, os sintomas
sdo transformados em aspectos da vida, assim, diagndstico e progndstico atingem

significado no quadro da vida pessoal?.
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4 — FONTES E METODOS

4.1 — Caracterizacao da pesquisa

Para atender ao desafio de compreender as leituras que as maes de criangas
nascidas com AE fazem acerca do processo de adoecimento cronico de seus(suas)
filhos(as), o presente estudo configura-se como uma pesquisa exploratdria, cuja base ¢

uma abordagem qualitativa de seu objeto.

De acordo com Minayo®, a pesquisa qualitativa busca respostas para questdes
correlatas ao universo da producdo humana e trabalha com tematicas referentes aos
significados, valores, atitudes e crengas, o que corresponde a uma dimensdo mais
aprofundada das relagdes e dos processos que a linguagem matematica, por vezes, nao

consegue traduzir.

Nesse aspecto, a pesquisa qualitativa, notadamente, permite ao pesquisador uma
imersdo nas nuances e particularidades que o objeto comporta e viabiliza, no nosso caso,
o aprofundamento da questdo da cronicidade da AE a partir da Otica de maes que

vivenciam tal condi¢ao em seus(suas) filhos(as).

4.2 — O campo da pesquisa

A pesquisa foi realizada no Departamento de Cirurgia Pediatrica do INSMCA-
IFF/FIOCRUZ, unidade materno-infantil que realiza pesquisa, ensino e assisténcia —
principalmente em nivel tercidrio — no ambito da saude da crianga, do adolescente e da
mulher, sendo referéncia para as gestagdes de alto risco fetal, com destaque para as

MCs.
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Essa unidade da FIOCRUZ ligada diretamente ao Ministério da Saiude possui em
sua grade, entre outros, o Departamento de Obstetricia e Ginecologia, com o servi¢o de
Medicina Fetal; o Departamento de Neonatologia, incluindo Berg¢ério de Alto Risco; o
Departamento de Pediatria constituido pela Enfermaria, Unidade Intermediaria (UI),
Unidade de Pacientes Graves (UPG) e Ambulatorios; o Departamento de Cirurgia
Pediatrica que compreende a UTI Neonatal Cirurgica, Enfermaria, Ambulatérios de
Cirurgia Pediatrica e Estomaterapia, além do Centro Cirurgico Pediatrico; o
Departamento de Genética; o Departamento de Anatomia Patologica e o Servigo de
Radiologia. Os servicos de endoscopia digestiva e respiratoria fazem parte do

Departamento de Cirurgia Pediatrica.

A relevancia na escolha do cenario refletiu-se no fato de o Departamento de
Cirurgia Pediatrica englobar uma UTI Neonatal exclusiva para pacientes com MCs de
correcao cirurgica. Essa UTI, composta de sete leitos, constitui-se na unica unidade
intensiva do Estado do Rio de Janeiro com esse perfil. Tal circunstancia traduz o grande
nimero de pacientes cirurgicos atendidos no servigo provenientes do pré-natal interno e
de outras maternidades. A eficicia do atendimento ndo estd atrelada apenas a
abrangéncia estadual, mas, a inser¢do do paciente nascido, no caso deste estudo com AE,
em uma unidade hospitalar capaz de prover uma assisténcia eficaz, sobretudo diante de

condi¢des que requerem follow-up prolongado por equipe multidisciplinar.

4.3 — Sujeitos do estudo

Os sujeitos do estudo foram as maes de pacientes nascidos com AE e submetidos

a corregdo cirurgica dessa MC no Departamento de Cirurgia Pedidtrica do INSMCA-
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IFF, no periodo de 2009 a 2011; tomou-se como referéncia o livro de registro anual das
cirurgias. O recorte de trés anos justificou-se pela experiéncia mais recente capaz de
acionar melhor a memoria das maes acerca do cuidar de seus(suas) filhos(as)
nascidos(as) com a condi¢do. Acredita-se que as narrativas®? dessas maes tenham sofrido
menos contaminacdo do que aquelas efetuadas apds a decorréncia de um grande

intervalo de tempo.

Os critérios de inclusdo foram ter filhos(as) com as seguintes caracteristicas: a)
primeira interna¢ao hospitalar por um periodo igual ou superior a 30 dias; b) submissao
a varias reinternagdes hospitalares e, por fim, ¢) em algum momento terem realizado

gastrostomia.

A amostra foi de conveniéncia®

, ou seja, todas as maes tiveram seus(suas)
filhos(as) atendidos(as) no mesmo servigo pelos mesmos profissionais e, em funcao da
facilidade do acesso a elas, tendo em vista 0 nosso proprio exercicio profissional. Por

essa razdo, faz-se necessario observar que os resultados encontrados reportam-se

especificamente a esse grupo, ndo podendo ser extrapolados para a populacao em geral.

As maes que preencheram os critérios adotados foram convidadas a participar do
estudo durante o atendimento ambulatorial na Cirurgia Pediatrica e receberam
informacdes quanto ao tema, objeto e objetivos da pesquisa. Houve orientagdao de que a
recusa em participar da pesquisa nao implicaria qualquer tipo de Onus a assisténcia
prestada. As maes foram esclarecidas que as entrevistas seriam realizadas em local
reservado, sem tempo pré-estabelecido, com gravacdo, assim como, foi garantido o
resguardo da identidade das autoras e o sigilo acerca de informagdes produzidas,
inadvertidamente no momento da entrevista, mas cujo conteudo nao queriam que fosse

divulgado.



48

As entrevistas foram gravadas e transcritas. A transcri¢do foi literal, porém, para
fins de exposicdo, realizou-se ligeira edi¢do, a fim de tornar os trechos apresentados, nos
resultados e discussdo, mas inteligiveis aos leitores. Todas as maes receberam iniciais
seguidas de nimeros, ¢ foi mantida a sequéncia das entrevistas. No total, somente seis
maes (E1 a E6) enquadraram-se nos critérios de inclusao. O material foi arquivado e sera

descartado ap6s cinco anos ou mediante solicitacdo dos sujeitos da pesquisa.

4.4 — Coleta de dados

A coleta de dados desenvolveu-se a partir do principio metddico da historia oral
ou “narrativa conversada”, conforme denominacdo do historiador americano Ronald J.
Grele®” visto que é considerada “conversada por causa do relacionamento entre
entrevistador e entrevistado, e narrativa por causa da forma de exposi¢do - o contar de

uma historia”. (p. 135)

A singularidade desse procedimento consiste em possibilitar a abordagem de
questdes de particular interesse a pesquisa, como a experiéncia do adoecimento cronico,
aprofundando-se na reacdo dos entrevistados, mediante perguntas abertas que incitem o

desenvolvimento das histérias guardadas na memoria™.

De acordo com Grele®’, a histéria oral ou a narrativa conversada pode ser
construida a partir de historias cronoldgicas de lembrangas pessoais de acontecimentos,
mas ndo se configura como sindnimo de autobiografia. A histdria oral caracteriza-se
como atividade organizada e informada pelas perspectivas historicas tanto do

participante como do entrevistador. Nao importa qual tenha sido a construgao, o produto
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criado ¢ uma historia oral que s6 pode ser entendida pela compreensdo das relagdes

contidas na sua estrutura.

As relagdes na historia oral, segundo Grele®’, sio de trés tipos: a primeira
compreende a estrutura linguistica, gramatical e literaria da entrevista; a segunda
caracteriza-se pela interagdo entre o entrevistador e o entrevistado, por esse motivo, a
fim de analisar uma entrevista oral apropriadamente como uma historia oral, devemos
combinar uma analise das relagdes sociais e psicologicas entre os participantes, e,
finalmente, a terceira ¢ a mais abstrata, uma vez que em uma entrevista, o entrevistado
ndo fala somente para si e para o entrevistador, mas também fala através do

entrevistador para uma comunidade maior.

A técnica empregada para a coleta de dados consistiu em entrevistas abertas que

seguiram um roteiro temético previamente elaborado. (APENDICE 1)

4.5 — Analise dos dados

Para o procedimento de analise dos dados advindos das narrativas, foi empregada
uma técnica de analise adaptada por Villar e Cardoso® a partir de proposta apresentada
pelo historiador Ciro Flamarion Cardoso®. Esta tomou como base a perspectiva
interpretativa do objetivo analitico escolhido, a saber, a experiéncia materna acerca do
adoecimento cronico do(a) filho(a) nascido(a) com AE, buscando captar os sinais que
ratificassem a riqueza das experiéncias, atentando-se para as minucias, para os detalhes
secundarios, para os refugos, os siléncios, as pistas infinitesimais que falavam muito

mais do subjetivo e do inconsciente’’.
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A aplicacdo desse tipo de andlise operacionalizou-se através de quatro etapas. Na
primeira, realizada no proprio momento da entrevista, buscaram-se as percepgdes-chave
claramente veiculadas pela fala e relacionadas aos topicos selecionados, anotando-as
num didrio; na segunda, correspondente ao momento da transcri¢do, tais anotacdes
foram consideradas e atentou-se mais sistematicamente para as caracterizacdes comuns.
Na terceira, empreendida sobre o material transcrito literalmente, processou-se uma
codificacdo aberta e outra fechada, sendo a primeira voltada para captar as variagdes e
excegOes as categorias de interesse, ¢ a segunda especificamente englobando essas
categorias. Na quarta leitura, finalmente, procedeu-se ao entrecruzamento vertical e
horizontal entre as categorias resultantes do processo codificador e o quadro tedrico

chegando aos significados em comum®®,

4.6 — Aspectos éticos

A fim de garantir o cumprimento das questdes éticas em pesquisa, conforme
preconizado pela Resolucdo 196/96 que trata das Diretrizes ¢ Normas Regulamentadoras
de Pesquisa Envolvendo Seres Humanos, a pesquisa foi desenvolvida no INSMCA-IFF a
partir da anuéncia da Chefia do Departamento de Cirurgia Pediatrica (APENDICE 2) e
apos aprovacio pelo Comité de Etica e Pesquisa da Institui¢do através do n°112.746.

(ANEXO)

As maes que aceitaram participar do estudo receberam esclarecimentos sobre os
objetivos da pesquisa e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

(TCLE). (APENDICE 3)
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5 - RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados obtidos com a andlise das narrativas maternas, objetivando a
exploragdo do entendimento que maes de criancas nascidas com AE tém acerca do
processo de adoecimento de seus(suas) filhos(as), apontaram para a identificagdo de
quatro tematicas em comum. De acordo com o conteudo de tais temas, procedeu-se a
nomeacdo dos mesmos, com vistas a que os titulos fossem os mais fi€is possiveis ao
verbalizado e dotados de significagdo.

A seguir passamos a exposicdo de cada um deles e, devido a abordagem
qualitativa adotada, assim como aos principios e técnicas de coleta e andlise
empregadas, optamos por apresenta-los de forma conjunta, desse modo, nesse item, nos
afastamos um pouco da forma tradicional de apresentacdo de uma dissertacdo de

mestrado, conforme a por nés escolhida.

5.1 — Diagnéstico: o fim de um sonho
A maternidade ¢ vista em nossa cultura como a marca da feminilidade, através
da condicdo de gestar, procriar e dar a luz um filho perfeito. Espera-se da mulher a

capacidade de gerar filhos fortes e saudaveis, amamenta-los, educa-los e protegé-los’’.

Portanto, a informagao durante o pré-natal de que o feto tem uma MC congénita
produz um impacto negativo profundo que ¢ sentido como fracasso no desempenho do
papel que a sociedade imputa a mulher. Esse sentimento esta expresso no depoimento
de todas as mulheres entrevistadas que tiveram o diagnostico de estarem gerando um(a)

filho(a) com AE, conforme exemplificado a seguir:

“(...) eu ndo acreditava, porque eu sempre fui uma boa parideira.

Sempre dei a luz em partos normais todos com sucesso, nunca



52

tive problema. Entdo, eu falava que a médica estava louca porque

eu ndo acreditava que ia ter uma crian¢a com problema.” (E6)

O diagnostico da anomalia congénita durante o pré-natal faz emergir uma gama
de sentimentos em que se misturam negac¢ao, castragdo, raiva, medo, mas o filho ainda ¢
uma incognita, ainda esta no espaco do improvavel, do impensavel. Apds o nascimento,
com a confirmagdo diagndstica é que surge a constatacdo de uma realidade que lhe fora
informada, ¢ o medo frente ao desconhecido ¢ potencializado pela obrigatoriedade de
internacdo na UTI Neonatal, ambiente este aterrorizante, no qual o estranhamento é
reforcado pelo uso de tecnologias assistenciais, tipo proteses ventilatorias, sondas e

aceSSOsS venosos centrai559.

O diagnostico de AE tem implicagdes distintas quando realizado antes e apds o
nascimento. A frequéncia maior do diagndstico dessa MC ocorre no periodo pos-natal,
com repercussdes clinicas para o paciente, uma vez que, ndo raramente, € suspeitado
ap6s tentativa de amamentacdo sem sucesso, com risco de aspiracdo pulmonar e
pneumonia. Nesse contexto, a puérpera ¢ tomada por um sentimento de angustia pela
separacgdo abrupta e inesperada de seu(sua) filho(a), internado(a) em uma UTI Neonatal,

sem possibilidades de ser amamentado(a).

“Gente o que estd acontecendo? Todo mundo indo embora e eu
ficando... Ele ndo mamava e toda hora elas aspiravam ele,

tiravam aquele monte de saliva”. (E2)

Dessa maneira, quando ndo ha a suspeita diagndstica no pré-natal e a crianca

apds o nascimento fica com a mae, ela, como todos os outros neonatos no alojamento
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conjunto, tem que ser observada, porque muitos problemas podem ser detectados nas
primeiras 48 horas. Entretanto, uma das maes entrevistadas notou que seu bebé ndo
estava bem, mas suas impressdes nao foram valorizadas pela equipe de plantdo, como
podemos notar no relato que se segue:

“Falei para a doutora: ele ndo quer mamar. Ela falou: é assim
mesmo mde. Ai ele comecou a soltar uma gosma pela boca e eu
falei para o médico, mas ele disse que era normal. Ai eu falei: eu
acho que isso ndo é normal porque eu ja tive dois filhos e nenhum
deles soltou nada pela boca. Como ele ficou o dia inteiro sem
mamar abaixou a glicose dele, ai levaram ele para o ber¢ario”.

(E2)

A nio valorizagdo da experiéncia empirica do leigo, neste caso da puérpera, é
um fato comum e apontado por diversos pesquisadores'’.

No imaginario materno, o nascimento de um(a) filho(a) com DC ¢ percebido
como um erro da mde. A consequéncia desse pensamento faz aflorar sentimentos de
culpa, entremeado por duvidas e questionamentos na tentativa de encontrar uma
explicagio, ou até mesmo uma justificativa para tal’> 7>. Nas palavras de Gilbert’*, em
seu trabalho a respeito da reacdo das maes quando se deparam com o diagndstico de que
seu(sua) filho(a) tem sindrome de Down, destacamos:

“Diante da inexorabilidade de um diagnostico, significados
outros que ndo os orgdnicos sdo ensaiados e pronunciados,
tornando-se verdades alternativas que apaziguam as ansiedades
diante do desconhecido e fornecem vrespostas, ainda que

provisorias, a dramatica pergunta: ‘por que comigo?’” (p. 54)

O sentimento de culpa foi explicitado em todas as narrativas, como ilustrado na

narrativa de ES:
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“Porque ela gerou dentro de mim e eu gerei ela mal. O problema
era comigo porque eu tinha feito alguma coisa para ela ter
nascido desse jeito. Mas onde foi que eu errei? Eu fiz tudo
direitinho. Eu ndo bebia, ndo fumava, eu ndo usei nenhum

remédio. Onde foi que eu errei?” (ES)

Essa responsabilidade pelo sucesso da gestagdo, exclusiva da mulher, introjeta-
se de tal maneira que numa das entrevistas a mulher-mae suplica por desculpas ao

parceiro pela procriacao de um(a) filho(a) com “defeito”.

“Achei que eu era culpada. Até falei com meu marido, que eu ndao
estava podendo dar filhos saudaveis a ele. Vocé me desculpa?

Dessa vez eu falhei.” (E6)

Por outro lado, existe um aspecto muito importante inerente a espera do
nascimento de um filho. E que esse filho ¢ idealizado por seus pais antes mesmo da
concep¢do. Durante muito tempo, tanto o pai quanto a mae constroem uma imagem de

seu filho, que deriva de suas proprias identificagdes, aspiracdes e frustragdes’ .

Neto”’, citando Freud, refere que este retrata a atitude de idealizagdo dos pais
com relagdo aos filhos como uma transferéncia do narcisismo parental para Sua
Majestade o Bebé, que representard a concretizagdo dos sonhos e desejos nao
realizados. Apos o nascimento, entdo, se estabelece um conflito entre o filho até entdo

imaginado e o filho real, que se apresenta como um estranho diante do olhar materno.

Em 1992, Salles” ja afirmava que conflito entre o filho imaginario e o real
permeia toda relagdo mae-filho. Todavia, se o filho sonhado e idealizado nasce com

uma MC, sobretudo que necessite de cirurgia e consequentemente de cuidados
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intensivos neonatais, o confronto existente entre o sonho e a realidade se manifesta de
uma maneira intensa e as inumeras projecoes futuras idealizadas para si e para o filho

sdo abruptamente abortadas’ 12,

O nascimento de um(a) filho(a) com uma MC, como a AE, representa um corte,
uma antecipa¢do dos lugares ainda em construgdo. Uma explosdo de sentimentos
conflitantes, amor, 6dio, frustracdo, rejeicao, culpa imbricam-se a partir do encontro
com o filho real’”> 7%, Em todas as entrevistas, percebe-se essa explosdo de sentimentos

ambivalentes, tal como no relato de E5:

“Foi horrivel. Foi um baque. Um tombo. Quando eu cheguei e vi
ela entubada com aqueles canudinhos no nariz, a saliva saindo,
tomando leite pela sonda. Cadé minha filha!? Ai eu comecei a
chorar... Eu quero minha filha! Eu fiquei perdida. Eu ndo me

interessava por nada, eu so queria minha filha de novo...” (ES)

Em outro momento desse mesmo depoimento, ¢ visivel o sofrimento frente a
esse turbilhao de sentimentos e ES, relutando entre a negagado, a descrenga e o panico, se
desespera, culpando-se a0 mesmo tempo em que rejeita o(a) filho(a):

“Eu surtei totalmente. Minha carne tremia. Eu ndo queria ver,
ndo queria pegar. Eu ndo conseguia. Eu ndo sei se foi uma

rejei¢do, mas eu ndo conseguia. Eu tentava pegar ela,[mas] tinha

aquela coisa que me puxava sabe: Ndo toca! Nao toca!” (ES)

Um dos grandes desafios postos para a mae ¢ lidar com a possibilidade ou a
impossibilidade de conciliar as duas criangas: a que deveria ser e agora ndo existe mais,

e a crianga que agora deverd existir e ser reconstruida’®.
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“Quando eu cheguei la, eu ndo aguentei ver minha filha daquele
Jjeito. Ai, depois, eu ia ld, olhava a crianca: ‘Minha filha ¢ tdo
linda! Ela parece com a minha mde’. Eu quero ela mesmo toda
furada. A senhora vé que a pessoa ndo fica em si. Quando se

descobre isso ndo se fica em si.” (E6).

Essa identificacdo fisica verbalizada por E6 foi também encontrada por
Cardoso’’ em pesquisa etnogrifica realizada no Ambulatério de Genética Médica,
ligado ao Departamento de Genética do INSCMA-IFF. Apos dois anos de observagao,
ela confirmou a unanimidade de que um dos tropos na narrativa de anseio da
normalidade ¢ a metamorfose das caracteristicas fisicas dos(as) filhos(as) naquela de

parentes, sobretudo, os avds das criangas em questao.

Como ja mencionado, a crian¢a nascida com AE ¢ internada na UTI Neonatal
tdo logo ¢ confirmado o diagnoéstico, e ai permanece durante o pds- operatorio, que pode
ser bastante longo. O fato ¢ que o(a) filho(a) ndo vai para a casa com a mae poucos dias
depois do nascimento, como ¢ esperado. Portanto, antes da cirurgia o bebé ainda nio
adentrou no meio familiar de forma ampliada e, assim, com a corre¢do cirtirgica da MC
poderd vir a acontecer sua aceitacdo soOciocomunitiria. Grandes expectativas sdo
depositadas na intervengdo cirtrgica®’. O depoimento a seguir é representativo da
posigao geral:

“Vou levar ele para a casa para todo mundo ver meu ultimo

filho” (E2)

Desta forma, em que pese a ilusdo perdida, permanece como que num limbo,

uma outra ilusdo, ou seja: a de que haverd um resgate representado pela ida do(a)
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filho(a) para a casa, cirurgicamente reparado(a) e pronto(a) para ser apresentado(a) aos

parentes € amigos.

5.2 — O diagnostico: tomando conhecimento da doenca

A vivéncia de ter um(a) filho(a) com AE extrapola a intimidade materna e
adquire relevancia no contexto da interagdo com os profissionais de saude. O marco
inicial desse relacionamento ¢ representado pelo momento em que o diagnostico da MC
¢ veiculado para a mae, apresentando particularidades quando realizado no periodo pré
ou pos-natal.

O diagnostico de AE, no periodo pré-natal, exerce um papel informativo, porém,
na maioria das vezes, a real dimensao da doenga nao ¢ expressa pelos profissionais e/ou
ndo foi assimilada pelas entrevistadas, conforme exemplificado nos registros abaixo:

“Ela nasceu com um probleminha no esofago e com a cirurgia

vai resolver”. (E4)

“O pediatra falou para mim que ela tinha nascido e que ndo
estava nada bem. Ela tinha que ser transferida do hospital porque
ia passar por algumas cirurgias, mas que ndo sabia se ela ia sair

viva ou ndo. Nem falou onde era o problema. Nada!”. (ES)

“No pré-natal eles diziam assim: E que o eséfago da crianca estd
fechadinho, ai depois é so botar uma sondinha. Ai abre e pronto.
(...) Como era tudo muito simples na linguagem da medicina, eu
ndo me assustei. Ndo me assustei. Vocés tém uma sutileza para

falar e a gente acredita nessa sutileza.” (E6)
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Alguns autores, ao trabalhar com o tema do diagnéstico de MCs como, por
exemplo, Souza e Alves’, salientam a maneira inadequada e incorreta com que os
profissionais de satde orientaram as maes e informaram-nas acerca do problema de
seus(suas) filhos(as).

No relato de E5, fica evidente o medo da entrevistada e, talvez, certa
despreocupagao ou temor por parte do profissional que veiculou a informacgao, de forma
tdo vaga. Nos outros depoimentos, o que se percebe ¢ uma nitida tentativa de
minimizag¢do das condic¢des reais, transmutadas no uso do termo “probleminha”. Por um
lado, ¢ 6bvio o intuito de amenizar o sofrimento materno e, por outro, a relutancia em
face da falta de experiéncia com a doenga e com as complica¢cdes que podem surgir
durante e/ou ap6s a correcdo cirurgica. Esse nosso achado das dificuldades no
estabelecimento de um dialogo produtivo entre profissionais de saude, sobretudo
médicos, e usuarios também é apontado por Souza e Alves’®, assim como por Reis e
Santos’'.

Por sua vez, a maternidade, mesmo num contexto de normalidade, pode ser
pensada como uma crise, na qual ganhos e perdas estdo em jogo’!. Nesse momento, por
si s6 muito delicado, a noticia de uma MC no(a) filho(a), sempre dolorosa, pode tornar
muito dificil ou mesmo impossivel lidar com uma série de informagdes técnicas. Esse
fato fica patente no relato de uma das maes entrevistadas que diz:

“As vezes o espago é pequeno, as vezes so descola a
tripinha, ele explicou varios tipos de coisas, mas no fundo

eu [ndo tive condicdes de ouvir].” (E1)

O que podemos inferir da andlise das entrevistas ¢ que ndo houve uma
orientacdo eficaz dos médicos por ocasido da primeira comunica¢do do diagndstico. De

forma geral, estes ndo conseguiram transmitir a mensagem de modo compreensivo, ou
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ndo perceberam que as informagdes fornecidas ndo podiam ser assimiladas diante do
turbilhdo de emocgdes suscitadas nas mies. Cardoso’’ denomina esse turbilhdo de
sentimentos como “os estrondos do siléncio” (p. 107), ressaltando as sensacdes de
“pesar, inadequacdo, descrenga, revolta, incerteza, perplexidade, rejeicdo,
constrangimento, raiva, hostilidade e impoténcia que reverberam e ensurdecem os pais
quando o diagnostico é comunicado”. (p. 107)

Concordamos com Caetano et al’®

quando apontam ser necessario que o0s
profissionais de satide incluam no plano de cuidado a preocupacdo em buscar estratégias
para estabelecer uma comunica¢do mais efetiva e sensivel com o paciente que, no nosso
caso, foram as maes de criangas nascidas com AE.

Frente ao diagndstico, realizado no pré ou pos-natal, o RN com AE deve ser
encaminhado para um hospital com disponibilidade de UTI Neonatal e servigo de
Cirurgia Pediatrica, como o INSCMA-IFF. Nesse setor, o contato com as maes ¢
exercido por profissionais especializados, com experiéncia no atendimento de neonatos
com MCs que demandam cirurgia no periodo neonatal. E estes fardo parte do cotidiano
dos pais e familiares, mas, ainda assim, como verificado, retornando ao ja citado de
Favoreto e Camargo Jr., ha indicios de que o “universo interpretativo” pode e deve ser
ampliado. Como apontam Aquino et al”®, ao refletir sobre as proposicdes de
Montgomery®’, os médicos devem aprender ndo s6 como tratar seus pacientes, mas o
que fazer quando a informacdo claramente ndo se torna compreensivel, inclusive,
podendo ser conflitante. Nesse sentido, propdem que por mais precisa que seja a
tecnobiomedicina € necessario ter em mente que a pratica clinica implica uma relagao

na qual, médico e paciente, interpretam e fazem conjeturas sobre o processo do adoecer.

A importancia dessa relagdo, com a €nfase no se fazer entender, desde o contato inicial,
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¢ fundamental ao estabelecimento da confianga que foi salientada por todas as
entrevistadas, como exemplificado por E2 e E6:

’

“Foi quando ele [o pediatra] sentou comigo, desenhou...’

(E2)

“A doutora [cirurgid] me mostrou no raio-X que o esofago
dela vinha até uma parte e que ela ia ter que fazer uma
cirurgia para ligar o estomago ao esofago, que o nome
disso era atresia de esofago. Explicou tudo novamente

para mim.” (E6)

Como observa Gilbert’*, o contato com o diagnostico precisa de tempo para ser
assimilado, embora os pais ja intuam que existe algo andmalo em seus(suas) filhos(as).
Por isso, a chamada de aten¢ao dos médicos para os sinais detectados — no caso de E6, a
interrup¢do do esofago estampada no raio-X —, constitui uma prova irrefutavel. Ao
mesmo tempo, essa ag¢do possibilita acesso ao olhar especializado, o que facilita a

aceitagdo diagnostica.

Num outro momento, a cirurgid torna a explicar a AE para E6, dessa vez

acompanhada por outro médico cirurgido e na presenga do pai do RN:

“E ai o doutor me explicou tudinho também junto com a
doutora. (...) chamou meu marido e explicou tudo para
ele, tudo que tinha acontecido com a criang¢a. Tudo. Até

desenhar ele desenhou.” (E6)

Vale ressaltar que o recurso ao desenho esquematico para representar uma AE e

as possibilidades cirurgicas dependentes da anatomia de cada caso, muitas vezes sO
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definida no ato operatorio em si, foi ressaltado por todas as entrevistadas como uma
ferramenta util para a compreensdo da MC, inclusive possibilitando-as transmitir a
informacao para seus companheiros, explicando-lhes o desenho.

Idealmente, a noticia da existéncia de uma MC deve ser prestada por uma equipe
multidisciplinar, capaz de fornecer informagdes fundamentais para o seu entendimento,
empregando termos claros e compreensiveis. Deve sempre haver a preocupagdo com a
dificil assimilacdo inicial das informagdes técnicas, perguntando a mae o que entendeu e
tornando a ofertar tantas explicagdes quantas vezes forem necessarias, em diferentes
oportunidades, e pelos vérios profissionais envolvidos?>.

Finalmente, apds o(s) contato(s) com a equipe cirirgica, o protagonismo do
cirurgido no ato de recuperacdo e ou reconstru¢do de um corpo marcado por uma MC,
deve fazer uso da realidade de que as praticas linguisticas sdo mediadas por situacdes
parcialmente compartilhadas, que possuem um chdo comum representado por habitos,
crengas, comportamentos culturais e, reconhecendo essa dindmica, interagir
transmitindo seguranca, entendimento e respeito pelo outro. E sabido e notério que um
entre os tragos culturalmente difundidos, as doengas sdo o espacgo privilegiado dos
fantasmas de cada um, pois podem ser letais, e nele os médicos permanecem
simbolicamente como os atores cuja eficicia de atuacdo reside na cura das

enfermidades®'.

5.3 — Cirurgia: a ilusido da cura

No que tange as expectativas maternas sobre a corregdo cirirgica da AE, duas
emocdes emergiram de forma intensa em todas as entrevistas realizadas: medo e

esperanca.
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A possibilidade de reparagdo cirurgica da AE tem um aspecto dual, pois ao
mesmo tempo em que as maes depositam grande expectativa no ato operatdrio,
entendido como capaz de instaurar a normalidade sonhada e desejada, elas também se
sentem invadidas por uma imensa sensacdo de medo de perda pela possibilidade da

morte>!.

A partir da indicacdo cirurgica do neonato com AE, uma pléiade de
questionamentos e duvidas ¢ trazida a tona pela familia. As perguntas mais frequentes
sdo: “como serd a cirurgia?”’; “vai ser possivel consertar?”’; “quando ele(a) vai poder ir
para a casa?”, e, por fim, a mais doida de todas, “ele(a) pode morrer?”. Outros estudos,
também voltados para o estudo do pensamento das maes diante do fato cirdrgico,
corroboram nossos achados, afirmando serem estas as questdes mais comumente

verbalizadas"" 73,

A expressdo do medo ¢ recorrente em todas as formas de doenca como
narrativa’? que escutamos. Trata-se de um espago e de um tempo aberto as incertezas
quanto a gravidade da MC e da possibilidade de restauragdo. Os trechos a seguir

refletem essa afirmacao:

“Nossa! Um medo danado! Um medo de ela entrar [no centro
cirurgico] e ndo sair. Um desespero! Ainda mais bebezinho,
porque tem que tomar anestesia (...). Fiquei desesperada também

quando eles falaram que, talvez, tivessem que fazer aquilo”. (E4)

“Pra mim foi desesperador porque um pedacinho de gente entra
la [no centro cirargico). E sei ld! Abrir, cortar, costurar de novo...

Eu pensava que ele ndo ia voltar.” (E2)
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Em E4 nos deparamos com uma carga de medo tao grande que a gastrostomia, a
abertura de um buraco no corpo, onde sera colocada uma sonda através da qual seria
administrado o leite, produto tido como naturalmente administrado oralmente, nem
sequer pode ser nomeada. Ela prefere usar o vago “aquilo” para designar o impensavel,
ai se incluindo a nitida percep¢do de uma marca corporal, dotando de visibilidade a MC.
Do interno para o externo do corpo, esse sinal, agora passivel de ser observado, torna
o(a) proprio(a) filho(a) um “outro” diferenciado, afastado da normalidade. Mais uma
vez, tal como afirma Canguilhem®, percebe-se que é da constatacdo da anormalidade
que se determina o “normal”. Esse ¢ o movimento realizado por E4, muito embora ela

ndo tenha consciéncia explicita do que verbaliza.

Por sua vez, E2, tendo como pano de fundo um Departamento de Cirurgia
Pediatrica, com as caracteristicas de nosso campo, onde ha um fluxo continuo de
diagnosticos, indicagdes terapéuticas, protocolos, afirmativas e também muitas
perguntas sem respostas prévias, se fixa nos cortes, nas cicatrizes. E, sobretudo, no
tocante ao resultado da cirurgia de correcdo do trato esofagiano, implicando o uso da
anestesia e na perda do controle da observacdo do que acontece com o(a) proprio(a)
filho(a), s6 lhe resta imaginar a eminéncia da morte. A ilusdo da cura submerge diante
da criagcdo imagindria, e, dentro dos preceitos culturais impostos a mulher, E2 vé o(a)
filho(a) nem tanto como uma nova vida, mas, sim, como um pedaco de si mesma em

vias de ser ferido.

Reis e Santos’! ressaltam que a vivéncia da internagdo do bebé na UTI reforca o
j4 mencionado, medo da perda. Nesse sentido, o registro a seguir corrobora que o temor
da morte estd tdo impregnado no cotidiano, que o sentimento se refor¢ca ainda mais

diante de qualquer fato inusitado:
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“No outro dia quando eu cheguei [na UTI] ele ndo estava mais

na incubadora. Ai eu fiquei: ‘Gente pelo amor de Deus, cadé

ele?” (E2)

Apesar do medo da perda, contudo, existe também a esperanga da cura. Nossos

achados coadunam-se com os de outros autores’> >!

cujos trabalhos demonstram que
diante de uma MC de correcao cirargica como a AE, o ato operatdrio assume um papel
de extrema relevincia e conforto para a mae, j4& que representa a esperanca da

instauracdo do padrao de normalidade do(a) filho(a). Conforme disse E6, refletindo o

pensamento geral:

“Ela vai operar e vai ficar boa. Como todo mundo opera e fica

bom. E isso que eu achei.” (E6)

Coser’® desvela, a partir de uma abordagem etnografica, que na Cirurgia
Pediatrica o olhar que disseca € o responsavel pela constru¢do de um corpo humano
estruturado. Dentro dessa moldura, os corpos sdo reconstruidos ao passo que as historias
vao sendo construidas em mais de um espago, incluindo ai, além da objetividade
cirirgica das praticas médicas realizadas, um ambiente simbdlico-imagindrio. E neste, a
expectativa da cura, resultado da mistura da esperanca ¢ do medo, dos mecanismos de
defesa tanto de si quanto do outro ser gestado imbricam-se, também funcionando como
mecanismos de constru¢do e amalgama do bindmio mae-filho, em que pese, nesse
momento, ainda predominar uma relacao indiferenciada mae-bebé€. A ilusdao da cura,
trazida pelo refor¢o da esperanca, traz para o presente os sonhos de integragao familiar e
de inclusdo na comunidade, de reabilitacio de um viver normal. S6 que, tal como ja

explicitado, o ato cirurgico nao resolve todas as questdes implicadas na condi¢ao clinica
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da AE. A exequibilidade reconstrutora do esd6fago ndo exclui a possibilidade de
complicacdes, acompanhada de reinternagdes com indicagdo de novas cirurgias, como a
realizagdo de ostomias. Nesse momento, a mae sofre uma regressao e reinicia um outro

ciclo de luto, indelevelmente marcado pela cronicidade’!.

5.4 - Cronicidade: vivendo no mundo do adoecer

O pesadelo faz-se perceptivel, sobretudo, no momento que se afirma a indicago
premente de outros procedimentos cirtrgicos. Entre eles, parece que o mais indubitavel
¢ a gastrostomia. Conforme j& apontado, esse tipo de acdo cirurgica se ressalta por
causa das marcas corporais. O sinal invisivel, agora, abre-se ao olhar de todos,
inclusive, podendo-se pensar que a fantasia materna se sobrecarrega com a suposicao de
explicagdes diante de determinadas perguntas acerca de seu bebé. Alia-se a isso a perda
da ilusdo da cura pela cirurgia da correcao do esofago, vivenciada, as vezes, de saida,
pelo retorno do(a) filho(a) do centro cirtrgico ja ostomizado(a). Trata-se de um
momento de ruptura, tdo importante quanto o do diagnostico, dado que assume ndo se
tratar de algo passageiro, mas sim de um procedimento que acarretara toda uma gama
de cuidados especificos, indicando que, ao contrario do esperado final, uma nova
historia se inicia.

“Ndo passava nem pela minha cabe¢a. [gastrostomia e
esofagostomia] (...) Como é que eu tinha que dar mamar? Eu

fiquei desesperada. Falava: ‘eu ndo quero mais meu filho. Como

eu vou cuidar dele? Eu vou passar mal. Eu vou desmaiar.” (E1)
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Porém, mesmo para aquelas cujo(a) filho(a) aparentemente foi reconstruido(a),
sem sinais aparentes de ruptura da normalidade, a entrada no mundo da doenca cronica,
inevitavelmente, se fard sentir. Desde a internacdo na UTI neonatal, com complicagdes
tipo recanalizagdo da FTE no poés-operatorio imediato, prolongando o tempo de
internagdo, até as mais variadas intercorréncias pos-alta, tal como a estenose de esdfago,

dificultando ou impossibilitando a alimentacao por via oral. Como testemunha E6:

“Foi a partir da segunda internag¢do que o meu desespero ficou
maior. Porque até entdo depois que ela operou e foi embora para
casa eu falei: ‘Acabou!’ Entdo tudo virou flores novamente. Mas
depois que deu esse negocio nela [estenose severa do esofago],
comegou uma tortura. E foi al que eu vi que comegou um

pesadelo na minha vida.” (E6)

Ao pesadelo referido por E6 outros vém se juntar, o que enseja contornos
definitivos ao viver no mundo da doenca cronica. Dentro da particularidade narrativa de
cada uma, a cronicidade estabelece uma virada e uma tomada de consciéncia de ndo
poder mais se liberar de uma MC. A correcao dela, por si sd, acarreta situagdes de dor e

de susto diferenciadas. Entdo, a cada uma delas, o desespero e desamparo reiniciam-se.

“Depois que ele teve alta, ele internou umas 4, 5 vezes. Primeiro
porque ele deu uma crise de ficar roxo e desmaiar. Dois meses
depois foi a gastrostomia dele que comegou a vazar e fiquei 3
dias internada. Chegou em casa comegou a vazar de novo, voltei
e internei mais 4 dias. Da outra vez foi porque o menino chorava,
perdia o folego e desmaiava, durinho, para mim ele ja estava

morto. Ai comegava a gritar e voltava depois ao normal.”(E1)
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“Ele ficou durante muito tempo dormindo no ber¢o, muito tempo
mesmo. Eu ficava com medo de dar as coisas para ele comer. (...)
As vezes, a noite, ele comega a tossir ou alguma coisa, entdo fica

todo mundo desesperado.” (E2)

“Tinha que ter cuidado para ela comer porque ela se engasgava.
Tinha que ter cuidado para ela ndo dormir deitadinha, tinha que
dormir sentada (...). Quando ela dava um toque, eu ja estava em

cima dela”. (E3)

“As vezes bate uma tristeza, um desespero. Eu ficava assim: ‘meu

Deus, sera que eu vou passar natal e ano novo aqui dentro?”

(E4)

“Ficou 3 dias em casa e voltou com pneumonia. Pronto, ai teve
alta de novo. Trés dias e depois voltou. Sempre assim, nunca
ficava uma semana em casa. Eu sei que nesse vai e vem foram

umas seis vezes.” (ES)

Frente ao ineditismo dos fatos vivenciados, cada dia dispensado dentro do

hospital representa a possibilidade de uma nova noticia ndo desejada, uma nova marca a

ser agregada ao corporeo. O significado estigmatizante das ostomias simboliza um

recurso técnico oposto ao ideal do natural visto como sinénimo do normal. O

verbalizado por E5 € exemplar do sentimento geral:

““ . ~ r . . .
Porque eu sabia que ndo era so aquilo. Tinha uma coisa me

dizendo que ndo era so aquilo, que ia vir mais. Mais uma coisa!
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(..) E tudo no mia e quanto mais fucam mais acham. Que tanto

‘mia’ ¢ esse?”.(ES)

O ‘mia’ ¢ um sufixo forte. Na experiéncia da cronicidade, representa
basicamente todas as intervengdes, as ostomias, visando “abrir” canais de ligacdo entre
o0 interior e o exterior, através dos quais as trocas com o ambiente ocorrerdo. E uma
entre elas ¢ vital: a capacidade de alimentar-se como todo e qualquer bebé. Por essa
razdo, pode-se afirmar que, para todas as maes entrevistadas, o estoma, por um lado,
revela a cronicidade e, por outro, representa, como ja apontado, a antitese da
normalidade. Os sinais do adoecimento no corpo sdo, por assim dizer, a personificagdo
da assimetria, da desordem e, por isso, representam uma ameaga para as pessoas

“normais”>.

“Eu queria que minha filha comesse pela boca, mamasse o peito
como os outros mamaram. Eu ndo queria que minha filha
comesse por uma mangueira. Me assustava mais do que a
cirurgia saber que ia ter uma filha que, quando eu fosse sair com
ela, ia ter que enfiar a alimentagcdo por uma mangueira e ndo

puxar o peito e alimentar ou dar uma mamadeira.” (E6)

Os corpos desviantes dos padrdoes de normalidade sofrem um processo de
estigmatizacdo, pois reconhecidamente causam aversao e despertam sentimentos de
estranheza resultando na exclusdo em diferentes instancias e, por conseguinte, esse fato
pesa na inclusido societdria daqueles que os possuem’®. Embora, referindo-se a dois
contextos diferentes, um mais geral e outro mais particular, tanto E1 quanto ES apontam

bem a dor causada pelo estigma:
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“E a pessoa fica olhando [a esofagostomia] e faz cara de nojo
porque vé ele todo sujo de leite e acha que é vomito. Porque eu
dou pela boca dele e suja ele todo. E a pessoa fica naquela,
olhando, e diz: ‘O que é isso menina? Vocé é nova, ter um filho
desse jeito?’ Tem pessoa que nem me ajuda. Eu ndo sei porque.

Eu ndo sei se é por pena, por medo, eu ndo sei”. (E1)

“Ai nas creches muitas perguntas: ‘Come de quantas em quantas
horas? Vocé tem laudo médico?’ [Respondo:] ‘eu tenho, estd em
casa. Vocés querem?’ ‘Ndo precisa ndo, mas se ela for

sorteada...” Eu ja sai dali pensando: ‘ndo vai sair nada.’” (ES)

Em meio aos conflitos emergentes com a realizacdo da cronicidade, pautada pela
visibilidade do estoma, a mae precisa gerenciar os novos desafios desvelados. Para
alcangar tal objetivo, ¢ essencial a entrada no mundo da doenga com aceitacdo das
limitagdes da crianga e apropriagdo de cuidados especificos.

A adaptagdo das maes a nova realidade, com o emprego de recursos que lhes sdo
ofertados, constitui uma experiéncia gradativa e sofrida, pois a elas ¢ imputada a
responsabilidade primordial e, normalmente exclusiva, no gerenciamento de um(a)
filho(a) com condicdo cronica de adoecimento>®.

“Quem fez tudo fui eu. Sempre era so eu.” (E2)

[z . . 4 r ~
Quando acontece isso eu tenho na minha cabega que é so6 a mae

e o filho. Por qué? Porque a mde quer estar sempre presente e a

crianga precisa da mde. A mde precisa da crianga e a crianga

precisa da mde. Eu acho que nessa hora ndo tem mais ninguém.”

(E6)
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Apds os passos iniciais, a mae balizada pelo maior conhecimento acerca da
doenga diante da convivéncia diaria com o(a) filho(a), adquire uma visdo mais apurada
em relacdo aos aspectos clinicos e assistenciais®>. A partir desse fato podem emergir
cuidados caracterizados como formas de adaptagdo a nova realidade, nas quais as
circunstancias acabam ditando experiéncias resolutivas, como se pode ver na declaracio
a seguir:

“As vezes sai muita secrecdo, bem grossa, [a esofagostomia] ndo
da conta e ele fica roxo, tentando vomitar. E o que eu fago? Eu
pego bastante dgua, vou dando. No caso eu ndo sei se aquela

baba que vai saindo pela [esofagostomia), vai diluindo na agua e

ele respira bem...” (E1)

Além da perspectiva de se adaptar criativamente a cronicidade de seus(suas)
filhos(as), a mae enquanto detentora do papel de cuidadora ¢ forcada a enfrentar a
necessidade da reestruturagio familiar’®. Os papéis e as fungdes dos membros da
familia sdo repensados e redistribuidos de modo a permitirem realinhamento frente as

limitagdes e as novas condi¢des geradas pelo adoecer cronico®.

A 1mposi¢do de uma nova organizagao familiar torna-se mais expressiva, uma
vez que a crianga suscita cuidados especializados, fundamentais para sua sobrevivéncia.
Em ambito domiciliar, esses cuidados sdo realizados particularmente pela mae apos
aquisi¢do dos conhecimentos técnicos demandados. Dessa maneira, a exclusividade e o
tempo exigidos no gerenciamento da doenca cronica do(a) filho(a) dificultam o

exercicio de atividades laborais, o que impossibilita o vinculo empregaticio®.
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“Parei de trabalhar. Ndo tinha com quem deixar. Crianga assim

ndo tém quem cuide melhor do que a gente. Ai eu tive que parar

de trabalhar.” (E4)

“Ninguém queria tomar conta dela. Ninguém. Ninguém ficava

com ela. Eu tive que parar de trabalhar para ficar com ela”. (E3)

A saida da mae do mercado de trabalho, somado aos custos extras para cuidar
do(a) filho(a), sobrecarrega financeiramente a familia, com repercussdo, muitas vezes,
na necessidade de aumento da carga de trabalho do pai com vistas a manter a qualidade
da assisténcia. Nesse sentido, a narrativa de E5 simboliza bem a questdo. Diz ela:

“Eu quero voltar a trabalhar, ganhar mais dinheiro. Porque ela é

uma menina cara e eu ndo tenho essa condi¢do toda de dar uma
vida confortavel para ela. Meu marido ndo tem muito tempo

porque ele ja trabalha em trés servigos.” (ES)

Todavia, deve-se destacar que as mudancas exigidas da mae no tocante ao estilo
de vida, reorganizagdo de tarefas e nas relagdes interpessoais, também repercutem no
autocuidado, conforme o relato abaixo deixa bem claro:

“Eu me relaxei. Quando eu cheguei em casa, ninguém da minha

familia me reconheceu de tdo gorda que eu estava. Branca igual

a uma lesma.” (ES)
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A valorizagdo da imagem materna, como uma pessoa devotada, pode impedi-la de
ser vista como alguém que tem limites para suportar o sofrimento e que possui outras

dimensdes da vida, muitas vezes, postas em segundo plano®’.

O desequilibrio permanente e inquebrantavel no cuidado exigido por um(a) filho(a)
adoecido(a) cronico(a), secundario ao estresse prolongado, gera uma sobrecarga fisica e

emocional para o cuidador, e pode resultar no surgimento de doengas como a depressao,

geralmente, sem a valorizac3o inicial dos sintomas>®.

“E eu olhava para a faca. Assim, sabe? Ela me chamando.
Aquela intimidade toda com a faca para me matar e tal. E aquela
voz atrds de mim: ‘ndo faz isso’. Eu fui procurar ajuda. Mas, até

eu aceitar que eu estava com depressdo foi um ano...” (ES)

A mae mergulhada na cronicidade busca encontrar significados e suporte nao

apenas operacional, mas, principalmente, emocional. Nesse panorama, o apoio familiar

183

torna-se imprescindivel®’. O depoimento de ES5 reforga essa afirmativa:

“So de ver que a minha familia ndo teve nenhuma rejei¢do com
ela (...). Ai meu coragdo se abriu mais para ouvir minha familia e

para unir mais ainda eu e meu marido”. (ES)

Nas entrevistas realizadas foi unanime a coesdo familiar marcada pela presenga
participativa e atuante do companheiro. Eis alguns trechos em que as maes revelam

aspectos dessas interagdes:

“Ouem me ajudou cuidar foi meu marido porque ninguém
chegava perto. Gostavam, pegavam ele no colo, mas assim de

roupinha”. (E2)
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“Eu tive depressdo e foi ele [0 marido] quem me levantou
também: ‘Vamos la, vocé tem consulta hoje; toma seu remédio’.
Aquele momento que vocé quer morrer, que vocé quer se jogar e
ele estava ali. Ele nunca me deixava sair sozinha com medo que

eu me jogasse na frente de um caminhdo, sei la...” (ES)

A mae, além do apoio do companheiro e do refor¢o dos lagos com os demais
membros da familia, necessita do estabelecimento de um vinculo de confianca na

institui¢do hospitalar e na equipe de assisténcia®’.

A seguranca materna para exercer o seu papel deriva, em grande parte, das
interacdes com os profissionais dos quais espera disponibilidade, capacidade resolutiva,
junto a sensibilidade para considerar a ela e a seu(sua) filho(a) em sua individualidade e
particularidade®.

De acordo com essa concepg¢do, os servigos de saide em que estdo inseridos os
profissionais de referéncia, representam um ponto forte da rede social de apoio a essas
familias®®, conforme se verifica a seguir:

“E eu liguei para o doutor e falei: ‘a menina fica soltando umas
bolinhas de sabdo pela boca parece que ela esta entupida. Isso é
normal? ’[Ele disse:] ‘vocé traz ela aqui porque isso ndo é

normal’. E eu vim e foi constatado que realmente era estenose.’

(E6)

Por sua vez, ha uma clara percep¢ao da necessidade de procurar os centros de

referéncia diante de qualquer evento clinico. ES espelha a posi¢do geral quando afirma:
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“Em outros hospitais ndo aceita, atende e faz os primeiros

socorros. Faz o basico e manda vir para ca.” (ES)

A valorizagao dos profissionais de saude dos centros de referéncias nao se
restringe a equipe médica. Pelo contrario, a atuagcdo da equipe de enfermagem assume
um papel de extrema relevancia no tocante a agdo como agente mediador e facilitador

da adaptacdo, minimizando as incertezas e medos vivenciados pelas maes®"> %,

‘“ . . . .
‘A primeira vez que eu peguei ela no colo, a enfermeira falou
assim: ‘mde ndo fica com medo ndo. Pode pegar ela no colo’.

(E5)

A partir do momento em que a mae se percebe acolhida, integrada e valorizada
pelos profissionais, sente-se mais confiante e capacitada a prestar cuidados
especificos®. Essa afirmativa corrobora o destaque despendido & enfermeira
responsavel pelo ambulatério de estomaterapia com o dominio da técnica no manuseio
dos estomas associado a simplicidade, paciéncia e atengdo voltada para as maes,
valorizando uma abordagem dialdgica que permitiu a essas mulheres externarem seus

medos e preocupacdes.

“Como a menina ia comer bela barriga? E a [...] deu muita for¢a,

ela me explicou que tinha como(...).” (E3)

Leite, em seu estudo com familias de criancas ostomizadas, revela a importancia
da enfermagem na atengdo prestada a essas criangas e seus responsaveis, resgatando a

familia como sujeito principal da acdo de cuidar da saude da crianca. Para a autora, a
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abordagem centrada na familia, estabelece uma relagdo de parceria entre o nucleo

familiar e os profissionais de satde’®.

A convivéncia com a cronicidade ¢ assustadora, entretanto, o desejo da
‘extirpacdo ou libertacdo do mal’ simbolizado pelos estomas, através da(s) cirurgia(s), a
supera. Isto se deve ao vislumbre de um possivel retorno a “normalidade”, significando
o regaste da ilusdo perdida, a libertacdo na propria cronicidade. Assim, como bem
afirma E6, espelhando o sentimento de todas as entrevistadas:

“dAs cirurgias do final para mim era que a minha filha estava se
libertando. Pra mim era isso. As ultimas cirurgias eram que

minha filha estava se libertando e que tudo ia melhorar.” (E6)

Um consolo, contudo, permanece junto a redencdo da tdo ansiada

“normalidade”: a certeza de que o(a) filho(a) ndo é o que comumente se chama de

71, 74

“especial”. Isso porque, como demonstrado por outros autores , a concepcao do

“especial” esta atrelada ao retardo mental, como bem retratam os trechos a seguir:

“Coitadinho ndo, porque ele ndo é doente, ele é normal. O
problema dele ¢ so por parte de dentro, mas ele é igual a uma

crian¢a normal”. (E1)

g3 . . l /\? . . l r
Gente que crianca especial o qué? Crianga especial é uma

crianga que deita na cama e fica vegetando. Aquilo sim tem uma

atengdo vinte e quatro horas. Ela é uma crianga com limitagoes,

mas especial acho que ndo.” (ES)
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Para completar, dentro do quadro da cronicidade e da vivéncia cotidiana com a
mesma, o futuro ganha uma nova dimensdo. O presente ¢ o amanhd imediato
prevalecem. O passado ¢ ultrapassado cronologicamente, mas ndo ha como negar que
faz parte do presente. Contudo, a cada avanco, um tipo de paz ¢ alcancada pela
realizacdo de que cada momento vivido simboliza uma vitoria e, como ja aconteceu
antes, conduz-se a propria vida para gerenciar e administrar o viver no mundo da
doenca do(a) filho(a). ES reflete bem um sentimento compartilhado por todas as nossas

entrevistas:

“Eu ficava muito ligada no futuro. ‘Como vai ser o meu futuro?’ Hoje eu
ainda fico, mas, puxa! E um dia apos o outro. Eu quero minha filha viva.

Um dia apds o outro.” (ES)
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6- CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados do estudo estdo limitados a um pequeno tamanho amostral.
Embora os achados ndo possam ser generalizados, eles possibilitam reflexdes acerca da
experiéncia materna no contexto do diagnostico e das repercussdes exigidas no cuidado
a crianca com AE.

Apesar das implicagdes metodologicas, os resultados apresentados fornecem
informagdes relevantes para os profissionais de saude, representadas pelo confronto
com o diagnostico inicial de AE, as expectativas depositadas na cirurgia como
instrumento de cura e o impacto gerado pela “entrada” no mundo do adoecimento
cronico®.

As fases vivenciadas pela mulher que se encontra na posicao de se constituir
mae de uma crianca com MC se assemelham aquelas que caracterizam a resposta do
luto apds uma perda significativa, corroborando a categorizacao do diagnostico de uma
MC como um tipo de perda no periodo perinatal?>73,

O diagnostico da AE representa a perda do filho saudavel idealizado, tal como

123. Nesse contexto,

promove uma ameaca ao sentido de controle e competéncia materna
a mae, buscando algo concreto em que possa se apoiar, deposita no ato operatorio a
esperanc¢a do retorno a normalidade.

O presente estudo, em consonancia com outros trabalhos, relacionados ao

diagnéstico de MCs*7

, aponta para a necessidade de atuagdo de uma equipe
especializada e multidisciplinar com o objetivo de orientar os pais com relagdo ao
diagnostico de AE, visando a ampliagdo de estratégias em como lidar com a situagdo € o

estabelecimento de expectativas mais concretas sobre a corre¢do cirurgica € as

repercussdes no desenvolvimento da crianga, nao valorizados no momento inicial.
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As maes experimentam e vivenciam a AE do(a) filho(a), que se inicia a partir da
noticia do diagndstico e se afirma com a percep¢do da real dimensdo da cronicidade

atrelada a esta MC®.

O cuidado de um(a) filho(a) com AE gera um impacto nas atividades do dia a
dia relacionadas ao aspecto instrumental do funcionamento familiar®®. Os hébitos e
rotinas, extensivos a todo universo familiar, sdo alterados em funcdo das frequentes
consultas ao médico e outros especialistas, além das reinternagdes, repercutindo assim,
em modificacdes nas relagdes familiares a partir de suas praticas e comportamentos

cotidianos®.

Nessa moldura, o apoio ¢ a compreensdo da familia proporcionam a mae a forga

propulsora para percorrer o caminho marcado pelo medo e incerteza do futuro®’.

O conjunto de recursos empregados pela familia no gerenciamento de um(a) filho(a)
com condi¢des de adoecimento cronico € fundamental para sua sobrevivéncia, contudo
ndo é suficiente’®. A partir dessa constatacio surge a necessidade da formacdo de uma
rede de suporte e de sustentagdo tecida em fios concretos, constituidos por profissionais
estratégicos, de cunho solidario e imbuidos de responsabilidade, atuando em conjunto
na busca de um atendimento ético capaz de contemplar as multiplas dimensdes do
cuidado de uma crianga com AE. Assim sendo, como ponto de partida para qualquer
intervengdo, com vistas a valorizacdo do paciente com condigdes cronicas de
adoecimento e suas singularidades, o cuidado deve envolver o uso de tecnologias
combinadas ao atendimento humanizado®.

O profissional, atuante na assisténcia ao doente cronico, precisa estar atento a escuta

das narrativas maternas de reconstru¢do da identidade interrompida a fim de que a
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mulher, face a doenga do(a) filho(a), se sinta sujeito dos processos e desempenhe com
autonomia as mudangas necessarias em sua vida®’.

O reconhecimento dessa percep¢do pode garantir a constru¢do de um contexto de
cuidado que potencialize o papel da mae no percurso da doenga. Tal conduta a ajudara
na atribui¢ao de um sentido a experiéncia de ter um(a) filho(a) com AE, baseando-se na
visdo antropoldgica de que a doenga cronica tem carater polissémico, irradiando ou
encobrindo mais de um significado®.

Portanto, da reflexdo sobre os resultados, emergem algumas orientagdes para a

faSR]

atuacdo de profissionais de saude capacitados, nomeadamente no que diz respeito
comunicagio do diagndstico de uma MC, como a AE, com suas implica¢des?’. Enfase é
dada a atuagdo de uma equipe multidisciplinar coordenada no follow-up da crianga,
pautando-se na constatagdo de que aos referidos profissionais se reivindica ser preciso
escutar e atentar para as experiéncias maternas narradas, respeitando a particularidade
do adoecer do(a) filho(a), ndo s6 que no que tange as manifestacdes patologicas por
elas apontadas, como os aspectos da vida de cada uma no meio familiar e societério,
sobre os quais a cronicidade da doenca produz grande impacto.

Concluimos que ser mae de uma crianca com AE se traduz no viver uma experiéncia
mediada pela constru¢do de um novo papel, permeado pelo antagonismo existente entre
a incerteza € a esperanga, expresso por comportamentos e ag¢des mediadas pela

cronicidade e pela busca da normalidade®’.
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APENDICE 1- Roteiro Tematico das Entrevistas

PERGUNTA: Como é a experiéncia de ter um(a) filho(a) nascido(a) com AE ?

Roteiro da entrevista:

1) Pré-natal
2) Diagnostico da MC
3) Momento da(s) cirurgia(s)

4) Follow-up da crianga
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APENDICE 2- Carta de Autorizaciio para uso do cenario

Ministério da Satde : .
Z \%%
S I l
FIOCRUZ /}:j‘\ '

Y Fundacdo Oswalde Cruz

Instituto Fernandes Figueira

Prezados Senhores,

Venho, por meio desta, declarar que estou ciente € que autorizo o uso da sala de
reunido do Departamento de Cirurgia Pedidtrica, pela mestranda da Pos-Graduacao
em Saude da Crianga e da Mulher do IFF - Rachel Fernandes de Souza, para que
nela sejam realizadas as entrevistas que compordo a pesquisa “NARRATIVAS DE
MAES DE CRIANCAS NASCIDAS COM ATRESIA DE ESOFAGO”, orientada pela
Dra.Maria Auxiliadora Monteiro Villar, ap6s aprovacio pelo Comité de Etica em

Pesquisa.

Atenciosamente,

PAULD RQ_SERTO BOECHAT
Furgia Pedidtrica
CRM 5292135-9

Dr. Paul o Mafra Boechat
Chefe do Departamento de Cirurgia Pediatrica- IFF
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APENDICE 3- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Ministéric da Sauds

IFF

FIOCRUZ LN
Fundacfio Oswalde Cruz INSTITUTO NACIONAL | Femuannis FIGUEmA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

A Sra. esta sendo convidada a participar voluntariamente da pesquisa “NARRATIVAS DE
MAES DE CRIANCAS NASCIDAS COM ATRESIA DE ESOFAGO”

Pedimos a leitura das informacdes a seguir antes de dar o seu consentimento.

1 — A pesquisa tem como objetivo compreender e explorar os significados que maes de criancas
com atresia de es6fago atribuem ao processo de adoecimento de seus filhos.
.2 — Vocé nao terd despesas ou ganhos financeiros por participar desta pesquisa.

3 — Sera usado um gravador para registrar os depoimentos e essas gravacdes serdo (ranscritas
para andlise. Tanto as gravacOes quanlo as lranscrigdes serdo armazenados no computader da

pesquisadora ¢ ficardo sob a responsabilidade da mesma.

4 — Sua participacdo ¢ voluntaria, podendo interromper a entrevista a qualquer momento, ouvir
o conteddo da gravagido, receber a sua transcricio para fazer reparos que julgue necessario,
solicitar que scjam retirados da gravacao trechos considerados nao desejaveis e, finalmente,

receber e guardar consigo copias tanto da gravacao quanto das transcricoes destas.

5 — Seguindo a resolucao 196/96 do Ministério da Saade, o seu anonimato e o anonimato do seu

bebé serao preservados.
6 — Vocé pode [azer as perguntas que desejar antes, durante e apés a coleta do depoimento.

7 — E importante ressaltar que vocé s6 responderd ao que desejar e da maneira como achar mais
conveniente. Caso sinta algum tipo de constrangimento a observacao serd interrompida sem

nenhum prejuizo para vocé ou para o seu filho.

~ APROVADO _ 7
LJDADE: % 2 2 S J U NS U oy

“Nic“??l\{l/ ’—L‘- e Hi’ﬁa’n‘és Coongemador do Comté de El s Pesquisa Com Seres Husanot
Comiié de Etica em Pesquisa com STES \GUEIRA - IFFIFIOCRUZ

DES FIGUEIRA-IFF/FIOCRUZ INSTITUTQ FERNANNES F
Telefones 2554-1730 / Tel /Fax 2552-8491
''''' Emails M@M

INSTITUTO FERNAN
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Ministério da Satde

i3

FIOCRUZ e
Fundag@o Oswaldo Cruz 1"&*&%@%&%&*& | FERRAREES FISUEIRS,

8 - Os resultados dessa pesquisa poderdo auxiliar o médico a alcangar uma maior efetividade da

alencao aos pacientes com condigoes cronicas de adoecimento.

9 - Os resultados serao publicados ¢/ou divulgados oralmente (congressos, mesas redondas,

simpdsios e etc.).

10 — O registro dos depoimentos assim como as transcricdes serdo mantidas pelo pesquisador

por um periodo de cinco anos; [indo este tempo eles serdo destruidos.

11 - A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica do Instituto Nacional de Satde da Mulher, da

Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira e autorizada pela Direcéo.

Declaro que li ¢ entendi todas as informacoes que me foram prestadas e que todas as minhas
perguntas foram  adequadamente  respondidas  pelo  pesquisador  responsavel.
B e e S T T T T SN T e D e s S T A A S SAAAR S EAEEs , abaixo

assinado(a) concordo em participar voluntariamente desta pesquisa.

(entrevistada - assinatura) (data)

(pesquisador - assinatura) (data)

Em caso de davida vocé pode entrar em contato com o pesquisador pelo telefone 25541838 —
Rachel Fernandes.

O Comité de Etica em Pesquisa estd a disposicdo para eventuais esclarecimentos ou outras
providéncias que se facam necessdrias através dos telefones: 25541730 / 25528491 (lax) , ou
pelo e-mail cepilf@iffl focruz.br éP?O‘VADO

vico YL 4 [ 1

Comiré a¢™ Pesquisa com ‘Sere< Humanos
I\STET“ "\“DESFIGUF-ERA [FF/FIOCRUZ

meﬁkmmwmmm afms;«.-.4-l73an°e1/f:m.,ssf-gm
INSTITUTO FERNANDES FIGUEIRA - IFFIFIOCRUZ Email: cepiff@ifffincruz,br




ANEXO- Aprovacao do projeto pelo CEP

INSTITUTO FERNANDES

FIGUEIRA - IFF/ FIOCRUZ - RJ/
MS
PROJETO DE PESQUISA

ggw'wm

Titulo:  Marativas de mées de criangas nascidas com atresia de esdfago

Area Tematica:

Versdor 1

CAAE: 06598212.3.0000.5269

Fesquisador: Maria Auxiliadora Monteiro Villar

Instituigdo:  Insttute Femances Figueira - IFF/ FIOCRUZ -

R MS
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Hiamers do Parecer: 112746
Cata da Relatoria: 27i092012

Apresentagio do Projeto:

O projeto tem como objeto de estudo as narrativas de mées de criangas nascidas com atresia de esdfago.
Serao realizadas entrevistas com as maes dos pacientes, visando a interpretacao delas scbre a doenca de

seus filhos.

Objetivo da Pesquisa:

O objetive ceral & compreender e explorar os significados que mies de criangas com atresia ce esdfago
atribuem ao processo de adoecimento de seus filhos. Os objetivos especificos consistem em: 1) perceber
alguns aspectos relativos & histéria pessozl destas mies e 2) compreender como estzs aspectos da historia

pessoal das mies se articulam com os significades da doenca.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Riscos e beneficios estac adequados, tratando-s2 apenas de entrevistas (avaliacao qualtativa).

Comentarios ¢ Considerazoes sobre a Pesquisa:

Trata-se de projeto relevante e enquadra-s2 na zrea da sauds colefiva, com merito de focar em doenca rara
cujas repercussoes na vida dos que nasceram comn ela 2 seus familiares merecem ser melhor compreendidas.
Investgacoes voltadas para as interpretacces das familias sae impertantes para desvendar como as pessoas
convivem no cotidiano com a doenga, podendo potencialments enfquecer & modificar o discurso biomed co.

Consideragies sobre os Termos de apresentagioe obrigatdria:

Adequados

Recomendagies:

Aprovar o projeto

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagies:

sem pendencias
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MS
Situagio do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagio da CONEP:
Mo

Consideragdes Finais a critério do CEP:

RIC DE JANEIRO, 02 de Outubro de 2012

Aszinado por
maria elizabeth lopes moreira
(Coordenador)
Enderego: RN BARBOSA
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