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RESUMO

Malformacdes congénitas fetais caracterizam-se por anormalidades estruturais e/ou funcionais
no desenvolvimento intrauterino que tendem a afetar a viabilidade e qualidade de vida do bebé,
e seu diagnostico costuma gerar um importante impacto emocional na gestante. Contudo,
poucos estudos abordam aspectos emocionais construtivos nesse contexto, Como o crescimento
poOs-traumatico, caracterizado por mudangas positivas no funcionamento emocional do
individuo derivadas de uma vivéncia traumatica. Assim, o objetivo deste estudo € compreender
0 crescimento pos-traumatico durante a fase perinatal de maes com bebés com malformacéo
congénita fetal. Trata-se de um estudo longitudinal e exploratério de delineamento misto,
aplicando-se o estudo de casos multiplos. Participaram trés maes acompanhadas no pré-natal
de alto risco da equipe de medicina fetal de um hospital publico e de ensino do sul do pais. A
coleta de dados se deu durante o pré-natal — através de dados sociodemogréficos e clinicos,
avaliacdo breve de salde mental e entrevista sobre a gestacdo e a descoberta do diagnostico —
e na alta do bebé — aplicando-se a entrevista de crescimento pds-traumatico perinatal e o
Inventario de Crescimento Pds-Traumatico (PTGI-B). Os dados passaram por analise de
contetdo, sendo explorados em categorias derivadas dos fatores de crescimento pos-traumatico.
Percebeu-se que as participantes desenvolveram crescimento pos-trauméatico em todos 0s
fatores deste constructo, com semelhangas e diferencas entre si, demonstrando o quanto essa
experiéncia é singular e subjetiva. Espera-se que este estudo possa ampliar a visdo da
maternidade de um bebé com malformacdo congénita, reconhecendo-a também como uma

vivéncia de ressignificacéo e estruturacdo emocional para a mée.

Palavras-chave: Crescimento pds-traumatico. Perinatalidade. Maes. Malformacdo congénita
fetal.



ABSTRACT

Congenital fetal malformations are characterized by structural and/or functional abnormalities
in intrauterine development that tend to affect the baby's viability and quality of life, and their
diagnosis usually generates an important emotional impact on the pregnant woman. However,
few studies address constructive emotional aspects in this context, such as posttraumatic
growth, characterized by positive changes in the individual's emotional functioning derived
from a traumatic experience. Thus, the aim of this study is to understand posttraumatic growth
during the perinatal period of mothers with babies with congenital fetal malformations. It is a
longitudinal and exploratory study of mixed design, applying the study of multiple cases. Three
mothers followed in high-risk prenatal care from the fetal medicine team of a public teaching
hospital in the south of the country participated. Data collection took place during prenatal care
— through sociodemographic and clinical data, brief mental health assessment and interview
about pregnancy and the discovery of the diagnosis — and at the baby's discharge — applying the
perinatal posttraumatic growth interview and the Posttraumatic Growth Inventory (PTGI-B).
The data pass through content analysis, being explored in categories derived from posttraumatic
growth factors. It was noticed that the participants developed posttraumatic growth in all factors
of this construct, with similarities and differences between them, demonstrating how this
experience is unique and subjective. It is hoped that this study can broaden the view of
motherhood for a baby with congenital malformation, recognizing it as an experience of

resignification and emotional structuring for the mother.

Keywords: Postraumatic growth. Perinatality. Mothers. Congenital fetal malformations.
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1 INTRODUCAO

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 2016), as anomalias congénitas
podem ser definidas como anormalidades estruturais e/ou funcionais que ocorrem durante o
desenvolvimento intrauterino e que podem possuir diferentes origens, como genética,
infecciosa, ambiental ou nutricional, sendo que, em diversas situa¢6es, 50% aproximadamente,
ndo se consegue relacionar com uma causa especifica (OMS, 2016; OPAS, 2020). Podendo, em
sua maioria, serem descobertas durante o pré-natal, estes defeitos morfolégicos tendem a afetar
a viabilidade e qualidade de vida do bebé, e, na grande parte dos casos, sdo necessarias
intervences intrauterinas ou logo apds o nascimento (MULLER et al., 2018).

As malformacbes congénitas podem ocorrer de forma isolada ou multipla e sdo
internacionalmente classificadas pelos seus aspectos anatdmicos, funcionais e genéticos.
Podem, ainda, ser analisadas segundo a sua gravidade e complexidade, considerando-se o grau
de importancia médica e o nivel de intervencGes necessarias, bem como o impacto sobre a
morbiletalidade do recém-nascido (MOORE; PERSAUD, 2000 apud PEREIRA et al., 2011).
Consideram-se como anomalias congénitas mais comuns os defeitos cardiacos congénitos,
defeitos do tubo neural, bem como as anomalias cromossémicas como a Sindrome de Down
(OPAS, 2020). A classificacdo das anomalias se divide em malformacdes, disrupgoes,
deformidades e displasias (MENDES et al., 2018; SAO PAULO, 2012), sendo as malformagdes
a maior categoria dentre as anomalias em termos de nimero de bebés acometidos com a
condicdo, bem como em funcdo da gravidade dos quadros clinicos (SAO PAULO, 2012).

Estima-se que, anualmente, cerca de 8 milhdes de recem-nascidos em todo o mundo
nascem com alguma anomalia congénita, e em torno de 3 milhdes véo a ébito antes dos cinco
anos de idade (OPAS, 2020). Estes indicadores se mostram ainda mais impactantes nos paises
subdesenvolvidos, uma vez que cerca de 94% desses diagnosticos ocorrem em paises de média
e baixa renda, com taxa de mortalidade até o quinto ano de vida por volta de 21% e uma
proporcao de 6bitos durante os primeiros 28 dias de vida de um em cada cinco bebés (OMS,
2016; OPAS, 2020).

Sabe-se que estes indicadores alertam para a complexidade do cuidado a ser instituido
a estes bebés e suas familias durante a gestacdo, parto e puerpério, e também no curso do
desenvolvimento do bebé, em casos de continuidade da vida (MULLER et al., 2018). Contudo,
a andlise singular e aprofundada destas experiéncias expde os diferentes dilemas vividos,
especialmente com relacdo a questes psicossociais. A gestacdo em casos de malformacéo

congénita fetal envolve um impacto emocional significativo, tanto para a gestante quanto para



sua familia e seu contexto social. Diversos sentimentos sdo vividos, especialmente de frustacéo,
culpa e incapacidade, podendo, inclusive, levar a crises no sistema conjugal e familiar
(SANTOS et al., 2014).

Apesar de ainda ser um tema de importante destaque na comunidade cientifica,
necessitando de estudos que possam compreender os impactos psicoldgicos que envolvem a
perinatalidade em situactes de malformacGes congénitas fetais, percebe-se uma importante
caréncia de pesquisas que envolvem a andlise de aspectos emocionais funcionais e construtivos
nesse contexto (LAFARGE; MITCHELL; FOX, 2017). Apesar de ainda incipientes, Lafarge,
Mitchell e Fox (2017) comentam que percebem que estudos vém demonstrando que mulheres
podem viver experiéncias de crescimento emocional derivados de experiéncias de grande
complexidade psicoldgica e que podem possuir, inclusive, um teor traumatico.

Este fendmeno de amadurecimento psicoldgico tem sido estudado através da
denominacdo de Crescimento Pds-Traumatico (CPT), termo que se refere, assim, a mudangas
positivas no funcionamento emocional do individuo derivadas de uma vivéncia traumatica
(TEDESCHI; CALHOUN, 1995; TEDESCHI; CALHOUN, 2004), que envolvem niveis como:
“pessoal (ex., descobrindo novas fortalezas), filosofico (ex., senso de propdsito, de sentido), e
interpessoal (ex., renovagdo do senso de intimidade)” (LAFARGE; MITCHELL; FOX, 2017,
p. 537, traducdo nossa). Apesar de ainda em discussdo, os pioneiros do conceito de CPT,
Tedeschi e Calhoun (2004), sugerem que 0 crescimento pos-traumatico se diferencia da
resiliéncia, uma vez que esta ultima envolve o retorno ao funcionamento normal diante e ap6s
um evento adverso e/ou traumatico, enquanto o CPT abrange uma transformacéo na forma do
individuo agir e pensar sobre si e sobre 0 mundo, ressignificando experiéncias. Pode coexistir
com o estresse e o sofrimento, afetos que, inclusive, podem auxiliar nesse processo de
construcdo de novos sentidos.

Ainda recente, o conceito de crescimento pds-traumatico vem sendo cada vez mais
estudado em diferentes contextos que envolvem algum nivel de estresse significativo e até
mesmo de trauma, como doencas graves (DANHAUER et al., 2013; JORDAN; MALLA,;
IYER, 2020), abuso sexual (SHERIDAN; CARR, 2020), vitimas de acidentes e desastres
naturais (NISHI; MATSUOKA; KIM, 2010), entre outros (CAMPOS; TRENTINI, 2019;
SILVA et al., 2016). No contexto da perinatalidade, contudo, ainda é um assunto pouco
explorado, mas que vem demonstrando importantes resultados com relacdo ao processo de
ressignificagcdo que gestantes, puérperas e seus familiares podem fazer em situacGes dificeis,

como a perda fetal, a malformacdo fetal e internagéo neonatal (BLACK; SANDELOWSKI,



2010; BLACK; WRIGHT, 2012; KROSCH; SHAKESPEARE-FINCH, 2017; LAFARGE,
2016; LAFARGE; MITCHELL,; FOX, 2017; LI et al., 2012; ROSSMANN et al., 2017).

Na realidade brasileira, ndo se encontrou nenhuma pesquisa a respeito do tema, o que
evidencia, assim, a relevancia de se explorar as possibilidades de crescimento pessoal que maes
podem ter em um contexto como de gestar um bebé com malformagao congénita fetal. Poder
conhecer mais a realidade do crescimento poOs-traumatico em situacdes de malformacao
congénita fetal pode contribuir para reconhecer esse movimento psicoldgico nas mulheres que
vivem essa experiéncia, sendo aspecto muito importante dentro do acompanhamento destas,
uma vez que, pela experiéncia da pesquisadora, a validacdo de esforgcos de amadurecimento e
ressignificacdo lhes fortalece emocionalmente. Além disso, este estudo se faz importante
também para, futuramente, abrir possibilidades para psic6logos e também demais profissionais
de salde construirem e aprimorarem intervencGes que auxiliem gestantes e puérperas a
desenvolver essa capacidade de ressignificagéo e, assim, diminuir riscos de adoecimento mental

e de fragilidades no vinculo mée-bebé.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 Anomalias congénitas e malformacao congénita fetal

As anomalias congénitas— também denominadas de defeitos de nascimento ou mesmo
doencas congénitas — constituem-se de anormalidades estruturais e/ou funcionais que podem
afetar uma ou mais partes do corpo e acabam por comprometer a aparéncia e, em muitos casos,
o funcionamento do organismo (BRASIL, 2020a). Podem ocorrer em qualquer estagio da
gestacdo, apesar de haver uma predominancia de condi¢Bes que se originam até o terceiro més
gestacional (CDC, 2019). As causas podem ser variadas, como genética, infecciosa, nutricional
ou mesmo ambiental (BRASIL, 2020a), sendo que, segundo a OMS (2016), em
aproximadamente 50% de todas as anomalias congénitas ndo sdo possiveis de se detectar a
causa originaria especifica.

Para a Centers for Disease Control and Prevention (CDC, 2019), apesar de identificaveis
em muitos casos, alguns fatores de risco sdo importantes de se atentar, pois podem aumentar as

chances de surgir, durante a gestacdo, alguma anomalia congénita. Sao estas:

a) uso de cigarro, alcool e outras drogas no periodo gestacional;

b) condicdes clinicas, como obesidade e/ou diabetes ndo controlada antes e durante a
gravidez;

c) uso de medicamentos contraindicados durante a gestacao;

d) possuir, na familia da gestante e/ou do pai do bebé, casos de anomalias congénitas;

e) gestante ter idade acima de 35 anos.

Segundo Bremm et al. (2020), as anomalias congénitas podem ser identificadas através
de 898 nomenclaturas correspondentes na CID-10. Em termos de fisiopatogenia, podem ser
agrupadas entre: malformacdes, disrupcdes, deformidades e displasias (MENDES et al., 2018;
SAO PAULO, 2012). As malformacdes, especificamente, caracterizam-se por um defeito
morfoldgico tecidual, ocorrendo em um 6rgéo, parte de um érgdo ou até mesmo em uma regiao
maior do corpo, sendo resultado de um processo de desenvolvimento intrinsecamente anormal.
Nessa categoria se incluem também os disturbios cromossémicos nomeados como sindromes.
Nas disrupgdes, ocorrem defeitos morfoldgicos de um 6rgéo, parte de 6rgdo ou mesmo de uma
regido do corpo que se deu através de uma ruptura ou interferéncia no desenvolvimento normal

por um fator extrinseco, como infecgdes congénitas, isquemias intrauterinas, radiacdes, uso de
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substancias, entre outros. Ja a deformacao pode ser definida como alteragdes da forma, contorno
e/ou posicdo de um 6rgao ou membro do corpo, podendo ser causada por agentes mecanicos ou
traumatismo. Por fim, as displasias sdo consideradas como anormalidades no arranjo das células
ao formarem os tecidos, causando alteracdes morfologicas.

A malformacédo congénita fetal é considerada como a principal categoria de anomalias
congénitas (SAO PAULO, 2012). Podem ser classificadas conforme a sua morbidade e
repercussao clinica, se dividindo entre maiores (que trazem importantes consequéncias clinicas,
sociais e/ou estéticas ao individuo, geralmente necessitando de intervencdes médicas ou
cirtrgicas) ou menores (ndo acarretam problemas significativos ao individuo em sua
funcionalidade e rotina de vida, bem como em sua condi¢do de saude). Essa divisdo é uma das
principais classificacdes utilizadas pelos érgdos de saude para fins de vigilancia e atencdo em
salde, sendo que as malformacGes maiores recebem maior foco em funcdo de serem
responsaveis pela maior parte da mortalidade, morbidade e incapacidade dos individuos
afetados entre todas as anomalias congénitas (OMS, 2015).

Estima-se que, anualmente, cerca de 8 milhdes de recém-nascidos no mundo nascem
com alguma anomalia congénita, sendo que cerca de 3 milhdes ndo sobrevivem até o quinto
ano de vida (OPAS, 2020). Os indices variam nas diferentes regiées do mundo, o que demonstra
a influéncia das condic¢des ambientais no desenvolvimento do bebé na gestacdo. Nos Estados
Unidos, por exemplo, segundo o CDC (2019), cerca de 120 mil criangas por ano nascem com
alguma condicdo congénita.

Conforme a OMS (2016), estima-se que cerca de 94% dos diagnosticos de anomalias
congénitas mais severas ocorram em paises subdesenvolvidos. Na América Latina, essas
condicBes sdo responsaveis por 21% das mortes de criancas até cinco anos de idade, sendo que,
para bebés de até 28 dias de vida, esse indice chega a proporcao de ébito de um a cada cinco
bebés.

No Brasil, nos tltimos cinco anos (2015-2019), o nascimento de criangas com anomalias
congénitas atingiu um numero médio de 25 mil nascidos vivos, o que corresponde a
aproximadamente 0,86% dos bebés nascidos vivos (BRASIL, 2020b). Apesar de parecer um
percentual relativamente baixo, € uma condicao de grande impacto na salde de bebés e criancas,
considerando que é a segunda maior causa de mortalidade infantil, com 11,2% dos 0bitos,
ficando abaixo apenas de causas perinatais (SIAT, 2020).

No Rio Grande do Sul, especificamente, realizou-se um estudo em que se analisou 0s
nascimentos de anomalias congénitas no periodo de 2005 a 2014, sendo um dos mais recentes
estudos epidemiologicos sobre esta condigdo no estado (LUZ; KARAM; DUMITH, 2019). No
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periodo analisado, constatou-se que 0,92% dos nascimentos de bebés com mées residentes no
Rio Grande do Sul foram diagnosticados com anomalias congénitas, sendo as mais frequentes
as do sistema osteomuscular e do sistema nervoso. As maiores ocorréncias foram em recém-
nascidos do sexo masculino, com Apgar no primeiro e quinto minuto menor que 7, peso igual
ou menor que 1500g e idade gestacional igual ou menor que 31 semanas. Percebeu-se também
que as maiores taxas de anomalias congénitas ocorreram na regido metropolitana do estado, em
mées com idade maior ou igual a 40 anos, de cores preta ou parda e que realizaram menos de
trés consultas de pré-natal. E importante salientar, contudo, que os autores acreditam que 0s
dados possam sofrer viés em funcao de subnotificacfes, bem como erros de preenchimento das
Declaragdes de Nascidos Vivos (DNV’s), documento de analise do estudo (LUZ; KARAM,;
DUMITH, 2019).

2.2 Perinatalidade e malformacéo congénita fetal

Segundo a OMS (apud BRASIL, 2008), o periodo perinatal € compreendido entre 22
semanas de gestacdo (periodo em que o bebé se encontra com peso médio de 5009) e sétimo
dia ap6s o nascimento do bebé. Para a psicologia, contudo, o conceito de perinatalidade abrange
desde a concepgdo até o segundo ano de vida, relacionando-se com 0s aspectos psicoldgicos
que envolvem o desejo da gravidez, a gestacdao propriamente dita, o nascimento do bebé e o seu
desenvolvimento na primeira infancia, que se encontra estreitamente sob influéncia da relacao
e interacdo pais-bebé (MATQS, 2019).

O estudo sobre a perinatalidade vem se intensificando nos ultimos anos, pois tem se
percebido, cada vez mais, a importancia de se atentar as mudancas vividas pela mulher nesse
periodo, que, consequentemente, influenciam no desenvolvimento do bebé. Segundo
Maldonado (2013), a gravidez é um dos periodos mais criticos de transi¢do do desenvolvimento
da personalidade da mulher, uma vez que envolve mudancas metabdlicas complexas e
necessidade de adaptacdes fisiologicas, sociais, interpessoais e intrapsiquicas, sendo um
periodo de uma importante mudanca de identidade.

Do ponto de vista psiquico, essa transi¢cdo ndo se da de forma completa em um dnico
momento. A identidade materna se desenvolve por etapas, ndo sé na gestagdo, como tambéem

no nascimento do bebé e nos meses posteriores, através da relacdo com o filho e nos cuidados

! Apgar é uma das escalas utilizadas para avaliagdo clinica imediata do recém-nascido no primeiro e quinto minuto
de vida, variando de 0 a 10 (LIAPE-UFPE, 2017).
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do mesmo (MATQOS, 2019). Envolvem diversos sentimentos, contraditérios e ambivalentes,
que variam desde a alegria em ser mae até o medo em cuidar de um bebé (MATOS, 2019;
ROMAGNOLDO et al., 2017).

A medicina moderna tem buscado auxiliar nas condi¢des fisicas e emocionais da
gestacdo, incluindo o diagndstico pré-natal de malformacdes fetais. Contudo, como Pereira et
al. (2011) discutem, a0 mesmo tempo em que esses instrumentos podem auxiliar no preparo
emocional da familia para o enfrentamento da condicéo clinica do bebé ao nascimento, também
podem se associar ao aumento do sofrimento psiquico materno.

A malformacdo congénita fetal desencadeia importantes movimentos psicolégicos na
mulher que estd gestando este bebé. Mesmo em uma gestacdo normal, vivem-se fantasias
angustiantes com relacdo ao dito “bebé ideal”, desejado e imaginado pela mulher; na fase
perinatal de um bebé malformado, esse fenbmeno se intensifica para a mée, pois soma-se a
perda da possibilidade de viver uma gestacdo ideal, além da quebra de expectativas e sonhos,
que necessitam adaptacOes, muitas vezes dificeis para esta mulher (CUNHA et al., 2016).

As implicacbes psicoldgicas para a mae tanto no periodo da gestacdo quanto do
puerpério podem ser das mais diversas. Como a noticia do diagndstico costuma ocorrer antes
do nascimento, segundo Amorim e Magalhdes (2016), as reacdes emocionais tendem a se
precipitar devido a sensacdo de antecipagdo da perda. A mulher pode experienciar sentimento
de frustracdo, culpa, incapacidade de auxiliar a reverter o quadro clinico do bebé, crises no
contexto familiar e conjugal, bem como isolamento social (MAROKAKIS; KASPARIAN;
KENNEDY, 2016; SANTOS et al., 2014). Alguns estudos identificaram importantes niveis de
ansiedade e depressao nas gestantes em fun¢do do diagnostico de malformacao congénita fetal
dos bebés (CUNHA et al., 2016; KAASEN et al., 2017).

Apesar do importante sofrimento vivido pelas mdes em funcdo do diagndstico de
malformacdo congénita fetal, percebem-se, em alguns estudos, movimentos significativos de
adaptacdo e enfrentamento desse processo. Borges e Petean (2018) e Vicente et al. (2016)
estudam o enfrentamento materno em situagdes de anomalias congénitas, buscando
compreender se as maes constroem estratégias para enfrentar essa experiéncia e quais as que
mais utilizam. Segundo os autores, 0 uso de praticas religiosas encontra-se como uma das
principais estratégias de enfrentamento utilizadas, seguida da focalizacdo do problema (em
busca de informacdes para solucionar o problema) e da busca de suporte social. Os autores, em
ambos 0s estudos, perceberam que as estratégias de enfrentamento se encontram associadas
com um maior indice de apego materno-fetal (BORGES; PETEAN, 2018; VICENTE et al.,
2016).
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Por isso, se faz importante compreender ndo apenas as repercussdes negativas da
gestacdo, como também os fendmenos de ressignificacdo dessa experiéncia, uma vez que é a
partir desses que o trabalho de fortalecimento emocional pode se basear. A partir disso, buscar-
se-a analisar um exemplo de fendmeno importante utilizado em situagdes adversas tal como a

malformacao congénita fetal, conhecido como “crescimento pos-traumatico”.

2.3 Crescimento pés-traumatico

O conceito de crescimento pos-traumatico (CPT) vem sendo desenvolvido desde 1984
pelos estudiosos Richard Tedeschi e Lawrence Calhoun, mas passou a ter essa terminologia
oficial apenas em 1996, com a estruturacdo de um inventario especifico para medir o
desenvolvimento desse fendbmeno em individuos (TEDESCHI; CALHOUN, 1996; 2004). Este
constructo busca definir a experiéncia de mudancas positivas no individuo que ocorre como um
resultado da superacdo de importantes crises, situacfes adversas e até mesmo vivéncias

traumaticas.

O crescimento poés-traumético descreve a experiéncia de individuos cujo
desenvolvimento, pelo menos em algumas &reas, superou o que estava presente antes
da ocorréncia da luta com crises. O individuo ndo apenas sobreviveu, mas passou por
mudancas que sdo vistas como importantes, e que vao além do que era o anterior status
quo. O crescimento pés-traumatico ndo é simplesmente um retorno a linha de base -
é uma experiéncia de melhoria que para algumas pessoas € intensamente profundo.
(TEDESCHI; CALHOUN, 2004, p. 4, tradugdo nossa).

Assim, para os autores (TEDESCHI; CALHOUN, 2004), esse conceito se diferencia da
resiliéncia, uma vez que o crescimento pds-traumatico envolve mais do que um retorno a uma
condicdo prévia durante e/ou apds o trauma; € uma adaptacdo a uma nova realidade em funcgéo
do trauma. Contudo, ndo se trata apenas de uma reflexao intelectual para conseguir fundamentar
essa mudanca, mas também um movimento afetivo e emocional importante, isso porque,
comumente, 0 crescimento pés-traumatico coexiste com o estresse advindo da situacdo
traumatica.

O crescimento pos-traumatico é trabalhado com base em cinco fatores: a) forga pessoal;
b) novas possibilidades; c) relacionamento com o outro; d) apreciacdo da vida; e e) mudancas
espirituais (CALHOUN; TEDESCHI, 2014). Os subitens ‘“for¢a pessoal” e “novas
possibilidades” envolvem uma autorreflexdo acerca de sua capacidade e habilidade para lidar
com situacdes dificeis (forca pessoal), bem como de descoberta de novos interesses e planos de

vida (novas possibilidades). J4 o item “relacionamento com o outro” trata da percepgao sobre
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as prioridades e a importancia de ter apoio, da relagdo com o outro. A “apreciacao da vida”, por
sua vez, aborda a percepg¢do do que se considera importante para a sua vida, revendo também
prioridades em termos de vivéncias e experiéncias. Por fim, “mudangas espirituais” envolvem
um ressignificado da espiritualidade e do proposito da existéncia para as pessoas, influenciando
no seu enfrentamento de situagdes dificeis (TEDESCHI; CALHOUN, 2004).

Esse constructo vem se tornando cada vez mais estudado, havendo diversas pesquisas
relativas ao desenvolvimento do crescimento pds-traumatico em situacdes adversas, como
doencas graves (DANHAUER et al., 2013; JORDAN; MALLA; IYER, 2020), abuso sexual
(SHERIDAN; CARR, 2020), vitimas de acidentes e desastres naturais (NISHI; MATSUOKA,;
KIM, 2010), entre outros (CAMPQOS; TRENTINI, 2019; SILVA et al., 2016). No contexto
perinatal, contudo, ainda € um tema pouco explorado, abordando-se, neste trabalho, no

subcapitulo a seguir.

2.4 Crescimento pos-traumatico na perinatalidade de malformacao congénita fetal

Apesar de ainda incipientes, estudos mostram a importancia de se atentar ao crescimento
pos-traumatico de mées no contexto da malformac&o fetal. Black e Sandelowski (2010) foram
pioneiros no assunto ao pesquisar o desenvolvimento do crescimento poOs-traumatico em
mulheres que receberam o diagndstico de malformacdo congénita fetal no periodo de um ano
relativo a data da noticia do diagndstico. Das quinze participantes do estudo, doze
experienciaram movimentos de crescimento pdés-trauma, sendo que o fator de maior
desenvolvimento e de forma mais consistente foi o de relacionamento interpessoal,
especialmente no que concerne & maior unido com o conjuge e com sua familia. O
reconhecimento de novas possibilidades também se mostrou frequente, estando relacionado a
ideia de ter novos filhos, mas também voltado a questdes académicas e profissionais,
especialmente nas participantes mais jovens (idade < 25 anos).

Em casos de descoberta do diagnostico de malformacéo congénita apds o nascimento,
0 crescimento poés-traumatico também vem sendo identificado. No estudo de Counselman-
Carpenter (2017), analisou-se 0 CPT de mées (n = 18) com bebés portadores de Sindrome de
Down que souberam do diagnostico apds o nascimento. Todas as maes, apesar do trauma inicial
com a descoberta do diagnostico, viveram um processo de mudancgas com relacdo as crencas
sobre o desenvolvimento de seus bebés na gestacao, devido a ruptura dessa idealizagdo com o
diagnostico. O estudo identificou aspectos de crescimento poOs-traumatico em todas as

participantes, especialmente no que concerne ao suporte emocional e busca de direitos de
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pessoas com a mesma condicdo clinica (fator de relacionamento interpessoal e de novas
possibilidades), no aumento da maternagem e na percepcdo de forgas pessoais antes ndo
reconhecidas.

Em casos de correcdo cirurgica em funcdo da malformacao fetal, Li et al. (2012)
identificaram que 54,3% dos pais (n da amostra = 208) demonstraram fatores de crescimento
pos-traumatico. Os autores perceberam que o suporte social esteve positivamente associado ao
fator de relacionamento interpessoal. Além disso, identificaram que a inteligéncia emocional
foi o maior preditor do crescimento pds-traumatico nos participantes, corroborando com
Tedeschi e Calhoun (2004) ao analisar a complexidade do desenvolvimento desse fenémeno
nos individuos.

Apesar de ndo ser o foco deste estudo, vale explorar as pesquisas realizadas no contexto
de interrupcdo da gestacdo em funcdo da anomalia congénita fetal, uma vez que a decisdo de
interromper a gestacéo intensifica o sentimento de culpa por parte das gestantes, dificultando a
experiéncia do crescimento pés-traumatico (LAFARGE et al., 2020). Lafarge iniciou seus
estudos sobre esta questdo em 2016, em sua tese de doutorado (LAFARGE, 2016) e publicou
artigo posterior sobre o tema, reforcando, especialmente, que os fatores de crescimento pés-
traumatico mais predominantes nas amostras estudadas foram de “relacionamento
interpessoal”, “for¢a pessoal” e “apreciagdo da vida” (LAFARGE, 2016; LAFARGE;
MITCHELL; FOX, 2017). Corroborando também com as andlises sobre a demanda psicoldgica
gue envolve o fendbmeno, a autora, em conjunto com outros pesquisadores, vem compreendendo
a importancia da reflexdo para o crescimento pos-traumatico, percebendo que a reflexdo
deliberada (ou seja, quando a pessoa consegue refletir sobre o ocorrido, buscando compreender
esta experiéncia) pode influenciar na elaboracdo do Iluto e, consequentemente, no
desenvolvimento pds-traumatico (LAFARGE et al., 2020).

Os estudos abordados neste subcapitulo demonstram importantes informac6es que vém
sendo investigadas sobre o crescimento pds-traumatico no contexto perinatal de malformacGes
congénitas. Contudo, a explanagéo singular de cada estudo pode servir tambem de analise para
a escassez de pesquisas sobre o tema, especialmente no Brasil, onde ainda ndo foi encontrado
nenhum estudo. Tais pontos demonstram, assim, a importancia de uma analise aprofundada do

fendmeno na populagéo brasileira.
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3 QUESTAO DE PESQUISA

Considerando o exposto anteriormente, o presente estudo busca responder a seguinte
questdo norteadora: Como se desenvolve o crescimento pos-traumatico de maes a partir de um

diagndstico de malformac&o congénita fetal durante a fase perinatal?
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4 OBJETIVOS

Para desenvolver o presente estudo, definiram-se como objetivos os apresentados a

sequir.

4.1 Objetivo geral

Compreender o crescimento pos-traumatico na fase perinatal de méaes com bebés

diagnosticados com malformacéo congénita fetal.

4.2 Obijetivos especificos

a) Compreender o estado psicologico inicial das mdes apds o diagnostico de
malformacdo congénita fetal;

b) Avaliar o crescimento pos-traumatico de mdes com bebés com malformacéo
congénita fetal apds o nascimento do bebé;

c) Explorar os fatores de crescimento pds-traumatico mais significativos para as maes

de bebés com diagndstico de malformac&o congénita fetal.
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5 METODO

5.1 Delineamento

Quanto a abordagem, este estudo caracteriza-se como de delineamento misto, o qual
consiste na unido de dados qualitativos e quantitativos em um Unico estudo (CRESWELL,
2007). Segundo Paranhos et al. (2016), a vantagem do método misto é de poder retirar, tanto
do método quantitativo como qualitativo, suas potencialidades e integra-las de forma a
responder uma questdo especifica. Diversas estratégias de triangulacdo de dados sdo possiveis,
conforme 0s objetivos do estudo. Nesta pesquisa, considerou-se a estratégia aninhada
concomitante, em que dados quantitativos e qualitativos sdo usados de forma paralela, contudo,
um dos métodos é predominante e guia o estudo. Nesta pesquisa, 0 método predominante é o
qualitativo, em que os dados quantitativos sdo secundarios e apoiam a analise dos dados
qualitativos, especialmente através do enriquecimento de aspectos descritivos das participantes
da amostra (MORSE, 1991 apud CRESWELL, 2007, p. 220).

Em termos de seguimento da pesquisa, trata-se de um estudo longitudinal (HOCHMAN
et al., 2005). Segundo Hernandez-Sampieri (2013), os estudos longitudinais buscam coletar
dados em diferentes pontos ao longo do tempo, a fim de compreender possiveis mudancas.
Neste estudo, foi utilizado o desenho longitudinal de estilo painel, analisando os mesmos
participantes em tempos diferentes, a fim de explorar a construcdo do crescimento pos-
traumatico nas participantes.

Em relacdo a sua natureza, trata-se de uma pesquisa basica. Segundo Gehrardt e Silveira
(2009) e Prodanov e Freitas (2013), a pesquisa basica tem como objetivo agregar novos
conhecimentos a Ciéncia, sem aplicacdo pratica prevista e sem finalidades imediatas. Pode ser
utilizada como base para futuras pesquisas aplicadas.

Do ponto de vista de seus objetivos, esta pesquisa pode ser caracterizada como
exploratoria, uma vez que busca maior familiaridade com o problema, com o objetivo de torna-
lo mais explicito (GIL, 2002; GEHRARDT; SILVEIRA, 2009). Possui, no geral, um
planejamento flexivel para permitir a compreensdo do tema sob diversos angulos e aspectos.
Existem algumas formas de procedimentos mais comuns, sendo que, neste estudo, foi utilizado
0 metodo de estudos de casos multiplos, uma vez que a pesquisa busca compreender um
fendmeno complexo e contemporaneo em suas singularidades. Segundo Yin (2001), estudos de
casos multiplos buscam elaborar uma explanagdo geral que sirva a todos os casos, mesmo

havendo alguns detalhes variando entre estes.
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5.2 Participantes

Participaram deste estudo, inicialmente, seis (6) mées que realizaram acompanhamento
no pré-natal de alto risco na equipe de Medicina Fetal de um hospital pablico e de ensino do
sul do pais. Contudo, trés (3) das participantes foram retiradas do estudo em funcéo do 6bito
neonatal de seus filhos; assim, por questdes de cuidado a satide mental das participantes, optou-
se por ndo realizar a entrevista final. A amostragem foi definida por conveniéncia, conforme
estiveram disponiveis as participantes com os critérios de incluséo e exclusao definidos. Como

critérios de incluséo, consideraram-se participantes:

a) Acima de 18 anos;

b) Primiparas ou com gestacGes anteriores de bebés saudaveis;

c) ldade gestacional até 34 semanas;

d) Que tenham recebido diagndstico de malformacdo congénita fetal e que estejam
realizando as consultas de pré-natal de alto risco;

e) Internacdo do bebé na Unidade de Neonatologia.

Como critérios de exclusdo, considerou-se:

a) Participantes com diagndstico de transtornos mentais graves (sindromes maiores?);

b) Uso continuo e/ou recente de substancias psicoativas;

5.3 Instrumentos

Para a obtencdo dos dados pertinentes a este estudo, foram utilizados os seguintes

instrumentos abordados a seguir.

a) Ficha de dados sociodemogréaficos e clinicos (Apéndice A): adaptada de NUDIF
(2008), tem como objetivo obter informacGes relativas ao contexto de vida e social
das mées, bem como questdes clinicas a respeito de sua saude prévia, da gestacdo e
do diagnostico do bebé. Foi utilizado também como instrumento de triagem para

analise de critérios de inclusdo e exclusdo de participantes;

2 Conforme a escala BPRS-A (vide item “instrumentos”).
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Escala Breve de Avaliagdo Psiquiatrica - Versdo Ancorada (BPRS-A) e Roteiro de
Entrevista Estruturada da BPRS (SIG-BPRS) (Anexos A e B): esta escala foi
desenvolvida por Overall e Gorham (1962), adaptada por Bech, Kastrup e Rafaelsen
(1986 apud ANDRADE, 2012, p. 54) e foi traduzida no Brasil por Crippa et al.
(2002), possuindo como objetivo a avaliagdo de sintomas psicopatolégicos em
individuos. Constitui-se de 18 itens referentes a aspectos de sintomatologias do
individuo, avaliados em uma escala likert de 5 pontos, variando entre 0 = ausente e
4 = presente em grau severo/extremo. Os itens sdo distribuidos em quatro subescalas,
a saber: ansiedade/depressdo, retraimento/retardo psicomotor, transtornos de
pensamento e ativacdo do individuo. Considera-se como escores de corte total da
escala as seguintes pontuacdes: 0 a 9 pontos = auséncia de sindromes; 10 a 19 pontos
= sindrome menor; acima de 20 pontos = sindrome maior (ANDRADE, 2012). A
fidedignidade da escala na versdo brasileira apresentou valor do coeficiente alfa de
Cronbach igual a 0,65, correspondendo a consisténcia interna, e a estabilidade
temporal foi demonstrada pelo coeficiente de correlacéo intraclasse do teste-reteste
igual a 0,91 (p < 0,05), sendo que as subescalas apresentaram alfa de Cronbach entre
0,77 € 0,88 (CRIPPA et al., 2002). Para instrumentalizar a escala BPRS-A, utilizou-
se este roteiro de entrevista, criado por Rhoades e Overall (1988) e adaptado e

modificado para o Brasil por Crippa et al. (2001).

b) Entrevista sobre a gestacdo e a descoberta do diagnostico (Apéndice B): elaborada

pela propria pesquisadora, constitui-se de uma entrevista semiestruturada, com
perguntas abertas, a fim de obter informacdes sobre a histdria prévia da gestagdo até
o0 momento do diagndstico, bem como resgatar, a partir da narrativa da participante,
sobre 0 momento do diagndstico e os sentimentos e percepcdes a partir desse episodio
em especifico;

Entrevista de crescimento pos-traumatico perinatal (Apéndice C): entrevista
semiestruturada, com perguntas abertas, elaborada pela propria pesquisadora, com o
intuito de compreender, sob a perspectiva da participante, como foi a experiéncia da
gestacdo apOs a primeira entrevista, bem como o momento do nascimento e
puerperio, em termos de vivéncias, sentimentos e reflexées que possam demonstrar
possibilidades de crescimento pos-traumatico da participante. As perguntas nao
possuem direcionamento especifico apenas para o crescimento pds-traumatico, pois
o0 intuito foi buscar a partir do discurso espontaneo das participantes sobre esses

aspectos;
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d) Inventario de Crescimento Pos-Traumatico (PTGI-B) (Anexo C): Elaborado por
Tedeschi e Calhoun (1996), o Posttraumatic Growth Inventory tem como objetivo
avaliar o crescimento emocional e pessoal de individuos através do enfrentamento de
situacOes adversas. Sua versdo original € composta por 21 questfes de autorrelato,
com escala Likert de seis pontos, distribuidos entre cinco fatores (1. relacionamento
com outros; 2. novas possibilidades; 3. forca pessoal; 4. mudanca espiritual e 5.
apreciacdo da vida), indicando alta consisténcia interna através do a=0,90 e, pelas
subescalas, alfas variando entre 0,67 a 0,85. Foi traduzido no Brasil por Silva et al.
(2016), sendo que, na vers&o brasileira, trés itens da escala foram retirados por baixa
validade psicométrica. Assim, o inventario na versdo brasileira consiste-se de 18
itens, distribuidos entre os mesmos fatores da versdo original, bem como sendo
respondidas pela mesma escala Likert. Possui 0=0,91 de consisténcia interna, tendo
alfas variando entre 0,75 e 0,80 nas subescalas e sendo considerado um instrumento
de robustez em sua estrutura fatorial (CAMPOS; TRENTINI, 2019).

e) Dados de prontuario acerca do nascimento do bebé e puerpério (Apéndice D): foram
coletados dados de prontuario das participantes acerca do periodo do nascimento do
bebé e puerpério, bem como da condi¢do clinica do bebé ao nascimento e nos
processo de internagdo neonatal, a fim de complementar com as informac6es

coletadas na entrevista de crescimento pos-traumético, bem como do PTGI-B.

5.4 Aspectos éticos

O presente projeto foi submetido ao Comité de Etica do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre (instituicdo em que sera realizada a coleta de dados), buscando cumprir 0s requisitos
exigidos com relacdo a pesquisas com seres humanos conforme Resolucdo n° 466/2012 do
Conselho Nacional de Salde (BRASIL, 2012), sendo aprovado sob CAAE n°
44312721.1.0000.5327. Apobs a aprovacao, a coleta de dados foi iniciada a partir do aceite das
participantes escolhidas através da orientacdo sobre questfes éticas e posterior assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice E). Todos os dados foram
mantidos em sigilo, em local proprio (fisico — atraves de arquivo fechado no Servigo de
Psicologia do HCPA e virtual — através de armanezamento no Google Drive pela conta
institucional das pesquisadoras) para armazenagem dos dados, bem como o nome das
participantes e de demais pessoas citadas durante a coleta de dados foram alterados para nomes

ficticios, a fim de ser resguardada a privacidade de todos. O mesmo compromisso com o sigilo
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dos dados e privacidade das participantes ocorreu com a coleta de dados em prontuério. A
pesquisadora concorda que estas informacfes devem ser utilizadas exclusivamente para a
complementacdo de informagdes no presente estudo.

Considera-se que esta pesquisa ndo acarretou prejuizos a saude das participantes,
podendo haver, contudo, sentimentos como desconforto e angustia. Como todas as gestantes
em acompanhamento pela equipe de medicina fetal possuiam atendimento psicologico
ambulatorial e acompanhamento na internacéo obstétrica e neonatal, quaisquer necessidades
emocionais advindas da participacdo na pesquisa foram sendo discutidas e direcionadas ao seu
acompanhamento psicoldgico, sendo que se reforcou o direito as participantes de usufruir deste
atendimento, sem qualquer vinculagdo com a pesquisa e também garantindo o nao
comprometimento do mesmo em caso de recusa ou declinio da participagdo no estudo®. Além
disso, foi disponibilizado para as participantes, caso interesse, um retorno sobre a sua

participacdo na pesquisa e os resultados encontrados.

5.5 Procedimentos de coleta de dados

Foi realizado contato inicial com todas as gestantes que estiveram no periodo
gestacional alvo da pesquisa e que estavam realizando consultas com a equipe de medicina fetal
no pré-natal de alto risco, a fim de apresentar a pesquisa e convida-las a participar do estudo,
com os devidos aspectos éticos cumpridos. Apés o aceite, foi realizada triagem inicial com as
participantes através do questionario de dados sociodemograficos e clinicos, bem como
aplicacdo do BPRS-A. Caso a gestante cumprisse os critérios de inclusdo e exclusdo da
pesquisa, foi realizada a entrevista sobre a gestacdo e a descoberta do diagnostico. Tendo esta
etapa cumprida, foi explicado a participante a segunda etapa do estudo, a ser realizada na alta
do bebé, deixando livre sua participacdo nesse segundo momento, se fosse de interesse da
participante.

Como as gestantes acompanhadas pela medicina fetal realizam o parto (vaginal ou
cesarea) na mesma instituicdo, a pesquisadora realizou contato posterior com as mesmas
guando o bebé estava com previsdo de alta da unidade de Neonatologia, a fim de retomar o

convite a continuar a pesquisa. Com o aceite, a participante foi entrevistada pela pesquisadora

30 acompanhamento no ambulatério de medicina fetal é feito pela prépria pesquisadora, como rotina assistencial
no segundo ano de residéncia no programa de Atengdo Materno-Infantil. Em caso de constrangimento de seguir
com a pesquisadora no atendimento psicolégico, sera garantida a possibilidade de acompanhamento com outra
profissional.
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com base no roteiro de entrevista de crescimento pos-traumatico perinatal, bem como foi
aplicada o Inventério de Crescimento Pds-Traumatico (PTGI-B). Junto disso, os dados clinicos
do prontuario do bebé e da participante foram coletados para a complementacdo das
informacdes.

As entrevistas foram gravadas em audio e posteriormente transcritas em arquivo .docx
(Microsoft Word), garantindo a literalidade do conteudo transcrito conforme as falas das
participantes e pesquisadora. Ja os dados das fichas de dados sociodemograficos, BPRS-A e
PTGI-B foram preenchidos junto da participante com coépia fisica e posteriormente
armazenados em banco de dados em Excel. Estima-se que cada momento de coleta teve duragéo

de em torno de uma hora.

Figura 1 — Fluxograma do procedimento de coleta de dados

Caso aceite participacdo na pesquisa
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] Convite Escala Breve de Avaliacao do diagnostico

= Psiquiatrica (BPRS-A)
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Ap6s concluséo da coleta de dados

Fonte: elaborado pela autora.



25

5.6 Procedimentos de analise de dados

Neste estudo, a ficha de dados sociodemogréaficos e clinicos, 0 BPRS-A e os dados
clinicos de prontuario da mée e do bebé serviram como elementos descritivos das participantes.
Também foram utilizados para contextualizar os casos e complementar as informacGes
extraidas das entrevistas quando necessario. As varidveis continuas foram expressas em termos
de média e desvio padrdo, e as variaveis categoricas, como valores absolutos e porcentagem.

A entrevista sobre a gestacdo e a descoberta do diagnostico e a entrevista de crescimento
pos-traumatico foram analisadas através da metodologia de Anélise de Contetido proposta por
Bardin (2011). Segundo Gomes (2002) e Minayo (2004), a analise de contetdo compreende
trés etapas: pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos resultados obtidos e
interpretacdo material no sentido de tomarmos contato com sua estrutura, descobrimos
orientacOes para a andlise e registramos impressfes sobre a mensagem. A pré-anélise é a fase
onde o investigador organiza material a ser analisado. De acordo com 0s objetivos e questdes
de estudo é definida a unidade de registro, unidade de contexto, trechos significativos e
categorias. A exploracdo do material pressup@e aplicar o que foi definido na pré-analise, sendo
essa a mais demorada das trés etapas, pois talvez haja necessidade de repetir varias vezes a
leitura do material. A interpretacdo, Gltima etapa, ocorre a partir de principios de um tratamento
quantitativo.

A exploracdo do material foi feita com categorias a priori, a fim de identificar o
desenvolvimento do crescimento pés-traumatico durante o periodo perinatal, distribuindo entre
as categorias de analise as informacdes que correspondam a cada uma. Foram utilizadas como
categorias os cinco fatores descritos por Tedeschi e Calhoun (1996) como integrantes do
crescimento poOs-traumatico, bem como uma que aborda os aspectos emocionais iniciais do
processo que envolve a descoberta do diagndstico do bebé. No quadro abaixo, sdo descritos,

com mais detalhes, as categorias definidas.
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Quadro 1 — Categorias da Anélise de Conteudo

Categoria de analise Descricdo
Aborda os sentimentos vividos pela gestante nos
primeiros momentos desde a investigacdo de suspeita
do diagnostico até a sua confirmacg&o, os impactos na
relacdo materno-fetal e também com a sua rede de
apoio.

Envolve a percepcéo sobre a importancia da relagdo
com o outro, as prioridades nos relacionamentos e as
mudangas em seu posicionamento na interagdo com o

outro
Aborda interesses e oportunidades que possam ter
Novas possibilidades influéncia da malformacédo congénita do bebé, como
planos e desejos de vida para si e sua familia.
Trata da autopercepcdo com relagdo ao
Forga pessoal enfrentamento de adversidades, podendo reconhecer
habilidades e fortalezas antes ndo percebidas.
Envolve novas percepcdes a respeito da
Mudanca espiritual religiosidade, da fé, do proposito da vida e do sentido
da prépria malformac&o congénita fetal.
Inclui a reavaliaco de prioridades na vida, bem
como do foco de atencdo nas experiéncias, podendo
Apreciagdo da vida haver maiores sentimentos de gratiddo por diversas
vivéncias, incluindo as que antes ndo recebiam tanta
atencéo
Fonte: elaborado pela autora, baseado em Black e Sandelowski (2010) e Tedeschi e Calhoun (1996; 2004)

Aspectos emocionais iniciais apds a descoberta do
diagndstico do bebé

Relacionamento com o0s outros

Os dados de cada participante, depois de tratados e analisados individualmente, foram
triangulados, através de banco de dados em Excel, entre os casos a fim de se identificar
similaridades e diferencas das caracteristicas das participantes, dos sentimentos vividos na
descoberta do diagnéstico, bem como do desenvolvimento do crescimento pos-traumatico.
Contudo, é importante ressaltar que essa triangulacdo ndo possui interesse de causar
generalizagGes na populagdo estudada, mas sim compreender os fendmenos vividos na amostra
individualmente e entre si, pensando em possiveis questionamentos e possibilidades para

estudos de maior aporte, que possam abordar generalizagdes.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste capitulo, serdo apresentados dados descritivos das participantes do estudo, a fim
de contextualizar sobre estas e se ter uma no¢do ampliada das similaridades e diferencas entre
as mées. Em seguida, serdo apresentados os resultados e discussdes referentes a cada categoria
de andlise, descritas no capitulo anterior.

6.1 Descricdo das participantes

No quadro abaixo, seguem descricdes relativas as participantes e as condi¢des de seus

bebés.
Quadro 2 — Dados descritivos das participantes
G na Gestacdo = Estado Atuacéo
Participante ldade entrevista Paridade I 'gd ivil Escolaridade fi ¢ | Reside com
inicial planejada  civi profissiona
1 30  28+2  G2C1  Sim  Casada . Medio - Nenhumano a6 g
incompleto | momento
2 34 31 Gop1 | N  Morando - Medio o iy COMPaNheiro
junto completo/ e filha
3 21 28+3 Gl Né&o Solteira Superior Estagiaria Pai e mae

incompleto
Nota: G = Gestacdes; P = Parto; C = Cesérea.

Fonte: elaborado pela autora.

Conforme observa-se no quadro, as participantes 1 e 2 encontravam-se em idade acima
dos 30 anos durante a gestacdo, tendo jA& uma experiéncia de maternidade com seus
primogénitos de, respectivamente, 5 e 6 anos de idade. Segundo as participantes, a primeira
gestacdo de ambas ocorreu sem intercorréncias, ndo havendo também complicacGes de salde
de seus filhos durante o seu desenvolvimento. Assim, a malformacdo dos bebés das
participantes 1 e 2 sdo a primeira experiéncia de intercorréncia de saude com seus filhos. A
participante 3, por sua vez, tem idade inferior a 30 anos e encontrava-se em uma primeira
gestacéo.

Percebe-se que a idade gestacional das participantes varia entre 28 e 31 semanas. Assim,
todas as participantes encontravam-se no terceiro trimestre gestacional. Todas realizavam pré-
natal em suas unidades de saude de referéncia do territorio, sendo encaminhadas ao pré-natal

de alto risco ap0s suspeita de malformacao do bebé.
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Com relagdo a questdes socioeconémicas, cada uma apresenta um grau de escolaridade
diferente, sendo a participante 1 a que menos frequentou a escola, e a participante 3 a que teve
maior tempo de educacdo, ja no ensino superior. A participante 1 € a Gnica que no momento
ndo estava trabalhando, apesar de ter ja atuado profissionalmente em uma fabrica como auxiliar
administrativo antes da gestacdo. A participante 2 estava afastada no momento em funcéo da
gravidez*, e a participante 3 estava trabalhando no modelo de Home Office.

As participantes 1 e 2 ainda se relacionavam com o pai de seus bebés, morando com
estes e seus filhos primogénitos, sendo que, no caso de Monica, sua filha ndo era do atual
companheiro. J4 a participante 3 ndo se encontrava em um relacionamento com o pai da bebé,
residindo ainda com seus pais.

Com relacdo aos aspectos clinicos dos bebés, segue quadro abaixo com os dados

relevantes para este estudo.

Quadro 3 — Dados descritivos clinicos dos bebés

Tempo
1IG . . . ~_Altacom
A Procedimentos Intercorréncias internagao .
Bebé DF ao Apgar X . ; cuidado
nascer invasivos neonatais neonatal especifico
(dias) P
Disfuncéo
respiratéria
1 i[;:g:ﬁi?al 28+2  6/8 10T HPIV IV + 60 nasioggtarica
P Leucomalécia g
Enterocolite
CPAP
. Cirurgia de reducdo ~ Sepse precoce )
2 Gastrosquise 35+5 8/8 de gastrosquise HPIV | 30
IOT (apos cirurgia)
Disfuncéo
respiratéria
g Disgenesiade 5\, g CPAP Sifilis congénita 34 i

corpo caloso )
P com comorbidades

Hipoglicemia

Nota: DF = Diagnéstico fetal; IG = Idade Gestacional; IOT = Intubagdo orotraqueal; HPIV = Hemorragia
Intracraniana Periventricular; CPAP = Pressdo positiva continua nas vias aéreas (modelo de ventilacdo)
Fonte: elaborado pela autora.

4 Em funcio da pandemia de Covid-19, as gestantes, por serem consideradas publico de risco para tal condigao,
estavam sendo afastadas de seu trabalho, ficando em isolamento social, com licenca trabalhista ou entdo em
modelo de trabalho Home Office.
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Como pode-se perceber no quadro acima, todos os bebés nasceram prematuros, com
Apgar < 8. Em funcéo da prematuridade, todos necessitaram de suporte ventilatorio inicial,
especialmente o bebé 1, que dependeu de ventilacdo mecéanica por intubacdo orotraqueal. Todos
0s bebés tiveram seu diagndstico fetal confirmado, sendo que, no caso do bebé 3, se teve um
quadro clinico adicional de sifilis congénita, o que Ihe causou comorbidades importantes e que
necessitaram de tratamento em conjunto com a avaliagdo neuroldgica.

Para além do quadro clinico basal da malformacdo fetal, todos os bebés apresentaram
intercorréncias durante a internacdo neonatal, especialmente associados a prematuridade, como
a hemorragia intracraniana periventricular (bebés 1 e 2). Apesar das condi¢Oes, apenas o bebé
2 necessitou intervencdo cirdrgica, sendo a ja planejada no pré-natal, para a corre¢cdo da
gastrosquise.

O tempo de internacdo meédio entre os bebés foi de 41 dias ( + 16,9). Todas as condi¢des
fetais e comorbidades foram tratadas na internacdo neonatal para viabilizar a alta dos bebés,
sendo que o bebé 1 recebeu alta com sonda nasogastrica, necessitando de cuidados

diferenciados em casa.

6.2 Aspectos emocionais iniciais ap0s a descoberta do diagnostico do bebé

As participantes do estudo tiveram as primeiras informac@es sobre o diagnéstico de seus
bebés através de ecografia obstétrica de rotina de pré-natal. Todas as participantes mencionaram
o termo “choque” como a primeira sensagdo vivida ao receberem as informacdes da equipe,
sendo uma expressédo verbalizada recorrentemente por gestantes participantes de estudos sobre
0s sentimentos vividos na descoberta do diagnéstico de malformacdo fetal, podendo ser
considerada como uma fase do processo de luto diante do diagndstico (CUNHA et al., 2016;
MEDEIROS et al., 2021). Apds, discorrem sobre o processo da realizacdo da ecografia, vivendo
sentimentos ambivalentes, uma vez que a noticia da suspeita do diagnostico foi realizada na
mesma consulta em que descobriram o sexo do bebé. Assim, todas referem sentimentos de
alegria ao saber 0 sexo do bebé, mas ao mesmo tempo de angustia e preocupagdo em funcéo da
descoberta da malformagcéo fetal. Para Suassuna (2020), o ultrassom obstétrico se tornou um
instrumento que antecipa a confrontacdo do bebé imaginario com o bebé real, sendo que a
realidade trazida pela ecografia fetal — e no caso deste estudo, a realidade de uma anomalia
congénita —, reduz certas virtualidades do bebé&, como o sexo, de acordo com o caso das

participantes. Assim, como Cunha et al. (2016) traz, diante dessa dindmica, a ambivaléncia de
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sentimentos € um fenbmeno presente entre as gestantes no processo de diagnostico de

malformacao congénita fetal.

“Ah, foi muito ruim, porque dai eu e meu marido nos ia comprar as coisa pra ele, ja
sabia o que que ¢, ai, ndo quis mais nem comprar as coisa.” (participante 1)

“Eu ja fiquei mais... eu, foi uma... foi uma montanha, assim. Eu fiquei muito feliz,
mas a0 mesmo tempo, quando eu li aquilo, eu fiquei, tipo, ‘Meu Deus, como assim?’”
(participante 2)

“Af foi uma... aquela onda de emogdes.” (participante 3)

Ap0s a consulta, cada paciente manifestou comportamentos diversos de enfrentamento
e/ou defesa frente ao sofrimento vivido. No caso da participante 1, o movimento foi mais de
afastamento do contato com o beb& num primeiro momento, decidindo adiar a compra dos
objetos do filho, sendo um mecanismo de defesa de desinvestimento libidinal a fim de viver o
luto de forma menos dolorosa (SUASSUNA, 2020). Ja as participantes 2 e 3 buscaram suporte
junto a seus familiares, a fim de poderem expressar sua angustia e buscarem tanto palavras de
apoio, fendbmeno que corrobora com os dados da pesquisa de Medeiros et al. (2021), os quais
mostram que as participantes (n=97) de seu estudo também verbalizaram a familia como um
dos recursos utilizados pelas mulheres para o enfrentamento da noticia. Borges e Petean (2018)
vao ao encontro dessa informacéo, trazendo a busca pela rede de apoio como importante
estratégia de enfrentamento de mulheres com bebés com malformacao congénita fetal.

Os sentimentos mais recorrentes que as participantes referiram ter vivido posteriormente
ao diagnostico inicial foram de raiva, angUstia, sofrimento e ansiedade. As participantes
perceberam que seus estados de humor tiveram maior oscilacdo apds o processo de descoberta
da malformacao fetal. Tais sentimentos sdo, de certa forma, comuns nesse processo (AMORIM,;
MAGALHAES, 2016; CUNHA et al., 2016; MEDEIROS et al., 2021).

“As vezes eu ficava meio irritada. [...] Qualquer coisa que falava eu me irritava.”
(participante 1)

“Eu tive assim muita raiva, angustia, acho que tava querendo entrar até em depressao
um pouco, né?” (participante 2)

“No comeco eu fiquei bem mal, assim. Figuei bem instavel, assim. Meu humor ficou

muito instavel. Uma hora eu tava super bem, do nada eu comegava a chorar
desesperadamente, ndo sabia nem o que fazer.” (participante 3)

Alguns sentimentos singulares surgiram entre as mulheres. A participante 1 vivia um

sentimento potencial de medo da perda, uma vez que também vivia sangramentos e perdas de
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liquido durante a gestacdo. Segundo Amorim e Magalhdes (2016), o medo da perda é um
aspecto que torna a crise da malformacdo congénita ainda mais complexa do que uma crise
comum, pois demanda a elaboracdo de sentimentos hostis e mecanismos de defesa, como o0s
vividos pela participante 1 em relacdo ao seu afastamento inicial de investimento no bebé apds
o diagndstico.

Além disso, as participantes 1 e 3 mencionaram diversas preocupagdes com a condi¢do
de seus bebés apos 0 nascimento, como a probabilidade de terem importantes deficiéncias e
cuidados especiais. A participante 3, especificamente, somava a sua preocupacdo com a
malformacdo da bebé o receio de ndo conseguir cuidar da filha. Esses anseios podem estar
relacionados aos sentimentos ambivalentes vividos diante da malformagéo fetal, especialmente
ligados aos aspectos narcisistas da gestante, ao sentimento de onipoténcia de controlar uma vida
e a consequente frustracdo diante da malformacdo, bem como a capacidade de aceitacdo da
realidade. Esses movimentos exigem um desafio importante no que tange a sua flexibilidade,
capacidade de reflexdo e resolucdo de problemas. Até que esses manejos acontecam, muitas
preocupac0es diante do desconhecido surgem (CARON, 2000; SUASSUNA, 2020).

“[...] eu tenho medo, sei 14, que vem com alguma coisa, depois nasce, e isso tranquiliza
a gente, mas a gente ndo sabe depois que nasce, sabe?” (participante 1)

“Meu Deus! Eu ndo consigo... eu s6 tenho 21 anos, eu ndo consigo nem, nem saber
lidar com um bebé normal até entdo, imagina lidar com um bebé especial. Ai eu
fiquei... fui ficando mais desesperada ainda. Falei: ‘Meu Deus, como é que eu vou
criar essa crianga?’” (participante 3)

A participante 2, por sua vez, verbaliza o sentimento de culpa, acreditando que a
malformacdo do bebé poderia ter sido ocasionada por algum descuido seu durante a gestacao.
Discorre sobre diversos comportamentos que acreditava que poderia ter causado a gastrosquise
no bebé, demonstrando o seu receio em ter gerado a condigéo no filho.

“Ah, os meus pensamentos, eu fico pensando: ah, de fazer festa, de beber, de fumar,
de certo isso também prejudicou, né. Podia ter evitado. E eu ndo sei, se alguma coisa
que fizemos errado, de dormir pra barriga pra baixo, ndo sabia que tava gravida. E...
essas coisas, assim, sabe, normais, que a mae, quando engra... quando sabe que ta
gravida, tu ndo deita mais de barriga de baixo, tenta evitar os lado, cuidar certinho.
Dai pesquisei certinho o lado, pra dormir certo, pra poder circular o sangue melhor, o

oxigénio pro bebé.” (participante 2)

Segundo Cunha et al. (2016) e Suassuna (2020), pelo fato de a mulher ser quem esta
sob o papel de desenvolver o bebé em seu Utero, ela tende a desenvolver sentimento de culpa

por acreditar que possa ter sido responsavel pela condi¢do do bebé. Trata-se de um movimento
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também advindo das feridas narcisicas vividas diante da malformacéo do bebé, da quebra da
imagem do bebé idealizado (CARON, 2000; SUASSUNA, 2020).

Para todas as participantes, o que mais lhe auxiliou a diminuir a angustia e o sofrimento
diante da malformacdo fetal de seus bebés foram as consultas de pré-natal e as diversas
informacdes recebidas pelas suas respectivas equipes nas unidades de saude, bem como do pré-
natal de alto risco no hospital. Segundo Borges e Petean (2018), a estratégia de enfrentamento
de focalizacdo no problema — ou seja, de buscar informacdes sobre a condicdo do bebé e seu
prognostico e tratamento apds o nascimento — € muito utilizada por mulheres que vivem a
condicdo de malformacdo fetal de seus bebés, pois é através dessas informacdes que constroem
a forma de lidar com as situacdes estressoras, bem como de entender a possivel solu¢do do
problema do filho.

Além disso, verbalizam a importancia de sua rede de apoio, especialmente dos
familiares mais proximos, que lhe auxiliavam afetivamente nesse momento. Importante
considerar que as participantes 1 e 3 possuem familiares profissionais de satde, que contribuiam
com seu conhecimento técnico no suporte as participantes. Todas mencionam o suporte
recebido por seus familiares e amigos. Contudo, as participantes 2 e 3 viveram situacdes de
conflitos com os pais de seus bebés, que tiveram reacOes inesperadas para as participantes com
relacdo a gestacdo e ao diagndstico, especialmente com relagdo ao questionamento da
paternidade dos bebés. Ambas verbalizam o sofrimento vivido diante de tais situagdes,

consideradas estressoras para Si.

“Mas eu acho que ele ndo, ndo entendeu muito bem. N&o... Eu acho que ele ndo
entendeu muito bem o que ta acontecendo, assim, sabe. Porque ndo mudou nada, ele...
procura, as vezes ele pergunta se ta... se eu té bem, se eu preciso de alguma coisa. Mas
é indiferente pra ele. Ele continua a vida dele normal, totalmente normal, como se
nada tivesse acontecendo, e a minha virou de cabeca pra baixo.” (participante 2)

“Af nés peguemo e meio que demo uma discutida ali, né, por causa disso. [...] E isso
que me estressa, € pouca coisa que me estressa, né. Ai ele depois ele pega e chora,
pede desculpa, tudo. [...] Ai aquilo, dai, me magoa, ai fico chorando, um pouco por
causa da gravidez, também. E isso que eu fico mais estressada.” (participante 3)

Resgata-se, aqui, a importancia da rede de apoio dessas mulheres como recurso para o
enfrentamento da gestacdo, nascimento e primeiros momentos de um bebé com malformacao
congénita (BORGES; PETEAN, 2018; MEDEIROS et al., 2021). De encontro com essa ldgica,
a rede de apoio restrita pode impactar significativamente na fragilidade da mulher de elaborar
esse processo, bem como de construir suas estratégias de enfrentamento alternativas (BORGES;
PETEAN, 2018).
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6.3 Crescimento pos-traumatico: Relacionamento com os outros

Nesta subcategoria, percebeu-se, durante as entrevistas, que as pacientes trouxeram
mudancas, aprendizados e evolugdes no relacionamento com os outros que podem ser divididos
em dois eixos neste estudo: 1) a relacdo com entes proximos; e 2) a relagdo com o bebé.

Sobre a relagdo com entes proximos, as participantes relatam a maior percepcao da
importancia dos familiares lhe prestando suporte na experiéncia de ter um bebé com
malformacdo fetal. Perceberam maior aproximacdo da familia e, consequentemente,

perceberam seus sentimentos em resposta a essa maior uniao.

“ Me sinto... faceira, por coisa, assim, quando trata bem, sabe? Quando ¢ tratada bem.
[...] Ficava mais, mais calma, assim.” (participante 1)

“Né&o, pelo contrario [dificuldade com familiares], todo mundo eu achei até que a
familia ia ficar meio, né, chocada. Mas ndo, todos vém, abragam, mexem com ele,
conversam com ele, e dai a gente conversa mais, e ai eles perguntam: Como é que ta?
Eu nunca digo que td mal, eu sempre falo: “T6 bem. O bebé t& bem. Ele ta saudavel,
t4 tranquilo, tamo sé esperando agora pra nascer’.” (participante 2)

“Foi muito bom. A gente ficou bem mais proximo. Bem mais ligado. No comeco da
minha gestacdo eu ainda ndo tava muito... muito con... ndo conversava muito com
meus pais sobre. E depois a gente ficou bem mais perto um do outro. [...] A minha
familia ficou bem mais empatica comigo, sabe? Mais perto, mais, conversava mais,
tinha... entendia por que do meu humor piorar ou melhorar. Minhas amigas também
ficavam mais perto [...]” (participante 3)

As participantes 2 e 3 referem também o sentimento de acolhimento pelas equipes
assistenciais, verbalizando a importancia dessa relacdo, que nao percebiam anteriormente com

tanta nitidez.

“Porque eu nem pensava que eu ia ter toda essa estrutura com médicos, tanto o apoio
daqui do... dessa cidade, quanto no posto da minha cidade. Porque antes, era assim,
ah, ja faz a consulta, vai pra casa. Agora ndo, agora eu chego 4, ja vem a psicologa,
ja vem a nutricionista, jA vem as meninas enfermeiras. J& me perguntam como é que
eu to, jatiram, jA me levam pra uma sala, j4 conversam comigo bastante, pra ver como
é que eu td, meu estado. E o doutor também ta mais atencioso, né, fica conversando,
leva mais tempo conversando comigo pra tirar as minhas davidas e tudo” (participante
2)

“[influéncia do apoio recebido da equipe no seu estado emocional] Muita, porque dai
eu ndo me sinto tdo, ndo me sinto insuficiente, ndo me sinto insegura. Me sinto mais
confiante, assim. Minha filha, eu sou a me dela. Antes eu tinha, ainda perguntava pra
minha mae algumas coisas, sabe? Agora ndo. Bem melhor.” (participante 3)

Corroborando com estes dados, Altinsoy e Erkorkmaz-Coban (2021), ao estudar o
crescimento pos-traumatico de mées com criangas com necessidades especiais na escola

primaria, perceberam que as mudancgas envolvidas no relacionamento com os outros abordaram
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cinco fatores principais: o suporte familiar, a tolerancia nos relacionamentos, maior
solidariedade familiar, maior compreensdo empatica dos demais, bem como o suporte com 0s
educadores (a equipe de assisténcia a crianga no momento).

Além disso, houve, especialmente para as participantes 2 e 3, uma redefinicdo de
prioridades nos relacionamentos, especialmente com relacdo aos pais de seus filhos. A
participante 3 tem buscado evitar o contato com pai da bebé para ndo gerar atritos entre ambos,
enquanto a participante 2 optou por separar-se do pai do bebé, percebendo que o relacionamento
ndo fazia mais sentido. Essa reavaliacdo de relacionamentos é considerada como um fenémeno
dessa categoria de crescimento pos-traumatico, sendo visto em outros estudos, como em méaes
de criangas com céncer, conforme revisdo narrativa de Duran (2013) de 35 estudos publicados
entre 1975 e 2010. Contudo, mesmo com esse afastamento, ambas relatam a surpresa de
perceberem a familia paterna mais presente e preocupada com seus filhos, especialmente
durante a internacdo neonatal. Passaram, assim, a se tornar parte da rede de apoio das mées.

A partir desses movimentos de relagdo tanto com entes préximos quanto com as equipes
por guais passaram na gestacao e internacdo neonatal, as participantes verbalizam aprendizados

importantes que tiveram sobre o0 seu posicionamento em uma rela¢do com o outro:

“Sim, antigamente eu era muito, com essa coisa, irritada, agora ja, sou mais calma.
Que ndo pode ser, assim, exaltada com as pessoas. [...] Ninguém tem culpa pra ta...”
(participante 1)

“Eu ndo expressava. Agora com essa situacdo eu acho que expresso mais com as
pessoas.” (participante 1)

“[aprendi ] a saber lidar com uma pessoa diferente. [...] A empatia. E a conversa. Mais
importante... é, o desabafo, assim. A gente t4 sempre junto, pra mim o mais importante
é a unido, na verdade. [...] Das pessoas conse... de eu conseguir entender as pessoas,
que antes eu também tinha um pouquinho de dificuldade, e as pessoas me entenderem.
Ter essa troca, sabe? O que ndo tinha na minha familia antes.” (participante 2)

“A amar, realmente, porque eu ndo, nao entendia o que que era o amor até ela nascer.”
(participante 2)

“Tem que ter bastante cuidado também no que fala porque antes eu ndo pensava muito
bem falava e no fim acabava magoando né, as pessoas. Ai eu conheco bastante antes
de falar.” (participante 3)

“Eu aprendi aqui dentro aqui dentro, conforme a gente foi passando os dias, a gente
aprendendo bastante como como lidar, né? Com as outras pessoas também.”
(participante 3)

Percebe-se, com as cita¢fes acima, que os aprendizados vividos pelas participantes
envolvem, especialmente, maior tolerdncia e empatia ao se relacionar com o outro, tendo maior

clareza das diferencas entre as pessoas e da importancia de respeitar as singularidades de cada
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um. Tais dados corroboram com o estudo de Young, Shakespeare-Finch e Obst (2020), o qual
analisou de forma longitudinal o crescimento pessoal de pais com criangas com diagndstico de
autismo, identificando que, nos aspectos intrapessoais, 0s participantes relatam mudancas na
sua postura com o0s demais, se tornando mais compreensivos e empaticos. Além disso,
principalmente para as participantes 1 e 3, hd um aprendizado com relagdo a afetividade e
expressao de seus sentimentos sobre as pessoas, percebendo terem reconhecido melhor alguns
sentimentos e a necessidade de expressa-los.

Ja no que tange a relacdo com o bebé, a participante que verbalizou maiores mudancas
no relacionamento com o bebé ja na gestacdo, apos o diagndstico, foi a participante 3, a qual,
diante de uma gestacao ndo planejada e indesejada, viveu intenso sentimento de rejeicéo, o qual

mudou apo6s a descoberta do diagnostico.

“Ai depois do diagnostico eu fui ficando um pouco mais amorosa, assim, vamos dizer.
[...] Eu fui entendendo o amor, né. A maternidade em si.” (participante 3)

As participantes 1 e 2, por sua vez, ja viviam um intenso relacionamento com o bebé na
gestacdo e ndo perceberam mudancas ap6s o diagnostico, uma vez que o afeto sentido pelo bebé
ja havia se consolidado, a ponto de ndo sofrer impactos em funcdo da malformacao.
Continuaram, assim, com suas formas de interacdo com o bebé, aproximando-se de seus filhos
ainda na gestacdo, a fim de ja se familiarizarem com sua voz e com seu contato. Esse apego
materno-fetal ja vivido anteriormente ao diagndstico pode ter auxiliado as participantes a viver
0 estagio de equilibrio, caracterizado pela maior adaptacdo ao diagnostico, diminuicdo das
angustias e retorno do investimento afetivo para com o bebé (SUASSUNA, 2020).

Apo6s 0 nascimento dos bebés, todas as participantes verbalizam o aumento da
intensidade na relacdo com os bebés e de sua forma de apego com eles, percebendo-se mais
amorosas, mais cuidadosas e mais orientadas aos seus filhos. Traz-se, aqui, uma frase da

participante 3 que pode simbolizar o processo vivido por todas as participantes.

“No comego da gestacdo eu ndo me sentia mée até eu ganhar a bebé mesmo, eu néo
entendia muito bem o significado de ser mée. E agora eu me sinto totalmente mae, e
eu acho que as vezes eu até esqueco que eu SOU uma pessoa, mas e... em primeiro
lugar € porque eu sou a mée da bebé. Eu ndo... ndo vejo, ndo tenho dificuldade agora
de me ver como pessoa, antes ndo, antes eu achava, néo, eu sou uma pessoa e também
sou méae. Agora que eu ganhei ela, a minha cabeca virou totalmente pra ela. Eu néo,
ndo tinha essa maternidade aflorada antes.” (participante 3)

As percepcgOes de aprendizados das participantes nas entrevistas corroboram com suas

pontuacOes junto ao Inventario de Crescimento Pos-Traumatico, em que trazem, no minimo,
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crescimentos de nivel moderado nesse dominio. Contudo, nota-se que as participantes 1 e 3
trazem uma frequéncia de 33,33% de respostas de grau moderado nesse dominio, enquanto a
participante 2 apresenta apenas respostas de grau 4 (em grande parte) e 5 (muito), nas
frequéncias de 33,33% e 66,67%, respectivamente. Acredita-se que, em funcdo da extensa
verbalizagcdo de ambas sobre suas dificuldades em expressar emog0es e de maior proximidade
na relacdo com o outro, mesmo um aprendizado significativo pode ter sido considerado néo téo

intenso aos seus pontos de vista.

6.4 Crescimento pds-traumatico: Novas possibilidades

Nesta categoria, as participantes trouxeram a maior orientacdo de seus planos para 0s
bebés. Para as participantes 2 e 3, a mudanca de seus planos envolveu, especialmente, aspectos
de ordem financeira: enquanto a participante 2 buscava trocar de carro e reformar a casa, a
participante 3 pretendia fazer sua primeira habilitagdo para dirigir. Segundo ambas as
participantes, seu foco financeiro direcionou-se para garantir os devidos cuidados aos bebés.

Além disso, todas comentaram que ndo se encontram no momento de planejar tantos
aspectos futuros, uma vez que seus maiores desejos envolvem o bem-estar e salde de seus

filhos. A fala da participante 3 exemplifica os novos planos das participantes.

“Mudou, porque dai eu ja pensei que, ja comecei a preparar na cabega que talvez eu
fique no hospital mais tempo, ahm... antes eu queria que ela dormisse comigo, agora
japenso: ndo, ela precisa de um bergo pra ela, ela precisa do espaco dela. Fui pensando
no parto, fui pensando se eu teria condi¢des de... de cuidar dela. Se for cesérea, ou se
fosse parto normal. Acho que foi mais isso, assim, que mudou, assim, o0s planos da
gestagdo.” (participante 3)

Apesar de nao projetarem de forma tdo clara seu futuro, as participantes ja percebem
diferencas na forma de pensar quanto aos seus planos, aos seus desejos e a como buscam se
organizar para momentos posteriores, inclusive compreendendo a importancia de pensarem em
mudangas quanto a forma de se comportar futuramente. No caso da participante 1, por exemplo,
seus planos estdo em dedicar-se a ser mais cuidadosa quanto as rotinas do bebé. Ja as
participantes 2 e 3 abordam o quanto estdo adaptando sua visé@o, buscando foco em garantir o

melhor desenvolvimento de seus filhos.

“[...] sé que agora ndo é tanto mais estética que nem se fala, né? Quer dizer, ai,
corpinho, como é fica né depois ndo agora até nessa parte eu me cuido, mas eu estou
mais focada neles mas pra ver como €é que eles véo estar como € que eles vao crescer.”
(participante 2)
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“Né&o, sofreram mudancas [planos], porque eu achei que eu ndo ia conseguir estudar,
trabalhar e ter uma filha. Eu achei que eu ia ter que parar em algum momento. E hoje
ndo, hoje eu néo, ndo quero parar. [...] Porque antes eu ndo lidava tdo bem com isso
[imprevisivel]. Eu me importava mais com meus estudos do que com ela. E agora é
totalmente ao contrario.” (participante 3)

Na revisao narrativa de Duran (2013), a visdo de novas prioridades e de compreender
as mudancas nos valores da vida envolve um processo de percepgdo consciente da fragilidade
da vida, da importancia da satde e dos limites da existéncia. Assim, familiares com criangas
com doencas, como o cancer — avaliado no estudo do autor — passam a ser menos materialistas
e focados em viver as experiéncias presentes. Além disso, no caso dos sobreviventes de cancer
infantil, o padréo de sucesso passa a ser revisto: o foco ndo é mais no valor ideal de sucesso da
sociedade como um todo, mas sim uma compreenséo de sucesso singular, muito mais voltada
a qualidade de vida.

Essa mudanca de visdo sobre as possibilidades da vida mais orientada a saude, ao
momento presente — vista no estudo de Duran (2013) e nas participantes desta pesquisa —,
demonstra relagdo com a confrontacdo da mortalidade humana; no caso das participantes, de
seus filhos em funcdo da malformagcéo fetal. Kliiber-Ross (2017°) ja discutia a dificuldade do
ser humano se deparar com a mortalidade, vivendo uma ilusdo de eternidade. Essa ilusdo é
conceitualizada por Freud em seus textos, como o Futuro de uma Ilusdo (2014°%), que traz que
o ser humano, diante do temor da natureza e de suas forg¢as incontrolaveis (inclusive a que causa
a morte), cria a cultura — ou mesmo civilizacdo, que, para Freud, ndo tem distin¢do da cultura
— com o intuito de se defender contra a natureza, buscando doma-la. Assim, nessa ilusao,
estabelecem valores que véo reforcando essa condi¢cdo, como a busca da felicidade plena, a
busca por poder, sucesso, riqueza, beleza, entre outros (FREUD’, 2010). Contudo, é na quebra
dessa ilusdo que o sujeito necessita lidar com a finitude e compreender a forma de viver diante
dessa consciéncia. Percebe-se que é 0 movimento vivido pelas participantes deste estudo.

Contudo, mesmo diante dessa adaptacédo, que pode ser muito dolorosa em alguns casos,
as participantes ndo demonstram que a nova possibilidade de viver a maternidade se mostra
como um problema. Inclusive, a participante 3, a qual esta vivendo pela primeira vez esta
experiéncia, e aborda o quanto a maternidade se mostrou uma nova possibilidade de vida que

Ihe é prazerosa no momento.

5 Originalmente publicado em 1969.
¢ Originalmente publicado em 1927.
7 Originalmente publicado em 1930.
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“Sim. Antes eu enxe... eu ndo conseguia enxergar eu sendo mae dela. Agora eu néo,
ndo me vejo ndo sendo mae dela.” (participante 3)

Szejer e Stewart (1997) abordam que a fantasia e a realidade de vida da mulher séo
elementos que determinam a forma como ela projeta suas ideias de futuro, de como construir a
vida, seus planos. Assim, pensa-se na importancia dos movimentos psiquicos das participantes
para conseguir elaborar as novas possibilidades de vida.

Considerando a aplicacdo do PTGI, percebe-se que a visédo de novas possibilidades se
deu de forma mais intensa para a participante 3, que é primigesta, do que para as participantes
1 e 2. Isso porque a participante 3 respondeu as questfes deste fator com uma frequéncia de
60% e 40% para as afirmacdes de intensidade 4 (em grande parte) e 5 (muito), respectivamente.
Jé& as participantes 1 e 2 tiveram frequéncia maior de respostas de mudancas de grau moderado,
de 20% e 60%, respectivamente. Tal ponto pode se dar pelo fato de que a participante 3 estar
vivenciando a maternidade pela primeira vez, identificando maiores mudancgas em sua vida,
enquanto as participantes 1 e 2 ja sdo mdes, tendo um repertério de vida mais adaptavel ao
contexto atual. Estudos tém demonstrado uma importante relagdo entre o crescimento pos-
traumatico e a paridade da mulher, em que mulheres primiparas experienciam maiores niveis
de crescimento pos-traumatico que multiparas (TAUBMAN-BEM-ARI et al., 2021). Para
Taubman-Bem-Ari et al. (2021), essa diferenca pode ser explicada pela questdo de que
mulheres, ao viverem a primeira gestacdo, necessitam de uma intensa adaptacdo a condicao,
vivendo uma significativa diferenca entre seu status prévio e a experiéncia atual de ser mée, o
que pode resultar numa descoberta de novas capacidades e novas formas de vivenciar as

experiéncias, aspectos que se associam com o crescimento pos-traumatico.

6.5 Crescimento po6s-traumatico: Forca pessoal

Apesar de todas as participantes responderem, no PTGI, que viveram muito a mudanca
que aborda a sentenga “descobri que sou mais forte do que pensava”, a participante 2 foi a que
mais relatou isso em sua entrevista. Segundo ela, o processo de malformacéo fetal do bebé foi
um importante processo de estruturacdo psicoldgica, garantindo-lhe a sensacdo de maior
fortaleza de seu emocional. Importante ressaltar uma frase em que ela aborda que sua fortaleza
se deu, dentre outros fatores, por conhecer melhor sua estrutura psiquica, compreendendo suas
fragilidades e pontos a desenvolver, melhorando, assim, sua autoestima e diminuindo sua

angustia.
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“[...] foi ai foi tranquilo e eu fui me acalmando também por dentro conhecendo meu
psicologico né?” (participante 2)

A participante 3, por sua vez, também se percebeu mais forte com o passar do tempo.
Contudo, diferente da participante 2, ela tinha uma percepcéo de si que lhe fazia acreditar que
conseguiria lidar com o processo de internacdo. Contudo, percebe-se que na entrevista essa
afirmacédo se mostra ambivalente, uma vez que, num primeiro momento, ela ndo se reconhece

tdo forte e, com o passar da entrevista, j& se mostra mais ciente de uma fortaleza sua.

“Fui bem forte, eu achei que nio ia... E, teve dias que eu ndo, nfo aguentava ta aqui,
mas eu ta... eu to aqui todo dia desde que ela nasceu.” (participante 3, 13min50s)

“Sim [esperava ser forte]. Eu esperava que eu ia ficar aqui plantada todo o dia.”
(participante 3, 14min04s).

Acredita-se que, no caso da participante 3, justamente por ter uma maior dificuldade de
expressar emogoes e ser mais “fria” (sic), como a propria participante traz em seus relatos, a
verbalizacdo de ndo se reconhecer forte pode ter causado um impacto psiquico a si, atingindo
suas feridas narcisicas ja vividas desde a gestacdo, sendo essa fragilidade recalcada e,
rapidamente, assumida uma posic¢do de previsibilidade de seu comportamento na internacao
neonatal; uma forma de racionalizacdo como forma de defesa frente as angustias das feridas
narcisicas (CARON, 2020).

Em relacdo a participante 1, esta ndo expressa de forma literal o quanto se percebeu
mais forte nesse processo de internacdo. Contudo, expressa, em diversos momentos, 0 quanto
utilizou de forma consciente a necessidade de pensar de forma positiva para lidar com o
processo de internacdo. Considerando sua também relatada dificuldade de expressdo de
sentimentos, acredita-se que a verbalizacdo de suas estratégias de enfrentamento seja uma

forma de demonstrar o quanto buscou ser forte nesse processo.

“Nem eu nunca pensava, assim, coisa. SO pensava coisa boa. Porque isso ai vai
melhorar, se Deus quiser, né. Botava coisa... ndo tentava botar coisa ruim na cabega,
sendo ia acabar me prejudicando.” (participante 2)

Para as participantes, conforme o PTGI, mesmo que se mostrem em um grau de
mudanga mais elevado no quesito de forca pessoal, percebe-se que considerar a sua capacidade
de adaptacdo a situacdes dificeis ainda se encontra em evolugdo. Tal questdo é demonstrada
pela afirmagdo “Aceito melhor a forma como as coisas sdao”, que foi respondida em grau 3

(moderado) pela participante 1, e grau 4 (em grande parte), pelas participantes 2 e 3. Pode se
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pensar que a resiliéncia, diante de uma situacdo de malformacdo congénita fetal, ndo é um
aspecto fécil de ser adquirido para os pais. Estudos mostram que o crescimento pds-traumatico
ndo se da anulando-se a condicdo de estresse. Byra, Zubrzycka, Wojtowicz (2021), ao analisar
a relacdo entre percepcao de estresse e 0 crescimento pds-traumatico em maes de criangas com
fibrose cistica (n=139), perceberam que em torno de 70% das maes tinham niveis moderado a
alto de estresse, sendo que nimero semelhante de maes também relataram niveis moderados a
altos de crescimento pds-traumatico. Assim, os autores corroboram com estudos anteriores que
mostram a coexisténcia de estresse e crescimento pds-traumatico em circunstancias de vida

dificeis, como o cuidado de criangas com doencas cronicas.

6.6 Crescimento pds-traumatico: Mudanca espiritual

Através do PTGI, percebe-se que todas as participantes responderam as afirmacGes com
grau elevado de mudanca com relacdo a espiritualidade. Contudo, apenas a participante 3
apresentou uma resposta de grau 4 (grande parte) em relacdo a sua maior compreensdo da
espiritualidade.

Acredita-se que essa diferenca possa corroborar com a sua auséncia de mengéo sobre a
espiritualidade como algo que envolveu seu crescimento pos-traumatico. Seu discurso envolveu
mudancas de ordem mais concreta com relacdo a vida e ao processo vivido, incluindo a
psicoterapia e 0 apoio Como Seus principais recursos para garantir maiores aprendizados com a
experiéncia. Assim, acredita-se que, mesmo percebendo mudancas espirituais, estas estdo de
forma secundéria em sua vivéncia.

Ja as participantes 1 e 2 abordam mais a importancia das mudancas na espiritualidade
em sua vida, percebendo-se mais proximas de préaticas religiosas que lhe auxiliaram nesse
processo, retomando atividades como ida a cultos, maior frequéncia de oracdes, entre outros.
Esse aumento da pratica religiosa é percebido por mais autores com relacéo aos seus publicos
de estudo em situagdes traumaticas (ALTINSOY; ERKORKMAZ-COBAN, 2021).

“Ah, que cada um tem sua coisa. Pra mim, conversava, orava pra Deus, dizia: ta na
sua mao, tu que sabe. A fé é isso, sabe? [...] Como eu era, coisa, ia na igreja, pedia as
coisas, eu dizia que tava na mao de Deus. E assim, deixava. Ele que sabe, Ele que ta
cuidando.” (participante 1)

Importante ressaltar essa frase da participante 1, pois ela aborda o quanto concilia a fé

com a sua incapacidade de controlar a vida. Assim, acredita que quem tem controle é Deus, e
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busca, através de sua fé, compreender e aceitar a sua impossibilidade de mudar o quadro do

filho e reverter ou mesmo anular suas malformacgo6es

“Eu ndo posso fazer nada, assim, sabe, pra ajudar.” (participante 1)

Nesse aspecto, percebe-se 0 quanto as participantes 2 e 3, mesmo nao abordando um
aspecto religioso, apresentam esse mesmo aprendizado, de que as experiéncias ndo sao
possiveis de controlar e que podem ter um amadurecimento diante disso. Assim, mostram uma
mudanca espiritual com relacdo ao propdsito da vida, de que este nem sempre esta conforme
seus planos e desejos, e que ndo significa que, por isso, terdo uma vida negativa e
insignificativa.

“Nao penso na... que nem tem gente, ah, pensa em abortar, pensa em se matar ou
morrer, vai tudo morrer, nada vai dar certo. Ndo. Pelo contrario. Eu td6 pensando

positivo, que vai dar tudo certo, que isso que acontece as vezes € uma experiéncia pra
gente pegar e pensar no futuro também, né.” (participante 2)

“Eu fico um pouco ansiosa, mas t6 melhorando com o tempo, assim, de entender que
as coisas ndo sao como eu quero, na hora que eu quero. Foi importante ela, ela vir no
mundo pra me ensinar isso. Acho que a coisa que ela mais me ensinou foi isso. De
ndo prever as coisas, de saber que ta tudo, pode tudo acontecer e pode ndo acontecer
nada. E ta tudo bem se acontecer tudo ou néo acontecer nada. A coisa que ela mais
me ensinou foi isso.” (participante 3)

Para Sheridan (2004 apud Czyzowska et al., 2021, p.2, traducéo nossa), espiritualidade
é “a busca de significado, propdsito € conexao consigo mesmo, com 0S outros, CoOm 0O Universo
e com a realidade Ultima, como quer que se entenda, que pode ou ndo ser expressa por meio de
formas ou institui¢des religiosas”. Assim, acredita-se no quanto essa mudanca de visdo a
respeito da imprevisibilidade da vida e do propoésito que a experiéncia da malformacdo dos

bebés oferece se trata de uma mudanca espiritual, mesmo que ndo vinculada a cunho religioso.

6.7 Crescimento pos-traumatico: Apreciagdo da vida

Para as participantes, mesmo tendo a malformacéo dos bebés, a sua alegria em ter seus
filhos permaneceu. Para a participante 3, inclusive, aumentou esse sentimento de prazer: “Ai
sim eu abracei totalmente a gravidez.”. Além disso, mostraram-se prazerosas com cada
momento vivido junto do bebé durante a internacdo neonatal, demonstrando a gratiddo em estar

junto de seus filhos, independente da condicéo.
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Percebe-se também o quanto a malformacao passou a ser, de alguma forma, naturalizada
e incorporada na condicdo de seus filhos. Todas as participantes mostraram o quanto evoluiram

no sentido de ndo perceber a malformacdo como uma grande questao na vida dos bebés.

“Pra mim isso ¢ normal agora. Agora ja ta tudo...” (participante 1)
“[...] aquele do... do intestino foi s6 um pequeno detalhe, né?” (participante 2)

“[...] ndo consigo olhar pra ela e dizer que ela tem alguma malformagao.” (participante
3)

Segundo Altinsoy e Erkorkmaz-Coban (2021), as participantes de seu estudo abordaram
0 quanto levam a vida de uma forma mais facil na categoria de “apreciac¢do da vida”. Considera-
se que naturalizar a percepg¢édo da malformacdo congénita envolve uma forma de tornar a vida
mais facil e leve.

Assim, percebe-se que a demonstracdo de evolucdo no sentido de apreciarem mais a
vida, dando mais valor as suas vidas e apreciando mais 0s momentos destas, como percebido
através das pontuagdes minimas de grau 4 (grande parte) no PTGI, ocorrem através da
experiéncia com o bebé. Assim, € atraves dos filhos que percebem o valor da vida, tal como
Young, Shakespeare-Finch e Obst (2020) perceberam com seus participantes: o amor e a
admiracdo pelos filhos parecem ajudar os pais a verem a experiéncia de cuidar de uma crianca

com deficiéncia mais significativa e de valor.

“Af aquilo ali foi... foi maravilhoso pra mim. Maravilhoso. Eu nunca pensei que eu ia
passar por isso. Foi, é, pensei que eu ser mais dramatizante, né? Mas ndo. Foi assim
uma... uma como é que eu vou dizer? mais um alicerce pra me dar pra me fortalecer
né? Foi o meu filho.” (participante 2)

“Eu melhorei como pessoa e a minha vida melhorou muito. Que antes era tudo mais
dificil por eu ser mais dificil. E agora ndo. Tudo mais leve.” (participante 3)
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7 CONSIDERACOES FINAIS

A vivéncia de um filho com malformacdo congénita fetal € permeada por diversos
sentimentos, muitas vezes intensos e que geram um importante sofrimento e desgaste tanto para
a mulher quanto para sua rede de apoio. Os impactos dessa experiéncia ja vém sendo estudados
pela comunidade cientifica, demonstrando os resultados na condi¢do psiquica da mée, da
familia e consequéncias em suas atividades de vida diaria.

Contudo, especialmente em funcao da experiéncia na Residéncia Multiprofissional de
acompanhar mulheres no pré-natal da equipe de medicina fetal e durante todo o processo ap6s
0 nascimento dos bebés, percebe-se que esta vivéncia ndo € apenas permeada por sofrimento.
Foi se identificando o quanto essas mulheres, durante os atendimentos psicologicos, discorrem
sobre mudancas na sua forma de ver a vida, de construir a maternidade, relatando diversos
aprendizados vividos. A maior identificacdo com essa percep¢do na atuacdo enquanto psicéloga
materno-infantil foi através da leitura do artigo de Janvier et al. (2016), em que os autores,
profissionais de neonatologia e pais de prematuros, abordam o quanto viveram aprendizados
importantes na prematuridade de seus filhos.

Dessa forma, pensa-se 0 quanto € importante analisar as experiéncias de construcédo
dentro de uma vivéncia tdo traumatica como a maternidade de um bebé com malformacao
congénita fetal. Ndo é a toa que se tem, atualmente, o constructo de crescimento pos-traumatico
para abordar, de uma forma empirica, a evidéncia de tais evolucdes psicologicas dentro de um
contexto dificil e traumatizante (TEDESCHI; CALHOUN, 1995).

Entretanto, este estudo mostra-se inovador, especialmente no Brasil, ao analisar o
crescimento pos-traumatico dentro do universo das anomalias fetais. E, apesar da baixa
producdo cientifica nessa area, a presente pesquisa evidencia importantes resultados e dados
gue demonstram que mdes de bebés com malformacdo podem ter, sim, aprendizados e
crescimentos pessoais dentro dessa experiéncia.

Todas as participantes demonstraram algum nivel de crescimento em todos os fatores
considerados dentro do constructo de crescimento pés-traumatico: relacionamento com o0s
outros, novas possibilidades, forga pessoal, mudanca espiritual e apreciacdo da vida. Apesar de
analisados os fatores individualmente, percebe-se a importante relagdo entre os constructos,
uma vez que as evidéncias de um mostram a conexdo com o crescimento em outro aspecto.

Notam-se algumas diferencas entre cada participante dentro dos quesitos, refor¢ando o
guanto o crescimento pessoal é muito singular e envolve a estrutura psiquica da mulher, a forma

como a gestacdo € vivida, especialmente apds o diagnostico, e como 0 processo de internacao
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neonatal se conduz. Além disso, h& outros fatores externos, como rede de apoio, que podem
estimular, mais ou menos, o crescimento pessoal da mée. Tedricos ja vém apontando que a
forma como a mulher vive a experiéncia da maternidade, especialmente diante da malformacéo
congénita, possui influéncia desses fatores (CARON, 2000; MACHADO, 2012; MEDEIROS
et al., 2021; SUASSUNA, 2020). No caso do crescimento pds-traumatico, isso ndo se faz
diferente (BLACK; SANDELOWSKI, 2010).

Neste estudo, por ter um carater predominantemente qualitativo, ndo se teve como
proposta considerar os resultados como generalizaveis, muito menos se avaliar a influéncia de
fatores externos no crescimento pds-traumatico. Todas as conclusdes aqui expostas buscam,
acima de tudo, suscitar indagacGes e questionamentos a comunidade cientifica, a fim de
ressaltar a importancia de estudos nessa area. Faz-se importante ressaltar que este estudo
envolveu — especialmente através do roteiro planejado das entrevistas e com o acompanhamento
psicoldgico desde o pré-natal até a alta dos bebés — uma construcao da narrativa da experiéncia
da maternidade destas maes com estes bebés, a qual possibilitou, de forma esponténea, que elas
pudessem reconhecer e expressar, nas entrevistas, suas evolucdes e aprendizados, tornando os
dados, do ponto de vista da autora, ainda mais ricos.

Considera-se como limitagdes deste estudo o baixo numero de participantes, fator
impactado pela pandemia de COVID-19, bem como severidade de alguns diagndsticos fetais
no momento da coleta, priorizando a nédo participagédo das gestantes pela sobrecarga emocional
vivida diante da inviabilidade do bebé. Além disso, considera-se como um aspecto limitante a
impossibilidade de entrevista-las logo ap6s o recebimento do diagndstico (uma vez que as
gestantes sdo encaminhadas ao pré-natal de alto risco com, no minimo, alguma suspeita de
anomalia congénita), que poderiam gerar dados mais fiéis dos sentimentos vividos pelas
participantes. Além disso, mesmo que o estudo tenha um propoésito qualitativo, pensa-se como
limitacdo a dificuldade de controle de vieses possiveis que possam afetar o crescimento pos-
traumatico das participantes.

Assim, sugere-se que o tema do crescimento pds-traumatico seja amplamente estudado
por demais pesquisadores. Estudos quantitativos, ampliando a analises de variaveis que possam
influenciar no crescimento pds-traumatico dessas mulheres, sdo de grande valia para qualificar
os dados aqui presentes. Além disso, um maior niumero de estudos qualitativos, com amostras
de diferentes caracteristicas (como tipos de diagnostico, paridade, presenca de pais na amostra,
entre outros), auxiliaria na identificacdo de compreensdes diferentes, ou mesmo similares, de
como o crescimento pds-traumatico se dé nessa populagdo, fomentando maiores reflexdes sobre

esse fendbmeno.
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Além disso, considera-se importante avaliar pais que ndo tenham tido acompanhamento
psicologico durante a gestacdo e primeiros momentos do bebé — diferentes das participantes
deste estudo, que tiveram esse suporte —, pois, assim, seria possivel entender as diferencas
vividas no crescimento pos-traumatico com o atravessamento de um suporte psicoldgico.
Acredita-se que a possibilidade do acompanhamento psicoldgico possa ter influéncia e, dessa
forma, dar luz a influéncia desse suporte pode ampliar a visdo da importancia desse modelo de
acompanhamento desde o pré-natal, fomentando possiveis intervencdes modeladas para essa
populacéo.

E importante salientar, por fim, a maior contribuicio que este estudo busca: ampliar o
olhar sobre estas mulheres, percebendo-as ndo apenas como maes em sofrimento, vulneraveis
e em condicdo de fragilidade. Sdo experiéncias dificeis, traumatizantes e que mobilizam
importantes contetdos psiquicos nas mées. Contudo, sdo mulheres que, diariamente, superam-
se nessas adversidades, mostrando que a maternidade de um beb& com malformacéo esté para

muito além de um desafio: se mostra como uma oportunidade de ressignificar a vida.
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Participante:

Caso: Entrevistador:

Eu gostaria de ter mais algumas informacoes sobre vocé e sua familia:

DADOS DA MAE

Data de nascimento: __ /_/  |dade:
Cidade de origem:
Cidade atual:

Escolaridade:

() ensino fundamental incompleto
() ensino fundamental completo
() ensino médio incompleto

() ensino médio completo

() ensino superior incompleto

() ensino superior completo

() pbs-graduagéo

Estado civil:

() solteira

() casada

() separada/divorciada
() vilva

() morando junto

() estd namorando

Caso seja casada ou esteja morando junto, ha quanto tempo? anos e meses

Dados profissionais:
Atualmente esta trabalhando? () sim () ndo () aposentada

Em caso negativo perguntar: VVocé ja trabalhou? () sim () ndo
Que tipo de trabalho vocé faz (explicitar)?

Quantas horas? ____ por dia
Vocé é remunerada? () sim () ndo
Qual o valor? , reais

Caso trabalhava, mas parou, por qué?

Que trabalho vocé fazia?

Vocé recebia? () sim () ndo Qualovalor? |
Dados sobre a gestagéo:

Idade gestacional atual: semanas

Realizou pré-natal até entdo? () ndo () sim. Quantas consultas?
Se sim, onde realizou o pré-natal? () posto de satde. Qual?

Fez tratamento para engravidar? () ndo () sim. Qual?

() consultério privado

Houve algum problema na gestacdo até entdo? () ndo () sim
Se sim, qual?

() hipertensédo

() diabetes gestacional

() vomitos frequentes

() infeccéo urinaria

() anemia severa

() ameaca de aborto

() placenta prévia
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() DSTs

() HIV/aids

(') toxoplasmose

() rubéola

() sangramentos

() contragBes com risco de parto prematuro

() traumatismos (quedas, fraturas, acidentes...)
() outro. Qual?
Faz uso de alguma medicacdo durante a gestacdo? () ndo () sim. Qual?
Faz uso de cigarro/alcool/drogas? () ndo () sim. Qual?

ASPECTOS DA MORADIA ATUAL:
Quem mora com vocé?
Renda mensal aproximada da familia:

HISTORICO DE SITUAGOES ADVERSAS/TRAUMAS NOS ULTIMOS DOIS ANOS
Nos ultimos dois anos, vocé considera que viveu alguma experiéncia de intenso sofrimento ou até mesmo
traumatica? Se sim, qual/quais seria(m)?

() assédio moral

() abuso sexual

( ) acidente no transito/trabalho/doméstico

( ) perda familiar/ente préximo

() doenca grave sua ou de familiar

() violéncia intrafamiliar/conjugal

() desemprego

( ) outro:

Percebeu algum impacto significativo dessa experiéncia em sua vida e/ou em seu estado emocional?
()sim( )ndo

TRATAMENTO DE SAUDE MENTAL

Faz algum tipo de tratamento? () sim () ndo
Que tipo? () psiquiatra () psicologo () grupos e atividades psicossociais
Usa medicagdo? ( ) sim ( ) ndo

Se sim, qual(is)?
Ha quanto tempo?
Recebeu algum diagnéstico especifico? ( ) ( ) qual?
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Apéndice B — Entrevista sobre a gestacdo e a descoberta do diagndstico®

Participante, esta entrevista tem por intuito conhecer mais vocé, sua rede de apoio e também
como vem sendo esta experiéncia da gestacao.

1. O inicio da gestacéo
Gostaria que me contasse mais sobre a gestacdo desde o inicio, especialmente sobre as
primeiras semanas até entao.

a)

b)

d)

9)

Esta gestagéo foi planejada?
a. Jatinhas o desejo de ter filhos?
b. Usava métodos contraceptivos?
Como aconteceu a descoberta da gestacdo?
a. Como suspeitava de que estava gravida?
b. Quando decidiu realizar o teste e como foi esse momento?
c. Tinhaalguém com vocé?
Como foi contar a noticia ao pai da crianca e a sua familia?
a. Quem foi a primeira pessoa a saber?
b. Qual foi a reacdo deles?
c. J&possuem outras criangas na familia?
Como vinha passando a gestacdo em termos fisicos e emocionais?
a. Tinha sintomas fisicos? Qual a intensidade?
b. Teve alguma complicacdo e/ou intercorréncia até entdo?
c. Percebeu alguma mudanca de humor/sentimentos nos primeiros meses?
Como tu te sentia em relacdo ao bebé?
a. Como é o relacionamento de vocés enquanto ele esta na barriga?
b. Que preocupagdes tu tinhas até entdo?
c. Como te imaginava como mae nesses primeiros meses?
d. Como foi a descoberta do sexo?
e. Jaescolheram o nome? Como foi essa escolha?
Como vocés vinham se organizando para receber o bebé?
a. Jacompraram objetos?
b. Como estdo organizando a casa?
c. Jaorganizaram algum plano para a familia ap6s o nascimento do bebé?
Como tem sido o apoio recebido por vocés nessa gestagéo?
a. Quem sdo as pessoas mais proximas que tém auxiliado?
b. De que forma as pessoas vem apoiando vocés?
c. Na comunidade onde moras, possui instituicdes que Ihe auxiliam (rede de salde, assisténcia,
entre outros)?
d. Como se sente com esse apoio recebido?

8 A entrevista constitui-se de dois eixos principais: 1) O inicio da gestacdo; e 2) O processo diagnéstico de
malformacdo fetal. A fim de auxiliar a pesquisadora, elaborou-se perguntas norteadoras, em ordem de prioridade,
sendo as alineas principais (em fonte tamanho 12) a questao norteadora inicial, e as subalineas (em fonte tamanho
10 e recuadas) as questBes norteadoras sequentes. Serdo utilizadas estas questdes em caso da participante ter
dificuldade de verbalizar sobre o conteddo dos eixos principais.
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2. O processo diagnostico de malformacao fetal
Gostaria agora de conversar mais com vocé sobre esse processo do diagnostico do bebé,
como vem sendo esse processo, tanto em termos clinicos, como sobre teus sentimentos e
pensamentos a respeito disso.

b)

d)

e)

Como a suspeita surgiu?
a. O que lhe comunicaram quando tiveram a suspeita inicial? O que vocé entendeu disso?
b. Lhe explicaram possiveis causas ou influéncias nessa suspeita?
c. O que achou da comunicacéo feita pela equipe?
O que vem sendo feito até entdo?
a. Como foi o processo de encaminhamento para a medicina fetal do hospital?
Quanto tempo passou entre o primeiro exame e a consulta de hoje?
Como foi a consulta com a equipe de medicina fetal?
O que vocé entendeu do que Ihe explicaram do diagndéstico?
Ficou com alguma davida?
f.  Qual o plano da equipe a principio?
Como foi para o vocé quando soube, pela primeira vez, que o bebé poderia ter alguma

malformacao?
a. Como se sentiu?
b. Que pensamentos e reflexdes vieram em sua mente naquele momento?
c. Como passou aquele dia?
Como vocé vem se sentindo desde que a suspeita do diagnostico surgiu?
a. Percebeu alguma mudanca em seus sentimentos antes de conhecer o diagnéstico e depois?
b. O que vem pensando/refletindo desde que descobriu o diagndstico? Percebeu alguma mudanga
nesses pensamentos? De que forma?
Como vem percebendo sua relagdo com o bebé desde a suspeita inicial do diagnostico?
Como vem se sentindo fisicamente desde a descoberta?
Algo mudou nos planos da gestacéo e ap6s o nascimento do bebé? Se sim, de que forma?
f.  Como achas que vai ser a gestacdo daqui para frente?
Como vem sendo esse processo para sua rede de apoio?
a. Como estdo se sentindo?
b. De quem tem recebido mais apoio?
c. Tem tido alguma dificuldade com alguma(s) pessoa(s) com relacéo ao bebé?

®© oo o

® oo
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Apéndice C — Entrevista de crescimento pés-traumatico perinatal®

Participante, esta entrevista tem por intuito saber mais como tem sido a experiéncia da gestacdo
desde a ultima entrevista que tivemos, o parto e esses primeiros dias com o bebé.

1. Gestacdo apos o diagnostico
Gostaria que me falasse mais como foi o restante da gestacao, desde que realizamos a ultima
entrevista.

a) Como se sentiu durante a gestacao fisicamente?
a. Percebeu que teve algum(ns) tipo(s) de sintomas?
b. Teve alguma intercorréncia e/ou complicagdo?
c. Sesim, necessitou de atendimento e/ou internacdo?
b) E como se sentiu emocionalmente?
a. Que tipos de sentimentos tu percebeu que viveu durante este periodo?
b. Como costumava estar teu humor geralmente? Havia mudangas rapidas e bruscas ou costumava
estar mais estavel?
c. Percebeu mudancas nesses sentimentos com o passar do tempo? Se sim, de que forma?
¢) Como foi a relagdo com o0 bebé no restante da gestacao?
a. Como passou a ser sua interacdo com ele na barriga depois do diagnéstico? Como percebia que
ele te respondia? Percebeu alguma mudanca na sua forma de interagir com ele?
b. O que vocé pensava sobre o bebé em termos de caracteristicas, comportamentos? 1sso mudou
depois do diagnéstico? Se sim, de que forma?
c. Quais as preocupagdes que vocé teve com o bebé na gestagéo?
d) Como viveu esse momento junto do seu companheiro e da sua familia?
a. Como sua familia foi lidando com o diagnéstico durante a gestagdo? Era como vocé esperava?
b. Percebeu diferenca no apoio recebido?
c. Teve outras pessoas que passaram a ficar mais proximas de voc&? Como percebeu essa
mudanca?
d. Como foi para voceé estar junto de sua familia e seu companheiro? Como se sentiu?

2. Nascimento e puerpério
Gostaria que me contasse como foi 0 momento do nascimento e desses primeiros dias com 0
bebé

a) Como foi 0 momento do nascimento?
a. O nascimento foi planejado ou vocé iniciou trabalho de parto?
b. Como se sentiu no momento do nascimento?
c. Como foi ver o bebé pela primeira vez?
d. Eracomo vocé imaginava?

b) Como tem sido esses primeiros dias para vocé e para o bebé?
a. Como esté se sentindo fisicamente? E emocionalmente?

9 A entrevista constitui-se de trés eixos principais: 1) Gestacdo ap6s o diagndstico; 2) Nascimento e puerpério; e
3) Anélise da experiéncia de maternidade de um bebé com malformacdo congénita. A fim de auxiliar a
pesquisadora, elaborou-se perguntas norteadoras, em ordem de prioridade, sendo as alineas principais (em fonte
tamanho 12) a questdo norteadora inicial, e as subalineas (em fonte tamanho 10 e recuadas) as questdes
norteadoras sequentes. Serdo utilizadas estas questdes em caso da participante ter dificuldade de verbalizar sobre
o0 conteuddo dos eixos principais.
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O que tem entendido sobre o quadro clinico do bebé no momento?

Como esté lidando com a internacéo do bebé&? Esta reagindo como esperava?

Que preocupacdes possui com o bebé?

Tem conseguido visita-lo? O que costuma fazer enquanto acompanha o bebé na internacéo?
f.  Como tem sido o relacionamento de vocés nesse periodo? Era como imaginava?

© oo o

¢) Como esta sendo o apoio recebido por vocé nesse momento?

a. Quem esta Ihe prestando mais suporte?
b. Houve alguma mudanca no apoio recebido nesse momento comparada a gestagao?
¢. Qual aimportancia para vocé desse apoio recebido?

3. Analise da experiéncia de maternidade de um bebé com malformacao congénita
Gostaria agora que vocé relembrasse o periodo da gestacdo, da descoberta do diagnéstico do
bebé e do caminho pelo qual vocé passou até chegar neste momento. Queria Ihe fazer algumas
perguntas sobre, de uma forma geral, como tem sido essa experiéncia para vocé e as reflexdes
e possiveis aprendizados que esse momento tem causado.

a)

b)

d)

f)

Olhando como vocé se via como mée no inicio da gestacdo, e como vocé se vé como

mée agora, que diferencas e semelhancas vocé consegue perceber?
Que preocupacdes sobre ser mée tinha na época e quais tem agora?
Como se enxerga como mée daqui para frente?
Enxerga essas mudangas e/ou semelhangas como positivas ou negativas? De que forma?
d. Achas que tem algo que ainda precisa evoluir como mae? Vocé enxergava isso na gestacdo?
Como vocé percebe que foi sendo construida a sua visao sobre o bebé? Houve

diferencas? Se sim, de que forma?
a. Que preocupac0es tinha com o bebé antes do diagnéstico e agora com o diagndstico?
b. Que caracteristicas dele vocé ja identificava antes, e quais vocé percebe agora?
¢. Como vocé enxerga a condicdo de malformacgéo do seu bebé&?
d. Achas que esse diagndstico afeta a sua visao sobre ele? Se sim, de que forma?
Como tem sido o seu relacionamento com seu companheiro, as pessoas de sua familia
e demais pessoas proximas?
a. Percebe alguma mudanca desde o inicio da gestacéo até agora?
b. O que vocé percebe que é mais importante na relacdo com as pessoas hoje? Era 0 mesmo que
via antes?
Olhando para daqui para frente, como vocé acha que vai ser o seu futuro e do seu filho?
a. Como tens se organizado para cuidar de seu filho?
b. Tens feito planos para vocé e para a crianga? Esses planos eram 0s mesmos da gestagdo ou
sofreram mudancas? De que forma?
c. Como vocé se sente com esse futuro?
Analisando a experiéncia como um todo, achas que vocé teve aprendizados/evolucbes

em ter um bebé com esse diagnostico? Quais foram?

a. Acha que esses aprendizados fardo diferenca em sua vida? De que forma?
Que estratégias/recursos/ferramentas/pessoas foram importantes nesse processo e que
voceé utilizou para conseguir lidar com esse momento e poder aprender com ele? De que
forma ajudou?

oo w
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Apéndice D — Lista de critérios de levantamentos de dados de prontuario

1. Dados clinicos sobre o bebé:

a.

=)

e o

@

Diagnostico

Idade gestacional ao nascer

Tipo de parto

Apgar 1° e 5° minuto

Peso ao nascer

Intervencgdes nos primeiros momentos de vida até a internacéo neonatal
Aspectos importantes da evolucdo clinica na primeira semana de vida (ex.:
suporte ventilatério, cirurgias realizadas, procedimentos importantes,

impressoes de evolucao)

2. Dados clinicos sobre a mée:

a.

Evolucédo do puerpério em termos fisioldgicos (intercorréncias, dificuldade de
producdo de leite, sintomas significativos)
Consultorias adicionais necessitadas (psiquiatria, especialidades médicas, entre

outros)
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Apéndice E — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Titulo da pesquisa: Crescimento pos-traumatico de maes na perinatalidade em situacfes de
malformacdo congénita fetal

CAAE: 44312721.1.0000.5327

Vocé estd sendo convidada a participar de uma pesquisa que possui como objetivo
compreender como se desenvolve o crescimento pds-traumatico (experiéncia de mudangas
positivas na pessoa que ocorre como um resultado da superacdo de situacdes traumaticas) de
médes a partir de um diagnostico de malformacdo congénita fetal durante a fase perinatal
(gestacdo, parto e primeiros dias de vida do bebé). Vocé esta sendo convidada a participar
porque j& houve diagndstico de malformagdo congénita fetal, conforme seu médico seu
explicou para vocé. Acredita-se que seja importante compreender se ha mudancas positivas e
aprendizados que possam surgir para as mdes diante da experiéncia de ter um bebé com
malformagéo congénita.

Caso tenha interesse em participar desta pesquisa serdo realizadas dois momentos de
coleta de dados. Em um primeiro momento, sera feito o preenchimento de uma ficha de dados
sociodemogréaficos e clinicos, um instrumento de salde mental e uma entrevista sobre a
gestacdo e o diagnostico do bebé. O segundo momento ocorrera sete dias apos o nascimento do
bebé, através de uma entrevista sobre as etapas finais da gestacdo, nascimento e puerpério e
sobre a experiéncia de ter um bebé com malformacéo congénita. Estima-se que cada momento
dure em torno de uma hora e ocorrerdo em um espaco proprio no hospital em que se encontrara
apenas vocé e a pesquisadora, a fim de garantir sua privacidade e sigilo das informacdes.
Também pedimos sua autorizacdo para consultar algumas informagdes em prontuario, como
dados sobre o parto, a evolugéo clinica do bebé ao nascer e nos primeiros dias de vida, bem
como a sua evolugdo de saude durante a internagdo obstétrica e se houve necessidade de
acompanhamento com alguma especialidade. As entrevistas serdo gravadas em audio (voz) e
posteriormente transcritas pela pesquisadora. Todos os dados serdo guardados em local proprio
e reservado, restrito de acesso a outras pessoas além da pesquisadora. Além disso, os resultados
serdo agrupados sem a identificagcdo das participantes, com nomes removidos, para garantir o

anonimato e ndo permitir qualquer reconhecimento das informagdes por quem ler o estudo.
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A participacdo nesta pesquisa ndo adiciona riscos a saude, mas vocé podera sentir algum
desconforto e outros sentimentos ao responder perguntas pessoais e que abordam este momento
que vocé esta vivendo. Dessa forma, aspectos emocionais que venham a lhe trazer algum
impacto em funcdo da pesquisa poderdo ser discutidos posteriormente e direcionados ao seu
acompanhamento psicoldgico. Por teres vinculo ao pré-natal de alto risco da instituicdo, vocé
ja possui direito ao acompanhamento psicolégico junto ao ambulatdrio de medicina fetal, bem
como durante a internacao obstétrica e internacdo do bebé, sem nenhum custo. Nao ha nenhum
beneficio direto previsto para vocé, mas sua participacdo contribuird para o aumento do
conhecimento sobre essa &rea da Psicologia.

Sua participacdo na pesquisa é totalmente voluntéria, ou seja, ndo € obrigatoria. Vocé
possui o direito de recusar a sua participacdo neste ou em qualquer outro momento da coleta de
dados, retirando seu consentimento, e ndo havera nenhum prejuizo ao atendimento que vocé e
sua familia recebem ou possam vir a receber na instituicdo. N&o esta previsto nenhum tipo de
pagamento pela sua participacdo no estudo e vocé ndo ter4 nenhum custo com respeito aos
procedimentos envolvidos. A sua participacdo nesta pesquisa ndo é condicionada ao
atendimento da psicologia, ou seja, mesmo que ndo tenhas interesse em participar do estudo,
voceé continua possuindo o direito ao acompanhamento.

Em caso de duvidas, vocé podera entrar em contato com a pesquisadora responsavel,
psicdloga Claudia Simone Silveira dos Santos, ou com a psicéloga Viviane Salazar, através do
telefone (51) 3359.8507. Para qualquer outro esclarecimento, vocé também podera se dirigir ao
Comité de Etica em Pesquisa do HCPA, que fica localizado no 2° andar, sala 2229, com horéario
de funcionamento das 8h as 17h de segunda a sexta, ou entrar em contato pelo telefone (51)
3359.7640 ou e-mail cep@hcpa.edu.br. Vocé assinara duas vias deste documento, ficando uma

com vocé e outra com as pesquisadoras.

Declaro que fui informada dos objetivos da pesquisa de maneira clara e detalhada,

aceitando participar conforme os aspectos acima descritos.

Nome da participante: Nome da pesquisadora que aplicou o termo:

Assinatura: Assinatura:

Porto Alegre, de de 2021.
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Anexo A — Escala Breve de Avaliacédo Psiquiatrica — Versdo Ancorada'®

1. Preocupac6es somaticas (roteiro de entrevista)
Este item compreende a hipocondria. Os graus 1 e 2 referem-se & hipocondria ndo-delirante e

os graus 3 e 4, a hipocondria delirante.
0. Atencéo normal com a saude fisica.
1. Grau minimo ou duvidoso de preocupacdo excessiva com a saude.
2. O paciente expressa ideias de ter uma doenca organica (p. ex. cancer ou doenga cardiaca), mas sem
interpretacdes delirantes.
3. As queixas sdo bizarras (p. ex., de estar apodrecendo por dentro), mas pode-se conseguir que o paciente,
por breves periodos, admita que esse ndo é o seu caso.
4. Esta convencido, p. ex., de que seus 6rgéos estdo podres ou desaparecendo, ou de que vermes estdo
devorando seu cérebro. Nem por breves periodos se pode fazé-lo admitir que esse ndo € o seu caso.

2. Ansiedade psiquica (roteiro de entrevista)

Este item compreende tensdo, irritabilidade, preocupacdo, inseguranca, medo e apreensao,
que se aproximam ao pavor subjugante. Frequentemente pode ser dificil distinguir entre a
vivéncia de ansiedade do paciente (os fenomenos de ansiedade “psiquica” ou “central”) e as
manifestacdes fisiologicas de ansiedade (periférica) que podem ser observadas, como tremor
das maos e sudorese. Muito importante, neste item, é o relato do paciente de preocupacao,

inseguranga, incerteza, vivéncias de pavor, ou seja, de ansiedade psiquica (“central”).
0. O paciente ndo s encontra nem mais nem menos inseguro ou irritdvel do que o habitual.
1. E duvidoso se o paciente esta mais inseguro ou irritavel do que o habitual.
2. O paciente expressa mais claramente estar em estado de ansiedade, apreensdo ou irritabilidade, que pode
achar dificil de controlar. Isso ocorre sem influir no dia-adia do paciente. Porque a preocupagdo ainda diz
respeito a questdes pouco importantes.
3. A ansiedade ou inseguranca é, as vezes, mais dificil de controlar porque a preocupacéo diz respeito a
perdas ou danos importantes, que podem ocorrer no futuro. Por exemplo a ansiedade pode ser vivenciada
como panico, ou seja, como pavor subjugante. Ocasionalmente esta ansiedade ja interferiu no dia-a-dia do
paciente.
4. A sensacdo de pavor esta tdo frequentemente presente que interfere acentuadamente no dia-a-dia do
paciente.
3. Retraimento emocional (observacdo durante a entrevista)
Este item compreende a vivéncia de contato emocional com o paciente durante a entrevista.
Ele se contrapde ao item 16 (afeto embotado ou inapropriado), que compreende o grau de
contato emocional com outras pessoas, avaliado retrospectivamente durante os trés dias

precedentes.
0. Contato emocional normal.
1. Alguma (ou duvidosa) distdncia emocional.
2. ReagBes emocionais reduzidas, como, por exemplo, contato visual duvidoso.
3. Reagdes emacionais limitadas, como, por exemplo, contato visual ocasionalmente inadequado.
4. Quando o contato visual esta fortemente reduzido ou quase ausente, como, por exemplo, quando evita o
contato visual.

4. Desorganizacdo conceitual (incoeréncia) (observacédo durante a entrevista)

10 Roteiro explicativo retirado de Andrade (2012), a fim de orientar a aplicacdo da escala. Assim, as sentencas em
itdlico contextualizam o item de avaliacdo, e as pontuacBes possuem uma orienta¢ao ao lado, a fim de identificar
qual grau é mais coerente com o avaliado. A pontuacdo é levantada na tabela final da escala, realizando-se a
soma e identificando a presenca e auséncia de sindromes, bem como o grau da mesma em caso de presenca no
individuo.
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Este item compreende os distlrbios do processo de pensamento, desde certa imprecisao na

expressao verbal até producdes verbais completamente desorganizadas.
0. Auséncia de desorganizacdo conceitual.
1. O pensamento é caracterizado por uma certa imprecisdo, mas a fala ndo é gramaticamente inusual.
2. DistGrbio moderado do pensamento. As palavras podem estar ligadas por meio de uma forma
gramaticalmente inusual e particular (ex.: pars pro toto) e a informagéo que comunica parece “vazia”.
3. Acentuada desorganizagdo conceitual. Ocasionalmente, torna-se dificil entender o paciente, podendo
surgir neologismos ou bloqueio.
4. Desorganizacdo conceitual extremamente grave. Apenas fragmentos da fala sdo compreensiveis.
5. Autodepreciacdo e sentimentos de culpa (roteiro de entrevista)
Este item compreende a diminuigdo da auto-estima, com sentimentos de culpa.

0. Auséncia de autodepreciacdo e sentimentos de culpa.
1. E duvidoso se sentimentos de culpa estdo presentes, pois 0 paciente esta apenas preocupado com o fato
de que ele, durante a doenca atual, seja um peso para a familia ou os colegas, devido & sua reduzida
capacidade de trabalho.
2. Autodepreciagdo ou sentimentos de culpa estdo claramente presentes, pois 0 pacientes esta preocupado
com incidentes do passado anteriores ao episodio atual. Por exemplo, o paciente acusa-se de pequenas
omissdes ou falhas, de ndo ter cumprido com o seu dever ou de haver prejudicado outras pessoas.
3. Autodepreciacdo ou sentimentos de culpa mais graves. Ele pode afirmar que sente que o seu sofrimento
atual é algum tipo de punigdo. Assinale trés, desde que o paciente possa perceber intelectualmente que sua
opinido é infundada.
4. Os sentimentos de culpa sdo firmemente mantidos e resistem a qualquer argumentagéo, de modo que se
converteram em idéias parandides.
6. Ansiedade somatica (Observacdo durante a entrevista)
Este item compreende os concomitantes fisiologicos da ansiedade que se manifestaram durante
a entrevista. Todos o0s estados subjetivos de ansiedade devem ser assinalados no item 2, e ndo
aqui.
0. Quando o paciente ndo est4d mais nem menos propenso que o habitual a experimentar concomitantes
somaticos de estados de ansiedade.
1. Quando o paciente ocasionalmente apresenta leves manifestaces, como sintomas abdominais, sudorese
ou tremores. Entretanto, a descri¢do desses sintomas € vaga e questionavel.
2. Quando o paciente ocasionalmente apresenta sintomas abdominais, sudorese, tremores, etc. Os sinais e
sintomas sdo claramente descritos, porém ndo sdo acentuados nem incapacitantes.
3. Os concomitantes emocionais dos estados subjetivos de ansiedade sdo acentuados e, as vezes, muito
preocupantes.
4. Os concomitantes fisiologicos dos estados subjetivos de ansiedade sdo numerosos, persistentes e
frequentemente incapacitantes.
7. Distarbios motores especificos (observacdo durante a entrevista)
Este item compreende os graus variaveis de comportamento motor bizarro, que vai desde certa

excentricidade na postura até a agitagdo cataténica severa.
0. Ausente.
1. Leve ou de presenca duvidosa durante a entrevista.
2. Moderada. Presente durante a maior parte da entrevista.
3. Severa. Anormalidades matoras continuas. Podem ser interrompidas.
4. Extremamente severa. Anormalidades motoras persistentes e incontaveis. Entrevista dificil.
8. Autoestima exagerada (roteiro de entrevista)
Este item compreende graus varidveis de exagero da auto-estima, variando desde uma

acentuada autoconfianga ou presuncao, até os delirios de grandeza grotescos.
0. Auto-estima normal.
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1. Auto-estima aumentada levemente ou de maneira duvidosa, como, por exemplo: ocasionalmente
superestima suas proprias capacidades habituais.
2. Auto-estima moderadamente aumentada. Por exemplo, superestima mais concomitantemente suas
préprias capacidades habituais ou insinua possuir capacidades incomuns.
3. Idéias acentuadamente irreais, como, por exemplo, de que tem habilidades, poderes ou conhecimentos
(cientificos, religiosos, etc.) extraordinarios, mas pode, por breves periodos, ser corrigido.
4. ldéias de grandeza que nao podem ser corrigidas.

9. Humor deprimido (roteiro de entrevista)

Este item compreende tanto a comunicacao verbal como a ndo-verbal de tristeza, depressao,

desanimo, desamparo e desesperanca.
0. Humor neutro.
1. O paciente indica vagamente que esta mais desanimado e deprimido que o habitual.
2. Quando o paciente esta mais claramente preocupado com vivéncias desagradaveis, embora ainda nédo
esteja se sentindo desamparado ou desesperancado.
3. O paciente exibe sinais ndo-verbais claros de depressdo e/ou, as vezes, sente-se dominado pelo
desamparo ou desesperanca.
4. As observagdes do paciente sobre desadnimo e desamparo, ou as suas manifestacBes ndo-verbais,
dominam a entrevista, ndo sendo possivel afasta-lo dessa temética.
10. Hostilidade (3 altimos dias/roteiro de entrevista)
Este item compreende o relato verbal do paciente de sentimentos ou ac¢des hostis em relacéo a
outras pessoas fora da entrevista. Trata-se de um julgamento retrospectivo dos trés dias
precedentes. Diferenciar do item 14 (Falta de cooperacéo), que corresponde ao contato formal

durante a entrevista.
0. Auséncia de sinais de impaciéncia, irritabilidade, critica ou hostilidade.
1. Esteve um pouco impaciente ou irritavel, mas o controle foi mantido.
2. Esteve moderadamente impaciente ou irritdvel, mas tolerou as provocagdes.
3. Esteve verbalmente hostil, faz ameagas e quase chegou a ser fisicamente destrutivo, mas ainda p6de ser
acalmado.
4. Extremamente hostil, com violéncia fisica manifesta. Fisicamente destrutivo.
11. Desconfianga (roteiro de entrevista)
Este item compreende a desconfianca, a suspeita ou as interpretacdes distorcidas, variando

desde uma acentuada falta de confianca nos outros até os delirios de perseguigéo floridos.
0. Ausente.
1. Vagas idéias de referéncia. Tende a suspeitar que as outras pessoas estdo falando ou rindo de si. Sente
que “alguma coisa esta ocorrendo”. Responde ao reasseguramento; portanto, fica duvidoso se existem
idéias de referéncia ou delirios.
2. Idéias de referéncia com delirios vagos, ndo-sistematizados, de persegui¢do. “Alguém pode ter mas
inteng¢des”. Isso € insinuado pela televisdo ou pelos jornais. Ainda se trata de uma vivéncia do tipo “como
se”.
3. Delirios com alguma sistematizacdo. Reasseguramento dificil.
4. Delirios paranoides sistematizados, floridos, de perseguicéo. Corre¢ao impossivel.
12. Alucinagdes (3 ultimos dias/roteiro de entrevista)
Este item compreende as percepgdes sensoriais sem o0s estimulos externos correspondentes. As
vivéncias alucinatorias devem ter ocorrido nos altimos trés dias e, com excegdo das
alucinagdes hipnagogicas, ndo devem ter ocorrido durante os estados de turvacdo da
consciéncia (delirium).
0. Ausente
1. Em grau leve de presenca duvidosa. Vivéncias alucinatorias hipnagdgicas ou vivéncias alucinatorias
elementares isoladas (ouvir sons, ver luzes).
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2. AlucinacBes ocasionais, mas plenamente desenvolvidas (ouvir vozes, ver formas), que ndo afetam o
comportamento.
3. Alucinacdes ocasionais que influenciam o comportamento.
4. Mais ou menos constantemente absorto em vivéncias alucinatorias.
13. Retardo psicomotor (observacéo durante a entrevista)
Este item compreende a reducéo do nivel de atividade psicomotora, que inclui a velocidade de
associacOes e a capacidade para verbalizar os pensamentos. Os sintomas do retardo motor
dizem respeito a postura, aos gestos, e a expressao facial.
0. Atividade verbal normal, atividade motora normal, com expresséao facial adequada.
1. Velocidade de conversacdo duvidosa ou levemente reduzida e expressao facial duvidosa ou levemente
diminuida.
2. Velocidade de conversacgdo claramente reduzida, com pausas; gestos reduzidos e movimentacao lenta.
3. A entrevista é claramente prolongada devido as longas laténcias e respostas curtas; todos os movimentos
estdo muito lentos.
4. A entrevista ndo pode ser completada; o retardo se aproxima de (e inclui) estupor.
14. Falta de cooperacao (observacédo durante a entrevista)
Este item compreende a atitude e as respostas do paciente ao entrevistador e a situacdo da
entrevista. Difere do item 10 (hostilidade), porque este compreende a falta de cooperacéo com

outras pessoas durante os trés dias precedentes.
0. Atividade cooperativa natural.
1. Excessivamente formal e reservado na situacéo da entrevista. Responde um pouco resumidamente.
2. Resisténcia moderada. Responde evasivamente ou opfe-se a determinadas perguntas. Atitude
acentuadamente hostil para com o entrevistador.
3. Resisténcia pronunciada. Responde inapropriadamente ou recusa-se a responder. Atitude abertamente
hostil. Entrevista completa ndo é possivel.
4. Entrevista impossivel. O paciente recusa-se a permanecer na situagao de entrevista.

15. Contetido do pensamento incomum (roteiro de entrevista)

Este item diz respeito ao contedo da verbalizacdo do paciente e ndo a organizacdo da
linguagem, que €é assinalada no item 4 (desorganizacdo conceitual). O item refere-se as
qualidades incomuns até os varios niveis de idéias delirantes. Observe que os “delirios de
grandeza” sao assinalados no item 8 (auto-estima exagerada), que os “delirios de culpa” sdo
assinalados no item 5 (sentimentos de culpa) e que os “delirios de perseguicdo” sdo
assinalados no item 11 (desconfianga). Os delirios que apresentam interesse especial aqui sdo
os delirios de controle, influéncia ou despersonalizacédo, ciime mdérbido, delirios sexuais,
delirios religiosos ou expansivos. Assinale apenas o grau de raridade do contetdo expresso do
pensamento, a importancia que apresenta para o paciente ou a influéncia que exerce sobre 0

Seu pensamento.
0. Ausente
1. Grau leve ou presenca duvidosa (por exemplo, idéias supervalorizadas).
2. Grau moderado (por exemplo, idéias com alguma qualidade delirante, mas ainda se constituindo em uma
vivéncia do tipo “como se”).
3. Os delirios delimitam a maior parte do conteldo do pensamento e ocasionalmente influenciam o
comportamento.
4. Delirios subjugantes delimitam o conteldo do pensamento e 0 comportamento.
16. Afeto embotado ou inapropriado (3 altimos dias)
Este item compreende a diminuicio da capacidade ou da motivagdo para sentir ou expressar
as emocdes normais, como a tristeza, a alegria e a raiva. As emogdes, manifestadas

verbalmente e ndo verbalmente, séo perceptivelmente inapropriadas a situagdo ou ao contetido
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do pensamento. Esse item compreende, assim, o retraimento emocional relativo as outras
pessoas, durante os trés ultimos dias precedentes. Discriminar do item 3 (retraimento
emocional), que diz respeito a vivéncia introspectiva do contato emocional durante a

entrevista.
0. Reacg0es e envolvimento emocionais inapropriados.
1. ReagBes emocionais escassas ou questionavelmente inapropriadas. Por exemplo, menor desejo ou
capacidade de estar em companhia de pessoas que conhece ha mais ou menos tempo.
2. Afeto perceptivelmente embotado. N&o apresenta necessidade ou capacidade de estabelecer contato mais
intimo com pessoas com pessoas ndo pertencentes ao seu circulo familiar (companheiros de trabalho, outros
pacientes, equipe terapéutica).
3. Emocionalmente indiferente e apatico, mesmo em relacdo aos amigos intimos e a familia.
4. Emocionalmente ausente, ou entdo 0s mesmos afetos manifestados sdo grosseiramente inapropriados,
sem qualquer motivag&o para o contato humano.

17. Agitacao psicomotora (observagédo durante a entrevista)

Este item compreende o0 aumento no nivel da atividade verbal normal.
0. Atividade motora normal. Expressdo facial adequada e atividade verbal normal.
1. Atividade motora duvidosa ou levemente aumentada; por exemplo, expressao facial vivida ou certa
loquacidade.
2. Atividade motora moderadamente aumentada; por exemplo, gestos vividos, grande loquacidade ou fala
em voz alta e rapidamente.
3. Atividade motora claramente excessiva, movimentando-se durante a maior parte do tempo. Levanta-se
uma ou varias vezes durante a entrevista. Fuga de idéias. Dificuldade para compreendé-lo.
4. Constante e incansavelmente ativo. Fala desintegrada. Comunicago significativa impossivel.

18. Desorientacdo e confuséo (roteiro de entrevista)
Este item compreende os graus de turvacdo da consciéncia, com reducdo ou perda de

orientacdo no tempo e/ou quanto a dados pessoais.
0. O paciente estd completamente orientado no tempo, no espaco e quanto aos dados pessoais.
1. O paciente ocasionalmente tem algumas dificuldades, mas pode corrigir espontaneamente sua afirmagédo
sobre a orientacdo no tempo, e/ou no espago, e/ou quanto aos dados pessoais.
2. O paciente apresenta falhas que ndo sdo corrigidas espontaneamente. Por exemplo, ndo sabe o dia da
semana ou do més, embora saiba 0 més e o0 ano corretamente, e/ou tem dificuldades espaciais, embora esteja
orientado na enfermaria (ou em sua casa), e/ou tem dificuldades para recordar nomes, embora ainda saiba
préprio nome.
3. O paciente estd acentuadamente desorientado. Por exemplo, ndo sabe 0 més e 0 ano corretamente, embora
ainda se localize quanto a periodos significativos do ano(carnaval, festas juninas, natal), e/ou tem
dificuldades para localizar o banheiro ou a sua cama sem auxilio, e/ou lembra seu préprio nome apenas
com alguma ajuda.
4. Esta completamente desorientado no tempo e/ou no espago, e/ou quanto aos dados pessoais.



TABELA DE PONTUACAO
Item
Preocupacdes somaticas
Ansiedade psiquica
Retraimento emocional
Desorganizacao conceitual (incoeréncia)
Autodepreciacdo e sentimentos de culpa

Ansiedade somatica

Distarbios motores especificos
Autoestima exagerada

Humor deprimido

Hostilidade

Desconfianca

Alucinacdes

Retardo psicomotor

Falta de cooperacéo

Conteudo do pensamento incomum
Afeto embotado ou inapropriado
Agitacdo psicomotora
Desorientacdo e confusédo

Total

Classificacao

Pontuacéo

66
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Anexo B — Roteiro de Entrevista Estruturada para Escala Breve de Avaliagdo

Psiquiatrica (SIG-BPRS)

ITEM DA BPRS

[ PERGUNTAS-GUILA

1. Contato inicial

ltem I8 — Orientagiio

Crual o sen nome completo? E suadade? Onde vocd mora? Com quem vood mora? Esth
trabalhando atualmente? (1a trabalhou anteniormente, em qué?t)

Item 1 - Preocupagio
Somitica

Como costuma estar sun spide fisica (do corpo)? Como esteve sua saide fisica no dltimo
ano? Voo estd preocupado com algum problema de sadde agora?

ltem 18 — Orientaciio

Cruanto tempo B que vood esth aqu? Conte-me por que motivo vood velo se tralar no
CAPS, Quando iss0 comegon? O que acontecen depois? Yook pode me dizer que dia ¢
hoje (dia da semana, més, ano)?

2. Entrevista

ltem 18 — Orientaciio

Voo tem conse ouido se concentr? Como estd sua memdana?

Item 2 - Ansiedade psiguica

Vool estd preocupado com alguma coiza? Vool tem se sentido tenso ou ansioso a maior
parte do tempo? (Ouando se sente assim, vool consegue saber o por qué? De que forma
s suas msiededes ou preocupaghes aftam o sen dis-g-dia?  Existe algo que ajuda a
melhorar esta preocupagia? )

ltem 5 - Sentimentos de
culpa

Mos altimos digs, vocd tem se sentido wim peso para a sua familia oo colegas? Vood temn
s senlido culpado por al guma coisa feite no passada? Vool acha que o que vood st
]'uu;.*:mdn agoTa & um tipo de cashigo™ (Por que voed acha 15507)

ltem ¥ - Humor deprimido

Como tem estado sen humor (alegre, tnste, ontavel)? Vood acredita que pode melhorar?
{Como esse sentimento tem afetado o seu dia-a<dia?)

ltem 11 - Desconfianca®

Vool tem tido a impressio de que as oulms pessoas estio falando ou rindo de vocd? (De
que forma vocd percebe 15507 Vool tem achado que tem algeém com mis mtengdes
contra vocd ou se esforgando para The causar problemas? (Cuem? Por qué? Como vook
sabe disso?)

ltens 8 e 1 - Auto-cstima
exazerada®
(hostili dade)

Mos altimos dias, vocd tem se sentido com algum talento ou hahilidade que a maioria das
pessoas nido tem? (Como vocd sabe disso?) Vool acha que as pessoas ©@m tido mveja de
vool? Vool tem acreditado que tenha alguma coisa importante para fizer no munda?
Moz ultimos dias, vool tem estado impaciente ou iritivel com a8 outras pessoas’
{Comseguiu manter o controle? Tolerou as provocaghes? Chegou a agredir alguém oo a
quehrar objetos?)

Ttem 15 — Conteddo
Incomum do Pensamento®
{preccupagho somdfitica)

WVook tem acreditado que alguém ou alguima cosa fora de vocd esteja controlando seus
pensamentos on suas apbes contra sua vontade? Vool tem a impressio de que o mdio oo
a televisiio mandem mensagens pra vook? Vool sente que alguma coisa incomum esbeja
acontecendo ou esta para acontecer! Voo sente que tem alguma COISH INCOmum
scomtecendo no seu corpo ou na sus cabega?

liem 12 - Aluci nagies*

Viood tem tido CHPETIENCIAS MCOMUNS, (ue 8 MaTia das pessoas ndo fem? Vool tem
escutado colsas que as outras pessoas ndo podem ouvir? (Vood estava acordado neste
momento? O que vood ouvia [barulhos, cochichos, voeres conversando com vool ou
conversando entre s1]? Com que Fegivdneia? Interferem no seu dig-a-dia?) Vood tem
VISIO cOlsAs que as oulms pessoas ndo podem ver? (Wood estava acordado neste
momento? O gque vook via [luzes, formas, imagens]? Com que feqiiéncia? Interferem no
sen dia-n-diat)

J. Encer ramento

Estas eram as perguntas que ¢u precisava fazer, Tem alguma coisa que vool acha importante dizer, que cu ndo perguntei,
oualguma coisa que postana de pergunto?

* Ibem principal, pode avaliar ootros

Orhseryacko nomaomenteda emrevista nos itens: 3 (Retraimenio emocional), 4 (Desorganizagle concsital

incoeréngia), & (Ansiedade

samitica), 7 (Disvirbios motores especificos), 13 (Retardo paicomotar), 14 (Falia de cooperagio)

Ohservagio: O enwevistador deve julgar as condighes do paciente no momenio da enmevista, Os ikens 2 (ansicdade psiquical, 10
(hestaladsda) 11 {descon Eﬂ!lt{ﬂ:l., 12 {slucmagies ), 15 (contetdo incomum do pensamenio) @ 16 (afsto embatsdo ou inspropnsdo ) devem
ser avaliados tomandose por base as condigdes do paciente nos d1imos trés dixs
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Anexo C — Inventério de Crescimento Pés-Traumético

Inventario de Crescimento P4s-Traumatico

Antes de responder as seguintes perguntas, concentre-se em um evento que vocé considera
traumatico ou que alterou a sua vida.

Evento:

Considerando o impacto que esse evento proporcionou, indique, para cada afirmativa abaixo, o
grau de mudancas experienciado, utilizando a seguinte escala:

0 = N&o experimentei essa mudanca como resultado do evento.
1 = Eu experimentei essa mudanga em um grau muito pequeno
2 = Eu experimentei essa mudanca em um grau pequeno.

3 = Eu experimentei essa mudanga em um grau moderado.

4 = Eu experimentei essa mudanga em grande parte.

5 = Eu experimentei muito essa mudanca.

Grau Afirmativa

. Dou mais valor & minha vida

. Tenho novos interesses

. Compreendo melhor a espiritualidade

. Estabeleci um novo rumo para a minha vida

. Sinto-me mais préximo das outras pessoas

. Consigo transmitir mais as minhas emocoes

. Agora sei que sou capaz de lidar com situagdes dificeis

. Eu sou capaz de fazer melhores coisas com a minha vida

. Aceito melhor a forma como as coisas sdo

10. Aprecio mais cada dia da minha vida

11. Surgiram oportunidades que ndo teriam surgido de outra forma
12. Sinto mais compaixao pelas outras pessoas

13. Esforgo-me mais nos meus relacionamentos

14. E mais provavel que eu tente mudar as coisas que precisam ser mudadas
15. Tenho uma fé religiosa mais forte

16. Descobri que sou mais forte do que pensava

17. Aprendi que as pessoas podem ser maravilhosas

18. Aceito melhor o fato de precisar dos outros

© 00 N O Ol A W N PP



