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Resumo

O presente artigo tem como objetivo discutir, no enfoque da pesquisa qualitativa, os significados de vivéncias
associadas ao particular fendmeno da gravidez, conforme relatadas por mulheres com Anemia Falciforme, atendidas
em servi¢o ambulatorial universitario. A amostra teve construgdo intencional, fechada pelo critério de saturacdo
de informagdes. Foi composta por nove sujeitos, idades entre 19 a 35 anos, no periodo gestacional entre 16 a 30
semanas, estando em seguimento em hospital universitario no Sudeste do Brasil. Foram conduzidas entrevistas
semidirigidas de questdes abertas, gravadas e posteriormente transcritas e submetidas a analise qualitativa de
contetido. Dessa andlise, os autores elegeram trés categorias para a presente divulgacdo: (1) ambigiliidade entre
desejos e temores frente a gravidez: equilibrio ou desequilibrio?; (2) perdas e desilusdes: um razoavel manejo; (3)
significagdes emocionais do apoio de familiares e da equipe de profissionais. Concluiu-se que, apesar das vivéncias
de angustias que normalmente envolvem a gravidez de mulheres com anemia falciforme, suas condigdes clinicas e
emocionais ndo representaram impedimentos para a manifestagio clara do desejo a maternidade.

Palavras chave: Anemia Falciforme; Complicagdes Hematologicas; Gravidez de Alto Risco; Pesquisa Qualitativa

Abstract

This article aims to discuss, in the focus of qualitative research, the meanings of particular experiences associated
with the phenomenon of pregnancy, as reported by women with sickle cell disease, treated at a university outpatient
clinic. The sample had intentional construction, closed by the criterion of saturation of information. It was composed
of nine subjects, aged 19 to 35 years, during pregnancy from 16 to 30 weeks, with follow-up in a university
hospital in southeastern Brazil. Semi-structured interviews with open-ended questions were conducted, recorded,
transcribed and subjected to qualitative content analysis. From this analysis, the authors chose three categories
for this disclosure: (1) ambiguity between desires and fears of pregnancy: a balance or imbalance?, (2) losses and
disappointments: a reasonable management, (3) meanings of the emotional support from family and staff. It was
concluded that despite the experience of anxiety that usually involve pregnant women with sickle cell disease,
clinical conditions did not represent emotional impediments to a clear manifestation of the desire for motherhood.
Key Words: Sickle Cell Anemia, Hematologic Pregnancy Complications, Psychological Adaptation, Genetic
Counseling, Nursing Care, Qualitative Research.

Resumen

Este articulo tiene como objetivo discutir, en el enfoque de la investigacion cualitativa, el significado de las
experiencias particulares relacionados con el fendomeno del embarazo, seglin lo informado por las mujeres con
enfermedad de células falciformes en una clinica de ambulatorio de universidad. La muestra fue de construccion
intencional, cerrado por elcriterio de saturacion de informacion. Se compone de nueve personas, de entre 19 y
35 afios, el embarazo de 16 a 30 semanas, con seguimiento en un hospital universitario en el sureste de Brasil.
Se realizaron entrevistas semi-estructuradas de preguntas abiertas, grabadas, transcritas y sometidas a analisis
cualitativo de contenido. A partir de este analisis, los autores han elegido tres categorias: (1) la ambigiiedad entre
los deseos y los temores del embarazo: el equilibrio o desequilibrio?; (2) las pérdidas y las decepciones: una gestion
razonable; (3) los significados del apoyo emocionales de la familia y del personal. Se concluyd que a pesar de la
experiencia de la ansiedad que suelen involucrar a las mujeres embarazadas con enfermedad de células falciformes,
las condiciones clinicas no representan obstaculos emocionales a la clara manifestacion del deseo de la maternidad.
Palabras clave: Anemia de Células Falciformes, Complicaciones Hematologicas del Embarazo, Adaptacion
Psicoldgica, Asesoramiento Genético, Atencion de Enfermeria. Investigacion Cualitativa.




Introducao

Sabemos que o acompanhamento clinico
pré-natal periddico ¢ necessdrio para que a gravidez
evolua bem com seguranga clinica-epidemiologica,
emocional e social. Ja ¢ estabelecido que se devam
incluir aspectos hoje tidos como fundamentais:
acolher com dignidade a gestante e seus familiares,
fornecer informacdes esclarecedoras no entendimento
assistencial as usudrias e adotar condutas terapéuticas
e para o desenvolvimento saudéavel da gravidez. Para
mulheres com Anemia Falciforme (AF), devido a
suas condi¢des médicas de vulnerabilidades, este
atendimento deve ganhar abordagem peculiar.

A AF ¢ uma das doencas hematoldgicas herdadas
mais comuns, nascendo anualmente cerca de 300.000
criancas com este problema em todo o mundo (Marti-
Carvajal, Pena-Marti, Comunian & Marti-Pena, 2009).
Na Africa, por exemplo, esta é a doenga genética mais
freqiiente, atingindo cerca de 10 milhdes de pessoas,
considerando somente no Oeste Africano (Diop, Sarr,
Toure-Fall, Thiam, Diakhaté, 2005). Nos Estados
Unidos, um bebé em cada 500 afro-americanos e
um em cada 1000 a 1400 hispanicos, nasce com AF
(Mitchell, Lemanek, Palermo, Crosby, Nichols &
Powers, 2007). No Brasil, ¢ também a doenca genética
mais freqiiente (Zago, 2002). De acordo com dados
do Programa Nacional de Triagem Neonatal, nascem
no Brasil cerca de 3.500 pessoas com a doenca e
200.000 com o chamado trago falciforme (Brasil,
2006). Pela sua alta prevaléncia, a doenca configura-
se como importante problema de saude publica no
Brasil (Brasil, 2001).

A AF ¢ uma doenca hereditaria caracterizada
por globulos vermelhos em forma de foice e, por
conseguinte, gerando uma anemia hemolitica cronica,
com a caracteristica epidemioldgica de afetar a
populacdo negra. Os globulos vermelhos apresentam
uma forma anormal de hemoglobina, levando a uma
reducdo da quantidade de oxigénio nestas células,
dando-lhes um aspecto de foice (de onde vem o nome
falciforme). Estes globulos em falcizagdo obstruem
pequenos vasos sanguineos em diversos Orgaos,
diminuindo o oxigénio em seus tecidos. Deformados
e frageis, rompem-se quando passam pelos vasos,
causando anemia importante, vindo lesdes organicas
acompanhadas, nas quais os sintomas de dor sdo
proeminentes (Mitchell, Lemanek, Palermo, Crosby,
Nichols & Powers, 2007)

No periodo gestacional, complicagdes como as
crises da dor, possivel aborto, infecgdes, hemorragias,
anemia como marca central e chegando a morte,
podem ocorrer, interferindo negativamente no
progndstico materno e fetal (Villers, Jamison, De
Castro & James, 2008). A ocorréncia de perda fetal
por abortamento, natimortos ou morte neonatal, assim
como a restricdo do crescimento intra-uterino €, por
conseguinte, maior em mulheres com AF do que em

mulheres em geral (Claster, Vichinsky, 2003).

No Brasil, como em varias partes do mundo, o grupo
de mulheres acometidas com AF pertence as camadas
socioecondmicas menos favorecidas, com esperados
problemas concomitantes de subnutri¢do, assim como
elas tém mais dificil acesso a servigos completos
de satde. Assim, sdo fatores comprometedores do
resultado materno-fetal (Gongalves & Avila, 1985).
Durante a gravidez, embora seja descrito aumento da
morbi-mortalidade materno-fetal, os riscos médicos
ndo sdo grandes o suficiente para contra-indicacdo
absoluta as gestacdes descjadas (Serjeant, Loy,
Crowther, Hambleton & Thame, 2004).

Lembrando que a gravidez é um processo bioldgico
com dimensdes emocionais, sociais, culturais e
econdmicas, as mulheres com doengas cronicas
devem evidentemente receber maior atencdo dos
profissionais de saude, sobretudo as jovens em idade
reprodutiva (Martins & Cesarino, 2005). Felizmente,
com uma maior atengdo assistencial verificada a
este populagdo nas ultimas décadas, mulheres com
AF tém apresentado sobrevida aumentada (Peroni,
Barros, Voltarelli & Simdes, 2007), exigindo-se
evidentemente estudos psicossociais desta nova
realidade.

Por outro lado, em levantamento de estudos destes
aspectos psicossociais associados a gravidez em
mulheres com AF, confirma-se na literatura nacional
e internacional, que as pesquisas existentes referem-
se principalmente a estudos quantitativos (Villers,
Jamison, De Castro & James, 2008; Santos,
Surita & Pereira, 2005). Investigagdes cientificas,
utilizando a abordagem metodologica qualitativa e
em particular com consideragdes psicodindmicas em
mulheres gravidas com AF, ndo foram encontradas
em destaque. Somado ao critério da grande relevancia
clinico-epidemioldgica e social da doenga, a presente
pesquisa justificou-se também pela referida caréncia
de estudos com o emprego do método qualitativo
“puro”, em especial na perspectiva simbolica das
Ciéncias Humanas. A pergunta-motora dos autores
foi entdo duplamente suscitada: pela empiria e pela
teoria. A primeira autora, enfermeira de servigo
assistencial de orientagdo a mulheres com AF expds
sua observacdo clinica de razdes pelas quais as
pacientes seriam resistentes a vivenciar a gravidez,
haja vista a forte experiéncia negativa de vida quanto
a complicada qualidade devida (configurou-se em seu
projeto de mestrado).

Por outro lado, como mencionado, a escassa
literatura no particular estudo das representagdes
mentais dessa vivéncia, constatada juntamente aos
co-autores da proposta do plano de investigagdo
(doutores do grupo de pesquisa qualitativa da
Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp),
delineou o pressuposto de trabalho de que a amostra
estudada relataria em entrevista, em primeiro plano,
as barreiras do exercicio da maternidade, a ponto



de as freqiientes ambivaléncias de discurso ndo
tivessem clareza na consciéncia dos sujeitos. Assim,
esse estudo ndo se constituiu em basicamente de
carater exploratdrio, ja que os autores entendem que
a omissdo de hipoteses, explicitamente, no projeto ou
em relatorios decorrentes ndo significa que premissas
cientificas sdo epistemologicamente ausentes de
planos investigativos (Turato, Machado, Silva,
Carvalho, Verderosi & Souza, 2006).

Diante deste cenario, este estudo teve como
objetivo discutir os significados psicoldgicos
atribuidos as vivéncias associadas ao fendmeno da
gravidez, tal como cogitado ou experienciado, em
entrevista com mulheres com AF.

Sujeitos e Método

Para alcancarmos o  objetivo  proposto,
percorremos o método clinico-qualitativo. Esse
método cientifico cerca-se de trés principios, que ndo
o definem propriamente, mas que o contextualizam:
(1) a atitude existencialista que valoriza angustias
¢ ansiedades habitualmente presentes, observadas
na biografia dos individuos, que inquieta a todos
os gestos ¢ discursos humanos ao vivenciar seus
fen6menos vitais, e assim nos movimenta em busca de
respostas; (2) a atitude clinica que ensina a inclinar
o olhar ¢ a debrugar a escuta em dire¢cdo de quem
sofre — uma conduta do pesquisador que ¢ ja advinda
de sua personalidade de profissional de saude, que
tem compaixdo e esta voltada a acolher sofrimentos
-, construindo diagnosticos clinicos e preconizando
tratamentos para a ajuda; e por fim, (3) a atitude
psicanalitica que implica em ter em mente — ¢ assim
banhar a relagdo com entrevistados — com concepgdes
gerais trazidos da psicodinamica do inconsciente
humano, servindo desde a construgdo do projeto, a
aplicacdo dos instrumentos de coleta em campo, indo
até o modo de encarar os resultados para a discussao,
em harmonia com o quadro do referencial tedrico
interdisciplinar adotado (Turato, 2011).

Esses trés pontos sdo atitudes dos pesquisadores,
isto €, servem como postura filosofico-cientifica para
investigagdo em ciéncias humanas aplicadas aos
enquadres de servigos de satude, ndo implicando na
delimitacdo de um método nos conhecidos rigores
convencionais da Fenomenologia, dos Ensaios
Diagnostico-Terapéuticos ou da Psicanalise. Com
corte conceitual proprio, este método também ndo
deve ser confundido com os estudos da Representagio
Social, das Antropologias Médicas ou das Sociologias
das Rela¢des Institucionais em Satide. Muito menos,
obviamente, se trata de uma tarefa clinico-assistencial.

Vejamos o que delimita entdo tecnicamente o
método. Para a coleta dos dados, os autores utilizam a
chamada entrevista semidirigida de questoes abertas,
uma abordagem do recorte do objeto de estudo em

profundidade, aliada a observagdo da linguagem

ndo-verbal durante a interagdo (Fontanella, Campos
& Turato, 2006). As entrevistas foram realizadas
individualmente pela primeira pesquisadora, em dias
e horarios em comum acordo com cada informante,
por ocasido de suas vindas normalmente programadas
ao hospital universitario para o seguimento clinico de
rotina. A duragdo média das entrevistas foi cerca de
quarenta minutos. Iniciadas apds o estabelecimento
do rapport com as mulheres, através de mutua
apresentagdo quanto a dados de identificacdo pessoal,
e apos a leitura do devido de termo de consentimento,
o convite a fala comegava com uma questdo-
disparadora: “Conte-me o que esta representando
essa gravidez para voce.”

O namero da amostra de sujeitos foi determinado
pelo reconhecido critério da saturagdo de informagdes
— o momento em que as falas tornam-se redundantes.
A entrevistadora, em consenso com pesquisadores
seniores ¢ colegas de seu grupo de pesquisa,
considerou que reuniram material suficiente para
dar conta de rever criticamente e com densidade as
hipoteses iniciais do projeto (Fontanella, Ricas &
Turato, 2008; Fontanella, Luchesi, Saidel, Ricas,
Turato & Melo, 2011). A amostra deste trabalho ficou,
por fim, composta por nove mulheres, que além de
fornecerem um conjunto satisfatorio de contetdo para
interpretacdo, atenderam previamente aos critérios de
inclusdo postos: ter diagndstico de AF confirmado
pela equipe medica; ser maior de 18 anos (as pacientes
vistas apresentaram idade entre 19 a 35 anos, com
idade gestacional entre 16 a 30 semanas); nao
apresentar limitagdes de ordem clinica, intelectual ou
emocional que comprometessem a fidedignidade das
falas; e evidentemente consentir de modo explicito
em participar da pesquisa.

Tais critérios de inclusdo sdo poucos itens, mas
mostram-se acurados, ndo precisando conter, a
principio, os chamados critérios de exclusdo dentre
os incluidos. A construcdo da amostra qualitativa
¢, a priori, indiferente quanto a certos dados
biodemograficos dos sujeitos, enquanto forem
variaveis epidemioldgicas, tais como: género, idade,
status conjugal, nivel de escolaridade, condig@o
socioecondmica, ocupagdo/ profissdo, naturalidade/
procedéncia, denominagdo religiosa/ religiosidade,
antecedentes morbidos diversos e afins. Estes nao
se arrogam, portanto, em critérios de inclusdo ou
exclusdo, ja que n3o se constituem em variaveis
segundo o raciocinio da correlagdo causal, tipico das
estratégias epidemiologicas/populacionais ou dos
estudos experimentais. No entanto, tais condigdes
de vida sdo registradas, e quando ganharem nexo de
sentido frente aos achados da entrevista, mantendo
relagdo de significado simbodlico, tal como concebida
nas ciéncias humanas ou da cultura, sdo evidentemente
consideradas na ectapa da discussdo, evitando-se
assim vieses na constru¢do dos novos conhecimentos
em ciéncias humanas. Neste contexto, os autores



reconhecem as diferengas e as similitudes que marcam
historica e epistemologicamente os grandes campos
de pesquisa em ciéncia (Turato, 2005; Turato, 2009).

O material foi tratado apds transcrigdo literal das
entrevistas através da técnica de andlise qualitativa
de conteudo, operacionalizada através de leituras
e releituras flutuantes, na qual se tange o texto,
com busca de nucleos de sentido que perpassem o
corpus — o conjunto das entrevistas transcritas. Este
processo denominado categorizagdo fez emergir
topicos carregados de significados, dentre os quais
quatro elegemos para apresentar no presente artigo:
(1) ambigiiidade entre desejos e temores frente a
gravidez: equilibrio ou desequilibrio?; (2) perdas e
desilusdes: um razoavel manejo; (3) significacdes
emocionais do apoio de familiares ¢ da equipe de
profissionais. Neste ponto, os autores procuraram
respeitar dois principios da pesquisa qualitativa:
seu carater émico e polissémico da construcdo do
conhecimento nas ciéncias humanas. A caracteristica
émica, lancada por lingiiistas e antropdlogos, pontua-
nos que toda compreensdo cientifica do fenémeno
humano deve vir da perspectiva do ‘insider’, ou seja,
a validade metodologica estara rigorosa, no presente
caso, quando a perspectiva de nossas pacientes fosse
considerada em si, sem a imposi¢ao de problematicas
por parte dos pesquisadores. Por sua vez, a
caracteristica da polissemia da pesquisa qualitativa
permitiu-nos liberdade de trazermos os significados
que nos foram apresentados neste particular recorte
témporo-espacial da clientela que foi usuaria de
nosso servico de triagem neonatal ¢ num periodo
temporal especifico. Nas ciéncias humanas, sabemos
que outros sujeitos, em outros dias e em outros

Tabela 1

lugares, poderao dizer outras coisas. Ao contrario das
Ciéncias Naturais, onde as relagdes sdo univocas, isto
¢, buscam-se nexos causais (correlagdes causa-efeito
matematizadas), no enfoque humanistico sabemos
que, na busca dos nexos de sentido, as relagdes de
significados sdo necessariamente multiplas, ja que o
ser humano atribui diversos simbolos as coisas, de
acordo com o instante de sua histéria psicologica e
sociologica.

A coleta de dados aconteceu apods aprovagido
da pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade
Estadual de Campinas. Por questdes do sigilo,
foram omitidos os nomes reais ¢ foram atribuidos
ficticiamente nomes de flores para esta apresentagao.

Resultados e Discussao

Para contextualizar a sec¢do dos resultados
, 0s autores comegam com um quadro panoramico
das caracteristicas individuais apenas com o alvo de
mostrar quem sdo as mulheres com AF estudadas. Na
seqiiéncia, vém os achados qualitativos propriamente
ditos com as inferéncias teorizadoras dos autores.

1) Ambigiiidade entre desejos e temores frente a
gravidez: equilibrio ou desequilibrio?

O desejo de ser mae é entendido uma marca forte
na identidade pessoal e social da mulher, seja a partir
do suposto instinto materno, seja por uma construgao
cultural ao longo da evolugdo humana — ou por ambos.
No recorte abaixo, uma entrevistada primigesta assim
se expressou:

“Eu desejava [a gravidez]; s6 que eu ndo esperava

Caracterizagdo individual da amostra das entrevistadas, segundo idade, status conjugal, ocupagdo principal,
escolaridade, numero de filhos e idade conjugal na entrevista.

Nome Idade Stqtus Ocyp agdo Anos .de Niimero de gesltccizii'loenal
conjugal principal escolaridade filhos (semanas)
Margarida 19 Casada Recepcionista 6 0 24
Bromélia 20 Casada Dona de casa 6 1 27
Jasmim 23 Casada Faxineira 11 0 24
Primavera 23 Casada Artesa 11 1 16
Rosa 24 Casada Dona de casa 11 0 24
Crisantemo 30 Casada Faxineira 6 0 30
Horténcia 34 Casada Dona de casa 6 1 30
Lirio 34 Casada Faxineira 6 0 30
Orquidea 35 Casada Dona de casa 1 1 24




que fosse ja que ia acontecer”
Euqueria ... sempre; ndo importam meus problemas.
Ndo importa nada.Meu sonho é ter um filho, ndo
importa. Tomara que ele venha com saude, que ndo
venha com o mesmo problema meu (Primavera).

A noticia da gravidez permite representar um
contentamento na mulher, acrescida a gratificagdo
emocional da primeira gestagdo. Por outro lado,
houve paciente que estava na segunda gravidez, cuja
fala vacilou sobre o desejo, ja que o medo parece ter
simbolizado ameagas que precisaram ser manejadas
emocionalmente, incluindo a confianga passada pelo
médico, o que reequilibra as fungdes estruturantes
vindos de significados opostos. Assim apareceu um
discurso:

Agora estou com medo, com muito medo ainda.
Ja pensei em tirar [o bebé], mas seja o que Deus
quiser. Comecei a fazer tratamento agora, e o
médico falou: vamos fazer o tratamento, pra ndo
ter tanto sofrimento (Horténcia)

Fiquei com medo de falar. Quando eu descobri, ja
estava gravida de um més. So que agora veio [o
bebé] e eu quero com muito carinho (Orquidea)

As vivéncias de primeira gravidez, enquanto
significam boa surpresa e contentamento, foram
atenuantes de temores. Todavia ¢ possivel que
convivéncias de gravidezes com a doenca levem a
marcas emocionais que, numa eventual gravidez
seqiiente representem receios € insegurangas
desorganizantes.

2) Perdas e desilusdes: um razoavel manejo

Sentimentos frente as novas possiveis gestagoes
sdo referidos e ocupam amplamente o universo mental
dessas mulheres, tal como surge neste recorte:

“Ah, eu tenho medo e ndo quero mais. E muito
triste, né . Se fosse uma gravidez saudavel eu queria”
(Bromélia)

“Na outra gravidez, fiquei dois meses internada. Eu
gostaria de operar para nio ter mais filho. Eu queria
operar para ficar cuidando s6 do meu problema de
satde. Agora, nessa gravidez, essa internagdo esta
mais tranqiiila. So tratar de uma anemia” (Orquidea)

Vé-se que o passar do tempo indica e simboliza
uma necessidade de autocuidados mais intensificados.
Sentimentos negativos, talvez até com tragos fobicos
¢ parandides podem passam a habitar intensamente
o imaginario dessas mulheres. Esses sentimentos
somam-se na decisdo de ndo ter outros filhos e
parecem trazer menos expectativas em exercer nova
maternidade. E ndo parecem uma tomada “mais
racional” de decisdo frente ao entendimento de
obstaculos que os avangos médicos ajudam a superar
psicologicamente.

3) Significa¢des emocionais do apoio de familiares
e da equipe de profissionais

A vivéncia da gestacdo de risco ¢ uma experiéncia
que se estende ao companheiro, familiares ¢ pessoas

do meio social, ganhando significagdes psicoldgicas
a todos. De certa forma, como se diz que a gravidez
normal da mulher leva ao equivalente simbdlico de
uma gravidez normal também do homem, pudemos
inferir que as pessoas, relativamente a gravida com
AF, também atravessam, em diferentes graus, as fases
de equilibrio/desequilibrio, angustias/esperangas,
medos/enfrentamentos, tal como as entrevistadas
referiram.

Por sua vez, o apoio dos familiares ¢ a atuacdo
firme da equipe de profissionais simbolizam um
espago emocional que promove alivio de ansiedades,
para que possam vivenciar uma gestagdo de forma
predominantemente prazerosa. A equipe de saude tem
uma func¢ao psicossocial tradicional na cultura e assim
representou um papel relevante na tranqiiilizacdo das
gestantes, tal como mostram as informagdes abaixo:

“O pai esta muito contente, minha filha também.
Os médicos e as enfermeiras me deram muitos
conselhos; que vai dar tudo certo; para eu ndo me
preocupar porque da outra vez, fiquei internada
quase dois meses. Mas agora com eles me apoiando,
ndo estou tao preocupada” (Orquidea)

“Foi dificil para ele [0 pai] aceitar por causa da
outra gravidez. Tive crise convulsiva. Fiquei na
UTI. Agora ele esta feliz e a médica até falou que
tem outra gravida como eu” (Horténcia)

Constituindo-se uma doenga de importante risco,
tanto para mae quanto para o bebé, a AF faz com que
o papel da equipe cuidadora ganhe ressignificagdes
profundas quando comparadas com a acgdo
cuidadora a gestantes normais. A confian¢a adquire
representagdes positivas quando os profissionais
mantém a transparéncia nas informacdes referentes
ao tratamento e aos riscos existentes, ndo passando
dados reticentes. As entrevistadas consideram, ainda
que numa linguagem subliminar, o trabalho dos
profissionais como um espago crucial para aproximar-
se da verdade dos fatos - seja esta triste ou alegre.

Consideracdes gerais

Ao debater o subjacente aos relatos das
gravidas com AF, inferimos que os depoimentos
embutiam diversos matizes da presenca do
sofrimento e¢ da dor emocional que este periodo,
a gravidez, encerra em mulheres com tal doenga.
Como a gravidez constitui para mulheres um periodo
de mudangas fisicas e psicologias acompanhadas
de ansiedades, fantasias, temores e expectativas,
simultaneamente a maternidade costuma ser motivo
de satisfagdo e realizagdo para a mulher, mesmo
que signifique dificuldades e restricdes em sua vida
(Buchabqui, Abeche & Brietzke, 2010; Nazario &
Turato, 2007). As mulheres com AF de nossa amostra
detém a representagdo de luta pela vida e de superar
obstaculos através da geragdo de um filho, ainda em
circunstancias que envolviam perigos para a propria
saude.



A gravidez apareceu representada ndo so a partir
do fendmeno material do surgimento de mudangas
proprias do periodo gestacional, mas do significado
que delineava o inicio de um novo momento de
gravidez desejada.

De ponto de vista da dinamica psicoldgica, as
falas podem encobrir a idéia do desconhecimento dos
agravos causados pela gravidez com AF, indicando
presenca de mecanismos defensivos de negagdo ou
racionalizagdo frente aos danos clinicos informados.
Em pesquisa realizada com mulheres com outros
agravos médicos, foi possivel perceber o quanto a
experiéncia com a doenga ¢ sofrida e dificil de ser
suportada, assim como acontece com as mulheres com
AF, segundo se desvelou neste processo investigativo
(Tedesco, 1997).

O medo, um dos principais sentimentos detectados
no estudo, preencheu o espago que poderia ser de
sentimentos positivos, tal como alegria e de realizagao.
Juntamente ao medo, certo desconhecimento das
informantes da pesquisa em relagdo a enfermidade
ndo fez emergir, como se detectou em estudo da
percepcdo materna em gravidez de risco, bem como
gestantes que manifestaram medo a propria morte ou
a morte do bebé (Souza, Aratjo, Azevedo, Jerdnimo,
Barbosa & Sousa, 2007; Azevedo, Aratgjo, Costa &
Medeiros Junior, 2009).

No transcorrer dos depoimentos, as mulheres
mencionavam que o processo gestacional foi
complexo e diversificado, devido aos incdmodos
causados pelo tratamento, ou pelas limitagdes na
vida social que a doenga provoca. Situa¢do analoga
foi encontrada em estudo realizado com mulheres em
hemodialise (Nazario & Turato, 2007). As mulheres
entrevistadas apontaram que, mesmo com todas as
intercorréncias clinicas, o desejo da maternidade era
maior do que qualquer problema vivenciado com a
doenga, embora surgisse o medo real em relagdo a si
propria e ao seu filho, ou ainda ao temor de que seu
filho nas¢a com anormalidades (Tedesco, 1997).

Ser made para mulheres com doenga cronica
pareceu significar que pode ser a melhor oportunidade
para exercer um papel psicologico e social altamente
valorizado e assim consolidar a identidade feminina
na maternidade (Nazario & Turato, 2007).

E licito supor que ha mulheres que negam
emocionalmente a gravidade de sua doenga e por
isso “deixam-se” engravidar. O nascimento de um
filho teria simbolizado para as mulheres que elas
sdo saudaveis ¢ normais. Por outro lado, apesar de
ter existido negagdo em algumas situacdes, o fato
destas mulheres encontrarem formas positivas de
enfrentamento para lidar com a doenca, tornou-as
capazes ¢ fortalecidas para enfrentar as dificuldades
de uma gestacao de risco.

Outro ponto a ser destacado diz respeito as
hospitalizagdes durante a gestagdo. No decorrer dos
depoimentos, observamos o quanto as internagdes

para tratamento das complica¢des foram vivenciadas
de maneira ambivalente ou “um mal necessario”
limitando as condi¢des de vida. Um tratamento
repleto de restrigdes e imposicdes na vida para
obter resultados positivos, ou melhor, considerando
permitir uma maior sobrevida para essas pacientes.
O que percebemos foi que as mulheres ndo se
preocuparam comas implicagdes da gravidez
tanto quanto em relagdo ao filho que estava sendo
gerado, bem como se revelou de grande importancia
para elas a aceitagdo da gravidez por parte de seus
companheiros. Nessa situagdo, entra o cuidado
especializado dos profissionais, importantes, pois
transmitiram as mulheres seguranga ¢ informagdes,
para que pudessem vivenciar a gravidez de forma
mais prazerosa.

Por se tratar de uma doenga genética,
fornece-se alguma orientacdo cientifica sobre as
probabilidades de nascimento com complicagdes
dos filhos. Entretanto, o que nos chamou atengdo
foi a preocupacdo compreensivel da possibilidade
de transmitir sua doenga ao bebé. As mulheres que
demonstraram essa preocupagdo foram as que haviam
recebido orientagdo genética e realizado exame dos
parceiros, antes de engravidar ¢ tinham conhecimento
que ndo teriam possibilidade alguma de um filho
nascer com AF (Ramalho & Magna, 2007; Guimaraes
& Coelho, 2010).

Por fim, observamos que a gravidez na vida das
mulheres com AF foi percebida como adicionalmente
estigmatizante, devido a ferir simbolicamente um
modelo posto pela sociedade, de uma mulher de
corpo saudavel esperando pela maternidade sadia, ja
que idealmente a maternidade responderia ao desejo
humano de dar continuidade a vida, imortalizando
a existéncia de quem a gerou ¢ que foi capaz de
construir historia.
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