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Abstract Anencephaly is a malformation cha-
racterized by the total or partial absence of the
brain, and Brazil records the fourth largest num-
ber of births of anencephalic fetuses in the world.
Fetal anencephaly is associated with a more sig-
nificant number of maternal complications. As of
2012, women with anencephalic gestation were
empowered with the right to carry the pregnan-
cy to term or terminate it, if they so desired, wi-
thout any judicial authorization. Objectives: to
understand the experiences of women with fetal
anencephaly and to identify the determinant fac-
tors for interrupting the gestation or not. This is
a qualitative study using the Life Narratives me-
thod with 12 women over 18 years old diagnosed
with an anencephalic fetus, who interrupted ges-
tation or delivery in a public maternity hospital in
Rio de Janeiro. Data were collected between June
and November 2016, and the process was finalized
when the narrative patterns reached progressive
saturation from the recurrences. The statements
that emerged following floating and in-depth re-
ading were articulated in Narrative Nuclei, and
data comparative and comprehensive analysis
was performed. The reports brought to light the
intense experiences of these women, as well as the
weaknesses existing concerning care and the preg-
nancy termination issue.

Key words Anencephaly, Legal abortion, Abor-
tion candidates, Women’s health, Public health

Resumo A anencefalia é uma malformagcao ca-
racterizada pela auséncia total ou parcial do en-
céfalo e o Brasil é o quarto colocado em niimero
de nascimentos de fetos anencéfalos no mundo.
Existe associagdo entre anencefalia fetal e maior
niimero de complicagbes maternas. A partir de
2012 a mulher com gestagdo de anencéfalo pode-
rd manter ou interromper a gestagdo, se assim o
desejar, sem necessidade de autorizagio judicial.
Objetivos: compreender as vivéncias das mulhe-
res de fetos com anencefalia e identificar os fatores
determinantes para a escolha de interromper ou
ndo interromper a gestagdo. Estudo qualitativo e
método das narrativas de vida, com 12 mulhe-
res, maiores de 18 anos e com diagndstico de feto
anencéfalo, que realizaram a interrupgdo da ges-
tagdo ou o parto em uma maternidade ptiblica do
Rio de Janeiro. A coleta dos dados foi entre junho e
novembro de 2016 e encerrada quando os padroes
narrativos alcangaram a saturagdo progressiva, a
partir das recorréncias. Os enunciados emergidos
apds leitura flutuante e aprofundada foram arti-
culados em Niicleos Narrativos e realizada andlise
comparativa e compreensiva dos dados. Os relatos
trouxeram 4 tona as vivéncias intensas dessas mu-
Iheres, como também as fragilidades existentes em
relagdo ao cuidado e a problemdtica da interrup-
¢do da gestagdo.

Palavras-chave Anencefalia, Aborto legal, Aspi-
rantes a aborto, Saiide da mulher, Satide piiblica
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Introducao

A anencefalia é uma malformagio caracterizada
pela auséncia total ou parcial do encéfalo, sendo
esta ultima a forma mais comum; ela é incom-
pativel com a vida extrauterina, sobrevivendo o
feto somente por horas ou dias apés o parto'.
De acordo com dados da Organizagdio Mundial
da Satide, Brasil é o quarto colocado no nimero
de nascimentos de fetos anencéfalos (1/1600 nas-
cidos vivos), ficando atrds somente do México,
Chile e Paraguai**. Das gesta¢oes que sdo levadas
a termo, aproximadamente 75% dos anencéfa-
los sdao natimortos e o restante morre no perio-
do neonatal*’. Deparar-se com o diagnéstico de
um filho incompativel com a vida extrauterina
leva os pais a enfrentarem grande sofrimento e
intensas vivéncias emocionais®, além de compli-
cacdes de satde na gestante, como hipertensao
arterial, gravidez prolongada, polidramnia, entre
outros*?.

Apesar do risco de complicagdes fisicas e
emocionais, somente em abril de 2012 o Supre-
mo Tribunal Federal decidiu pela descriminali-
zag¢do da interrupg¢do da gestagdo de fetos anen-
céfalos. Estabeleceu-se o direito pela interrup¢ao
terapéutica da gestagdo sem precisar de autori-
zagdo judicial prévia ou pela manutencio desta,
se a mulher assim o desejar>’. A pratica da inter-
rupedo da gestagdo em casos de anencefalia ndo
pode ser configurada como abortamento, pois se
trata de interrup¢ao terapéutica da gestacao ou
antecipacao terapéutica do parto, pelos riscos au-
mentados a sadde das gestantes e fetos sem possi-
bilidade de vida apds o nascimento®”.

Estudos sobre anencefalia e aborto legal refe-
rente a realidade brasileira nos ultimos 15 anos
apontou somente para trés estudos**® que dis-
cutiram especificamente os aspectos emocionais
da gestacdo de feto anencéfalo. Assim, sdo obje-
tivos deste artigo: compreender as vivéncias das
mulheres de fetos com anencefalia e identificar
os fatores determinantes para a escolha de inter-
romper ou nao interromper a gestacao.

Métodos

O método de estudo foi das Narrativas de Vida
nas proposicoes de Bertaux®, com participagdo de
12 mulheres maiores de 18 anos e com diagnoésti-
co de feto anencéfalo, que realizaram a interrup-
¢ao da gestacao ou o parto em uma maternidade
publica na cidade do Rio de Janeiro. A coleta de
dados se deu apds a apreciagio e aprovagao pelo

Comité de Etica em Pesquisa da maternidade,
respeitando as normas da Resolugdo 466/12'. A
entrevista ocorreu em local e horério de disponi-
bilidade das participantes, apds a assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, no
periodo entre junho e novembro de 2016. Uma
Unica pergunta disparadora foi realizada: “Vocé
pode me contar como foram as suas gestacoes?”.
Demais inferencias foram feitas respeitando o
que era dito pela participante. As entrevistas fo-
ram realizadas com um intervalo de, no minimo,
um ano apds o parto referente ao bebé anencé-
falo, permitindo a entrevistada refletir acerca da
sua vivéncia, buscando através desta estratégia,
minimizar desconfortos pelo processo de ressig-
nifica¢do da historia vivida. Os padrées narrati-
vos alcangaram a saturagdo progressiva na quinta
entrevista, a partir das recorréncias e a coleta dos
dados foi encerrada na décima segunda entre-
vista, permitindo a pesquisa de caso negativo®'!.
Apbs as trascrigdes e leituras das entrevistas, os
enunciados emergidos foram articulados em
dois Nucleos Narrativos, de modo a possibilitar
uma andlise compreensiva e comparativa a luz
de Bertaux®. Foi respeitado o anonimato e cada
entrevista foi identificada utilizando a letra E (de
entrevista) seguida por sistema alfanumérico de
lal2.

Resultados e discussao

As doze mulheres entrevistadas encontravam-se
em idade reprodutiva, na faixa etdria entre 23 e
42 anos. A maioria declarou ter um filho vivo,
com varia¢do de zero a trés filhos por participan-
te. Nove identificaram-se como casadas ou em
unido estdvel e as outras se declararam solteiras.
Dez possuiam ensino médio e superior e nove re-
lataram estar formalmente empregadas. A renda
familiar variou entre zero e 11 salarios minimos.

Em relagdo a gestagdo do bebé anencéfalo, em
metade dos casos se tratou da primeira gestacdo
e 75% das mulheres declararam ter se tratado de
gestacdo planejada. Em relacdo a entrada no Ju-
dicidrio a fim de obter a autoriza¢io para a inter-
rupgdo terapéutica da gestagdo, quatro das mu-
lheres recorreram, apesar de em oito casos, existir
jurisdi¢do para o procedimento.

Algumas mulheres tiveram que sepultar seus
filhos, pois se tratava de fetos com idade gestacio-
nal superior a seis meses. Se a interrupg¢ao ocor-
rer com idade gestacional inferior a 20 semanas
de gestagdo, o feto pesar menos de 500 gramas
e estatura menor que 25 centimetros, a declara-



¢do de obito é facultativa, conforme Legislacdo
vigente, sendo emitida quando ha o desejo fami-
liar de sepultamento. Caso contrario, o feto ficard
no hospital, sendo posteriormente incinerado ou
entregue a adequada coleta hospitalar'®

Do ventre pleno ao colo vazio: um transito
entre a expectativa e realidade

Um primeiro eixo a ser considerado nesta
andlise é que a concretizacgdio da maternidade
bioldgica permanece, para algumas mulheres,
como um forte desejo e que se confunde com os
papéis de género socialmente construidos. E sa-
bido que na contemporaneidade — considerando
os sendes que esta classificacdo evoca — as mulhe-
res tém conquistado diversos espacos do ambito
publico, buscando realizagdo profissional, inser-
¢d0 no mercado de trabalho, vocalizacio politica
e autonomia econdmica.

As mulheres, mesmo sendo maioria numéri-
ca no Brasil (51% da populagdo), ainda recebem
30% menos do que homens na realizacdo dos
mesmos trabalhos, possuem menos cargos de li-
deranca e, ndo somente contribuem com a renda
de suas familias, mas sao arrimo de muitas'®. Para
uma parte destas mulheres um dos seus projetos
pessoais é o desejo da maternidade. Mais do que
iss0, a sociedade ainda demanda, fortemente, esta
questdo enquanto um papel social da mulher*.

As nogdes de vocagdo e obrigatoriedade em
gestar e parir um filho biolégico possuem uma
historicidade que confere aspectos identitédrios
atrelados a mulher, que reune representagdes
capazes de estabelecer nexos entre ‘ser mulher’ e
‘ser mae’. Cumprir este papel social, que possui
raizes socioculturais patriarcalistas e utilitaristas,
é como atender a uma ampla tradi¢do cultural
que é, diretamente ou indiretamente, imposta as
mulheres*.

Neste caminho, uma pergunta é estruturan-
te para este nicleo narrativo, isto é: quais as ex-
pectativas sobre a gestacdo compartilhadas pelas
mulheres? A enfitica afirmativa de E2 quando
soube do diagnéstico da gravidez — “a gente fi-
cou super feliz” — representa de maneira index as
expectativas das participantes deste estudo e seus
parceiros, pois grande parte das gestacoes era de-
sejada pelos casais e, nestes casos, a gravidez foi
vivida com alegria e realizacdo pessoal. Apenas
no depoimento de E3, mie de trés filhos, encon-
trou-se tracos de inseguranca devido a uma situ-
acdo financeira dificil, a0 mesmo tempo em que
se tratava de uma gestacdo nao planejada. Mes-
mo assim, a participante compartilhou do mes-

mo sentimento de alegria quando do diagnéstico
de sua gestacao.

A valoragdo da maternidade desde os idos do
que se considera antiguidade leva muitas mulhe-
res a depositarem um significado pessoal e muito
importante em gerar um filho. A gravidez pode
representar a confirmacio da sua feminilidade
e posicdo de aparente prestigio social™. H4 tam-
bém um conjunto de sonhos, esperancas e ex-
pectativas que as mulheres depositam na futura
gestacdo, idealizando e imaginando o ‘ser’ que
estd em seu tutero, sendo a mulher e muitas vezes
o conjuge envolvidos por sentimentos de realiza-
¢d0 pessoal e a idealizagdo de uma crianca perfei-
ta'>'. Em situacdes de vulnerabilidade, como no
caso supracitado de E3, a literatura aponta que
as maes solteiras possuem problemas com baixa
renda em decorréncia de oferta de emprego defi-
ciente, com a falta de apoio do pai, dos escassos
beneficios publicos, além de terem maior neces-
sidade de redes de apoio’.

Assim, a realidade idilica da maternidade en-
quanto um atributo das mulheres, juntamente
com as elevadas expectativas das participantes
deste estudo com suas gravidezes, impuseram
outras reflexdes. Afinal, o que a gravidez de um
feto com anencefalia apresenta de realidade con-
creta a estas mulheres? Se por um lado o diag-
nostico da gravidez trouxe alegria, o diagnéstico
da anencefalia trouxe uma gama de sentimentos
negativos. Expectativas foram colocadas a pro-
va. Tais sentimentos negativos foram comparti-
lhados pela mulher, conjuge e familia trazendo
uma ruptura relacionada a idealizagdo do bebé
perfeito’. A gestacdo se torna uma realidade de
intenso sofrimento e angustia emocional devido
a frustracdo de expectativas'®. E o dificil transi-
to entre as expectativas relacionadas a felicidade
para a drdua realidade em deparar-se com um
feto malformado — um duplo que foi vivido, de
forma agudizada no diagnoéstico, passando por
decisoes, pelo parto, pelo destino do bebé morto
e no retorno ao lar.

A gravidez de um feto anencéfalo gerou nas
mulheres e seus conjuges reacdes que envolveram
palavras, tais como relatadas nos depoimentos:
choque; angustia; tristeza; sofrimento; desespero;
panico e desorienta¢io. Uma palavra do vernd-
culo popular surgiu em quatro depoimentos e
carrega a nog¢do do sentimento destas mulheres,
ou seja, elas verbalizaram que foi um baque des-
cobrir que o bebé era malformado:

perdi o meu chdo, eu tava sozinha [...] ai eu
desabei, chorei, [...] foi dias assim terriveis |...]
levei quase uma semana naquela situagio — E12.
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Defronte as expectativas frustradas e sen-
timentos angustiantes, as mulheres narraram
sobre outro sentimento que foi a culpa. A cul-
pabilizagdo diante do ocorrido se deu por uma
autocobranga, assim como, na evidente relacio
com o homem, uma vez que ela “carrega o bebé”
elevando o seu status de maior propensio em se
considerar responsdvel pelo desfecho da gesta-
¢d0'. Nestes meandros, elas questionaram a situ-
acdo inesperada em busca de explicagdes e justifi-
cativas, nem sempre obtidas com éxito'®:

“porque comigo? que que eu fiz de errado?” vocé
se pergunta — E6.

Outra realidade foi desconhecer o que era
anencefalia. Das mulheres entrevistadas, nove
delas nunca tinham ouvido falar neste problema
e 0 desconhecimento foi um fator que atrelou ao
processo sentimentos de ansiedade e estresse. E
preciso considerar que, diante deste tema delica-
do e pouco falado, os profissionais responsdveis
em noticiar este diagnéstico a uma mulher de-
vem exercitar aquilo que se chama de comunica-
¢do de noticias dificeis.

O exame radiol6gico é um procedimento téc-
nico, lugar onde o diagndstico da anencefalia é
obtido. E preciso pontuar que o procedimento
é realizado em um individuo que possui subje-
tividades que ndo podem ser desconsideradas
e, neste sentido, é iminente que os profissionais
tenham consciéncia, pois também possuem suas
subjetividades, de que ao realizar o procedimen-
to, estdo diante de alguém que se apresenta com
uma forte carga emocional. Afinal, em udltima
instincia, é precisamente este profissional que
apresenta, pela primeira vez, a imagem do filho
a sua mae e estd em jogo nesta cena clinica a in-
formagdo relacionada a satde, ou ndo, do bebé”.

Das participantes deste estudo, sete deram a
luz fetos com idade gestacional superior a seis
meses e, por conseguinte, os bebés tiveram que
ser enterrados. Eis uns dos acmes da ruptura en-
tre o imagindrio e a realidade posta a estas mulhe-
res — o sepultamento. O diagnéstico de um bebé
com anencefalia impds, de pronto, a vivéncia de
um luto, no plano das ideias, paulatinamente ex-
perienciado até o momento do parto. Diante do
bebé nascido e morto, o luto passa para o plano
concreto — visivel e palpdvel. Este movimento
implicou em um processo de reajuste emocional
por parte das mulheres, seus parceiros e familia,
de acordo com os recursos subjetivos disponi-
veis'®. As outras cinco participantes da pesquisa
nio precisaram viver a situagdo de sepultar o
filho, mas passaram por outra, a de autorizar o
estudo genético dos seus bebés.

Considerando que a sensagdo de frustragdo e
perda ndo se encerra com o nascimento e destino
dos bebés mortos, o retorno ao lar se caracteri-
zou como o segmento da experiéncia vivida de
uma realidade ndo esperada. As participantes do
estudo também utilizaram palavras carregadas
de intensidade sobre o assunto: tristeza; perda;
dor; inaceitagdo; revolta; culpa e vazio. O transito
entre o idealizado e a dura realidade da ausén-
cia do bebé foi presente independente do tempo
de gestagdo em que a mesma foi interrompida'®.
Para muitos pais, o nascimento de um filho é um
portico de esperanga para o futuro. Estar dian-
te de um filho com defeitos é interromper esta
idealizagdo, é deparar-se com um futuro imper-
feito onde o luto é uma resposta em relagdo, ndo
somente a perda de uma crianga idealizada, mas
também as expectativas malogradas?*":

a parte pra mim mais dificil foi a chegada em
casa [...] vocé de cesdrea |...] doia muito olhar pra
marca e [...] ndo ter o neném — E5.

Uma das entrevistadas (E7) relatou ter sofri-
do de estresse pos-traumatico apos a interrup¢io
por cesariana no término da gestacdo. Apesar da
decisdo de ndo antecipar o parto ter sido unéni-
me entre o casal, a mulher teve o diagnéstico de
estresse pos-traumdtico na volta para o trabalho
e apontou que com o apoio incondicional do es-
poso e familia, conseguiu superar a situagdo. Os
sintomas de estresse pds-traumdtico podem ser
verificados em mulheres que realizam a interrup-
¢do da gestacdo, principalmente, em idade gesta-
cional mais avangada®.

Para E2, a perda de um bebé anencéfalo sig-
nificou romper com o desejo de uma nova gesta-
¢30 — “ndo senti a vontade de ter outro filho, fiquei
muito traumatizada”. Para outras participantes,
o desejo de engravidar falou mais alto, como foi
o caso de trés delas. Para duas entrevistadas, a ex-
periéncia da perda anterior as levou a uma gesta-
¢do vivida com medo e apreensio relacionados
a gerar um bebé malformado. O trauma gerado
pela perda anterior potencializa uma memdria
nada silenciosa, aquela que nao quer tornar a vi-
venciar uma gestacio frustrada, tampouco, o luto
posterior'®:

Dessa minha gestagio agora [...] toda ultra
que eu vou bater eu vou com aquele desespero — E5.

Diante desta realidade, a presen¢a do com-
panheiro e demais familiares, que demonstrem
preocupagio e que providenciem apoio, tem um
papel fundamental para contribuir com a recupe-
racdo do equilibrio emocional necessdrio & mu-
lher que sofreu a perda. A familia pode cooperar
no processo de luto e o suporte fornecido, sem



duvida, auxiliard o casal a elaborar a perda a par-
tir do que se estabelece enquanto rede de apoio®®.

A maioria das participantes deste estudo teve
apoio do companheiro e/ou da mée, um aspec-
to central para a vivéncia do problema, desde o
diagnostico até o retorno ao lar. Mas nem sempre
esta realidade se apresentou para todas as mulhe-
res como foram os casos de E3 que nio teve ne-
nhuma rede de suporte, E4 sem apoio do marido
e E8 que buscou ajuda na figura do marido e da
mae, ndo obtendo em nenhum dos dois. Vale en-
fatizar que na presenca de companheiros, maes
e demais familiares, o profissional pode, além
de acolher e orientar a mulher, fazer o mesmo
com sua rede familiar explicando que o apoio é
fundamental para a vivéncia deste momento de
vida. Existem recursos pessoais e socioecoldgicos
de enfrentamento no processo de gestar um bebé
com malformacio e aqueles que perpassam pelas
crengas ideoldgicas e pelo relacionamento conju-
gal, assim como, as redes sociais®:

a familia muito do meu lado, minha made |...]
meu esposo sempre perto — E10.

A importancia da rede de apoio pode ser
identificada também por sua auséncia, através
dos relatos das mulheres que declararam ter vi-
vido um percurso solitario. Narrativas que apon-
tam para auséncia de suporte do companheiro,
familia e pessoas proximas, assumidos enquanto
entraves para atravessar a situagao:

eu sempre fui sozinha, meu marido nunca quis
me acompanhar [...] Para mim assim, eu me senti
sozinha, sozinha, sozinha — E8.

Nio suficiente a auséncia de suporte, a par-
ticipante E6 revelou que sofreu perseguicio por
parte de um grupo de pessoas religiosas. Uma vez
tendo manifestado o desejo de interromper a ges-
tagdo e por ter recorrido ao judicidrio foi acusada
de ser uma assassina. Nao ter uma rede de apoio
é, para a mulher, viver uma experiéncia solitd-
ria e angustiante diante de uma gravidez de feto
anencéfalo. Ser acusada de assassina por decidir
interromper a gesta¢do, além de ferir seu direito
adquirido, é fazé-la passar por uma situagdo de
violéncia, aquela perpetrada por pessoas que, a
principio, deveriam dar apoio e acolhimento, é
ser julgada moralmente/espiritualmente por pes-
soas e instituicoes:

tava negécio de igreja me perturbando, chegou
a ir na minha casa, [...] iam na minha porta, falar
que eu era uma assassing, porque eu tava querendo
tirar — E6.

Os julgamentos em questdo possuem raizes
na polemizagdo da questdo do aborto no Brasil,
que a literatura levanta com frequéncia, mes-

mo em casos de fetos gravemente acometidos. A
oposi¢do a interrup¢io da gravidez em casos de
anencefalia é de fundo religioso® e como a grande
maioria da populagio brasileira se autodeclara re-
ligiosa, é possivel presenciar tais comportamentos
voltados & mulher que decide pela interrup¢io da
gestacdo, uma negacao de direitos.

Ante as expectativas compartilhadas pelas
mulheres desta pesquisa versus a concretude com-
pulséria da realidade vivida de um feto anencéfa-
lo, este nuicleo narrativo assenta que a auséncia de
rede de apoio e julgamentos diversos constituem
uma violéncia contra as mulheres. Em contra-
partida, a gestante precisa encontrar um ambien-
te seguro e acolhedor, um facilitador para que a
mesma verbalize e reflita seus sentimentos, pre-
ocupagoes, significacdes, crengas e necessidades
pessoais, sem medo de represélias. Ela deve ser
respeitada, antes de tudo, evitando-se juizos de
valor, independente de sua decisdo, diminuindo
assim possiveis sentimentos de culpa®.

Neste dificil transito das expectativas a rea-
lidade, com todas as vicissitudes presentes, um
aspecto merece relevo, o da resiliéncia das mulhe-
res. A maioria das participantes deste estudo ma-
nifestou ter se tratado de uma vivéncia que lhes
trouxe um grande aprendizado. Elas consegui-
ram significar o acontecido, superar limites dan-
tes inimagindveis, verbalizando um amadureci-
mento gerador de fortes transformacdes de sua
vida, de seus companheiros e de suas familias®:

é uma experiéncia de vida... a gente comega a
amadurecer sem querer — E11.

O percurso empreendido pelas mulheres:
decisdes e cuidados

Para a compreensdo do percurso empreendi-
do pelas mulheres é preciso, de imediato, situar
onde e como se deu o diagndstico do problema
e a assisténcia prestada pelos profissionais, para
depois compreender escolhas e decisdes. Foi no
espaco das consultas de pré-natal ou nos centros
de ultrassonografia que as mulheres receberam a
dificil noticia de que estavam vivendo uma gra-
videz de um bebé anencéfalo. As mulheres deste
estudo relataram que os profissionais foram cui-
dadosos em noticiar o diagnéstico e esclarecer
os pormenores que envolviam informagdes rela-
cionadas ao total desconhecimento deste tipo de
problema, das especificagdes técnicas sobre a do-
enga e das possibilidades de escolha frente a esta
situac¢do, que envolvia o pensar, escolher e decidir
por interromper ou nio a gesta¢do, uma vez que
o desfecho jé era sabido.
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Neste sentido, foi neste espago relacional — a
consulta pré-natal ou centro de ultrassonografia
— que, por um lado, profissionais cuidaram destas
mulheres seguindo os protocolos assistenciais,
fornecendo esclarecimentos que incluiam os re-
lacionados aos seus direitos e legislacdo vigente®
e noutra face, as mulheres e seus companheiros
frente as suas subjetividades que influenciariam
suas escolhas. Embora parega, a principio, uma
decisdo focal — a op¢io pela interrupgao da gesta-
¢do ou de levi-la a termo — as escolhas se mostra-
ram complexas dada a pluralidade de situagdes
que atravessam este processo. Cumpre pontuar
também que, em se tratando de um espago rela-
cional, a relagdo profissional/mulheres e compa-
nheiros foi construida a partir das intersubjetivi-
dades envolvidas.

A equipe médica tem a responsabilidade de
informar a gestante sobre a malformacgao e prog-
nostico letal, ja que nenhuma abordagem tera-
péutica poderd trazer melhora. O médico deverd
ainda expor a possibilidade de interromper a ges-
tagdo, seja pelos meios legais, através do alvara de
autorizagdo, seja através de uma ultrassonogra-
fia com a assinatura de dois médicos. Nao cabe
a ele impor ou manifestar sua opinido e deve-se
buscar imparcialidade nas informagdes forneci-
das, tal como esclarecimentos completos sobre os
procedimentos diagndsticos e terapéuticos®, fato
revelado nas entrevistas:

“a decisdo é de vocés’, explicou todos os direitos
legais que a gente teria [...] ela foi muito delicada,
atenciosa e falou isso tudo segurando na mdao, foi
bem, bem, bem humana — E7.

Segundo literatura, a disponibilidade de in-
formagdo e uma atencio especializada da rede de
saide sdo elementos essenciais para a gestante e
sua familia se reorganizarem diante desse diag-
noéstico e ajudarem no enfrentamento e manejo
da situagdo’®.

O cuidado de qualidade oferecido pelos pro-
fissionais é um resultado esperado uma vez que
esta pesquisa foi desenvolvida em uma institui-
¢d0 que possui um histérico de atendimento as
gravidezes de fetos anencéfalos antes mesmo da
legislagdo vigente. Isto é, além de habituados, os
profissionais sdo qualificados para este cuidado,
cuidado que deve estar presente nos demais espa-
¢os de cuidado a satde das mulheres, pois diante
da condicio de gestar um bebé com malforma-
¢d0, a mulher necessita de uma atengao especial
por parte dos profissionais de saude, sendo aco-
lhida e respeitada'®. Este papel deve ser assumi-
do pelos profissionais de satide em todos os mo-
mentos da assisténcia, a comegar pelo pré-natal®.

A interrup¢do da gestacdo em si pode ser
classificada como um dilema nestes casos, onde
comparecem questdes variadas desde a escolha
decidida, a ndo escolha decidida e a do ambito
das diividas. Esta tltima revelou desfechos diver-
sos, desde complicacdes com sua saide materna,
questdes judiciais e religiosas.

Nos casos das participantes E1, E3 e E8 esta-
va-se diante de mulheres decididas a interromper
a gestacdo, com escolhas bem situadas. Dentre seus
motivos aponta-se: o desejo de findar com aque-
la gestacdo, de uma vez por todas, abreviando o
tempo para poder tentar engravidar novamente
(E1); e o fato de uma delas, uma vez sabendo que
sua gestacdo atual ndo lhe daria um filho sauda-
vel, ndo quis “ficar presa” (E3) e priorizou voltar
logo para casa e para o cuidado com seus trés fi-
lhos.

Das 12 mulheres, apenas duas ndo quiseram
interromper e conseguiram manter suas escolhas
decididas até o fim (E5 e E7), seus bebés nasce-
ram através de uma cesariana a termo. Para E5 a
decisio de nio interromper teve intima relacido
com aquilo que relatou como falta de coragem
relacionada aos sentidos atribuidos ao amor ma-
terno. No caso de E7, seu desejo era de dar um
nome ao bebé e apds nascer, que este pudesse ser
enterrado junto da sua familia.

Muitas mulheres conseguem encontrar sen-
tido no fato de prosseguirem com a gestagao,
mesmo diante da inviabilidade do feto e devem
ser respeitadas na sua vontade de continuarem
gravidas®. Para algumas hd a necessidade de dar
um nome e de enterrar®.

Quatro mulheres interromperam suas ges-
tagdes por motivos relacionados com sua satde
(E2, E4, E10 e E12). No caso da E2 e E10, estas
ndo demoraram na decisdo de interromper, devi-
do as complica¢des sentidas. Em contrapartida, a
E12 decidiu pela interrup¢ao somente no terceiro
trimestre, quando as complica¢des comegaram a
comprometer a qualidade de vida do casal:

eu estava com arritmia direto e outras compli-
cagoes — E10.

Apesar da presenca de complica¢des na sad-
de, a decisdo de interromper no caso da E4 se
mostrou complexa, ja que ela ndo queria, de fato,
interromper a gestacdo, pela crenca de que a mae
ndo deve interferir no tempo de vida fetal*:

eu ndo conseguia aceitar o fato que eu tinha
que interromper, eu queria deixar correr natural
—E4.

Gestacoes de fetos anencéfalos estdo relacio-
nadas a complicagbes obstétricas diversas, eis um
dos pontos levantados pela literatura a favor da



interrup¢ao da gestacdo. Dentre algumas com-
plicagdes estdo: doencgas hipertensivas; compli-
cagdes no momento do parto; insuficiéncia renal
e cardiaca; descolamento prematuro da placen-
ta; ruptura prematura das membranas; e infec-
¢do sdo identificadas nesses casos. Mais do que
somente as intercorréncias clinico-obstétricas, é
preciso valorizar as consequéncias psicoldgicas
de uma gestagdo de feto anencéfalo®*. Tanto as
complicacdes fisicas quanto as de ordem emocio-
nal foram fatores que influenciaram nas decisdes
das mulheres deste estudo.

E interessante observar as narrativas de Ee6,
E9 e E11, mulheres que, a principio, desejaram
interromper, mas que tiveram trajetérias que en-
volveram dificuldades na justica, desisténcia da
interrup¢do e interrup¢do em idade gestacional
avangada. Assim, cumpre aqui situar pontos ne-
vralgicos que atravessaram suas decisdes iniciais.
Como abordado anteriormente, quatro mulheres
tiveram que judicializar sua interrupgao, dentre
elas estavam E6 e E9. De inicio, as duas queriam
interromper, tanto que recorreram a justica, mas
com o passar do tempo mudaram de ideia por
diferentes motivos.

O caso da depoente E6 chamou a atengao de-
vido a peregrinagao sofrida, em busca da auto-
rizagdo para interromper a gestacao, o que mais
tarde resultou na divulga¢do deste caso na midia.
Inclusive, esse foi um dos fatores que auxiliaram
na promulgacdo da sumula da interrupgio de
gestagdes de fetos anencéfalos. Esta mulher en-
frentou a constrangedora negacdo do seu pedido
por trés vezes, fato frequente no Brasil, antes da
promulgacdo da simula®:

foi muito dificil, todo dia eu ia [...] s6 levava

ndo e ndo [...] ele (o desembargador) achou um
absurdo [...] foi e jogou pra midia [...] com esse
depoimento do caso da minha neném |...] passou

a liberar — E6.

Apés tanto tempo de negativas, ela ja havia de-
sistido da interrupgdo. Por fim, aos sete meses de
gestagdo chegou a decisdo favoravel e a depoente
resolveu interromper a gestacdo por cesariana.

No caso de E9, ela entrou em trabalho de par-
to aos seis meses e, naturalmente, a gestagdo foi
interrompida. Ocorre que ela, neste percurso, foi
intimada judicialmente para interromper, mas foi
algo que como ela mesma disse “deixou para 14”:

eu entrei pra tentar fazer o aborto, mas no fun-
do eu ndo queria tirar — E9.

Para E11 a mudanca de ideia se deu por mo-
tivos religiosos, em seu caso o bebé acabou vindo
a Gbito aos seis meses e o parto foi induzido. A
literatura mostra que gestar um feto anencéfalo

estd relacionado com trabalho de parto prema-
turo e morte intrattero"** e assim foi no caso
destas mulheres.

A depoente E2 desejou interromper, acionou
ajustica e, de fato, concretizou a interrupgao tan-
to pelo feto ser anencéfalo quanto por compli-
cagdes em sua saude. Entretanto, é um caso que
revela exemplarmente a angustia vivida por algu-
mas mulheres diante da situacio de interromper
ou ndo a gestacdo, onde escolhas sdo postas em
contraditdrio. Para E2, os motivos também esta-
vam relacionados aos seus valores religiosos. Ela
afirmou de maneira veemente que era “contra o
aborto”, mesmo tendo optado pela interrup¢io
da gestacdo. No contradito entre interromper ou
ndo a gestacdo, optou pela primeira op¢do. Sua
assertiva enfdtica foi uma maneira de assumir
um mea-culpa:

quando eu fui pegar o alvard, eu me senti mui-
to mal no tribunal, eu num lugar criminal, uma
bandida igual um bandido — E2.

Neste caso, a ambiguidade de sentimentos
foi notédvel e revelada em um conflito interior
entre interromper ou nio a gesta¢do, levando-a
a repensar conceitos condenatérios daquilo que
ela intitulava como pratica abortiva. Notam-se
questdes de foro intimo geradoras de inconfor-
midades, entre elas, a culpabilizacdo de si mesma,
a sensacdo de estar cometendo um crime e a de-
cisdo de ‘esconder o cometido’ perante os amigos.
Com sentimentos de culpa, as mulheres podem
vivenciar a interrup¢do como uma marca de ca-
rdter e no sentido de ndo serem estigmatizadas
pelos amigos e pela sociedade, hd uma necessida-
de de silenciar essa pratica®. A religido é um dos
fatores referidos pelas gestantes para ndo dar fim
a gestacao®.

Se o espaco relacional do pré-natal foi evi-
denciado enquanto um sitio de cuidado de qua-
lidade, os processos que envolveram a internag¢ao
hospitalar foram diferentes. O cuidado humanis-
tico dos profissionais manteve-se presente, mas
as dificuldades encontradas situavam-se nos as-
pectos subjetivos das mulheres relacionados a
aproximagdo do momento do parto e de aspectos
objetivos relacionados a infraestrutura da mater-
nidade.

Internar-se para parir um feto invidvel é estar
diante de uma vivéncia dolorosa. Sentimentos
diversos envolveram as mulheres por ocasido das
suas admissdes hospitalares: nervosismo, deses-
pero, tristeza, dor e sofrimento intenso. E2 foi um
caso extremo, pois teve ideal suicida devido & ex-
periéncia de passar pelo trabalho de parto e nao
conseguir levar o bebé para casa:
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fiquei muito depressiva, fiquei muito doente
[...] coisas que eu nunca pensei na minha cabega,
de me jogar em uma janela, eu tive — E2.

Na aproximacido do desfecho nio desejado,
as mulheres referiram que o momento do parto
com a visualizagdo do bebé foi um dos piores mo-
mentos vividos. Nem todas as mulheres quiseram
ver seus filhos, quatro delas, por acreditarem que
o fato de entrar em contato e ver as deformidades
iria dificultar o processo do luto®:

ndo quis ver, ndo quis saber o sexo, nio quis
saber nada — E2.

O restante das entrevistadas fez questdo de
ver o bebé logo apds o parto, tanto pela curio-
sidade de visualizar as deformidades, como para
se despedir. Deve-se considerar que elas ja esta-
vam lidando com um luto ainda néo palpével, de
um bebé intrattero, a vontade de despedida é o
inicio da concretizagdo do luto a partir do real
visualizado:

eu quis [...] dei tchau pra ele, eu, sabe, eu quis
me despedir dele — E4.

O parto e o nascimento representam momen-
tos de confronto entre a, ainda, esperanga de ter
ocorrido um erro no diagndstico de malforma-
¢do e as reais condi¢oes do recém-nascido, além
de ser o primeiro encontro direto com o bebé.
Esse momento é angustiante e marcado pela ex-
pressdo do luto refletido na auséncia de um bebé
sauddvel®. Algumas maes necessitam ver o feto
com todos os problemas, para que consigam crer
plenamente, e a partir de uma realidade visivel,
no diagndstico da malformacio, para estabelecer
um sentido psiquico para essa vivéncia®. Cabe a
equipe que presta os cuidados acatar a escolha da
mulher, em respeito ao momento vivido e pro-
porcionar o que for necessario para que esta mu-
lher possa experienciar este encontro com o bebé
da maneira menos traumética possivel.

Uma vez dados por encerrados o parto e a
(ndo) despedida do bebé morto, essas mulheres
passaram para o periodo em que foram encami-
nhadas, na institui¢do, para os setores de inter-
nacido pos-parto. Existe um marcador objetivo
que pode facilitar ou dificultar a vivéncia deste
momento — o local onde esta mulher passou por
seu periodo puerperal na instituigdo.

Isso ocorre, pois geralmente elas sao encami-
nhadas a uma enfermaria chamada Alojamento
Conjunto. O problema néo é o local propriamen-
te dito, mas por ser um espaco compartilhado
com mulheres que estdo acompanhadas de bebés.
Para uma mulher que perdeu seu filho estar alo-
cada no mesmo espaco com mades de bebés, em
geral, sauddveis, é um ato violento. Isso nao ocor-

re por insensibilidade dos profissionais, mas, em
geral, por uma auséncia de um espago restrito a
estas mulheres e/ou, até mesmo, por hiperlotacdo
das maternidades. Ainda que sejam bem tratadas
e cuidadas, o local serd sempre um deflagrador
de memorias negativas, para grande maioria das
mulheres.

O préprio conceito de ‘maternidade’ enquan-
to ambiente hospitalar encerra a ideia de que ali
¢ um lugar onde se encontram as maes e seus
bebés. E, de fato, é assim que ocorre. Rotinas e
situagdes das mais diversas preenchem este es-
paco de sentidos: banhos, cuidados com o coto
umbilical, amamentacio, troca de fraldas, choro
dos bebés etc. Ou seja, ndo sdo espagos para mu-
lheres que perderam seu filho, ndo propiciando a
vivéncia do luto. Ao contrério, potencializa ques-
tdes do ambito emocional trazendo fragilidades
incomensurdveis. Os relatos das participantes
apontaram para o desejo de experimentar colo-
car os bebés no colo e, desta forma, retornaram
ao imaginario de poder sair com ele nos bragos
na alta hospitalar.

Dividir o espago com outras mulheres e seus
filhos coloca as que vivenciaram a perda em con-
tato direto com tudo o que o seu filho represen-
tava deixando evidente a falta, a sensagdo do nao
ganhar'®. A internag¢do proporciona contato com
gestacOes que terminaram em sucesso, 0 que pro-
voca sentimentos mais intensos de fracasso, mais
pela incapacidade sentida no gestar e pela ausén-
cia do filho imaginado e perdido, do que propria-
mente pela interrupg¢ao®®.

O depoimento de E6 é capaz de mostrar a
importincia de ndo estar internada no mesmo
espaco, coabitando com mées e bebés, naquele
periodo de tempo. Ela relatou que a equipe teve
o cuidado de deixéd-la em uma enfermaria de ges-
tantes apds o parto, na tentativa de minimizar a
dor da perda:

quando eu ganhei [...] me botaram junto com
as outras que iam ganhar, pra ndo ficar junto das
que jd tiveram neném — E6.

E preciso valorizar o preparo e a sensibiliza-
¢3o dos profissionais de saide que atuam dire-
tamente com as mulheres enlutadas como, por
exemplo, na escolha da enfermaria que a mulher
serd alocada apds o parto'®. Devem-se conside-
rar, evidentemente, as condi¢des, infraestrutura
e lotagdo das enfermarias. Mas, se possivel, ndo
se deve colocar mulheres que sofrem perda em
enfermarias compartilhadas com mées e bebés.

Diante disso, o cuidado humanizado, direito
da mulher garantido pelas diretrizes do Sistema
Unico de Sadde (SUS), é fundamental na elabo-



racdo do luto vivenciado pelos pais desde o mo-
mento do diagnéstico de malformacio, passando
pelo momento da internacio e apds a alta'®. Des-
ta forma, cabe aos profissionais de saude ofertar
uma assisténcia qualificada e o suporte emocio-
nal adequado para promover o enfrentamento
dessa situagao’®.

Consideragoes finais

Conhecer as narrativas de mulheres que viven-
ciaram gestacdo de fetos anencéfalos nos impul-
siona a pensar sobre o despreparo dos servicos
— enquanto institui¢des e enquanto pessoas que o
concretizam — em lidar com o processo de decisao
vivenciado por mulheres, seus parceiros e suas fa-

milias. Em cada narrativa de vida, somos defron-
tados pela escassez de literatura que dialogue com
as (novas) questdes analisadas nos depoimentos.

Os sentimentos vivenciados pelas mulheres
durante toda a trajetéria (tornados notérios du-
rante as entrevistas), o problema da interrup¢io
da gestacdo de fetos anencéfalos e as dificuldades
enfrentadas durante todo o percurso sdo pontos
cruciais que o estudo identificou. No entanto,
as fragilidades que precisam ser geridas para a
construgdo de um SUS pleno, visando melhorias
a atual (des)organizacdo do cuidado a estas mu-
lheres, e a garantia de seus direitos reprodutivos,
muitas vezes desrespeitados, sdo reflexdes neces-
sdrias para avangarmos no campo da assisténcia
as mulheres que enfrentam gravidezes de fetos
invidveis.

Colaboradores

Todos os quatro autores participaram ativamente
da concepgio, da discussdo dos resultados, da re-
visdo e aprovagdo da versio final do estudo.
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