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El presente estudio tiene como objetivo investigar las vivencias y las expectativas de mujeres en
edad materna avanzada, embarazadas de bebés con diagnéstico sospechoso o confirmado de
malformacion. Se trata de una investigacion cualitativa, descriptiva y exploratoria, realizada entre
enero y junio de 2016, con analisis de contenido, en la modalidad tematica. Fueron entrevistadas
siete gestantes con 35 afios o0 mas, acompafadas en el ambulatorio de pre-natal de una unidad de
salud publica, federal, de referencia para riesgo fetal. Se evidenciaron dos categorias: “El malestar
de recibir y compartir la noticia” y “Recelos en cuanto al futuro”. Se verificé que existe una tension
en las mujeres en cuanto a la aceptacion social del nifio, incertezas en cuanto al futuro profesional
y expectativas de sobrecarga en los cuidados del nifio. Se concluye que estas mujeres deben recibir
atendimiento especializado para tratar estas cuestiones.

Descriptores: Edad materna; Relaciones materno-fetales; Género y salud.

O presente estudo tem como objetivo investigar as vivéncias e as expectativas de mulheres em idade
materna avangada, gravidas de bebés com diagnéstico suspeito ou confirmado de malformacao.
Trata-se de uma pesquisa qualitativa, descritiva e exploratoria, realizada entre janeiro e junho de
2016, com andlise de contelido, na modalidade tematica. Foram entrevistadas sete gestantes com
35 anos ou mais, acompanhadas no ambulatério de pré-natal de uma unidade de saude publica,
federal, de referéncia para risco fetal. Evidenciou-se duas categorias: “O constrangimento de
receber e compartilhar a noticia”; e “Receios quanto ao futuro”. Verificou-se que existem tensdes
das mulheres quanto a aceitacdo social da crianca, incertezas quanto ao futuro profissional e
expectativas de sobrecarga nos cuidados com a crianc¢a. Conclui-se que estas mulheres devem
receber atendimento especializado para tratar estas questdes.

Descritores: Idade materna; Relagdes materno-fetais; Género e satude.

This study aims at investigating the experiences and expectations of women in advanced maternal
age, pregnant of children with a confirmed or suspected diagnosis of fetus malformation. This is a
qualitative, descriptive and exploratory research, conducted from January to July 2016, including
content analysis, in the thematic modality. Seven pregnant women were interviewed. Participants
had to be 35 years of age or more and be monitoring their situation in the prenatal outpatient clinic
of a specific federal public health unit, which is a reference for fetal risks. Two categories came to
light: "The embarrassment of receiving and sharing the news"; and "Fears regarding the future".
Tensions were found to exist among women regarding the social acceptance of their children,
uncertainties regarding their professional future and expectations of overload in the care with the
child. The conclusion is that these women should receive specialized care to deal with these issues.
Descriptors: Maternal age; Maternal-fetal relations; Gender and health.
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INTRODUCCION

rasil pasa por un proceso de transicién

epidemiolégica y demografica que se

torna mas evidente con el aumento del
nivel de escolaridad de las mujeres-madres.
Estas transiciones se construyeron
histéricamente relacionadas a la reduccién de
la mortalidad infantil, aumento del
envejecimiento poblacional y disminucién de
las tasas de fertilidad?.

En este contexto, la llamada edad
materna avanzada - la gestacion en mujeres
con edad igual o superior a 35 afios? - se
localiza, presentando un incremento
expresivo en el numero de nacimientos
brasileros. Si, en el pais, a partir de los afos
2000 se verifica un decline en las tasas de
natalidad, cuando se aisla el grupo de mujeres
a partir de 35 afios, lo que se observa es un
incremento de 32% en los nacimientos
después del ano 2000, pasando de 275.277
nacimientos en el ano 2000, a 364.405
nacimientos en 2014, con un crecimiento
linear y sistematico después del afio de 20073.

La maternidad tardia se articula a
dimensiones sociales, econdmicas, politicas e
ideolodgicas, relacionandose directamente a
las alteraciones en el modo de sociabilidad
femenina en las ultimas décadas. Las
motivaciones para postergacion de la
gestacion son diversas y pueden vincularse a
las ambiciones profesionales que exigen
inversion, aplazamiento de la época del
casamiento, establecimiento de nuevas
uniones afectivas, dificultades para la
fertilidad y el acceso a wuna variada
disponibilidad de métodos anticonceptivos*.

Estos factores son consecuencia de los
cambios en el mundo del trabajo, a medida
que la mujer entra en el ambito publico y
amplia su ocupacion en el mercado de trabajo
y aumenta su tiempo de formacién
profesional. Probablemente, esta tendencia
irda a mantenerse®, hecho que requerira que
los profesionales de salud estén preparados
para ofrecer asistencia calificada a este
segmento.

La reproduccién femenina tardia
impacta directamente en el perfil de salud y
enfermedad infantil. Esta es considerada
como gestacion de riesgo por causa de las
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repercusiones que presenta para la vida de la
mujer y del feto2. La gestacién a partir de los
35 afos presenta mayores oportunidades de
nacimiento de un bebé con malformacién®.

Un estudio® referente a
malformaciones congénitas y factores de
riesgo materno en Campina Grande - Paraiba,
indicé la edad materna avanzada como un
factor que puede influenciar en la
malformacién fetal. En este ambito, el bebé
puede presentar mayores chances de nacer
con malformacién y desarrollar,
potencialmente, condiciones croénicas de
salud, reforzando la cronicidad del modo de
enfermar de acuerdo con las transiciones
demograficas y epidemiolégicas.

Hay centralidad de la mujer para los
cuidados de los nifios, inclusive en un contexto
de ejercicio profesional fuera del domicilio?. Si
el cuidado infantil ya es, por excelencia,
femenino, esta cuestion tiende a agravarse
cuando se trata de un nifio con condiciones
cronicas de salud8-10,

La malformacién congénita puede
caracterizarse como una anomalia
morfolégica  por  motivos  genéticos,
ambientales o mixtos, resultantes de todo
defecto presente en uno o varios drganos!l.
Las condiciones crénicas de salud se
configuran por un periodo de duracion
considerado largo, pudiendo, en algunos
casos, presentarse de forma definitiva o
permanentel2,

La malformacién puede resultar,
potencialmente, en condiciones crénicas de
salud. Cuando la malformacion fetal resulta en
condiciones crénicas de salud para el nifo, es
posible afirmar que la sobrecarga materna
tiende a aumentar, considerando las
demandas especificas presentadas.

El presente articulo se justifica a traves
de la necesidad de conocer el perfil y las
demandas de este publico creciente,
constituido por las gestantes en edad materna
avanzada, ampliando su visibilidad para
posibilitar servicios de acuerdo con sus
necesidades y con su realidad. En este
contexto, el presente estudio tiene como
objetivo  investigar las vivencias y
expectativas de mujeres en edad materna
avanzada, embarazadas de bebés con
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diagnostico sospechoso o confirmado de
malformacion.

METODO

Estudio de naturaleza cualitativa, descriptiva
y exploratoria, realizada entre el periodo de
enero a junio de 2016 con el andlisis de
contenido, modalidad tematicals.

Participaron en este estudio gestantes
acompanadas por el ambulatorio pre-natal de
una unidad publica, federal y de referencia
para gestacion de alto riesgo fetal, con edad
igual o superior a 35 afios y con diagndstico
sospechoso o confirmado de malformacién
fetal (MFF). Se excluye de este estudio, por
cuestiones éticas, mujeres cuyos fetos fuesen
incompatibles con la vida.

La colecta de datos se dio a través de
entrevistas semiestructuradas. Se utilizd
como estrategia de cierre de la colecta de
datos la saturacion de los datos, donde las

Salud Materno Infantil

entrevistas dejan de ser realizadas por ya no
producir nuevas informaciones4.

La investigacion fue realizada de
acuerdo con la Resolucién n? 466/201215,
siendo sometida a apreciacion por el Comité
de Erica en Investigacién (CEI) y aprobada,
recibiendo el CAAE -51848015.0.0000.5269.
Las entrevistadas fueron indicadas por
nombres ficticios a lo largo del estudio, con el
objetivo de preservar el sigilo y la
confidencialidad.

El corpus de la investigacién fue
sometido a las tres fases de estudio material,
que estdn compuestas por pre-analisis,
exploracion del material y andlisis de los datos
obtenidos13.

RESULTADOS

Participaron en el estudio siete gestantes. El
perfil de estas mujeres, para tener mayor
dimension de su realidad esta presentado en
la Tabla 1.

Tabla 1. Perfil de las mujeres con nifios con sospecha o confirmaciéon de malformacion. Rio de

Janeiro, 2016.

Nombre Edad Exposicion a la MFF o posibilidad de inicio de vida con cuestiones
ficticio de salud especificas

Frida 35 Microcefalia

Clarice 35 Hernia diafragmatica + Translusencia nucal alterada + sospecha de

Sindrome de Down

Olga 37 Translusencia nucal alterada + confirmado Sindrome de Down

Marta 39 Enfermedad hemolitica + dilatacién de pelvis
Dandara 41 Rifi6n izquierdo no visualizado + Pie torcido congénito

Cecilia 41 Esporotricosis materna + multiples malformaciones

Tarsila 42 Resonancia magnética en el embarazo + madre HIV positivo

Fueron evidenciadas dos categorias de
analisis para presentar los resultados del
estudio:

1) El malestar de recibir y compartir la noticia;

Y,
2) Recelos en cuanto al futuro.

El malestar de recibir y compartir la noticia
Mujeres gestando bebés con la posibilidad de
malformacion fetal son sujetas a experiencias
previas, que deben ser consideradas. Cabe
puntuar que, aunque no hubiese confirmacion
de malformacién se percibié que la sospecha
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ya alteraba las expectativas con relacion al
nacimiento del nifio.

Las entrevistadas demostraron haber
asimilado pocas informaciones en cuanto a las
condiciones de salud del bebé, inclusive
cuando fueron orientadas por el equipo de
salud, considerando que también estaban
pasando por un proceso de investigacién
referente a la salud del nifio. Sin embargo, el
hecho de haber alteraciones en los examenes,
ya se configuraba como motivo de tensién
para estas mujeres.

Ademas de esto, sus expectativas se
encontraban articuladas a sus bagajes
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individuales y a las presiones sociales para el
ejercicio de un determinado estandar de
vivencias. En algunos casos, ni siquiera existia
el deseo de gestacidn y ésta ya fue una noticia
dificil, inclusive antes de la sospecha de
malformacion:

Fue un baque, porque yo no queria... Ni mi esposo, por la
situacion que vivimos hoy, ;entiendes? De salud... mds
atn, no queriamos... Por eso fui alld a la Fiocruz a decir
que no queria y todo, ahi ellos me mandaron acd. Cuando
llegué aqui, dije que no queria... Fui hasta alld, a la
Maternidad porque estaba sangrando, creo que fue por
causa de lo emocional, mi presion estaba 10x15, estaba
muy alta... (Tarsila, 42 afios).

Aquellas que planearon la gestacion

relatan un doble movimiento: la felicidad por
la realizacion de un deseo previo y la
decepciéon posterior con la noticia de la
malformacion:
Nos pusimos muy felices. Hasta la hora que comenzaron
a llegar los exdmenes y comenzaron a llegar las
complicaciones, ;jno? [...] Ahi dio aquel... Fue aquel susto
para la familia, nos agito... (Olga, 37 afios).

Estas vivencias estan muchas veces

asociadas a un reconocimiento previo por
parte de las mujeres de los prejuicios y
dificultades existentes de insercién de estos
nifios en el ambito de la sociedad:
Nunca habia tenido ningtin tipo de contacto con nifio con
Sindrome de Down, a pesar de que a todo el mundo le
parecia una linda experiencia, decian: - “;Qué tierno!”,
como si fuese un perrito... [...] -“i{Pero ellos son muy
carifiosos!”, ;entiendes? [..]. Igual, aun estoy muy
asustada (Olga, 37 afios).

Compartir la noticia también no
siempre se muestra como una estrategia para
la garantia de recibimiento de apoyo. Muchas
veces las mujeres se enfrentan con
manifestaciones de curiosidad y abordajes
poco respetuosos por parte de amigos y
conocidos. La despersonalizacion de las
mujeres en este contexto y el enfoque dirigido
para la malformaciéon del bebé pueden ser
elementos motivadores para que las gestantes
redefinan su accion y adopten el silencio como

estrategia de proteccidn:

[.] Pensamos, sin querer, que contarle a los otros,
ayuda... No ayuda, porque se vuelve chismerio. Y dentro
de la iglesia inclusive, que estaba, que ahora volvi a otra,
es asi: -"Hola! Y el bebé, ;qué tiene?" [...] Y yo... Yo estoy
bien, estoy viva... Y el bebé... |Estd bien! [..] Pero no...
Tipo, “vos moriste, no importa”... Solo importa el bebé. "Y
el bebé, ;qué tiene?" Era solo eso... Tipo, hasta hoy. Pero
hace un tiempo atrds, le dije a mi marido: "No voy a
hablar mds de eso, jpuedes avisarles!". Si alguien me

419 ISSN 2318-8413

http://seer.uftm.edu.br/revistaeletronica/index.php/refacs

Salud Materno Infantil

pregunta voy a decir asi: -“Yo estoy bien, jmuchas
gracias!” (Clarice, 35 afios).

Estas vivencias y sus observaciones
previas en cuanto a la rutina de otras mujeres
en igual condicidn, hacen que estas gestantes
presenten serias preocupaciones en cuanto a
la aceptacién de este bebé en el contexto
social y en cuanto a la posible sobrecarga y
redimensionamiento de su vida futura.

Recelos en cuanto al futuro

El futuro tiende a afirmarse como un elemento
doloroso. Estan presentes diversos
componentes que remiten a la preocupacion
por la condiciéon especifica de salud del nifo.
La preocupacién por la posibilidad de que el
nifio no pueda disfrutar wuna vida
independiente en el futuro es visible y
concreta.

Las reflexiones sobre las condiciones
de salud son asociadas al estigma de que el
nifio  posiblemente = malformado y/o
cronicamente enfermo sea incapaz de ejercer
protagonismo y autonomia en el futuro. Esta
idea esta vinculada a la dindmica social
predominante, que no valoriza la diversidad y
estd pautada en la inmediatez, en la
produccion y en el seguimiento de un

estandar de estéticay de “ser saludable”:

Es que nos ponemos medio asi... que yo iba a tener un hijo,
él iba a crecer, se iria, se casaria, seria feliz con su vida,
ahi nos damos cuenta: "Ese hijo mio [...], no se va a casar,
no seva a ir". Entonces, nos quedamos sin saber, asi... no
hay forma de saber (Olga, 37 afios).

La condicion de salud del nifio no es el
Unico factor de preocupacién de la mujer-
madre. En estos casos, la estética del nifio,
independientemente de la condicién de salud,
también se configura como un expresivo
elemento de aceptacion o no por parte de la
sociedad y del padre del bebé:

Yo creo que... Yo creo que los... Los primeros dias que
nace, si nace un bebé bonito, perfecto... Creo que hasta va
a ponerse muy contento. Pero si nace con alguna cosa, él
va a abandonarlo (Cecilia, 41 afios).

El miedo de que el nifio “nazca
enfermo” tiende a ser una preocupacion que
interfiere en la aceptacién del nifio en el
nucleo familiar. Y la aceptacién o no del nifio
por los miembros del grupo familiar tiende a
ser una cuestion que provoca miedo e
inseguridad en las mujeres, principalmente
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cuando no ocurren expresiones directas de

vinculo:

Mi esposo estaba conmigo. [...]. Hasta que una enfermera
conversé con la médica, porque yo estaba muy
conmocionada... Ahi ella hablé conmigo, que el nifio
podia no... No va a nacer enfermo [..]. Mi marido no
estaba aceptando hasta la semana pasada. Ahora estd
hablando mds del bebé, estd diciendo que es una nena.
Mis hijos estdn aceptdndolo bien... (Tarsila, 42 afios).

Las manifestaciones de apego y de
afecto por parte de los familiares, también
pueden constituirse como agentes de
malestar para estas gestantes. En estos casos,
el miedo de la decepcién y el sufrimiento que
puede ser generado en los familiares, también
tiende a estresar a estas mujeres:

[...] Ellos solo hablan de comprar las cosas para el bebé,
ahi me da miedo la decepcion, de alguna cosa (Frida, 35
arios).

Estas dos percepciones parecen estar
vinculadas al hecho de que las mujeres
entienden que es de ellas la responsabilidad
principal por los cuidados del nifio, en
especial de los nifios con necesidades de salud
diferentes. Justificativas para los otros
miembros de la familia, en funcién de las
necesidades de sustento o de caracteristicas
de género, parecen ser utilizadas para explicar
este sentimiento de falta de apoyo futuro:

[..] Voy a estar sola de nuevo, porque la cuestién; mi hija
tiene que trabajar para mantener la casa, ;no? Si no, nos
volvemos locos... Hijo varén es asi, ;jno? Llegé, dio un beso
y se va. Soy sélo yo... Voy a estar en aquella batalla de
nuevo sola (Cecilia, 41 anos).

Ahi, por mejor que sea tu marido, por mejor que sea tu
familia, sabes que quién va a encargarse de todo es la
madre y yo ya tengo plena capacidad de cuidar a mi hija
y sabiendo que por mds que el padre es muy bueno,
comparnero, pero ya lo sé... Sé que voy a necesitar mds
fuerza, mds todo... Ahi estamos en esa lucha (Olga, 37
afos).

La tensi6on en cuanto a los desafios
parece ser la motivacion que justifica el uso de
palabras como “lucha” o “batalla”, cuando se
refieren al desafio de cuidar solas a un nifo. La
conformidad en cuidar solas a un nifio con
condiciones de salud especificas son
articuladas a las experiencias ya existentes de
maternidad, considerando que todas las
entrevistadas tenian hijos anteriores.

Las gestantes hacian una comparacion
entre los cuidados con los hijos anteriores y
recordaban sus vivencias y desafios,
enfatizando el poco o nulo apoyo que
tuvieron, especialmente cuando se referian a
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la figura paterna. Estas perspectivas se
desdoblan en las expectativas de retorno al

mercado de trabajo:

[..] porque yo también no sé la condicién que él va a
nacer... Que él va a salir de aqui y tal, entonces todo estd
basado en eso... De acuerdo como seaq, si el caso es grave,
y tal, nivuelvo (Clarice, 35 afios).

Se entiende que cuando el nifio
presenta condiciones especificas de salud, el
desafio aumenta para el publico femenino,
dado que son pocos y costosos los aparatos
sociales para el cuidado del nifio con
malformacion y/o enfermedad cronica y la
madre parece ser la persona que precisa
renunciar a s misma para el cuidado de este
nifio. Y, ademas, viene la sobrecarga materna.

La dimension de la cuestién de género
es nitida, dado que cuando la mujer abandona
el mercado de trabajo formal, se torna mas
dependiente financieramente de su red de
apoyo, de los programas de transferencia de
ingreso y del ingreso del compafero (en el
caso de aquellas que estdn unidas). Se
entiende que el abandono del mercado del
trabajo formal por parte de las mujeres puede
impactar directamente en el ejercicio de su
autonomia.

DISCUSION

El contacto con el ambito hospitalario y con
los resultados de los exdmenes contribuyen a
que estas mujeres tengan mayor dimensién de
larealidad, aunque esta no sea compatible con
el ideal de nifio saludable fomentado
socialmente.

En un estudio realizado® con mujeres
embarazadas de bebés con malformacidn, se
evidencié que sus expectativas se iban
modificando a medida que los resultados de
los examenes indicaban las condiciones
especificas de esos nifios conforme la
investigacion aqui presentada.

Angustia, miedo materno e incertezas
en relacion al futuro, por diagndstico adverso
en relacion a la salud de sus hijos, constituye
una constante, asi como, la tristeza en funcién
de la pérdida del hijo idealizado17-28.

En cuanto al malestar de revelar el
posible diagnostico de malformacién para el
padre del nifio y para la familia ampliada, un
estudio?? apunta que las mujeres, en un
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primer momento, omitieron la noticia para
algunos miembros familiares.

El peso del “corazén de madre” y del
“instinto maternal” relatados como opresores
de los derechos y de la calidad de vida de las
mujeres!?2324 tienden a reproducirse aqui,
con las mujeres reconociendo que sera de
ellas el mayor desgaste para los cuidados del
nifno2324 Tal vez este también sea un elemento
que explique las dificultades de contar la
noticia para otras personas y la estrategia de

silencio como forma de defensa vy
proteccion??.
Dificultades relacionadas a los

aspectos de la ausencia de la familia también
ya fueron relatadas!’”. La red de apoyo
restringida para estas mujeres2024 puede
explicar el alejamiento femenino del mercado
de trabajo formall7.21.2324 hecho que impacta
directamente en las condiciones objetivas de
vida de las mujeres.

Este es un elemento fundamental, dado
que el soporte social y familiar que la mujer
recibe, puede impactar en el modo como ella
lidia con la malformacién?s.

Una novedad en relacion a este estudio
es que el alejamiento de los otros hijos, para el
cuidado del hijo con cuestiones especificas de
salud!” no parece figurar en el imaginario de
las mujeres durante el embarazo. Los recelos
aqui relatados presentan mayor articulacion
con el futuro y con la independencia del
nifo1822.242527  motivados tal vez por la
existencia de hijos mas grandes, en virtud de
la edad de las mujeres.

Mujeres con edad materna avanzada
tienden a percibir que las responsabilidades
con el embarazo iran a recaer, especialmente,
en ellas mismas. En este sentido, la
maternidad de un nifio con necesidades
especificas de salud pasa a ser un obstaculo
para la insercion femenina en la esfera
publica2324, habiendo la necesidad de su
postergacion y  planeamientos  para
alejamiento del mundo del trabajo.

CONCLUSION

El presente estudio deja en evidencia la
necesidad y la importancia de los servicios de
salud conocer las demandas de mujeres en
edad materna avanzada que gestan bebés con
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diagnostico sospechoso o confirmado de
malformacion fetal, para atenderlas en base a
sus necesidades. Conocer las demandas de
este grupo posibilita la oferta de servicios de
mayor calidad y, que contemplen la realidad
de la poblacidén usuaria.

Es necesario reflexionar que no cabe
limitar el ejercicio profesional al abordaje
biolédgico, lo que expresa la importancia de un
pre-natal que actie de forma integral a la
salud, incorporando las esferas social,
econdmica, politica e ideolégica de estas
mujeres y del territorio del cual ellas vienen.

A pesar de estar en edad avanzada,
estas mujeres tienen la necesidad de aclarar
sus dudas y necesitan ser recogidas,
entendiendo que la maternidad se configura
como una experiencia Unica, aunque todas
tengan ya hijos anteriores.

Considerando las cuestiones de salud
de los niilos, se evidencia la necesidad de un
acompafiamiento especifico articulado a la
escucha calificada y a la construcciéon de
proyectos de vida futuros para las propias
mujeres, dado que el nifio malformado puede
no corresponder a los estandares de salud y
estética impuestos por la sociedad.

Es necesario pensar que la edad
materna avanzada y la malformacién fetal no
estan separadas del sesgo de género, dado que
la mujer se configura como la principal
cuidadora de los nifios en Brasil y eso impacta
directamente en su insercion en las esferas
publica y privada. Por eso, en estos casos, los
servicios de salud deben estar dispuestos a
realizar un trabajo intensificado junto a los
hombres/padres, tanto en el sentido de una
reflexion mas amplia sobre la cuestién de
género, como en la promocién de vinculos
entre el hombre y el nifio.

Dar visibilidad a esta tematica y
trabajarla intensamente en los servicios de
salud, significa propiciar mejores condiciones
de acceso de este publico a los servicios y a los
diversos espacios de convivencia social, hecho
que puede tener desdoblamientos positivos
en los indicadores de calidad de vida de las
mujeres-madres y de los nifios malformados
y/o cronicamente enfermos.
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