Vocé recebeu a triste
noticia que seu bebé tem
anencefalia. Receber um
diagnéstico desses para

seu filho é um choque.

Todos os desejos,
esperancas e sonhos,
de uma vida feliz em
familia, sao quebrados
de repente. No lugar
desses sonhos vém muitas

perguntas e insegurancas.

Nada é como antes.
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Procurando ajuda

Por experiéncia, sabemos que um bom médico pode ser
alguém que vailhe acompanhar e aconselhar, entéo escolha

alguém da sua confianca.

Vocé encontraréd mais informacdes e detalhes sobre a
malformagdo, fotos, testemunhos e outras informagcées
ateis e a possibilidade de entrar em contato com familias
que também j& passaram pela mesma situagéo, no site:

www.anencephaly.info

“A esperanca nao é a expectativa

de que tudo va dar certo mas sim,

a certeza de que existe sempre um
sentido ndo importando o resultado.”

VACLAV HAVEL
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Criancas com
Anencefalia




“om anencefalia

O que é Anencefalia?

A palavra “anencefalia” vem do grego “sans cérebro”, mas esta
descric&o ndo é completamente justa. Mesmo se a crianga nasce
sem uma grande parte do couro cabeludo, da abébada craniana
e do hemisfério cerebral, o tronco cerebral existe. Sua cabeca vai
estar acima das sobrancelhas. O crénio apresenta uma abertura
cujo diémetro varia de crianga para crianga; o corpo do bebé se

desenvolve e cresce normalmente.

Durante a gravidez, o bebé recebe tudo o que ele precisa da
sua mde, e cresce como uma crian¢a normal com boa sadde.
A gravidez pode ser seguida normalmente, a sadde da mée
n&o corre maiores riscos do que durante uma gravidez de uma
crianga saudavel. Em certos casos pode haver um excesso de
liquido amniético. Um bebé com anencefalia pode nascer em
condi¢des completamente normais. Porém, depois do nascimento,

as funcdes do cérebro ndo podem ser mantidas por muito tempo.

Aproximadamente um quarto desses bebés morrem antes ou
durante o nascimento. Os que sobrevivem tém expectativa de

vida de algumas horas ou dias, ou em casos raros, alguns meses.

Infelizmente ndo existe nenhum tratamento ou possibilidade

de cura.

Porque meu bebé
tem anencefalia?

Uma crianga entre mil corre o risco de desenvolver essa
doenca. O sistema nervoso né&o se forma normalmente no
inicio da gestagdo (entre a 3° e 4° semana de gesfogao).
Presume-se que se trata de um conjunto de relagdes entre
fatores de influéncias genéticas e ambientais, mas ainda n&o
foi encontrada uma resposta satisfatéria. A “culpa” n&o é de

nenhum dos pais.

E agora?

Vocé recebeu esta noficia, e estd em estado de choque. Vocé
tem que tomar uma decis@o que vai mudar sua vida. Ao

mesmo tempo, dizem que vocé tem tomar uma decis&o agora.

Esse é o dilema: ndo importa qual seja a sua deciséo, o tempo
com o seu bebé serd limitado. Vocé tem todo o direito, de tirar

tempo para tomar a sua decisdo, ndo se precipite.

No caso de anencefalia, o término da gravidez sempre é

permitido pela lei.

Vocé pode continuar a gravidez. Nés somos pais que fizemos
essa escolha e queremos compartilhd-la com vocé, pois vive-
mos momentos fortes e aprendemos muito, nessa siTuogGo
dolorosa. Para alguns pais a escolha de continuar a gravidez,
ndo foi feita no dia do diagnéstico, mais ele foi desenvolvido,
com o sentimento, de ndo se imaginar, tendo que interromper

uma gravidez.

Imaginar o tempo
junto com a criancga

Depois dos primeiros dias marcados pelo medo e inseguranga,
vocé pode desenvolver uma relagéo cada vez mais profunda
com seu bebé. Viver este tempo de uma maneira intensa e dar
um nome ao nosso bebé nos ajudou. O tempo da gravidez, é o

tempo que vocé vai viver uma relagdo paternal com seu bebé.

O bebé vive e cresce na sua barriga, ele estéd bem. Vocé pode
viver consciente com a sua presenca e fazer as coisas que vocé

gosta, como: ler, escutar musica, vigjar...

Muitos de nés sentimos que nos ajudou fazer coisas durante a

gravidez que queriamos fazer depois do nascimento do nosso

bebé.

Nascimento e despedida

Os sentimentos contrdrios, como o luto, a dor e a alegria s&o
presentes nesse periodo da vida que é cheio de desafios. Mesmo
se o seu bebé estiver somente no primeiro ou segundo trimestre de
gravidez, é normal ja sentir tristeza. O sofrimento ndo depende
do tempo de vida da crianga. A tristeza ndo pode ser evitada.

Por isso, é importante dar-lhe espaco.

N6s queremos lhe encorajar. Muitos pais vivem a chegada do seu
bebé depois do nascimento, como uma experiéncia particular

e preciosa.

Vocé pode tomar todo o tempo possivel para preparar o nasci-
mento e a morte de seu bebé. Ele merece ser recebido com todo

amor nesta vida e também se despedir dela do mesmo modo.

Mesmo com a sua cabeginha deformada, seu bebé pode e deve
ser amado e respeitado! Ele é uma pessoa Gnica, embora sua
deficiéncia n&o lhe permita uma vida independente. Vocé pode
pegd-lo nos bragos depois do nascimento —mesmo se ele ja tiver
falecido — e admird-lo e acaricid-lo. A lesdo na cabecinha pode
ser coberta e assim vocé pode se concentrar completamente no
seu bebé. Se vocé quiser, vocé pode tirar fotos das méos e dos

pés do seu bebé —elas ficardo como lembrancas inesqueciveis.

A despedida consciente também é possivel se a gravidez for

interrompida mais cedo.



