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A anencefalia sob a ética da Bioética: a perspectiva
dos profissionais de Enfermagem®

Gisele Corréa Barbosa*
Magali Roseira Boemer™

RESUMO: Enquanto aluna de graduagio em enfermagem e bolsista de iniciagio cientifica, tive a possibilidade de inserir-me em um projeto cujo
tema trata da questio da morte e do morrer. Assim, percorri um caminho que incluiu diversas leituras e filmes para o desenvolvimento de minha
sensibilidade no que se refere as maltiplas maneiras do expressar humano, ao lado das vivéncias de estdgios. Nesse sentido, as leituras sobre bioética
direcionaram meu olhar para a questao da morte, caracterizada pelo feto anencéfalo. Portanto, a proposta desse estudo foi apreender os significados
atribuidos, pelos profissionais de enfermagem, ao cuidado prestado a2 mulher gestante ou puérpera de feto anencéfalo. Para tanto, recorri 3 Meto-
dologia da fenomenologia, a qual permitiu-me o acesso a esse objeto de estudo, a sua esséncia. Foram coletados depoimentos de profissionais de
enfermagem da Clinica de Ginecologia e Obstetricia de um hospital escola, no interior do estado de So Paulo, mediante a questdo norteadora: “O
que significa para vocé cuidar de uma mulber que estd prestes a dar & luz a um feto anencéfalo? Descreva para mim”. A andlise compreensiva dos discursos
possibilitou o desvelamento de algumas facetas relevantes, sob a 6tica desses profissionais, para o planejamento da assisténcia 2 mulher que vivencia
o diagnéstico de anencefalia de seu filho. Tal planejamento n3o poderd seguir um caminho normativo, considerando que a experiéncia de perda ¢
tnica, singular e individual. Contudo, as convergéncias analisadas abrem caminhos para que a enfermagem conduza sua assisténcia, segundo uma
relagdo de solicitude e zelo, sob um novo paradigma.

PALAVRAS-CHAVE: Anencefalia. Bioética. Enfermagem obstétrica.

ABSTRACT: As an undergraduate student in nursing and scientific initiation scholarship holder, I had the possibility to be part of a project which
has as an object the question of death and dying. Thus, I did several readings and saw man y films for the development of my sensitivity as for the
multiple ways of human expression. In this sense, the readings on bioethics had directed my look to the question of death in terms of anencephalic
embryos. Therefore, the proposal of this study was to apprehend the meanings attributed by nursing professionals to care given to anencephalic em-
bryo mothers or pregnant women. I used the Methodology of phenomenology to reach the essence of this subject. Reports of nursing professionals of
the Clinic of Gynecology and Obstetrics of a hospital from a S3o Paulo state city were collected by means of a guiding question: “What does it means
you to take care of a woman who is going to give birth to an anencephalic embryo? Describe”. The comprehensive analysis of discourses produced made
possible do reveal some relevant aspects from the perspective of these professionals, for planning assistance to the woman who receives a diagnosis of
an anencephalic son. Such planning can not follow a normative guideline, considering that the experience of loss is unique, singular and individual.
However, the analyzed convergences open ways so that the nursing team may give assistance according to a relationship of solicitude and zeal, under
a new paradigm.

KEYWORDS: Anencephaly. Bioethics. Obstetrical nursing.

RESUMEN: Como estudiante de enfermerfa y portadora de una beca de iniciacién cientifica, he tenido la posibilidad de ser parte de un proyecto que
tiene como objeto la cuestién de la muerte y del morir. Asi, hice varias lecturas y he visto peliculas para el desarrollo de mi sensibilidad en cuanto a
las maneras multiples de expresién humana. En este sentido, las lecturas en bioética han dirigido mi mirada a la cuestién de la muerte en términos de
embriones anencefdlicos. Por lo tanto, este estudio intenta aprehender los significados atribuidos por profesionales de enfermeria al cuidado dado a
las madres de embriones anencefilicos o mujeres embarazadas. Utilicé la metodologia de la fenomenologia para alcanzar la esencia de este tema. Los
informes de los profesionales de enfermerfa de una clinica de Ginecologfa y obstetricia de un hospital de una ciudad del estado de Sao Paulo fueron
recogidos de promedio una pregunta rectora: ; “Qué significa para Usted cuidar de una mujer que vaya a dar a luz a un embrién anencefilico? Descri-
belo”. El andlisis comprensivo de los discursos producidos hecho posible revelar algunos aspectos relevantes de la perspectiva de estos profesionales,
para el planeamiento de ayuda a la mujer que recibe una diagnosis de hijo anencefdlico. Tal planeamiento no puede seguir una pauta normativa, se
considerando que la experiencia de la pérdida es tnica, singular e individual. Sin embargo, las convergencias analizadas permiten que el equipo de
enfermerfa las ayude segtin una relacién de solicitud y celo, bajo un nuevo paradigma.

PALABRAS LLAVE: Anencefalia. Bioética. Oficio de enfermera obstétrico.

a. Trabalho realizado durante o processo de Iniciagdo Cientifica — FAPESD, 2008.

*Enfermeira pela Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo — USP. E-mail: giselecorrea.barbosa@gmail.com

**Professora Livre-Docente aposentada da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo. Departamento de Enfermagem Geral e Especializada. Orien-
tadora do estudo. E-mail: boemerval@gmail.com.

59



A anencefalia sob a dtica da Bioética: a perspectiva dos profissionais de Enfermagem

INTRODUCAO

Enquanto aluna de graduacio e bolsista de inicia¢io
cientifica tivemos a possibilidade de realizar algumas lei-
turas sobre o tema da morte e do morrer, as quais levaram-
nos a refletir sobre o homem, segundo uma visao abran-
gente, considerando seu contexto histérico, o que envolve
facetas de natureza social, cultural e psiquica. Segundo
Koviécs', essa visao inclui a percep¢ao que o homem tem
consciéncia de si mesmo como um ser singular, dada sua
natureza humana; tal percep¢io acentua-se quando ele se
vé frente a sua finitude.

Assim, pudemos percorrer um caminho que incluiu
diversas leituras e filmes para o desenvolvimento de nos-
sa sensibilidade no que se refere a expressao verbal e nao
verbal, expressdes metafdricas, analdgicas e outras ineren-
tes 4 condigado humana, além das vivéncias de estdgios.
Fomos compreendendo que hd vérias facetas de morte,
expressas por perdas de distintas naturezas e em diferen-
tes contextos. Por outro lado, algumas leituras de bioética
direcionaram nosso olhar para a mulher gravida de feto
anencéfalo e os desdobramentos, de natureza ética e exis-
tencial, dessa sofrida condicao.

Dada a fragilidade ¢ 0 momento extremamente dificil
pelos quais essa mulher passa, ponderamos, nés e a orienta-
dora desse estudo que, na condigao de aluna de graduagio,
nio dispinhamos ainda de habilidades e conhecimentos
para realizar uma investigagao cientifica envolvendo essas
mulheres, podendo vir a prejudicd-las se incorresse em ris-
cos éticos, ao evocar dores, sentimentos e emogdes para os
quais ainda no estdvamos em condigdes para lidar acade-
micamente.

Assim sendo, nesse momento de nossa iniciagao
cientifica, nossa inquietagao assumiu outra conﬁguragﬁo,
direcionando-se para os profissionais de enfermagem que
prestam cuidados a essa mulher, provavelmente em um
cotidiano de trabalho dificil e penoso. Portanto, a pro-
posta desse estudo foi apreender os significados atribuidos
a esse cuidar pelos profissionais de enfermagem, possibi-
litando que sua assisténcia seja fundamentada sob uma
nova Gtica, um novo paradigma.

Consideracoes gerais sobre o tema

A anencefalia ¢ uma mi-formagao congénita, na qual
os hemisférios cerebrais nao sao formados, sendo o tronco
encefélico mantido, o que preserva alguns sinais vitais,
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como a frequéncia cardfaca e respiratéria. O diagndsti-
co de anencefalia ¢ realizado tardiamente, entre as 182¢
242 semanas de gestagdo, fase em que as mulheres j4 vi-
venciam o papel social de grdvidas, nio importando se
a gestagdo foi inicialmente desejada ou nao?. J4 as cau-
sas dessa mé-formagdo, ainda em estudo, podem ser de
diversas naturezas como a caréncia de icido félico, uso
de fumo e drogas ilicitas, problemas de sadde materna,
estresse, entre outros.

Aborto, parto terapéutico e bioéticu

O aborto ¢ geralmente definido como a interrup-
¢ao da gravidez, podendo ser espontineo ou provocado.
Aborto espontineo ¢ a interrupgio da gestagio que ocorre
sem nenhuma intervengao externa e pode ser causada por
doengas da mae ou por defeitos genéticos do embrido. O
termo “aborto provocado” refere-se 2 interrupgo da ges-
tagdao por uma intervengio externa ou intencional®.

No caso da anenecefalia, Diniz?, Fatindes e Barzelato?
referem que “aborto” ndo ¢ o termo mais adequado para
indicar a interrup¢ao da gestagdo, jé que este designa a
morte de um feto que tem potencial para transformar-se
em um Ser humano. Na mé-formagio incompativel com
a vida, o mesmo nio ocorre, pois o feto ¢ invidvel, isto &,
nao tem chances de vida fora do dtero materno, a nio ser
em raros casos. Esses autores lembram que 50% dos fetos
anencéfalos morrem no Utero materno, 49% sobrevivem
menos de 24 horas apds o parto e 1% vivem apenas uma
semana. Portanto, os termos parto terapéutico e antecipa-
¢ao de parto de feto invidvel seriam os termos apropriados
para denominar a interrupgio da gestacio de feto anen-
céfalo.

Neves® lembra que, com as inovagbes tecnolégicas,
ocorrem situagdes para as quais o médico, a mulher e a fa-
milia ndo estdo preparados. Dessa maneira, os casais que
vivenciam tal situagdo e os profissionais de sadde que os
assistem, deparam-se com um dilema ético, o qual envol-
ve questdes referentes a vida e & morte.

Assim, a bioética ¢ a drea que permite a0 homem re-
fletir sobre facticidades que ocorrem em seu cotidiano,
chamando a si a discussdo de situagbes que geram temas
polémicos como o aborto, a morte e 0 morrer, a eutand-
sia, a distandsia, a fertilizagao iz vitro, as pesquisas com
células tronco, entre outros.

Além de todos esses aspectos, existe outro muito im-
portante e que diz respeito ao Ser da mulher que concebe
outro Ser, esperando-se que o produto da concepgao seja
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uma nova vida. Se isto nio ocorrer, em funcio de um
diagnéstico pré-natal que sinaliza para a morte, a mulher
e os profissionais de sadde sao acometidos por um senti-
mento de culpa, impoténcia, frustragao e depressao®.
Pitta’ enfatiza que se nao houver algum tipo de apoio
de forma que o profissional de satide possa melhor lidar
com seu cotidiano de trabalho, este poderd adoecer devido
a somatizacao dos fatores que geram estresse. Estudos vém
alertando para o cuidado com os cuidadores, profissionais
ou leigos, no sentido de atentar para sua saide integral,

incluindo tal cuidado no processo de humanizagao®.

REFERENCIAL METODOLOGICO DA
FENOMENOLOGIA

A fenomenologia é um método de investigagio que
propde a volta as coisas mesmas, a partir da descrigdo e
da interrogagao do fendmeno’. Fenémeno ¢ aquilo que se
mostra, o manifesto, o revelado, o que torna-se visivel."

O movimento fenomenoldgico iniciou-se em meados
do século XX, com Edmund Husserl, o qual propds a
fenomenologia como contraponto ao positivismo, pois,
tal corrente filoséfica acredita que, para se chegar 4 uma
verdade cientifica, é necessario haver uma distincia, uma
neutralidade entre o pesquisador e o seu objeto de estudo.
Com a proposta da fenomenologia, Husserl fez criticas as
ciéncias humanas, as quais adotaram os pressupostos do
positivismo, sem discernirem que seus objetos de estudo
s30 de naturezas distintas'".

Para Forghieri'?, a fenomenologia é um método que
aspira chegar ao fendmeno para captar sua esséncia. Para
tanto, o pesquisador deve assumir uma postura empdtica,
colocando-se no lugar do outro, permitindo-se ser nao
um mero expectador, mas sim estar-com-o-sujeito, para
compreendé-lo em sua situagdo. A fenomenologia nio
procura a explicagao dos fatos, mas busca compreender
as experiéncias vivenciadas, nao se atendo a relacoes cau-
sais'®. Para Boemer e Rocha'¥, tal referencial pode funda-
mentar investigagoes pertinentes ao cotidiano de trabalho
do enfermeiro quando se fazem presentes situagoes de
dor, sofrimento, perdas, relagdes empdticas, de conflito,
entre outras.

Por ser um referencial de investigacio qualitativa, a
fenomenologia ¢ uma metodologia que busca a intersub-
jetividade, pelo encontro de subjetividades. Quando essa

relacao envolver satide e doenca, é necessirio o reconhe-
cimento de vulnerabilidades, fragilidades e possibilidades
humanas, presentes no pesquisador e no sujeito. Para tan-
to, neste contexto, sob a dtica da investigagio cientifica, é
necessdrio que seja impresso, a todo momento, um rigor
metodoldgico-cientifico e observancia ao seu referencial
metodolégico®.

COLETA DE DADOS

0 cendrio e os sujeitos da investigac¢iio

Para a coleta dos depoimentos, foi selecionada a ala
de Ginecologia e Obstetricia do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Ribeirao Preto da Universida-
de de S3o Paulo, por ser o local onde os profissionais de
enfermagem prestam o cuidado a gestante ou puérpera de
feto anencéfalo, a qual fica hospitalizada durante o pré-
parto e puerpério. Os profissionais foram convidados a
participar de uma entrevista individual, gravada sob sua
anuéncia. Também puderam optar por dar seus depoi-
mentos por escrito. Nas duas formas, os depoimentos
foram norteados pela questao: “O que significa para vocé
cuidar de uma mulher que estd prestes a dar & luz a um feto
anencéfalo? Descreva para mim’.

Observancia da dimensiio bioéticu

O Projeto de Pesquisa foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas da Faculdade
de Medicina de Ribeirao Preto — Protocolo n°® 5282/2007.
Também foi obtido o aval da Diretoria de Enfermagem
da ala de Ginecologia e Obstetricia, quando foram escla-
recidos os objetivos da pesquisa.

0 acesso aos sujeitos

Estivemos presentes nos diferentes plantdes manha,
tarde e noite, considerando que os profissionais de en-
fermagem trabalham sob forma de rodizio, conforme sua
escala de trabalho, nao tendo horérios ou plantoes fixos.
A coleta de dados ocorreu no periodo de dezembro de
2007 a margo de 2008.

Foram obtidos quinze depoimentos, trés de enfermei-
ras ¢ doze de auxiliares de enfermagem; todas as depo-
entes eram mulheres. Apenas uma entrevistada permitiu
que seu depoimento fosse gravado; também apenas uma
optou por dar seu depoimento por escrito.
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A CONSTRUCAO DOS RESULTADOS

Para a construgao dos resultados, realizamos a leitura
atentiva dos depoimentos, observando as convergéncias
de seus conteddos, buscando apreender, em suas falas,
o significado desse experienciar, ou seja, compreender o
fendmeno cuidar de uma gestante ou puérpera de feto
anencéfalo.

E por meio da fala, da descrigio que as diversas facetas
do fendmeno se mostram, do dizer de cada um, sob suas
perspectivas’. Buscamos nos aproximar de cada experién-
cia vivida pelas profissionais de enfermagem que prestam
assisténcia a essa mulher, sob nossa perspectiva, sob nosso
olhar, de forma a apreender significados atribuidos a esse
cuidar.

O processo de andlise foi realizado em quatro mo-
mentos, preconizados por Martins e Bicudo’ e explicita-
dos por Boemer'¢, possibilitando a constru¢ao de catego-
rias temdticas.

Como sendo um cuidado dificil e desgastante

As profissionais de enfermagem vivenciam esta expe-
riéncia como sendo dificil, percebendo-a como impactan-
te, pois, na obstetricia, espera-se que a mulher conceba
uma crianga sauddvel. Vejamos algumas falas:

“Déi na gente essa situagio”. Ent. 7 A.E*

“E dificil para nds, eu figuei com essa situacio durante
¢
vdrias semanas apds, é muito triste”. Ent. 9 A.E.

Reconhecem também o grande sofrimento vivencia-
do pela mulher por ocasido do diagnéstico. Devido a essa
percepgdo, hd uma preocupagio com medidas que julgam
poder aliviar esse sofrimento. Vejamos os depoimentos:

“Nés tiramos ela do quarto, trazemos aqui (sala de cura-

tivo) para conversar, tem que ter muito tato”. Ent. 5

AE.

A gente faz a “papoterapia’, a gente conversa, fala sobre
outras coisas para nio ficar lembrando o tempo todo’.

Ent. 6 A.E.

A internagio ¢ vista por elas como sendo geradora de
um grande sofrimento para a mulher, pois lhe possibilita
0 contato com outras maes que tiveram sucesso na con-
cepgao:

“Eu acho que essa proximidade das enfermarias, na

anencefalia poderia ser estudada, porque vocé escuta dia

e noite bebés chorando, né! Isso vai machucando, como
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se isso fosse uma ferida mesmo, eu acho que isso devia ser
revisto mesmo”. Ent. 4 Enf.

“Tinhamos que separd-las das outras, principalmente, é
que as vezes ndo tem quarto”. Ent. 5 A.E.

Benute et al”, em estudo sobre os aspectos emocio-
nais gerados na mulher apés o diagndstico de ma forma-
¢ao fetal letal, evidenciaram que esse contato desperta
sentimentos mais intensos de fracasso e frustragio pela
incapacidade de gestar, pela auséncia do filho imaginado,
pelo filho perdido.

Foi sugerida, em alguns depoimentos, certa postura
empdtica, considerando que as profissionais de enferma-
gem verbalizam que tentam colocar-se no lugar dessa mu-
lher. Vejamos as falas abaixo:

“E' duro vocé pensar, ficar com a crian¢a durante nove

meses, sentir ela mexer tudo...e saber que ele nio vai es-

tar mais ali com vocé”. Ent. 2 A.E.

“Fico pensando como a mae fez o quarto do bebé, como
ela planejou essa crian¢a, como sdo suas roupinhas’.

Ent. 3 Enf.

Segundo Capalbo'®, a apreensao do outro nele mes-
mo se faz pela mediagio de um sentimento interior — a
empatia. Assim, o profissional sé6 poderd compreender a
vivéncia do outro quando co-existir, em uma postura em-
ptica, com a pessoa a ser cuidada.

H4 algum tempo a ala de ginecologia e obstetricia
possibilita que cada profissional de enfermagem realize
todos os cuidados a gestante e & puérpera, nao mais ocor-
rendo a divisao do trabalho por tarefas. No entanto, ain-
da hd sobrecarga de trabalho, pois frequentemente, uma
profissional tem que prestar cuidados a seis gestantes ou
puérperas, com seus recém-nascidos. Vejamos o discurso:

“Olba, eu vou ser bem sincera, aqui & noite sio trés fun-

ciondrios para 18 pacientes; isso aqui fica cheio todos os

dias e, as vezes, nio tem como a gente dar atengdo”. Ent.

15 A.E.

Para conviver com essas situagdes, em um cotidiano pe-
noso, a profissional langa mao de estratégias pessoais para o
seu enfrentamento, como o ndo envolvimento com a mu-
lher. No entanto, a necessidade de ajuda para que as ten-
soes do trabalho sejam aliviadas é percebida por elas como
sendo fundamental. Nessa perspectiva, emerge a figura de
outro profissional — o psicélogo. Vejamos o depoimento:

* As siglas Ent., A.E. e Enf. significam, respectivamente, entrevistado, auxiliar de enfermagem e enfermeira; os nimeros

correspondem 2 ordem cronoldgica de obtengio dos depoimentos.
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“Nio ¢ s6 no caso da anencefalia, mas nds deveriamos
ter apoio de um psicélogo, para nds o sofrimento também
acontece”. Ent. 5 A.E.

Nesse sentido, o desenvolvimento de grupos coorde-
nados por outro profissional certamente seria importante
para que os trabalhadores compreendessem a dindmica
de seu trabalho, a qual envolve a polaridade vida e mor-
te. Essa tem sido a recomendag¢io de diversos trabalhos
cientificos, porém, na prética cotidiana das institui¢oes
hospitalares, pouco se tem realizado nesse sentido.

Como um cvidado cuja énfase estd na esfera
psicologica

Nos depoimentos, ¢ nitida a dicotomia entre cuida-
do técnico e psico-emocional. Os cuidados com as ma-
mas, verificagio de sinais vitais, peso, balanco hidrico,
jejum, mensuragio dos léquios sio mencionados como
importantes, devendo serem prestados a todas as mulhe-
res hospitalizadas nessa clinica. No entanto, diferenciam
o cuidado prestado as mulheres gestantes ou puérperas de
anencéfalo, pela énfase no apoio psico-emocional. Veja-
mos as falas:

A gente tenta dar um suporte emocional e psicoldgico”.

Ent. 6 A.E.
“E muita conversa, muito apoio psicoldgico”. Ent. 7 A.E.

“Todas as mdes sio especiais, 6 que essas sdo mais, preci-
sam de mais atencdo”. Ent. 7 A.E.

Barbieri, Popim e Boemer'® alertaram que o termo
“apoio psicolégico”, bastante recomendado, necessita de
uma explicitagio, sem contudo revesti-lo de uma opera-
cionalizagio. Nessa perspectiva, parece faltar uma educa-
¢ao permanente no sentido de repensar a fragmentagao
entre cuidado técnico e psicolégico. Na realidade sio for-
mas de cuidado que se interligam e complementam-se,
potencializando-se. Nesse sentido, cabe mencionar Collet
e Rocha" quando alertam ser necessdrio considerar as téc-
nicas enquanto um contetido fundamental no processo
de trabalho de enfermagem; entretanto, ressaltam essas
autoras, ¢ necessrio saber desenvolvé-las competente-
mente, nio de forma fragmentada, mas, justamente para
superar o efeito tecnicista da prépria técnica.

Como um cvidado onde o apoio espiritual e
religioso se faz presente

Ao lado dos cuidados técnico e psicoldgico, percebe-
se que emergem, nos depoimentos, componentes das

esferas espiritual e religiosa, relacionados a amenizagio do
sofrimento diante de tal facticidade.
A religiosidade ¢ expressa por meio da submissio ao
desejo divino, diante do qual cabe, apenas, a aceitagio:
“Se a mae é religiosa, ela aceita mais”. Ent. 6 A.E.

“Eu procuro falar para ela se apegar a uma igreja, se ela
ndo tem, porque sio nesses momentos que ela precisa’.

Ent. 7 A.E.

“Eu sempre procuro dizer para ela que foi um designo
de Deus, que Ele sabe porque essa crianga nasceu assim’”.

Ent. 13 A.E.

H4, em outra fala, a verbalizagio da necessidade do
apoio espiritual, sem contudo explicitd-lo. Vejamos:

“O apoio é emocional, psicoldgico e até mesmo espiri-

tual”. Ent. 12 A.E.

Para Junqueira® a espiritualidade ¢ fazer um mer-
gulho dentro de si mesmo; ¢ interiorizacao, reflexao; ¢
buscar a transcendéncia. J4 a religiosidade implica crer na
existéncia de um ser superior a si, por alguns chamado
de Deus, um ser que conduz suas agdes e que lhe fornece
orientagoes por meio de dogmas, fundamentos e crengas.
Reed”' refere que, enquanto uma das dimensdes da es-
piritualidade, a religido pode influenciar amplamente no
estado de satde da pessoa. Portanto, as crengas e a reli-
giosidade podem ter um papel em ajudar os pacientes a
atribufrem um sentido para o sofrimento inerente a do-
enca, o que pode, por sua vez, facilitar a aceitagao diante
de uma facticidade como a anencefalia.

Como um cvidado onde o apoio familiar é
importante

O suporte familiar e a existéncia de outros filhos sao
vistos pelas profissionais como sendo de extrema impor-
tAncia para o alivio do sofrimento:

« . 7] z

O apoio da familia é importante em todos os momen-

tos”. Ent. 7 A.E.

“Depende também de quantos filhos ela tem, porque
quando e sé o primeiro, nossa...”. Ent. 5 A.E.

“Depende muito também do niimero de filhos, ne!” Ent.

4 Enf.

Segundo Benute e Gollop?, a intensidade do sofri-
mento expresso pelo casal nao estd relacionada ao nime-
ro de filhos que j4 possuem. H4 de se considerar que o
diagndstico da anencefalia revela um prognéstico onde
lagos afetivos jd construidos serio rompidos de maneira
abrupta, levando o casal ao sentimento de perda e luto.
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E interessante notar que a preocupagio com a assistén-
cia a0 companheiro dessa mulher, na figura de pai de feto
anencéfalo, foi verbalizada em apenas um depoimento:

“Pergunto-me como é a assisténcia no pds-parto, como é

[feito o processo de luto dela, como vai ser a assisténcia da

familia, do pai”. Ent. 3 Enf.

Para Cahil®, a maternidade e a paternidade se cons-
troem ao longo do tempo; a maternidade é considerada
pela sociedade como sendo a mais importante fonte da
identidade da mulher, pois ¢ intrinseca & sua natureza.
Bornholdi, Wagner e Staudi*, em um estudo sobre a pa-
ternidade, referem que os homens sentem-se excluidos
durante a gravidez de suas companheiras; justificam ainda
que esse sentimento estd relacionado a questdes relativas
as diferencas de género. Ainda segundo esses autores, o
homem, durante a gravidez de sua companheira, também
refere sentir-se estressado, ansioso ¢ com medo de que o
filho tenha alguma mé-formagao.

Portanto, essas diferencas construidas socialmente
refletem-se na assisténcia prestada pelos profissionais de
sadde, a qual, frequentemente, é direcionada & mulher, es-
quecendo-se da importancia do papel do homem durante
a concepgdo, principalmente quando o casal vivencia o
diagnéstico de anencefalia de seu filho, pois, assim como
a mulher, 0 homem também experiéncia sentimentos de
perda e de luto.

Como um cvidado onde o despreparo para lidar
com a questiio da morte emerge como sendo
um fator preocupante

Nota-se que a questao da morte é pouco trabalhada
com os pais da crianga, sendo, frequentemente, ocultada.
Tal conduta é justificada por “ndo saber o que falar”.

A gente procura nio falar muito sobre o assunto com

ela, pra nio prolongar o sofrimento”. Ent. 6 A.E.

“Dd uma ansiedade, vocé nio sabe o que vai encontrar
quando entrar no quarto, vocé nio sabe o quanto essa
crianga vai viver... As vezes, a gente ndo sabe o que falar,
ndo sabe o que falar do progndstico, porque a crian¢a
pode sobreviver wuma hora, cinco dias e isso gera uma
grande ansiedade”. Ent. 12 Enf

A expressao “nio sei o que falar” nio procede quando
o profissional de saide estd atento ao outro, as adaptagoes
e defesas que a pessoa lanca mao para enfrentar as dificul-
dades face & um dilema.

* Grifo nosso.
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Sentimentos como negagao, raiva e revolta por parte
da mulher sao verbalizados em seus depoimentos e perce-
bidos como sendo dirigidos 4 equipe de enfermagem. O
siléncio expresso por essa mae é compreendido como sen-
do uma barreira, por ela imposta, na tentativa de ocultar
seus sentimentos. Vejamos os depoimentos:

“Ela ndo fala muito, se isola, ela jd sabe o que estd acon-

tecendo... a gestante faz uma barreira”. Ent. 1 A.E.

“No puerpério elas ficam revoltadas ou entio nio falam
nada, caem em si sobre o que aconteceu, que o bebé nio
vai voltar, que nio estd ali”. Ent. 9 A.E.

“Iem muita mulher que sé‘cai a ficha” depois, ela fica
revoltada parece que quer descontar na enfermagem’.

Ent. 6 A.E.

“Muitas negam, nio querem ir ao ber¢drio, ver a crian-
¢a, é uma forma de prote¢io”. Ent. 5 A.E.

A negagao ¢ uma forma que a mulher encontra para
nao entrar em contato com essa experiéncia dolorosa;
uma defesa tempordria. J4 a raiva e a revolta podem ser
dirigidas a equipe de saide, considerando que, mesmo
tendo grande conhecimento técnico-cientifico, nao pode-
rd levar seu filho & cura®.

Ao deixar extravasar a raiva sobre os profissionais,
muitas vezes a mulher estd sinalizando para um pedido
de ajuda. Portanto, compete aos profissionais de enfer-
magem exercerem um cuidado no qual a solicitude ¢ a
compreensio caminhem lado a lado, considerando que
sentimentos de raiva e revolta, frequentemente expressos
por ela, ndo estdo relacionados as pessoas a sua volta, mas
sim 2 facticidade que vivencia®.

Quando o profissional observa, atentivamente, a mu-
lher na expressao de seus sentimentos, ele capta o seu “vi-
venciar’, reconhecendo seu siléncio como expressio de
seu sofrimento.

As expressoes “tenho que ir”; “preciso ir” foram utili-
zadas em vdrios discursos, como uma forma de concluir
os depoimentos. Vejamos as falas:

Agora tenho* que ir, pois vou fazer uma alta”. Ent. 13

AE.

“Desculpe-me, mas tenho™ que ir”. Ent. 9 A.E.

Tais expressoes podem ter sido utilizadas como estra-
tégia encontrada pela profissional para fuga de discussao
da temdtica, diminuindo sua exposi¢io ao sofrimento
humano, nio percebendo que a verbaliza¢io pode ser o
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primeiro passo para alivio de sua dor. H4 de se considerar
ainda que o fato de alegar ter que retornar ao trabalho,
reafirma a ideia da hegemonia do trabalho técnico, roti-
neiro, normativo. H4 ainda, expressa nos depoimentos,
a ambiguidade quanto ao envolvimento e nio envolvi-
mento da cuidadora com a mulher gravida ou puérpera
de feto anencéfalo, como se essa postura fosse passivel de
ser tomada:

A gente sofre junto, mas temos que saber nos portar”.

Ent.13 A.E.

Esse ndo envolvimento é uma forma que os profissio-
nais de enfermagem encontraram para manterem-se me-
nos estressados. Popim e Boemer?, em um estudo com
enfermeiras oncoldgicas, relataram que essa conduta, ape-
sar de desejada pelos cuidadores, ndo ¢ possivel, conside-
rando que as relagbes de natureza afetiva sao inerentes ao
ser humano, em sua relagao com o outro.

A questio da morte na obstetricia ¢ verbalizada por
apenas uma enfermeira em seu discurso. Vejamos a fala:

“Claro a gente também sente, a gente sente a perda, nio

¢ petuldncia querer ter sempre a crianga, mas nds na

obstetricia nio estamos preparados para a perda’. Ent.

3 Enf.

Barcelos et al”’ relatam que a morte na obstetricia ¢
vista, pelos profissionais, como uma experiéncia dificil e
ruim, a qual gera sentimentos de frustra¢io e impoténcia.
Também referem que ao expressarem seus sentimentos de
pesar, mostram a sensibilidade para a co-existencia, es-
sencial ao processo de cuidar. Portanto, podemos dizer
que assim como outros profissionais, de distintas dreas da
sadde, a equipe de enfermagem obstétrica também nao
estd preparada para lidar com a morte, fendmeno inerente
a natureza humana.

Como um cvidado onde a bioética surge como
um fundamento relevante

Mesmo encarado como via de acesso para a morte, o
parto terapéutico é visto como sendo uma forma de alivio
para o sofrimento materno; porém, surge o conflito moral
entre os valores pessoais das profissionais frente a tal situ-
agao. Vejamos os discursos abaixo:

“Como mulher eu acho que o quanto antes interromper,

melhor, para nio criar mais apego com a mée e com o

pai, entiio penso que é mais doloroso continuar a gesta-

¢do. Mas no dia-a-dia como profissional é mais dificil,

pois é uma vida, mesmo que seja uma vida que nio tem
chance de sobreviver”. Ent. 9 A.E.

“Iem algumas que interrompem a gestagio, essas parecem
conversar mais, elas nio se importam de falar, quando
elas mantém a gestacio, geralmente elas se isolam, é de

pirar qualquer um”. Ent. 2 A.E.

Diante da implacabilidade do diagnéstico da anence-
falia, a interrupgdo da gestagio afasta-se da imoralidade
e a mulher vivencia a permanéncia do luto pelo futuro
filho.? Ainda segundo esses autores, o parto terapéutico
¢ uma medida a ser tomada para amenizar a dor senti-
da pelo casal, diante de uma malformacio incompativel
com a vida. Frequentemente, os pais optam por esse tipo
de medida quando deparam-se com situagbes extremas,
como o caso da anencefalia.

E interessante notar que nio houve, em nenhum dis-
curso, mengao sobre a ética ou bioética. Nao h4 duvidas
que a bioética, ainda hoje, tem pouco espago, enquanto
disciplina, nas escolas formadoras de profissionais de sad-
de. Zanatta e Boemer®®, em um estudo sobre a inser¢ao
da bioética como disciplina nos Cursos de Enfermagem
da cidade de Ribeirao Preto, constataram que apenas uma
de sete instituicoes formadoras de enfermeiros, tinha um
espaco de 30 horas, em sua grade curricular, para tal te-
mdtica, expressando, assim, que tais escolas ainda nio
apreenderam sua importncia para os dilemas éticos ine-
rentes a profissao.

Uma das autoras do presente estudo, em sua condigio
de aluna de graduagdo cursou uma disciplina de bioéti-
ca desvinculada dos estdgios curriculares, portanto, des-
vinculada também dos eventos de natureza bioética que
ocorrem nas institui¢des de sadde. Nesse sentido, pode
evidenciar também sua fundamental importincia para a
discussao de conflitos éticos, principalmente quando o
aluno adentra a0 mundo das vivéncias clinicas por meio
dos estdgios, os quais possibilitam apreender a importin-
cia do enfermeiro frente 2 tais dilemas, pois, frequente-
mente ¢ esse profissional quem lidera as discussdes sobre
tais conflitos.

Assim, torna-se necessdrio que o estudo desses dile-
mas seja realizado durante a formagio do futuro profissio-
nal de enfermagem, possibilitando, assim, ao estudante o
desenvolvimento de uma visao critica sobre a pluralidade
de valores que permeiam as relagoes de sadde (Zanatta,
Boemer)®®. Ainda segundo essas autoras, a bioética trata
de questdes altamente relevantes para os profissionais de

65



A anencefalia sob a dtica da Bioética: a perspectiva dos profissionais de Enfermagem

enfermagem, considerando que possibilita a reflexdo so-
bre valores morais, trazendo conhecimentos em relagao a
profissdo, direitos e deveres.

E interessante notar que as profissionais de enferma-
gem nio fizeram men¢ao, em nenhum de seus depoimen-
tos, a aspectos ético-legais do parto terapéutico, parecendo
desconhecer a legislagao e até mesmo seu préprio Cédigo
de Etica. Nesse sentido, cabe alertar para a importincia
da educagdo permanente no sentido ético-legal da pro-
fiss3o, pois pouco tem sido realizado a esse respeito nas
institui¢des de ensino e de assisténcia.

Também cabe ao profissional de enfermagem, por
sua proximidade no ato de cuidar, um papel de solicitude
a essa mulher, orientando-a e esclarecendo-a quanto ao
exercicio de sua autonomia para, junto com seu compa-
nheiro, mas, principalmente sob sua perspectiva, decidir
sobre o que entende ser melhor para ela, seu filho e sua
existéncia como um todo.

CONSIDERACOES FINAIS

Esta investigagao possibilitou o desvelamento de al-
gumas facetas relevantes para o planejamento da assistén-
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cia ao casal que vivencia o diagndstico de anencefalia de
seu filho.

Tal planejamento nao poderd seguir um caminho
normatizado, considerando que a experiéncia de perda
¢ Unica, particular e singular. Contudo, as convergéncias
analisadas abrem possibilidades para que a enfermagem
conduza a sua assisténcia, possibilitando que a mulher
possa expressar seus sentimentos de perda, contemplando
a questdo da religiosidade, lidando com o despreparo do
profissional frente a morte, a fragmentagio do cuidado e
considerando as questdes de natureza ética que envolvem
tal temdtica.

Durante nosso caminhar para a realizacao desse es-
tudo, pudemos evidenciar a necessidade da realizagao de
outros trabalhos que contemplem as questoes bioéticas
interligadas 4 morte e ao morrer e ao vivenciar ser ges-
tante ou puérpera de feto anencéfalo. Acreditamos, tam-
bém, que as acbes de enfermagem inerentes ao pré-natal
e puerpério necessitam serem revolvidas, considerando
que, muitas vezes, a falta de informagdes pode levar o ca-
sal 2 ndo reflexdo e discussio sobre possibilidades de sua
trajetdria, como por exemplo, o parto terapéutico.
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