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Resumo

ObjetiVOZ descrever o parto e o
nascimento na perspectiva da porta-
dora de esclerose multipla.

Materiais e método: estudo
fenomenolégico alicercado na feno-
menologia descritiva de Husserl e
na fenomenologia social de Alfred
Schiitz. A descricao foi obtida por meio
de entrevista fenomenolégica efetua-
da com puérpera em agosto de 2018 em
um hospital do Nordeste, Brasil. Foi
aplicada a reducdo fenomenolégica
eidética para analisar os discursos da
mulher com esclerose no pés-parto.

Resultados: da analise dos depoi-
mentos, emergiram as categorias:
Medo de engravidar com esclerose
multipla (EM), Dor terrivel e medo do
parto, e Felicidade com o bebé.

Conclusoes: a maternidade em
condic6es crénicas como a EM propor-
ciona novos significados no mundo
da vida, em que o nascimento do bebé
projeta novas perspectivas positivas
para o futuro da mulher.

Descritores: Esclerose Multipla; Gravidez;
Periodo Pés-parto; Pesquisa Qualitativa
(fonte: DeCS, BIREME).

Gestante com esclerose multipla: reflexdo
fenomenoldgica da mulher sobre o parto

Resumen

Objetivo: describir el parto y el
nacimiento desde la perspectiva de la
paciente con esclerosis multiple.

Materiales y método: estudio
fenomenolégico basado en la feno-
menologia descriptiva de Husserl
y la fenomenologia social de Alfred
Schiitz. La descripcién se obtuvo
mediante una entrevista fenomeno-
légica realizada a una mujer puérpera
en agosto de 2018 en un hospital en el
noreste de Brasil. Se aplicé la reduc-
cién fenomenolégica eidética para
analizar los discursos de la mujer con
esclerosis en el posparto.

Resultados: a partir del analisis de
los testimonios surgieron las catego-
rias: Miedo a quedar embarazada con
esclerosis multiple (EM); Dolor terrible
y miedo al parto, y Felicidad con el
bebé.

Conclusiones: la maternidad
en condiciones crénicas como la EM
proporciona nuevos significados
en el mundo de la vida, en el cual el
nacimiento del bebé proyecta nuevas
perspectivas positivas para el futuro
de una mujer.

Descriptores: Esclerosis Multiple; Emba-
razo; Periodo Posparto; Investigacién
Cualitativa (fuente: DeCS, BIREME).

Abstract

Objective: to describe labor and
childbirth from the perspective of
multiple sclerosis patient.

Materials and method:
phenomenological study based on
Husserl's descriptive phenome-
nology and Alfred Schiitz's social
phenomenology. The description
was obtained through a phenome-
nological interview with a puerperal
woman in August 2018 in a hospital
in the Northeast, Brazil. The eidet-
ic phenomenological reduction was
applied to analyze the speeches of the
postpartum woman with sclerosis.

Results: from the analysis of the
testimonials emerged the following
categories: Fear of getting pregnant
with multiple sclerosis (MS); Terrible
pain and fear of labor, and Happi-
ness with the baby.

Conclusions: motherhood in
chronic conditions such as MS
provides new meanings in the world
of life, in which the birth of the baby
projects new positive perspectives for
awoman's future.

Descriptors: Multiple Sclerosis; Preg-
nancy; Postpartum Period; Qualitative
Research (source: DeCS, BIREME).
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Introducao

A esclerose miultipla (EM) configura-se como pato-
logia crénico-degenerativa, caracterizada pela
inflamac&o e destruicdo da bainha de mielina, que
prejudicam a condugdo de impulsos nervosos no
sistema nervoso central, culminando em compro-
metimentos fisicos e cognitivos (1). Sua etiologia
ainda é desconhecida, no entanto acredita-se que
possa ser desencadeada pela combinacéo de fato-
res genéticos e ambientais (2, 3).

Epidemiologicamente, é considerada principal
causadora de déficits neurolégicos ndo trauma-
ticos, com 2,5 milhdes de portadores em todo o
mundo e 0,4 milh6es somente na Europa. Em
estudo realizado no Norte da Africa e em paises
do Oriente Médio, sua prevaléncia foi de 52 por
100.000 habitantes. Da mesma forma, nos Estados
Unidos, é relatado cerca de 400.000 portadores,
com o risco aumentado associado aos seguintes
fatores: etnia caucasiana, histérico familiar de M,
origem geografica, tabagismo, obesidade, deficién-
cia de vitamina D e aumento do consumo de sédio;
além disso, evidencia-se que é trés vezes maior em
mulheres que em homens. Na América do Sul, o
Brasil ocupa o segundo lugar em prevaléncia, com
taxa de 15 casos por 100.000 habitantes (4-6).

Antigamente, no contexto da mulher gravida, casos
de EM na gestacao eram descritos com desfechos
negativos relacionados ao significativo déficit
neurolégico, sendo inclusive as gestantes orien-
tadas a interromper a gravidez; entretanto, atual-
mente esta comprovada diminuicdo da atividade
da doenca durante a gestacdo, em torno de 70 %,
com retorno gradual no decorrer do puerpério (3).
Ademais, em geral, os diagnésticos sao realizados
em mulheres em idade fértil, o que leva a questio-
namentos maternos, por exemplo: como a doenca
pode afetar a gestacdo; como a gestacdo modifica o
curso da doenca; como as medicacdes podem afetar
o feto ou ainda relativos a hereditariedade (7).

Além disso, a sintomatologia da doenca leva a
comprometimento das funcdes e estruturas corpo-
rais, atividade limitada e progressivo isolamento
social, com momentos de atividade remissiva e
exacerbada, o que leva, geralmente, a dependéncia
ap0s 20 anos. Isso causa temor com 0s possiveis
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desafios proporcionados pela gravidez e o futuro
diante de um novo ser: o bebé (3, 8).

A experiéncia do parto constitui na perspectiva
fenomenolégica de Husserl momento nico e parti-
cular, enviesado de grande significado subjetivo e
particularidades multiplas, sendo extremamen-
te marcante emocional, social e existencialmente
para a mulher, para o recém-nascido, para a familia
e para a comunidade da qual faz parte (9).

Nesse sentido, é importante considerar as multi-
plas complexidades sociais envolvidas nos ciclos
de vida da mulher com esclerose, com énfase no
fato de que, assim como todo individuo no mundo
social, estabelece relacdes com sua rede social.
Assim, envolve o relacionamento com o compa-
nheiro, com familiares como mae e avd, com
amigos, com profissionais de satide e com outros
atores sociais, com os quais realiza conexdes em
uma teia de mecanismos cultural e socialmente
condicionados (10).

Contextualmente, remete-se a uma analise dos
fenémenos relacionados a interacdes entre sujei-
tos, nesse caso em particular, compreendendo-se
gue a conduta humana é considerada como uma
acao social a partir do momento que o individuo
lhe atribui um significado subjetivo intencional (11).

Nessa complexidade, a compreensdo dos signifi-
cados das acées da mulher a ética de sua mater-
nidade implica maior capacidade de apreender
os aspectos provenientes do mundo social, com
a intencionalidade dos atos, o estabelecimento
de relacées sociais e a criacdo de redes sociais de
apoio. Impacta, nesse contexto, também suas deci-
sbes e implicacbes para o cuidado de si e do recém-
nascido, o que contribui para fomentar reflexées
acerca do cuidado sistematico materno e ressig-
nificar a acdo profissional do cuidador a partir
do vivido concreto do ser mae da mulher com Em,
culminando em assisténcia em satide integrativa e
integradora do sujeito (10).

Perante o exposto e ao examinar a literatura nacio-
nal e internacional acerca da tematica, percebe-se
uma lacuna no conhecimento sobre o fenémeno
de ser mae para a mulher com EM, especialmen-
te na abordagem da fenomenologia descritiva e
sociolégica, com estudos mundiais que abordem
aspectos fisiopatolédgicos, cognitivos, farmacolégi-
cos e das incapacidades acerca da EM na gestacao,
em detrimento da andlise compreensiva de suas
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vivéncias e experiéncias gestacionais e maternas
como acao social (1, 5, 7).

Ademais, analisar as implica¢des contidas nos
discursos da portadora de EM nas fases gestacio-
nal e puerperal considerada como fenémeno social
proporciona ampliar as dimensdes constituintes
do saber do profissional de satide acerca da mater-
nidade em situacdes patoldgicas cronico-degenera-
tivas e limitantes, o que resulta em integralidade do
cuidado em seus multiplos aspectos constituintes.

Com isso, este estudo objetiva descrever o fen6-
meno do parto e do nascimento na perspectiva da
portadora de EM.

Materiais e método

Trata-se de pesquisa qualitativa com abordagem
fenomenolégica fundamentada na fenomenolo-
gia descritiva de Edmund Husserl e na sociologia
compreensiva de Alfred Schiitz, que possibilitam
compreender as acdes do sujeito no mundo em
sociedade, baseando-se nas relacdes registradas
nas experiéncias habituais do dia a dia, no caso
desta pesquisa, nas experiéncias da portadora
de EM nos periodos gestacional e puerperal. Além
disso, expressa determinadas conjecturas como a
reciprocidade das intencdes, a intersubjetividade,
a gama de conhecimentos, a situacdo biografica do
sujeito e a motivacao humana (11-13).

Nessa dindmica, os individuos estabelecem rela-
cOes sociais face a face no mundo social onde,
intersubjetivamente, executam suas a¢des sociais.
O mundo social configura-se no espaco de troca
de experiéncias de vida entre sujeitos, os quais
estabelecem interacdes com contemporaneos ou
pessoas anteriores ou posteriores, designando
significado as suas praticas de vida, a partir de
contextos social, cultural e ideolégico (14).

Nesse sentido, a analise compreensiva fenome-
nolégica possibilita realizar estudos com nume-
ro reduzido de sujeitos, inclusive somente com
um individuo, pois o valor do estudo consiste na
discussdo aprofundada da tematica fundamen-
tal do fendmeno de saide, neste caso, na reflexio
das acdes e relacdes sociais estabelecidas entre os
sujeitos em determinado contexto vivido (14, 15).
Ademais, estudos fenomenolégicos abordam expe-
riéncias compartilhadas por um grupo de sujeitos,
como no caso das mulheres portadoras de EM, e
envolvem um fenédmeno especifico, com a explora-
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¢do de informacdes até o alcance das vivéncias (16).
Nessa conjuntura, independentemente do namero
de individuos, as experiéncias de vida sio simila-
res no contexto fenomenolégico.

O estudo aqui relatado foi efetuado com puérpera
pos-cesariana portadora de EM, que esteve interna-
da no setor obstétrico de um hospital no Nordeste
do Brasil. Enquadrou-se na pesquisa por ter perfil
fisiopatolégico e socioantropolégico condizente
com o objetivo do estudo, ou seja, que convivia com
doenca cronico-degenerativa progressiva e expe-
rienciava a maternidade nesse periodo da vida.

A abordagem inicial aconteceu na enfermaria,
onde foi estabelecido o primeiro contato, criando-
se vinculo com o sujeito objeto da pesquisa; poste-
riormente, foi efetuada entrevista na residéncia
da participante, onde foi explicado o objetivo do
estudo. Foi assegurada privacidade nesse momen-
to por meio de uma sala reservada para esse fim.
A técnica de coleta dos depoimentos foi a entrevis-
ta fenomenolégica mediada por questionario com
perguntas abertas sobre o contexto socioecono-
mico e acerca da experiéncia da mulher com EM. A
coleta de informac6es fundamentadas no discurso
livre do entrevistado possibilitou acessar concep-
¢Oes e ideias do ser. Também se utilizou de diario
de campo para a anotacdo de expressoes faciais,
modos e atitudes da depoente, além de outras
informacdes advindas da observacao (15).

A entrevista durou cerca de 35 minutos; os depoi-
mentos foram audiogravados em gravador digital
e transcritos minuciosamente, captando-se seus
sentimentos, suas formas expressivas por meio
de comunicacao verbal e ndo verbal. A entrevista
aconteceu em agosto de 2018 e foi assegurado o
anonimato da puérpera e das informacdes colhi-
das mediante a decodificacdo “Sra. G'.

Foi empregada a reducdo fenomenolégica eidética
para adentrar as experiéncias de vida, interpretar
e compreender os discursos da mulher puérpe-
ra com EM e o tipo vivido ser mae advindo dessa
perspectiva de vida. A reducdo fenomenolégica
ou epoché da atitude natural caracteriza-se pela
suspensdo da duvida a respeito da existéncia do
mundo e seus objetos, porque estes podem ser
diferentes do que parecem na realidade (13, 17).

Nesse sentido, na contextualizacdo da fenome-
nologia sociolégica, os individuos relacionam-se,
agem e estabelecem interages sociais conduzidos
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por motivacgdes, com objetivos reciprocos. Assim,
por meio dos discursos adquiridos, obtiveram-
se categorias baseadas nos motivos existenciais
(motivos por que e para). Os motivos por que sdo o
acervo de conhecimentos e experiéncias passadas
e presentes do ser no dmbito biopsicossocial, e os
motivos para sdo aqueles relacionados ao alcan-
ce das expectativas ante as experiéncias-base, ou
seja, atos futuros, antecipados, imaginados, a agao
subjetiva (14, 18).

A pesquisa assegurou a ética e a dignidade em
toda a sua elaboracéo, respeitando a Resolucgao
466/2012 do Conselho Nacional de Saude, que
estabelece normativas para pesquisas com seres
humanos (19). O projeto foi submetido ao Comité
de Etica em Pesquisa e aprovado com o Parecer
n’. 2.807174/2018 e com o Certificado de Apresenta-
¢do para Apreciacdo Etica n’. 79135917.5.0000.5684.

Resultados

Acerca da situacgdo biografica da participante, o
estudo foi realizado com uma senhora de 34 anos,
cor parda, dona de casa, em unido estavel, catdlica,
alfabetizada, natural de uma cidade do interior do
Nordeste, Brasil.

A apreensao do referencial da fenomenologia social
possibilitou refletir a histéria de vida vivenciada
pela mulher com EM, conhecendo: as interpreta-
¢Oes acerca do mundo da vida antes e depois de ser
mae, e, por consequéncia, as relacdes e acdes sociais
implicadas; as motivacdes para ser mae e as refle-
x0es fenomenolégicas contidas na andlise de seus
discursos. A ambiguidade de conceito social conti-
do nas falas da mulher esta implicita nos depoi-
mentos e resultou da reducao fenomenolégica.

Com os discursos da puérpera, construiram-se
trés categorias-base do vivido, duas referentes ao
motivos por que: Medo de engravidar com EM e
Dor terrivel e medo do parto, e uma relacionada ao
motivos para: Felicidade com o bebé.

Medo de engravidar com
esclerose miiltipla

Esta categoria descreve as impressdes iniciais da
mulher que descobre a doenca e sua convivéncia
com esta. Delimita suas sensacées e percepcdes no
final da gestacdo e seu medo com a proximidade
do término da gravidez. Nas concep¢des subjetivas
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e objetivas dos fenémenos no ser humano, a desco-
berta de uma doenca de qualquer tipo, mas em
especial cronico-degenerativa, traz situagoes fora
do cotidiano e da rotina usual do sujeito. A seguir,
a descricdo desses acontecimentos feita pela puér-
pera.

[...] uma semana antes eu fiquei

com a boca torta, a metade do

meu corpo dormente e a minha

voz ndo dava pra entender nada

e [pausa] ahh e ndo podia fechar

meu olho direito [...] isso dai

foi uma semana antes, né? Ai

teve um dia que eu fui dormir

boa, assim andando normal, e

[..] guando fui me levantar pra

fazer xixi, né?, ndo podia andar,

cal no chao; ai ndo, ndo podia

andar [pausa], ndo mexia mais

meu lado direito ndo [..] (Sra. G).
Os depoimentos anterior e posterior relacionam-se
mutuamente, descrevendo aspectos subjetivos da
entrevistada com relacdo a sentimentos negativos

como preocupacao, inquietacdo e medo das conse-
gquéncias da gestacido com a EM.

Medo! Medo, porque o médico ja
tinha avisado que eu nao podia
engravidar [..]. Que eu ndo podia
engravidar que [pausa], que é
dificil, né? [..] a gravidez prote-
ge enquanto a gente ta gravida,
mas depois [pausal, a gente pode
ter uma crise. Al eu fiquei com
medo (Sra. G).

Assim, desvelam-se, nos discursos iniciais, senti-
mentos pessimistas como medo, temor, receio e
dor como elementos-chave no periodo da desco-
berta da gravidez e motivacdes para temé-la e
desejar seu término, descrito nos trechos a seguir:

Dificuldade foi de andar [..] a
minha perna, o lado direito é
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pesado; ai se ajuntava o peso da
perna do lado direito e o peso da
barriga, e eu mal podia andar [...].
A gravidez todinha eu senti dor
(Sra. G).

Dor terrivel e medo do parto

Nesta categoria, observam-se novas pretensées e
desejos; a depoente refere como motivacgio para o
alivio das dores musculares decorrentes da doen-
¢a arealizacdo da cesariana; percebem-se, também,
pequenas mudancas nas motivacgdes de receio e
temor na descoberta da gesta¢do para novas pers-
pectivas com a proximidade do parto, sua efetua-
¢do e esperanca da chegada de um recém-nascido
saudavel.

Eu estava com medo [..] eu espe-
rava ser operada mesmo; eu
preferia ser operada do que ter
normal, porque eu tinha medo
porgue o pessoal falava que era
de risco, né? De alto risco, ai eu
tinha medo de ter normal (Sra. G).

Eu me senti bem [..] sé um
pouquinho nervosa, porque eu
tava sentindo muita dor [..], a
partir de quando foi dar [aneste-
sia] ndo senti mais dor|..] eu tava
suplicando pra eles: “coisa logo
a anestesia pra nao sentir mais
dor!” O dor horrivel! (Sra. G).

Nos depoimentos, evidencia-se como caracteristi-
ca o desejo principal da cesarea, como mecanismo
intimamente ligado a cessacdo da dor da doenca.

Felicidade com o bebé

Esta categoria determina novas motivagoes para
a portadora de EM quanto a maternidade: o nasci-
mento do filho, o que deixa evidentes seu anseio e
desejo em ser mae, apesar das dificuldades impos-
tas pela doenca cronica, como relatado a seguir:

Gestante com esclerose multipla: reflexdo
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Muito feliz [risos] tdo feliz que ja
tinha passado, né? Que eu tinha
muito medo, tinha dias em que
eu nem dormia de noite pensan-
do[..] (Sra. G).

Nesse contexto, as mudancas proporcionadas pela
maternidade modificam as motivacées de vida da
mulher, agora no puerpério, levando a alegria, ao
entusiasmo e a realizacao pessoal, como no trecho
descrito a seguir:

[...] Pra cuidar dele? Nao [..] Ha!
S6 se ele ficar bem gordao, ai
eu nao vou conseguir pegar ele
[risos], mas o problema é s6 mais
pra pegar [...] (Sra. G).

Discussao

O mecanismo fisiopatolégico das doencas croni-
co-degenerativas culmina em causalidade multi-
fatorial numa teia progressiva materializada na
sintomatologia da doenca. Intersubjetivamente, é
complexo inferir como essa estrutura patolégica é
interpretada no consciente do portador; do mesmo
modo, como influi no seu mundo social, das rela-
¢Oes entre os sujeitos-atores, da complexidade do
ser, do cuidado de si, para com outros e dos outros
para consigo (9, 13,17, 20).

Nessa premissa, a EM como doenca crdnica traz
consigo diversos aspectos no mundo da vida
(lebenswelt); os pesos e as bagagens transfigura-
dos nas limitacées das atividades diarias, simples
e complexas, ganham novos contornos e expec-
tativas positivas e negativas na figura da mulher
gestante. Sua intencionalidade e planejamentos
futuros mudam (9, 20).

A gestacdo é expressa como divisor no fenédmeno
da doenca. A gestacdo transporta em si poderosas
interpretacdes, simbolismo e significados multi-
plos, fascinio e preconceitos, e essa representacao
é particular, Unica e especifica para cada mulher e
sua gestacao (18).

Além disso, em diversos momentos dos depoi-
mentos, a portadora relata a dor como fenémeno
singular. A dor determina também sua represen-
tatividade no parto: Ginica, subjetiva e influencia-
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da por elementos culturais e socioeconémicos (18).
Analisando essa caracteristica ligada ao parto e a
gestacdo na mulher com EM, admite-se uma nova
dimensao, pois a dor esta relacionada a patologia
e carrega consigo esse elemento. O entendimen-
to da dor enquanto entidade significativa reme-
te a concepcdes das mitologias primitivas do ser
humano, como geradora de sofrimento e dano, no
entanto suas manifestacdes multiplas estariam
relacionadas a cada cultura, grupo social e repre-
sentacdo social (21).

O mundo da vida (lebenswelt) como instancia de
significacdo e campo de atividade humana, como
ressalta Husserl, transfigura-se como a intencio-
nalidade nos mundos da consciéncia. De forma
complementar, para Schiitz, o mundo de vida cons-
titui-se no cendrio e no objeto de a¢des e interacdes
humanas, procurando desvelar pressupostos inter-
subjetivos implicados nas relacdes sociais (22). A
intencionalidade de atos sociais de vida com alegria
e esperanca materializa-se no discurso: a mulher
assume um novo papel social: ser mae.

Na abordagem fenomenolégica, os fenémenos de
adoecer, morrer, relacionar-se com o outro nao
podem ser compreendidos isolados das pessoas
gue os vivenciam na sua totalidade existencial;
assim, o fendmeno é interpretado a partir de quem
o vive dentro do contexto de seu existir (11).

Nessa conjuntura, o referencial teérico-filoséfi-
co da sociologia compreensiva de Alfred Schiitz
permitiu conhecer acerca de aspectos intersub-
jetivos, intencionalidade, agdo e interacao social
inseridos no mundo de vida da mulher portadora
de EM. Relacionado as suas motivagées para ser
mae, configuram-se em um contexto de extre-
mo desconforto e futuro “pessimista” devido a EM
na fase gestacional, que devem ser considerados,
refletidos, ponderados e assimilados de forma
consciente nos processos de cuidado pelo profis-
sional de satide, entre eles, o do enfermeiro (23-25).

A EM, enquanto patologia degenerativa e incapa-
citante, compromete o desempenho das ativida-
des maternas, especialmente os cuidados basicos
como amamentar, banhar o recém-nascido, reali-
zar limpeza das eliminacdes, a¢cdes determinadas
social e culturalmente em contextos da maternida-
de (10). A participante relatou também limitacées
impostas pela doenca nesse periodo como adina-
mia, hemiplegia e algias (3), as quais repercutem
em suas experiéncias maternas.
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No estudo, o ser, enquanto mulher e ainda como
gestante, vivencia suas experiéncias concretas no
mundo vivido ou lebenswelt, onde ocorrem dife-
rentes interacdes sociais que culminam em acdes
sociais; ainda apresenta diferentes intencionali-
dades nessa dindmica, com a percepcao de modi-
ficacbes nos aspectos intersubjetivos durante a
vivéncia com a doenca (motivos por que), em que a
maternidade propicia novas expectativas e preten-
sdes para o futuro (motivos para) (9, 13, 22).

Analisando-se a ambiguidade implicita nos depoi-
mentos, evidencia-se que a EM propicia desespe-
ranca, medo, dor fisica, modifica¢ées das atividades
basicas diarias, desestabiliza¢cdo psicolégica com
quadros de ansiedade e depressao, que culminam
em pensamentos negativos sobre a condic¢ao clini-
ca e projetos futuros. No entanto, o processo de
gerir, parir e cuidar de um ser denota uma nova
dimensao de vida para a mulher, podendo resul-
tar em crescimento pessoal e emocional, ou em
desorganizacdo interna, rompimento de vinculos
e de papéis, o que pode comprometer suas funcdes
sociais (3, 4, 24, 26).

Nesse contexto, estudos tém sido desenvolvi-
do com o objetivo de explorar projetos voltados
a cuidados dos portadores de EM suas vivéncias
e experiéncias de vida, e direcionados aos seus
cuidadores. Uma pesquisa transversal efetuada
acerca da funcionalidade e do autocuidado de
portadores de EM evidenciou autocuidado presen-
te com dependéncia moderada relativo a ativi-
dades bésicas da vida diaria, parcial para as ativi-
dades instrumentais e ativas para as avancadas.
Além disso, denotaram-se incapacidades em indi-
viduos com a doenca por tempo prolongado e que
os perfis socioeconémico e educacional refletem
melhora na funcionalidade (27).

Outro estudo avaliou a qualidade de vida de
portadores e cuidadores de individuos com EM, e
demonstrou melhor qualidade nas relacdes sociais
e pior nos aspectos fisicos, além de evidenciar
gue mulheres apresentam melhor qualidade de
vida. Da mesma forma, relativo aos cuidadores,
as mulheres apresentaram pior qualidade de vida
guando comparada a dos homens, o que aponta
que intervencdes sdo necessarias em ambos para
potencializar aspectos da vida diaria e diminuir
comprometimentos (28).

Nesse sentido, quando se analisam os discursos, a
portadora de EM refere posteriormente entusias-
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mo, alegria e esperanca com a realizacdo do parto
e finitude da dor, com o nascimento do bebé e a
consequente possibilidade de inicio do tratamento
para controlar as crises. Esses sdo os motivos por
que e para apreendidos nos depoimentos, sendo
intencionalidades da acdo que expressam o ser
mae, o que culminou para a modificacdo de concei-
tos sociais e existenciais em seu mundo social de
vida (13, 23, 29).

Assim, essa interpretacao reflete sua situacao
biografica, sendo reflexo da relacdo social com o
mundo, suas percep¢oes e pretensdes, de acordo
com sua posicao ideoldgica e cultural, especifica-
mente das imbricacdes com o advento da materni-
dade em um contexto patolégico (24).

Assim, o tipico de ser mie refere-se a compreensio
de mundo apreendido da nocdo de maternidade
como caracteristica secular construida no mundo
social, sendo histérica e culturalmente determina-
da em tempo e espaco de vida, possuindo aspectos
compartilhados e configurando-se em motivos-
acdes constituidos com base em sua histéria de
vida: a mulher vive 0 momento do parto, regozija-
se com os sentimentos provindos desse momento
Unico, mesmo diante do temor da doenca (13, 14, 23).

Nos relatos sobre as expectativas do parto, perce-
be-se que a acdo da mulher gestante se modifica de
forma inconsciente com o ser méie, o que denota
novas intencionalidades determinadas no contex-
to social e cultural em que esté inserida (11).

Assim, o propésito da mulher portadora de EM
volta-se para a maternidade, e suas razdes funda-
mentam-se em relacdes e interacdes sociais ante-
riores ao seu atual estado de vida; a mulher sente
sua situacdo cotidiana modificada negativamente
e projeta novos dilemas e perspectivas, ao mesmo
tempo que anseia alcancar um nivel de qualida-
de de vida para poder proporcionar cuidado ao
seu filho; reflete também a situacdo biografica
da mulher agora mae enquanto portadora de EMm,
ou seja, configura sua histéria constituida pelas
experiéncias subjetivas prévias que orientam suas
acdes sociais no mundo (11, 13, 24, 26).

Segundo a abordagem sociolégica de Schiitz, essas
experiéncias sdo conhecimentos e informacdes
transmitidos por familiares, progenitores, educa-
dores, companheiro e outros individuos signifi-
cantes para a mulher. Constitui em sua rede social
de apoio e suas relagdes com esta, caracterizada
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por héabitos, valores, crencas e costumes, sendo
denominadas primaria (parentesco, amizade e vizi-
nhanca) e secundaria (instituicées, locais de traba-
lho e organizacdes do terceiro setor), propiciando
compreensao, confianca, ajuda (10, 24).

Nos depoimentos, ndo se denota atuacdo do compa-
nheiro nas fases da doenca, no entanto, nos dados
sociodemograficos, foi referido estado civil como
unido estavel. A literatura retrata que o companhei-
ro desempenha papel essencial como cuidador da
mulher e promotor de seu bem-estar fisico, mental
e social (30).

Um estudo efetuado com sete cdnjuges de porta-
dores de EM constatou aspectos singulares no
percurso da doenca: sofrimento emocional duran-
te a procura do diagnéstico, processo adaptativo
de crescimento pessoal com relacdo ao cuidado do
companheiro e aceitacdo da nova condicao de vida,
configurando atitudes de cuidado, paciéncia, tole-
rancia, abnegacao e preocupacao (30).

As afirmacdes positivas configuradas nos discur-
sos referem a intencdo do individuo, expressando
sua determinacdo em ser mie. Conforme a feno-
menologia social, a intencionalidade ndo se restrin-
ge ao ambito individual, considerando o modo em
que a consciéncia se volta a algo e lhe atribui signi-
ficado; ainda afirma que a experiéncia intencional
individual é uma construcao com o inicio na infan-
cia, expressando experiéncias contextualizadas
nas relacdes sociais intersubjetivamente ao longo
do tempo (13, 14, 22).

Logo, a mulher mae pertence a um contexto social
determinado, sendo sua ac¢do voltada para alguém,
nesse caso, para o bebé, em relacionamento com
outras pessoas (companheiro, mae, profissionais
de satde), em uma relacdo face a face, uma relacao
eu-tu, uma relacdo eu-nés (24).

Apreende- se que, observando as categorias de
acdo humana expostas na mulher na fase de escle-
rose, o tipico de acdo comum ao grupo social da
mulher, seu papel social diante da problematica
modifica-se para a caracteristica de ser mae, cons-
tituindo seu tipo vivido, sua experiéncia de vida no
mundo social: a mulher tem temor ao descobrir a
gestacdo no contexto patolégico da EM, sente dor
e sofre, deseja eliminar essa dor por meio de uma
cesariana, a fim de ter o bebé o mais rapido possi-
vel e vivenciar, finalmente, felicidade e entusiasmo
com o nascimento (23, 26).
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Por sua vez, as limitacdes desta pesquisa envolvem
a escassez de estudos acerca da experiéncia de vida
de mulheres com EM na gesta¢do e/ou puerpério, o
que impossibilita comparac¢des com a literatura da
area. Além disso, devido a este estudo ser primario
e unir fenomenologia, gestacdo e EM, mostrou-se
desafiador expressar plenamente a experiéncia do
parto com uma mulher, o que evidencia a necessi-
dade de desenvolvimento de novos trabalhos com
maior amostra. Da mesma forma, o estudo traz
discursos subjetivos de um tnico individuo, com
suas particularidades, de uma localizacao e regido
especifica, no entanto reflete as vivéncias e expe-
riéncias de vida de portadores em outros ambitos,
com similaridades nas incapacidades progressivas
e semelhante nexo fenomenolégico social.

Com base na analise destas informagées, o profis-
sional de enfermagem pode refletir acerca das
vivéncias da mulher na maternidade relativas
ao cuidado e a promocao de qualidade de vida do
sujeito, da familia e da comunidade, inserindo as
relacdes sociais como instrumento para manuten-
¢do do bem-estar e da saide. Ademais, oportuni-
za-se desenvolver intervencdes para promover o
autocuidado e diminuir a dependéncia durante o
fenémeno da gestacdo na mulher com EM, sendo
necessarios projetos de cuidado e autocuidado
para auxiliar portadores e cuidadores diante das
restricdes da doenca.

Conclusao

Conforme os resultados, a descricdo do fenémeno
da maternidade implica modifica¢6es na experién-
cia de vida da mulher portadora de EM. Isso produz
novas perspectivas e experiéncias intersubjetivas
gue propiciam enfrentamento das complicacdes
decorrentes da doenca. Além disso, as a¢des e rela-
¢oes sociais no mundo da vida adquirem novos
significados no contexto materno. No estudo, a
mulher descreve a ambiguidade de sentimentos
e percepcdes decorrentes da doenca e da gravi-
dez, no entanto, com o desfecho do parto, prevale-
ce a alegria e o entusiasmo com o recém-nascido.
A enfermagem deve contribuir neste momento,
colaborando com intervencées que auxiliem na
diminuicao da dependéncia e na potencializacdo
do autocuidado e do cuidado do bebé. As redes de
apoio, como companheiro e familiares, contribuem
para promover melhor qualidade de vida e devem
ser inseridas no processo de cuidado na gestacdo e
no pos-parto.

Belarmino AC et al.

Apoio financeiro

Este estudo ndo teve apoio financeiro
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