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RESUMO: O presente estudo objetivou realizar |levantamento de representacdes maternas acerca do
bebé portador de fissura labiopalatal. Foram entrevistadas dez maes com idade média de 26 anos,
cujosbebés apresentavam fissuralabiopal atal. Apdstranscricdo e andlise das entrevistas, o seu contetdo
permitiu identificar uma dinamica das percepcdes maternas acerca do problema do bebé. Nove das
dez maes relataram dificuldades com amamentacdo nos primeiros dias apds 0 nascimento. As
representacdes, inicial mente carregadas de ansiedade e choque, passaram rapi damente paraum estagio
de buscade melhorias para, enfim, estabel ecerem-se num estéagi o de serenidade frente amalformacao.
Esse periodo de mudanca mostrou-se muito rapido, em comparagéo com casos de maes com bebés
diagnosticados com deficiénciamental ou outras malformacoes. A adaptagdo das mées apresencada
fissurano filho estabilizou-se apdsacirurgia, entretrés meses—paraafissuralabial —eum ano—para
afissurapalatal.N&o foi observado o uso de rétul os de deficiéncianas fal as das mées. O nucleo das
representacdes centrou-se naquestdo estética: inicialmente amalformagao, passando parapreocupagtes
comaqualidade dafala. Em ambos os casos, acirurgiatrouxe tranqiilidade as mées. Essestrésfatores
(ausénciaderotul o, nlcleo darepresentacéo e esperangcacom acirurgia) parecem justificar arapidez
com que se deu aformacao e estabilizagdo das representacdes das mées entrevistadas. O estudo de
representacdes acercados bebés fissurados mostrou-se Gtil naavaliacéo dadinamicadas percepcdes
maternas.

PALAVRAS-CHAVE: Representacéo social; fissuralabiopal atal ; representacéo materna.

ABSTRACT: Thepresent study aimed to accomplish mother representationsof their babieswithcleftlip
and palate. Ten mothersin their 26 years old as average whose babies had cleft lip and palate were
interviewed. After the transcription and analysis of the mother perceptions about the baby problem,
nine out of ten mothershave had related difficultiesin nurturing after birth. Therepresentations, inthe
beginning fulfilled by anxiety and traumas, have passed quickly to astage of search for improvement, at
last, to stabilizein aserenity stage. Thisperiod of changing have showed to be very fast in comparison
to cases of mothers whose babieswere diagnosed with mental or other kind of physical distortion. The
adaptation of the mothersto the presence of the cleft in the baby have stabilized after the surgeriesin
three monthsfor cleft lip and —and ayear for — cleft pal ate. It hasn’t been observed the use of label s of
deficiency inthe speech of the mothers. The center of therepresentations had focused on the esthetics
appearance: in the beginning the physical distortion, passing through worries about the speech quality.
On both cases, the surgery had brought tranquility to the mothers. These three factors (absence of
labels, center of the representation and hope with the surgery) seemto justify the quicknesswithin the
establishment and stabilization of theinterviewed mother representations. The study of representation
of the babieswith cleft lip and pal ate has showed to be useful on the evaluation of the dynamics of
motherhoodperceptions.

KEYWORDS: Social representation; cleft lip and pal ate; mother representation.
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Representagdes sociais

A definicdo de representacdo social passou por transformacoes
importantes até ser utilizada com o conceito atual pelas ciéncias sociais, dentre elas a
sociologia, a psicologia socid e a antropologia. O conceito foi proposto por Moscovici,
em 1976, inspirado no conceito de representacdes coletivas de Durkheim (SA, 1999).

As representagdes que passam de geracdo para geracao, que independem de época
e gue se transformam em tradiges, sdo as representacfes coletivas (GUARESCHI,
1994). Este conceito estd mais ligado a cultura de uma determinada comunidade e é
passivel de mudancas gradativas e lentas. As representacdes coletivas sdo, portanto,
duradouras, quase estéticas. As representacfes sociais, por sua vez, mudam com maior
facilidade, dependendo da tendéncia do momento. Possuem, diferentemente das
representacdes coletivas, caracteristicas dindmicas e etéreas. O conceito passa a
designar a sociedade moderna e ativa da atuaidade (GUARESCHI, 1994).

A representacdo social € uma forma de pensamento social. Segundo Sa (1999), ela é
0 modo pelo qual as pessoas transformam o desconhecido em algo acessivel e real.
Como uma ferramenta socia, € de origem socia e é compartilhada por todos. E utilizada
para comunicar, compreender e dominar o ambiente social, material e intelectual.

Representar é perceber e confrontar a percepcdo com todo o repertério
individual de conceitos, classificando e nomeando, assim, uma nova realidade, um
novo conceito (SA, 1999; GUARESCHI, 1994; LEME, 1999). Por meio dos processos
de ancoragem (classificacdo, denominagdo) e de objetivacdo (concretizagdo das novas
classificagbes) novas realidades passam a existir. Quando algo nédo é passivel de
definicdo, é dificil caracteriz&lo como real, parece ndo existir. Ao classificar, avaliase
se 0 que estd sendo avaliado esta préximo ou ndo ao protétipo — elemento
caracteristico de determinada categoria — e entéo, rotula-se como membro de uma
ou outra categoria. Este julgamento ndo € neutro. Implica o desgjo pessoa de considerar
algo norma ou desviante (LEME, 1999). Com a objetivagdo, transformam-se em redl,
material 0os novos conceitos, nocdes, idéias. As representages sociais sdo, assim,
conceitos que as pessoas formam sobre fendbmenos, objetos e vivéncias em seu meio
social (SA, 1999; GUARESCHI, 1994; LEME, 1999).

Representacdes mater nas acer cado bebé

As representacBes maternas sdo representaces sociais especificas do
grupo socia de mées. Ou seja, sdo reestruturacdes de situagOes nascidas da relacéo
mae-bebé, nos periodos pré, peri e pés-natais e concretizadas por este grupo social
restrito.

As representagcOes maternas, durante a gestacdo, participam do
relacionamento da mée com sua familia e com seu bebé. Participam, também do tipo
de vinculo que ocorre precocemente entre a mée e o bebé (AMANTINI, 1991). Em
Seu ensaio sobre as representagdes maternas durante a gravidez e as relagfes destas
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com a qualidade das interagBes precoces apds 0 nascimento, Amantini (1991) afirma
gue ha grande probabilidade de o bebé estabelecer um vinculo estavel com sua mée,
Nnos casos em que esta apresenta representacGes equilibradas, interiorizando suas
préprias experiéncias de infancia, propiciando, assim, a resposta aos sinais afetivos do
bebé. Por sua vez, um bebé que apresenta ligaco estavel, manifesta boa capacidade
de explorar o ambiente e demonstra boa configurag@o afetiva. Além de manifestar
sentimentos positivos, que enriquecem suas relacdes, esse bebé é capaz de suportar
afetos negativos, 0 que é importante para seu desenvolvimento.

Robin (1986) acrescenta que a linguagem materna direcionada ao bebé
durante 0 seu primeiro ano de vida tem valor importante na interacdo precoce mae-
bebé. As palavras dirigidas ao bebé ou mesmo interagbes ndo verbais, permitem que
ele se constitua como sujeito progressivamente, por meio deste suporte materno,
desenvolvendo afetividade e personalidade equilibradas.

Num estudo de Fonagy, Steele e Steele (1991), utilizou-se, como
instrumento de pesquisa, uma entrevista que interrogava individuos adultos sobre o
desenvolvimento do apego (Adult Attachment Interview — AAl). O objetivo da utilizaggo
desse instrumento foi estudar as representacdes da méae com relacdo ao vinculo,
enguanto ela esperava o primeiro filho. Os autores pretendiam examinar a associacao
entre essas representaces colhidas durante a gestagcdo e o vinculo apresentado pelo
bebé apds um ano de vida. As representagdes sobre o vinculo foram classificadas
como vinculo auténomo, para os comportamentos equilibrados, e vinculo desligado
ou preocupado, quando as representacdes caracterizavam comportamentos
negligentes ou de extremo zelo. Os comportamentos apresentados pelos bebés
durante observacdo foram classificados como vinculo seguro ou inseguro. Chegou-se
a uma correspondéncia de 75% entre os tipos de representagfes e os padrdes de
vinculo do bebé apresentados apds um ano de vida.

Pederson, Gleason, Moran e Bento (1998) também utilizaram, em outro
trabalho, 0 AAl como instrumento para verificar o papel da sensibilidade materna
como mediadora e a associagdo entre as representacbes maternas do apego e a
qualidade do relacionamento afetivo mée-bebé. Para verificar a sensibilidade materna,
as mées foram avaliadas durante interagdes observadas em suas préprias casas. Ja a
gualidade de relacionamento foi observada em situacdo experimental, utilizando-se a
metodologia de classificagbes de situacdo desconhecida (Strange Situation
Classifications). Os resultados mostraram que as maes auténomas quanto ao vinculo
apresentavam-se mais sensiveis e com relagfes mais seguras com seus bebés do que
as maes ndo auténomas. O estudo confirmou a existéncia de representacdes maternas,
durante a gestacdo, sobre o bebé e sobre o futuro da relagdo, apos o nascimento.
Mostrou haver, também, uma relacdo direta entre as representagdes e a qualidade
das relagBes estabelecidas com os bebés, avaliadas ap6s o periodo de 12 a 16 meses
(média de 13 meses).
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As representacOes apresentadas pelo casal durante a gestagdo podem
ser modificadas com a futura relaco estabelecida com o bebé, mas elas tendem a ser
resistentes a mudancas e continuam a influenciar os relacionamentos, no decorrer da
infancia e mesmo por toda a vida (FONAGY et al., 1991). As representacGes que a
mae estabelece sobre seu relacionamento com o filho influenciam o seu
comportamento de parentalidade, ou sgja, 0 que ela sente e pensa sobre seu filho
guiasuacondutafrenteacrianca (SLADE, BELSKY, ABER E PHELPS, 1999).

RepresentacBes mater nas acer ca do bebé portador de malfor macgéo

O impacto que ocorre apos o diagnostico de alteraces do feto, durante
a gestacdo ou mesmo nos primeiros momentos do pés-parto, exerce influéncia sobre
as relagOes que serdo estabelecidas com a crianga. As alteragdes do bebé afetam a
sensibilidade dos pais e, consequientemente, as representacdes estabelecidas
inicialmente sobre essa crianga, segundo Pelchat, Bisson, Ricard, Perreault e Boouchard
(1999). Os autores, nesse trabalho, observaram ainda que os pais passam por
dificuldades iniciais relativamente similares, tais como 0 impacto inicial para aprender
sobre o problema da crianga, a necessidade de aprender sobre os cuidados especiais
gue o bebé carece, aém dos gjustes familiares e sociais que o problema da crianca
traz como con sequéncia. Os pais de criangas com malformagfes ou sindromes
apresentaram maior tendéncia a problemas de saide, com maior incidéncia de
depressdo, ansiedade e doengas de cunho emocional, além de menor auto-estima e
presenca de estresse que pais de criangas sem distUrbios ou alteracfes, chegando a
apresentar riscos para o relacionamento do casal, levando a separacdo ou divorcio.
Nesse trabaho, os autores relataram uma significativa diminuicdo dos niveis de estresse
emocional, ansiedade e depressdo em pais de criangas portadoras de sindrome de
Down ou fissura labiopalatal, em comparagdo com o grupo controle, quando
submetidos a um programa de intervengéo precoce na adaptagcdo de pais a criangas
portadoras dessas alteragoes.

Pinheiro (1997), em seu trabalho sobre o ser-mée de crianca com
malformacdo, coleta, através de entrevista, situacbes vividas desde o nascimento da
crianca. Seus achados esclarecem que as mées de criangas com fissura se preocupam
e se apegam a seus filhos como as maes de criangas sem ateracfes. Fica claro, porém,
que ha uma dificuldade inicial, devido ao confronto entre o filho imaginario e o filho
nascido, real.

Fissuradelabio e palato

As fissuras de labio e palato sdo deformidades do desenvolvimento que
ocorrem guando um ou mais processos embriogénicos da face ndo se fundem com
0s processos adjacentes. A fissura de labio é resultante de falha de fusdo entre os
processos frontonasal e maxilar, por volta da sexta semana do desenvolvimento
embriolégico. J& a fissura de palato resulta da falta de fuséo das placas palatinas do
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processo maxilar, que ocorre por volta da nona semana do desenvolvimento (TABITH
JR, 1993). De acordo com a classificagao de Spina, em 1972, a mais utilizada e divulgada
no Brasil, que toma por base o forame incisivo, as fissuras podem ser (D’ AGOSTINO,
MACHADO, LIMA, 1997): pré-forame incompleta, unilateral esquerda; pré-forame
completa, unilateral esquerda; pés-forame completa; pés-forame incompleta;
transforame bilateral, conforme descrito no Quadro 1.

Quadro 1 — Estruturas anatdmicas afetadas segundo a classificagdo de Spina (1972);
D”Agogtino et. a. (1997).

Labio Alvéolo Palatoduro Palato mole
Pré-forame incompl eta* + - - -
Pré-forame completa* + + - -
Pos-forame completa - - + +
Pos-forame incompleta - - - +
Transforame* + + + +

Legenda: * Unilateral direitaou esquerdaou bilateral.

Estudos mostram que a incidéncia de maformacéo de labio e paato é de
1:673, em 1971, um numero relativamente grande (D’ AGOSTINO, 1997). De acordo
com dados do IBGE, em 1996, considerando a populacdo de 153.917.459 habitantes,
0 Brasil possuia, aproximadamente, 226 mil pacientes portadores de fissura labiopaatal.
O nimero de nascidos vivos em 1996 foi de 3.722.888. Estima-se, entéo, 0 nascimento
de aproximadamente 5.727 portadores de fissura por ano, 477 por més e 16 por dia,
no Brasil. A fissura ocorre isoladamente ou associada a outras alteracOes e ndo escolhe
classe social, havendo diversificagdo da incidéncia quanto a raga, sendo maior na
raca amarela e menor na negra. A idade ou a diferenca de idade dos pais na concepcao
ndo apresenta relagdo com a ocorréncia, assim como o0 peso do bebé (TABITH Jr,
1993; D’AGOSTINO et al., 1997).

Pelchat et al. (1999) afirmam que o diagndstico é crucial para os pais. A
forma como eles experienciam este momento tem consequiéncias importantes na
adaptacdo individual e da familia. Além disso, 0 momento de ciéncia sobre a existéncia
do problema coincide com 0 momento de tomar decisdes relativas ao futuro da crianga,
como cirurgias de reconstituicdo, por exemplo.

A fissura acarreta problemas de alimentagéo, de formagéo de arcada
dentaria, de audicédo, devido as ateracbes de palato mole e consequiente alteracéo
do funcionamento da tuba auditiva, de fala e linguagem. O desvio de aquisicdo de
fala pode estar associado a alteragBes do vinculo com a mée (superprotecdo ou
rejeicdo) e de socializagdo associada a ateragOes de auto-estima e reagdes da familia
e estranhos (D’ AGOSTINO et al., 1997).
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Pinheiro (1997) relata que suas maes manifestaram culpa, medo, angUstia,
vergonha, apego, cuidado, negacdo e aceitacdo, demonstrando ambiguidade, falatorio
e curiosidade sobre a fissura

As dificuldades apresentadas no inicio das interacdes tendem a
desaparecer ou diminuir consideravelmente no primeiro ano de vida, apos as cirurgias
reparadoras de |&bio e palato que ocorrem neste periodo (PELCHAT et al., 1999). As
cirurgias plésticas realizadas a partir de trés meses para reconstituicdo dos labios e
por volta de um ano para fechamento da fenda palatina facilitam o trabaho dos pais
com relacdo a amamentacdo e as experiéncias do bebé em relacdo a fala, adém de
melhorar a estética da face da crianga. Esses acontecimentos podem alterar as
representacoes dos pais sobre seu bebé.

Assim, este trabalho teve por objetivo estudar as representagbes maternas
acerca do futuro da crianca portadora de fissura labiopalatal, observando o impacto
do diagndstico e da fissura nessas representacdes e partindo dos pressupostos
seguintes:

O As representacBes maternas estabelecidas durante a gestacdo sdo modificadas
frente a constatacdo da fissura.

O Produzem-se representacdes acerca do futuro da crianca

O A cirurgia possibilita a producdo de novas representacdes acerca do
desenvolvimento da crianga.

M etodologia
Participantes

Foram entrevistadas 10 mées de criangas portadoras de fissuras labia e
palatina isoladas ou associadas. Nenhuma crianca apresentou sindromes associadas a
fissura ou outras malformagdes. A idade média das mées era de 26 anos, variando de
17 a 37 anos.

Quanto ao seu nivel de escolaridade, apenas uma tinha nivel superior
completo (mée 10) e apenas uma, o0 nivel fundamental incompleto (mée 2). As demais
possuiam nivel médio de escolarizagdo (Quadro 2).

Das dez maées, trés ja tinham outros filhos e duas delas tiveram gestacéo
gemelar, sendo que, neste caso, apenas um dos bebés apresentava a fissura (Quadro
2). A idade dos bebés na época da entrevista variou entre 3 meses e 2 anos.

Com relacdo a fissura, trés maes tiveram bebés portadores de fissura pré-
forame incisivo, segundo a classificagdo de Spina. Outras trés tinham bebés portadores
de fissura pos-forame. Os demais bebés apresentavam fissura transforame completa
(Quadro 2).
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Quadro 2- Distribuicdo das mées participantes do estudo por idade, escolaridade,
ordem de nascimento do filho portador de fissura, idade do filho, tipo de fissura e tipo
de parto.

Mae Idade Escola N°dofilho | Idadedofilho Fissura Parto
1 23anos Médio completo P gem. 3 meses Trans compl E | Ceséria
2  17anos| Fundamenta incompleto 1° 2 anos Pre E -

3 20anos Médio completo 1° lanoe3mess Transcompl E

4  27anos Médio completo x 3 meses Trans compl D

5 30anos Médio completo 1° lanoe2 mess Péscompl

6  37anos Médio completo 2 lano Posincompl

7  34anos Médio completo 1°gem. lanoe2 mess Péscompl -

8  28anos Médio incompleto 1° 9 meses PréE Ceséria
9  2lanos Médio completo 1° 3 meses Trans compl E -
10 27anos Superior completo 1° 1 ano e4 meses PréE

Procedimentos para coleta de dados

O contato com as maes foi feito por intermédio de maes coordenadoras
do Hospital de Resbilitacdo de Anomalias Craniofaciais (HRAC) da Universidade de
S80 Paulo (USP), campus de Bauru. Essas coordenadoras sdo mées de criancas com
fissura congénita e que j& passaram pela cirurgia reparadora € s80 responsaveis por
contatar novas mées cujos filhos apresentem malformacdo craniofacial e encaminha-
las para cirurgia no HRAC.

As maes participantes foram orientadas sobre a pesquisa e demonstraram
boa vontade em participar, assinando um termo de concordancia e de autorizagéo
para publicacdo dos dados obtidos. As entrevistas foram realizadas em local de
preferéncia de cada mae (moradia, trabalho, etc.).

O procedimento de coleta de dados utilizado foi um roteiro de perguntas
formulado para captar as representagdes maternas sobre o problema do bebé e sobre
sua repercussao no futuro da crianga. Tratava-se de um roteiro com dados de
identificacdo da mée, caracterizacdo do problema apresentado pelo bebé e 14
guestdes que foram respondidas no decorrer da entrevista, sem a preocupacéo de se
manter a ordem estipulada pela pesquisadora. Assim, tentou-se garantir a tranquilidade
e liberdade da mé&e para relatar as informacfes. As questdes foram as seguintes:

1. Como e quando vocé ficou sabendo do diagnostico de fissura?

Como vocé reagiu?

Vocé teve orientacdo na maternidade sobre o problema de seu filho? Qual?
Vocé ja tinha tido informac&o sobre a fissura labiopaata antes? Como?

O que vocé sentiu a0 ver seu filho pela primera vez?

O que vocé pensou sobre como cuidar de seu filho?

Vocé teve adguma dificuldade em cuidar de seu filho, logo que ele nasceu? Qua?
Vocé superou essa dificuldade? Como?

© N O~ ®ODN
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9. Elevai fazer cirurgia?
10. O que vocé pensa da cirurgia?
11. Que consequéncias vocé acha que a cirurgia trara para seu filho?

12. Sejafez acirurgia, alguma coisa mudou em relagdo a sua visdo sobre o problema
do seu filho?

13. Vocé tem aguma preocupagdo sobre o desenvolvimento de seu filho? Qua?
14. Vocé vé necessidade de ter uma ajuda para cuidar de seu filho? Qual e por qué?

Utilizou-se gravador portétil da marca AIWA para coleta de dados em fita
cassete de 60 minutos e tomada de nota concomitante a entrevista. O contelido das
fitas cassetes foi transcrito, posteriormente, para organizacdo e andlise dos dados
obtidos.

Procedimentos para analise dos dados

Inicialmente, foi realizada a transcricdo das entrevistas gravadas, com o
cuidado de néo alterar as palavras ou idéias das mées participantes. Tratou-se de
transcricdo literal das falas.

Ao andlisar as entrevistas, na integra, observaram-se informagfes comuns
a todas as entrevistas. Essas informagdes foram agrupadas e transcritas verbatim para
um protocolo, nas colunas proprias a cada categoria. As categorias preliminares
identificadas foram:
1. Diagnostico — o que ficou sabendo.
Reacdo imediata a0 diagnostico.
Reacdo imediata ao bebé.
Atuacdo dos profissionais de salde.
Atuacdo de familiares.

ok wDN

Retomando-se as entrevistas na integra e comparando-as com as categorias
identificadas, percebeu-se que havia um ciclo de transformacdes das representacoes.
Essas mudangas que ocorreram nas percepgdes maternas acerca da fissura foram
categorizadas também, do seguinte modo:

1. Preocupacdes imediatas.
2. Preocupagbes de curto prazo.
3. Preocupacdes com o futuro.

Resultados
Diagnéstico

A andlise das falas obtidas por meio de entrevista revela que, com relagéo
a0 momento do diagnostico, as mées receberam, em sua maioria (seis), a informacéo
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sobre a malformagdo do seu bebé ainda na maternidade, logo apds o parto. Duas
maes tomaram conhecimento da fissura apds 10 e 26 dias. Seus bebés apresentavam
fissura de palato apenas (pos-forame) e foram diagnosticadas apds episddios de
engasgos e regurgitacdes frequentes. Outras duas mées ficaram sabendo antes do
parto, por meio da ecografia. Uma delas chegou a relatar que foi muito melhor ficar
sabendo antes do parto, pois, sentiu-se mais preparada para receber a crianga no
momento do nascimento.

As informagfes que as méaes apresentaram sobre a equipe médica que
acompanhou os primeiros momentos da familia, apos o nascimento, foram agrupadas
na categoria atuagao dos profissionais de satde. O diagnostico da fissura foi fornecido
pelo médico na maior parte dos casos (nove maes). Com apenas uma mae, as
informagdes foram fornecidas pelo médico ao marido e passadas a ela por este.

As informacgfes sobre a malformacéo e suas consequiéncias foram
fornecidas por médicos e enfermeiras:

“ Recebi orienta¢des do pediatra que estava de plantao na noite que ele nasceu. Ele
comentou quetinhauma fenda e que ndo iafazer acirurgia no momento, né?” —maebs.

“ As enfermeiras me falaram que o neném néo pode ficar muito deitado. Asenfermeirasme
atenderammuito bem” —mae4.

Sete maes ficaram satisfeitas com as informacdes fornecidas na
maternidade e com a atuagdo dos profissionais. Outras duas receberam o diagndstico
apos a saida do hospital. A mée 2 relata que as informagdes fornecidas pelo médico
deixaram-na apavorada.

“ Ele falou (o pediatra) umas coisas para minha mae assim... que ela(aavo) estavaem

panico. Queelandoiacomer direito... queelaiater problemadealimentacédo deengordar”
—méae2.

A maioria das mées (seis) néo tinha tido nenhum contato anterior ou
mesmo tido acesso a informagdes sobre a fissura.

Quatro mées informaram sobre a participacdo de familiares (categoria
atuacdo de familiares ) no processo de adaptacéo inicial:

“ Meus par entesficaramcomigo. Minhairmaficou quase doismeses prameajudar assim..”
— mae8.

Reacdes

Observou-se uma reagdo emociona forte das mées a primeira informacdo
fornecida pelos médicos sobre a malformacéo (eacdo imediata ao diagnéstico). As
maes, naguele momento, apresentaram sentimentos de profunda tristeza ou mesmo
depressao.

“ E uma coisaterrivel. O mundo foge dos seus pés. Quando vocé é mée, vocé nunca espera,
né?” —mael.

“Noinicioeuentrei emchoque” —mae9.
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Nos casos em que o bebé apresentava fissura pos-forame (mées 5, 6 e 7),
a Reagdo Imediata a0 Bebé foi amena ou ndo ocorreu. O diagnostico da malformacdo
veio depois que os bebés e suas mées ja tinham sido liberados do hospital.

“ Eu achei ele bonitinho. Porque ele pareceu aparentemente normal” maes.

Para as demais mées, a reagdo foi intensa e dolorosa. O sentimento de
tristeza, detectado inicialmente, no momento do diagndstico, fortalece e transforma-
Sse em desespero.

“ Assimque eu sai damesadecirurgia, queeuavi, eufiquei doida. Eu fiquei chorando

demais, chorava demais, gritava, eu ndo queria aceitar. Falava que ndo era minhafilha.
Entdo, eles me deram calmante” —mael.

“ Na hora do nascimento tambémfoi aquel eimpacto. Ele nasceu muito aberto aqui. Eu
achoqueeunemvi” —mae9.

“ Ai, nossa, eutive... eu fiquei emdepressdo. Foi horrivel. Eu fiquei muito triste. Eu ndo
esperavaaquilonaminhafilha” —mae8.

Os sentimentos de culpa e negacdo do problema estavam entremeados
a esse desespero.

“Primeiro eu chorei muito, nuncaiaimaginar. Parece quendo eracoma gente. Parece que

seeufechasseoolhondoiaser” —mae3.

“ Foi horrivel. Eu sentia cul pa, chorei muito. Eunéo sabia... achava queeutinhafeito alguma
coisa” —mae4.

Dinamica das per cepcdes maternas

No primeiro momento de analise das entrevistas, notaram-se mudancas
nas formas de cada mée perceber o problema de seu bebé. Procurou-se, entéo,
caracterizar essas mudangas, com o intuito de visualizar melhor o processo de
maturacdo dos sentimentos relacionados a malformacgéo. Omote (1980) descreve
este processo utilizando a palavra carreira, no sentido de indicar qualquer trajetoria
percorrida por uma pessoa durante a sua vida. O termo carreira é usado, pelo autor,
para descrever as mudancas pelas quais a familia inteira pode passar, em consequiéncia
do nascimento de um individuo identificado e reconhecido socialmente como
deficiente mental. Neste trabalho, sera utilizado para descrever o movimento das
percepcdes maternas no sentido de reencontrar a serenidade familiar e pessoa frente
a malformacdo de seu bebé.

O sofrimento materno, no presente estudo, caracterizou-se por sua
brevidade, em comparagdo com o tempo que pais de filhos em outras condicdes
desfavoraveis, como a deficiéncia mental, levam para aceitar e conviver com o
problema (OMOTE, 1980).

O primeiro momento de sofrimento de nossas mées foi caracterizado
por tristeza causada pela noticia (diagnostico) e pelo desespero de ver a malformagdo
estampada no rosto do bebé. A carreira das nossas méaes foi menor, porém, bastante
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intensa, nos primeiros momentos de interacdo méae-bebé. Nesse momento, o nicleo
das representacbes maternas constituia-se em torno da estética fisica de seu bebé.

Com o decorrer do tempo, ap0s o0 primeiro impacto, surgiram as
preocupacGes com a sobrevivéncia do bebé. No momento da amamentacdo, as
criancas apresentavam dificuldades para sugar e tendéncias a regurgitagdo e a engasgos.
Muitas vezes, houve perda de peso ou necessidade de ficar internado. Nossas mées
relataram suas preocupagdes com relacdo ao fator alimentacéo:

Eu fiquei muito desesperada, por que ela ndo mamava, né? —-méael.
Eu ficava doidinha preocupada com ele sem mamar — mae2.

Ela ficava umtemp&ao no peito, mamava, mamava, mas ndo conseguia engordar, porque
elagastava muitaenergia—mae3.

Eu achava queeletinha problema prarespirar, eleengasgava durante a alimentacdo-mae4.

Elené&o sealimentava porque, como eu tefalei, eletinha muita dificuldade pararespirar.
N&o conseguia sugar nemmamar. Ai eleteve queficar no hospital—maeb5.

Euviviaemfuncao dessa preocupacédo. O medo delaregurgitar esufocar. Eunemsaiade
casa commedo dela golfar e eu ndoter o socorro ali — mae6.

Ai ele comegou a emagrecer muito, chorava demais—mae?7.

Asvezeseu tinhamedo delando mamar direitinho, ficava preocupada coma alimentagéo
dela —mae8.

Euimaginava queeleiabeber eiasair tudo pelaboca— mae9.

Esta preocupacdo com 0s engasgos e perda de peso devido a pouca
guantidade ingerida de leite mostrou-se marcante nas falas de todas as mées, com
excecdo apenas da made 10. Analisando as entrevistas, percebeu-se que, apds um
periodo de adaptacdo, que variou desde alguns dias a dois meses, as maes retomaram
0 controle da situagcdo, conseguindo amamentar seu bebé de forma satisfatoria, ora
Nno Seio, ora No Copo, ora ha mamadeira.

Outra fase percebida por meio das entrevistas foi a da preocupagdo com
o resultado da cirurgia. Essas foram agrupadas como preocupagdes de curto prazo.
As cirurgias de lébio, nos casos de fissura, sdo realizadas quando o bebé apresenta
idade por volta de trés meses, enquanto que as de palato séo realizadas por volta de
um ano. Os sentimentos demonstrados nessa fase foram, novamente, ligados a
preocupacoes estéticas, ou sgja, as Maes se preocupavam se a cirurgia traria a perfeicdo
para o rosto de seu bebé:

Eu t6 ansiosa para ver como é que fica. Quanto ao trabalho eu ndo td pensando, me
preocupando. Té mais com ansiedade pra ver como é que elavai ficar —mae 1.

Sefizer acirurgia, eleficar perfeitinho, assim—-mae9.

Dentro das preocupactes de curto prazo, inseriu-se também o sentimento
relacionado com a aceitagdo do bebé pela sociedade. Muitas mées relataram sentirem-
se ma com os olhares na rua e com as perguntas das pessoas, a quem caracterizavam
de maldosas ou mal-educadas. A cirurgia trazia a esperanca de diminuir esse mal-estar
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frente as outras pessoas. Mais uma vez, ficou clara a preocupagéo estética como
nucleo das representacdes maternas.

Mas o0 que maisme preocupava era o depoisparaela. Porque vemesse negdcio de col égio,
aspessoas|...] Asvezesagentesaia easpessoasficavamolhando[...]—méae3.

E vai melhorar areagao daspessoas. Queaspessoassdo mal-educadas. Nalotagdo, narua,
elasficamolhando e perguntam—mae5.

Preocupava sobreeleseachar diferentepor isso —mae 10.

O ultimo movimento das representacdes maternas, captado neste estudo,
foi com relagdo as preocupacBes com o futuro. Novamente, observou-se a estética
embasando os sentimentos demonstrados. Algumas relataram preocupacdes com a
beleza fisica, com a normalidade, abordando, inclusive a necessidade de outras cirurgias
e acompanhamento ortodéntico. Outras indicaram pontos sobre a qualidade da fala
do bebé apds a cirurgia (presenca ou ndo de hipernasalidade) e sobre a necessidade
de acompanhamento fonoaudioldgico.

Porque pelo fato de ela ser mulher, mulher € maisligada nesse negécio de beleza. Quero
gue ela sesintabonita, se ache bonita— mael.

No momento, a preocupacdo que a genteteméquanto avozdela: seelavai falar bemou
ndo e dela ser fanha ou ndo. E a denti¢cdo também, que é uma coisa que a gente sabe que
vai ter que ver um pouco mais para frente—méae 3.

Seeletiver algumadificuldade prafalar eu quero colocar ele no fonoaudiélogo pramelhorar
afaladeledepoisdacirurgia, né? —maes.

Ai vemo problema seeleficar comproblema nafalaea culpacomo équevai ser. Elevai

culpar agente. Temainda que ver sevai ficar tudo certinho. Senéo vai ser perda detempo-
mae7.

Afaladele, porque eu acho assim, que o céu da boca, se deixar aberto vai ficar aquele
rapaz muito fanhoso—mae9.

Eu me preocupo com complexo, de ele ter alguma coisa de complexo—mae 10.

O movimento das representacfes maternas representa mudancgas na forma
de pensar & medida que se vive e convive com o problema do bebé. Ele permite
caracterizar a carreira de sofrimento da mée e a natureza do problema que percebe.
O presente trabalho demonstrou que a carreira é curta e intensa e que as
representacdes estdo embasadas em padrdes estéticos de normalidade. Apesar disso,
curiosamente, nenhuma das maes, em nenhum momento, utilizou as paavras deficiente
ou anormal aplicando-as a seu filho.

Discussao e conclusdes
Diagnéstico e orientacfes

Os resultados obtidos neste trabalho permitiram constatar um anseio das
maes por orientacdes adequadas de alimentagéo (preocupacdes imediatas) e

acompanhamento do caso (condutas cirdrgicas e terapéuticas), principa mente, nos
casos de fissura pés-forame. Com uma orientacdo adequada, ainda na maternidade,
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0S apuros que as maes passaram para alimentar seus bebés poderiam ter sido
minimizados. Fica claro, entdo, que o esclarecimento fornecido pelas equipes de
atendimentos em plantdes, ambulatérios e postos de salide sobre os cuidados com
relacdo as criancas portadoras de fissura labio-palatal ainda ndo sdo suficientes.

Pinheiro (1997) ressalta que, para os profissionais da saude, &
importantissimo ter conhecimento e compreender como se da o cotidiano da mée
com seu bebé portador de malformacéo congénita. Assim, pode-se visualizar as
limitagcOes e fragilidade dessas mées e repensar estratégias de prevencdo de traumas
do momento da noticia. No momento do diagnéstico, os pais precisam de apoio,
orientacdo e compreensdo para que possam se adaptar a situagdo inesperada.

Spiri & Leite (1999) redlizaram um trabalho sobre a vivéncia da equipe de
enfermagem na assisténcia ao bebé fissurado e sua familia, coletando, por meio de
entrevistas, as experiéncias adquiridas no Hospital de Reabilitacdo de Anomalias
Craniofaciais, (HRAC — Bauru), centro especidizado em cirurgias corretivas de labio e
palato, nos casos de fissura congénita. O trabalho revela sentimentos de inseguranca
e temor frente as situacOes de assisténcia a pacientes e seus familiares. Os autores
concluem que o atendimento ao portador de malformag@o congénita de 1&bio e paato
ndo é abordado nos cursos de graduacdo em enfermagem, salientando a importancia
de um Centro de Educacéo Continuada visando a auxiliar a atuagéo profissional.
Pinheiro (1997) também alerta para a necessidade de conhecimento e habilidade
especificos para que os profissionais de salde possam lidar com a mde e o bebé
portador de malformagéo, realizando trabalho de orientagdo e encaminhamento de
forma adequada.

Com relagdo a0 momento do diagnostico, a mée 10 nos afirmou ter sido
melhor saber da malformagdo no periodo pré-natal, alegando ter se preparado para
receber o bebé. Klaus, Kennell e Klaus (2000) consideram que o diagnéstico deve ser
dado o mais cedo possivel, sem adiar 0 momento de encontro entre mée e filho. Suas
pesguisas demonstram que a ansiedade é maior quando se tenta adiar a noticia

Asrepresentagdes mater nas

O impacto inicial do diagnéstico de fissura labiopaatal foi observado nas
dez mées entrevistadas, mesmo naquelas que descobriram antes do nascimento do
bebé. Quando os pais descobrem a natureza do desvio desvantajoso do filho, sem
importar a fonte desta informacéo (médicos, conhecidos ou de si mesmos), ocorrem
reacOes variadas que vao do total desespero a neutralidade absoluta (OMOTE, 1980).
De acordo com Klaus et a. (2000), os pais passam por fases semelhantes de reagOes
emocionais identificavels, que obedecem a uma sequiéncia, apesar de variar de caso
para caso. As primeiras fases se referem ao choque seguido da negagdo e da tristeza,
raiva ou ansiedade. Essas fases ndo tém tempo certo para passar, mas a sequéncia
reflete o curso natural da maior parte das reacGes dos pais. Endriga & Kapp-Simon
(1999), em uma revisdo de literatura sobre aspectos psicol6gicos dos pais de criancas
portadoras de alteracbes craniofaciais, afirmaram que o choque ocorre freglientemente
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pela aparéncia fisica do bebé, pelo medo da deficiéncia mental ou medo da crianca
morrer. As malformacgdes de face levantadas pelas autoras englobavam outras aém
da fissura labiopalatal, incluindo sindromes associadas.

As maes do presente estudo tiveram bebés com fissuras isoladas, sem
outros comprometimentos. As preocupagdes maternas eram especialmente com a
sobrevivéncia e ganho de peso, nos primeiros dias de vida. A alimentag&o foi
considerada como um dos desafios a mée, principalmente de criangcas com fissura
palatal (ENDRIGA et al., 1999).

As reagcBes mais intensas, no entanto, foram com relacdo ao aspecto fisico
da malformacgdo e duraram até o momento da cirurgia, quando a tranquilidade foi
retomada.

A carrera

Um outro ponto importante a ser discutido, neste trabalho, € a carreira
de sofrimento das mées. Klaus et a. (2000) afirmam, baseados em inlmeros estudos
realizados com pais de criangas portadoras de malformagdes diversas, que, quanto
mais visivel é a alteracdo, mais imediata é a preocupacdo e o constrangimento. Os
pais de criancas com problemas visiveis, de acordo com suas pesquisas, apresentam
um periodo mais curto de choque do que pais de criangas com problemas néo visiveis.
O choque, nestes casos, porém, constitui-se em uma sobrecarga para eles. Os
resultados do presente estudo concordam com os dados da literatura, visto que a
carreira das mées foi caracterizada pela curta duracéo e forte impacto nos primeiros
momentos de vida do bebé e da interagcdo entre este e a mée. As representacoes,
inicialmente carregadas de ansiedade e choque, passam rapidamente para um estagio
de busca de melhorias para, enfim, estabelecer-se num estégio de serenidade frente a
malformagao.

Uma justificativa para a diferenca de tempo de carreira entre as maes
deste estudo e mées de outras malformagdes ou deficiéncias pode se centrar no
nucleo das representacBes. Analisando nossos resultados, consideramos que a base
das representacdes (nucleo) estd na questdo estética. Para mées de deficientes mentais,
as representacdes se baseiam em questdes de desenvolvimento. Essas questdes
promovem uma adaptacdo de toda a familia (pais, irmédos, avos), adaptacdo que dura
todo o periodo de diagnostico, tratamento e de adaptacdo a sociedade. Este periodo
€ longo, muitas vezes por toda vida, dependendo do prejuizo apresentado pela crianca
e da necessidade de cuidados especiais (OMOTE, 1980).

Embora a preocupacdo dos pais possa ndo chegar a produzir as condicdes
de deficiéncia mental no filho, Omote (1980) afirma ser muito conhecida a
consequéncia das preocupactes duradouras dessa natureza, demonstradas pelos pais.
Muitas vezes, elas implicam uma abordagem educaciona inadequada dentro da familia.
Klaus et al. (2000) indicam o surgimento da ambiglidade nos pais, ao lidarem com a
crianca portadora de maformacdo. Em suas pesquisas, as maes manifestaram dlvidas
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com relagdo aos limites entre superprotecdo e atendimento as necessidades especiais.
No presente estudo, elas ndo utilizaram nenhum rotulo ao se referirem ao problema
do bebé. Dentro das representacdes maternas ndo havia a idéia de deficiéncia ou de
necessidades especiais, exceto para o inicio da alimentacdo. O fato de néo
considerarem seus filhos como criangas que necessitam de atencdo especial (a ndo
ser no inicio) é outro fator que pode gudar a explicar a carreira de curta duracéo do
sofrimento dessas méaes.

Um ultimo ponto que pode ter corroborado para a carreira curta € a
promessa da cirurgia. Apos a cirurgia, as representacdes maternas sdo mais suaves,
ligando-se ao aspecto de qualidade de fala e ndo mais a sobrevivéncia ou a inclusdo
na sociedade. Como a cirurgia, atualmente, se da precocemente (por volta de trés
meses para os labios e um ano para o palato), ela se torna um dos fatores responsavels
pelo restabelecimento da tranguilidade das méaes.

O modelo de mées de bebés portadores de fissuras labiopalatais pode
ser considerado Util para 0 estudo da representagdo socia materna. O seu movimento
se da claramente, dividido em fases claras e seqlienciais, ou sgja, primeiro, enfocando
0 choque inicial, depois, a sobrevivéncia do bebé e, ainda, a preocupagdo com a
aquisicdo de uma estética facial e de fala aceitaveis pela sociedade. Interessante é
gue toda essa dindmica da-se durante um espaco de tempo pequeno. Apds a cirurgia,
realizada aos trés meses nas fissuras de labio e aos doze meses nas de paato, as maes
j& estdo muito proximas de atingir a serenidade com relacdo a fissura de seu bebé.

O nucleo das representacdes pdde ser identificado como centrado no
cardter estético, visto que a fissura labio-palatal € fisica e evidente no rosto de uma
crianca. Este nucleo foi manifestado logo no primeiro contato da mée com o bebé e
manteve-se até apos a realizagdo da cirurgia ou nos momentos de preparagdo para a
mesma.

As diferencas entre as carreiras de mées de deficientes mentais ou
portadores de sindrome de Down, por exemplo, das mées de portadores de fissura
devem ser consideradas no momento do diagndstico e acompanhamento. As
necessidades de cada caso sdo claramente distintas. No caso da fissura, deve-se enfocar
informactes sobre as dificuldades do bebé com relagdo & amamentagdo nos primeiros
meses e sobre manobras que facilitem a adaptacdo da mée e do bebé a situagcdo de
alimentacdo. Evitam-se, assim, 0s episodios de emergéncia de sobrevida durante o
desenvolvimento do bebé e as preocupacdes maternas com ganho de peso e
aspiracoes, que podem comprometer a salde do bebé.
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