INSTITUTO FLORENCE DE ENSINO SUPERIOR
CURSO DE ENFERMAGEM

ADENILMA MEDEIROS LOPES

VIVENCIA DOS PAIS DE BEBES COM MALFORMACAO CONGENITA EM UMA
UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL

Sao Luis
2018



ADENILMA MEDEIROS LOPES

VIVENCIA DOS PAIS DE BEBES COM MALFORMACAO CONGENITA EM UMA
UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL

Artigo apresentado a Coordenacdo do Curso de
Enfermagem como pré-requisito para obtencéo de
titulo de Bacharel em Enfermagem do Instituto
Florence de Ensino Superior.

Orientador (a): Profa. Ma. Ana Larissa Araujo
Nogueira.

Coorientadora (a): Profa. Ma. Patricia Giulliane da
Silva Barros Teixeira

Séao Luis
2018



L864v
Lopes, Adenilma Medeiros.
Vivéncia de pais com bebés portadores de malformacao congénita em
uma Unidade de Terapia Intensiva neonatal. / Adenilma Medeiros Lopes. — Sdo
Luis: Instituto Florence de Ensino Superior, 2018.

2911l

Orientador: Prof2. M.2 Ana Larissa Araujo Nogueira.

Artigo (Graduacdo em Enfermagem) — Instituto Florence de Ensino
Superior, 2018.

1. Malformacgdo. 2. UTI. 3. Prematuridade. |I. Nogueira, Ana Larissa

Araujo. Il. Titulo.

CDU 618.53




ADENILMA MEDEIROS LOPES

VIVENCIA DOS PAIS DE BEBES COM MALFORMACAO CONGENITA EM UMA
UNIDADE DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL

Artigo apresentado a Coordenacdo do Curso de
Enfermagem como pré-requisito para obtencao de
titulo de Bacharel em Enfermagem do Instituto
Florence de Ensino Superior.

Orientador (a): Profa. Ma. Ana Larissa Araujo
Nogueira.

Coorientadora (a): Profa. Ma. Patricia Giulliane da
Silva Barros Teixeira

Aprovada em: / /

BANCA EXAMINADORA

Profa. Ana Larissa Araujo Nogueira
Mestra em Enfermagem
Instituto Florence de Ensino Superior

1° Examinador

2° Examinador



AGRADECIMENTOS

Agradeco primeiramente a Deus, pois atraves de toda a sua bondade me
permitiu realizar e alcancar todos os meus objetivos. Objetivos esses que pareciam
impossiveis e distantes da minha realidade. ntretanto, muitos sdo seus designios,
Senhor.

Agradeco de todo meu coracdo, a minha mae Francisca das Chagas
Lopes e a toda minha familia que me acompanhou nesta trajetéria, pois foram
pacientes e bondosos comigo, me acalentando quando mais precisei.

As minhas filhas, Amanda, Marina e Mariana que entenderam a minha
auséncia e nunca pediram para eu desistir.

Ao meu marido José Vilken, pelo companheirismo, pela parceria e
amizade de sempre.

As minhas orientadoras Ana Larissa e Patricia Giuliane, por toda
orientacéo e disponibilidade, até mesmo em momentos inoportunos.

Aos meus amigos, de todas as horas, Deyse Soares e Rayssa Oliveira,
por toda compreensao e apoio.

Aos meus mestres que fizeram parte da minha jornada, desde os
primeiros dias da minha vida académica.

As méaes que aceitaram participar da entrevista, dividindo comigo seus
sentimentos e vivéncia.



RESUMO

A gestacdo € um periodo complexo que resulta em experiéncias psicoldgicas e
fisioloégicas peculiares a esta condicdo, com modificacdes nas relacdes sociais,
desde a descoberta da gravidez até o nascimento do bebé. O nascimento de um
bebé com malformacéo congénita produz, portanto, a descontinuidade no processo
de idealizag&o do nascimento de um bebé saudavel, uma vez que os sonhos sobre a
prole desmoronam e, consequentemente, surgem sentimentos negativos. Por isso,
os profissionais de saude devem interagir de forma adequada, visando a deteccao
de problemas e a intervencéo precoce o que se torna indispensavel a reflexado sobre
a vivéncia dos pais de uma crianca malformada, objeto de estudo desta
investigacdo, que teve como objetivos conhecer a vivéncia dos pais referente o
nascimento de uma crianga portadora de malformagéo congénita e identificar os
processos emocionais desencadeados nos pais apds o diagnostico de malformacao
congénita. Esta pesquisa, de abordagem qualitativa, foi realizada na Unidade de
Terapia Intensiva Neonatal e no ambulatério de seguimento de um hospital da rede
estadual na cidade de Sao Luis-MA, sendo sujeitos do estudo oito pais de criancas
nascidas com malformacédo congénita, internados na referida unidade nos meses de
agosto a outubro de 2018. Os relatos mostraram que € grande o impacto emocional
da noticia de malformacao congénita, o que desencadeia reacfes diversas nos pais,
configurando-se como uma vivéncia marcante para todos os membros da familia.
Por fim, o estudo mostrou-se elucidativo, apontando necessidade do profissional de
salde estar capacitado para intervir adequadamente nos casos de acolhimento ao
bebé com malformacgéo congénita.

Palavras-chave: Malformacéo; Enfermagem; Familia.



ABSTRACT

Gestation is a complex period that results in psychological and physiological
experiences peculiar to this condition, with changes in social relationships, from the
discovery of pregnancy to the birth of the baby. The birth of a baby with congenital
malformation thus produces discontinuity in the process of idealizing the birth of a
healthy baby, as dreams about the offspring collapse and consequently, negative
feelings arise. Therefore, health professionals must interact in an appropriate way,
aiming at the detection of problems and early intervention, which becomes the
experience of the parents of a malformed child, object of study of this investigation,
whose objective was to know the parents' experience regarding the birth of a child
with congenital malformation and to identify the emotional processes triggered in the
parents after the diagnosis of congenital malformation. This qualitative research was
carried out in the Neonatal Intensive Care Unit and in the outpatient clinic of a state
hospital in the city of Sdo Luis, Ma. The study subjects were eight parents of children
born with congenital malformations hospitalized in the said unit in the months of
August to October of 2018. The reports showed that the emotional impact of the
news of congenital malformation is great, which triggers diverse reactions in the
parents, being configured as a remarkable experience for all members of the family.
Finally, the study proved to be informative, pointing out the need of the health
professional to be able to intervene adequately in cases of the baby with congenital
malformation.

Keywords: Malformation; Nursing; Family.
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1 INTRODUCAO

Qualquer alteracdo no decorrer do desenvolvimento embrionario pode resultar
em anomalias congénitas que podem variar desde pequenas assimetrias até
defeitos com maiores comprometimentos estéticos e funcionais. Entende-se por
malformagdo congénita toda a anomalia funcional ou estrutural, presente no
momento do nascimento ou que se manifesta em etapas mais avancada da vida®

As causas estdo ligadas a eventos que precedem ao nascimento, podendo
ser herdada ou adquirida. A deficiéncia ndo é uma doenca, mas pode ser causada
por uma patologia, como também por acidentes, fatores organicos ou hereditarios ou
por fatores genéticos?.

Apesar de cada vez mais se conhecer as origens moleculares das
malformacdes congénitas, uma média de 50 a 60% dos casos sdo decorrentes de
causas desconhecidas. Nos 40% restantes, as causas comuns podem ser divididas
conforme as trés categorias: genéticas (anomalias cromossdmicas), ambientais
(teratbgenos) e multifatoriais ou mistas (genética e ambiental)?.

No Brasil, pesquisas realizadas pelo Estudo Colaborativo Latino Americano
de Malformagbes Congénitas, programa de monitoramento para esses nascimentos,
evidenciaram taxa de 2,24% a 5% no nascimento de malformados, porém, em 2012,
a prevaléncia de anomalias foi de 0,8% no pais, representando média de dois mil
nascimentos?.

Existem métodos preventivos para 70% dos tipos de defeitos congénitos e
para o restante ha urgente necessidade de investimentos em pesquisas que levem a
conhecer as causas e mecanismos do desenvolvimento pré-natal defeituoso". Os
trés niveis de prevencéo dos defeitos congénitos consistem na prevencao primaria,
prevencdo secundaria e prevencdo terciaria. Para Botelho a primeira age em
pessoas sadias, que consiste em evitar a doenca, reduzindo desta forma a
susceptibilidade ou a exposicdo ao fator de risco, seu tempo €, principalmente, pré-
concepcional®.

A prevencao secundaria age em pessoas doentes, evita a evolucao e sequela
da doenca através da deteccdo precoce e o tratamento oportuno, seu tempo é

principalmente pré-natal. A prevencao terciaria age em pessoas doentes, evita as



complica¢cBes da doenca através da reabilitacdo e correcdo adequadas, seu tempo é
principalmente pés-natal®.

Os defeitos congénitos podem ser consideravelmente reduzidos através da
educacdo em saude. A populacdo alvo deve ser orientada, toda mulher fértil pode
estar gravida; é salutar completar a familia enquanto, ainda, se € jovem; é
importante a realizacdo dos controles pré-natais; a vacinacdo contra a rubéola antes
da gravidez € benéfica; o trabalho habitual ndo deve ser prejudicial a gravidez, os
medicamentos, exceto o0s imprescindiveis, devem ser evitados, assim como as
bebidas alcodlicas, o cigarro e drogas ilicitas®.

A fantasia dos pais de terem uma crianca perfeita recebe um pesado golpe
com o nascimento de um filho com mal formacéo congénita. Os pais frequentemente
experimentam o desespero diante de tal situacdo, embora, as emocdes variem entre
individuos e familias, os sentimentos mais comuns incluem o choque, a raiva, e a
confusdo, bem como a culpa, a ansiedade e a tristeza’.

Os pais precisam saber que estes sentimentos sdo normais, e os profissionais
de salude devem encorajar esses pais a exprimir os seus sentimos. Eles precisam
falar sobre a malformacéo, precisam obter informacdes sobre os recursos e auxilios
e precisam, principalmente, de tempo para se ajustar a nova situagao’.

Ser o cuidador de uma crianca com deformacao congénita ndo € uma tarefa
facil e adquire uma importancia significativa para a familia, na medida em que ela
deseja efetivamente tornar-se responsavel pelo cuidado. O nivel de aceitacdo da
crianca portadora de anomalias congénitas dependera da formacao cultural da mae,
e 0 comportamento da familia varia de acordo com a classe social a qual pertence’.

Nas classes menos favorecidas, o nivel de aceitacdo é melhor, decorrente de
padrées culturais projetados em termos de supersticdes e valores teoldgicos. Nas
classes sociais mais favorecidas, as dificuldades na aceitagcdo sdo maiores, pois as
familias sdo mais conscientes quantos aos obstaculos a serem enfrentados por seus
filhos em relacéo a rejeicdo social, além das indagacdes e satisfacdes sociais a que

estéo sujeitos®.

A relevancia do estudo encontra-se na necessidade de a equipe de saude
estar preparada para atuar no cuidado da crianga malformada e seus familiares. I1sso
porque os profissionais, em grande parte, ndo estdo preparados técnica e

emocionalmente para lidar com o nascimento de uma crianga malformada, uma vez
b



que se sentem ansiosos, desconfortaveis e impotentes diante da incumbéncia de
comunicar aos pais a noticia de malformacdo. Por isso € fundamental que os
profissionais envolvidos nessa nova realidade da familia conhecam todo o processo

pelos quais os pais passam, a fim de melhor assisti-los.

Considerando que o cuidado da crianga malformada e sua familia sé
serdo alcancados mediante o respeito e a responsabilidade conquistados por meio
de praticas de avaliacdes e intervencdes familiares confiaveis, de acdes terapéuticas
e de relagbes interpessoais afetivas, pressupde-se que, conhecendo a vivéncia dos
pais quanto ao nascimento de uma criangca portadora de malformacdo congénita,
objeto de estudo desta investigacdo, obtenha-se subsidios para a implantacdo de

acOes que promovam a atencao ao nucleo familiar da crianca malformada.

Espera-se, comeste estudo, ampliar a 0 conhecimento da equipe sobre a
vivencia destas familias de criancas malformadas e os mecanismos de adaptacéo
destas maes referente a noticia de ter um filho malformado, visando a deteccéo de
problemas e intervencdo precoce, para obter uma atuacdo da equipe referente a
orientacdo e educacdo em saude, é um assunto pouco debatido e discutido,

necessita de atencao pois esta presente no ambiente hospitalar.



2 MATERIAIS E METODOS

Na busca para alcancar os objetivos propostos, foi realizada uma
investigacdo de natureza descritiva, cujas finalidades foram observar, descrever e
documentar os aspectos de uma situacdo. Considerando a forma interpretativa com
que se tratou o objeto de estudo, escolheu-se a abordagem metodologica qualitativa,
gue se baseia na premissa de que os conhecimentos sobre os individuos s6 séo
possiveis com a descricdo da experiéncia humana, tal como ela é vivida e definida
por seus proprios atores.

Nesse sentido, a pesquisa qualitativa se preocupa, nas ciéncias sociais,
com um nivel de realidade que ndo pode ser quantificado. Ou seja, ela trabalha com
o universo de significados, motivos, aspiracdes, crencas, valores e atitudes, o que
corresponde a um espago mais profundo das relacdes, dos processos e dos
fenbmenos que ndo podem ser reduzidos a operacionalizacdes de variaveis.

O cenario da pesquisa foi na UTI neonatal e no ambulatério de
neuroreabilitacdo pertencente a um Hospital da rede estadual de Saude localizada
na cidade de S&o Luis-Ma, que oferece atendimento publico pelo Sistema Unico de
Saude (SUS). A escolha dessa instituicao justifica-se pelo seu apoio e incentivo ao
desenvolvimento cientifico e por ser considerada de referéncia no Estado para o
atendimento de neonatos de alto risco.

Os critérios de elegibilidade dos individuos para esta investigacdo foram:
ter mais de 18 anos, ser pai ou mae de crianca com malformacéo congénita que
estivesse em tratamento na referida unidade da instituicdo e aceitar de forma
voluntéria participar do estudo. A coleta de dados se deu por meio da entrevista
aberta, tendo a seguinte questao norteadora: “O que é para vocé ter um filho com
malformagdo congénita®? As entrevistas foram realizadas de acordo com a
disponibilidade dos pais em sala reservada da propria unidade de tratamento
intensivo infantil.

O contato inicial com as méaes para solicitagdo de participacdo no estudo
s6 foi realizado depois de transcorridos pelo menos dois meses do nascimento da
crianca, garantindo assim que a abordagem ocorresse em um momento em que a
mae e a familia, supostamente, ja estivessem lidando melhor com a condicéo de seu

filho. Os dados, por sua vez, foram coletados no més de agosto de 2018, na sala da



familia no hospital e no ambulatério de neurodesenvolvimento follow up das mées,
mediante agendamento prévio, por meio de entrevista. Apos consentimento, as
entrevistas foram gravadas e transcritas na integra.

Cada entrevista teve uma duracdo meédia de 40 minutos, obtendo total de
640 horas. O instrumento utilizado durante a entrevista foi um roteiro
semiestruturado com perguntas abertas e fechadas relacionadas a experiéncia
durante a gravidez (cuidados de saude, pré-natal, exames,
sentimentos/expectativas, conduta gregaria, conhecimento prévio das condicfes do
bebé, condicbes de saude materna etc); no nascimento e no periodo de
hospitalizagdo (o parto, conhecimento das condicdes do bebé, quem estava I3,
quem informou sentimentos/ expectativas, acompanhantes/familiares,
amamentacao, condicdes do bebé, tempo de hospitalizacdo, custos, tratamento etc)
e apds a saida do hospital at¢é o momento da entrevista (tratamento, cuidados,
instituicbes de saude, amamentacdo, custos, sentimentos/expectativas, familiares).

O nuamero de patrticipantes foi estipulado pelo ponto de saturacdo, ou seja,
0 numero de sujeitos foi considerado suficiente quando o pesquisador ndo assimilou
mais nada de novo no que se refere ao objeto de estudo. Dessa forma, obteve-se
um total de oito participantes, sendo seis maes, que, apds serem previamente
informados sobre a pesquisa e conheceremos objetivos desta, assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e prestaram depoimentos abordando
o tema de forma livre, com o minimo de interferéncia, pelo tempo que acharam
convenientes. Os sujeitos entrevistados foram identificados com a letra “M’,
acompanhada pelo indice numérico 1 a 8, exemplo “M1, M2, M3” para padronizar,
demonstrando as ordens das entrevistas e preservando a identidade dos sujeitos.

Os depoimentos foram gravados em aparelho digital com aquiescéncia
dos depoentes e garantia de sigilo e anonimato, respeitando as diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres humanos, previstas na Resolucao
n® 466/2012, do Conselho Nacional de Saude. Ressalte-se que o estudo obteve a
aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital campo de estudo, por
meio do Protocolo n°2.787.156.

Para o tratamento dos dados desta pesquisa, utilizou-se a analise
tematica do conteddo das entrevistas semiestruturadas. A andlise tematica parte do

principio de que os textos obtidos a partir da coleta de dados podem ser organizados



em categorias e subcategorias que expressam temas identificados pelo pesquisador
no processo de analise!?.

Aqueles que concordaram em participar desta pesquisa assinaram 0
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e posteriormente foram incluidos na
pesquisa. A andlise dos dados teve inicio apds o término da coleta de dados. Os
dados coletados foram transcritos em sua totalidade, respeitando todas as falas,
expressdes e pensamentos dos sujeitos, para assim compreender Ihes a vivéncia.
Apos as transcricoes, foi realizada a analise dos depoimentos.

Com o intuito de atingir os significados latentes, foram feitas repetidas e
atenciosas leituras de cada depoimento, destacando-se as falas mais significativas.
Para isso, foi utilizada a técnica da Analise Tematica, que consiste em descobrir 0s
ndcleos de sentido que compdem uma comunicacao.

Em seguida, os dados foram revisados quanto ao contetdo, separados
por semelhancas e diferencas em nudcleos de sentidos e iniciado o processo de
codificacdo. Dessa forma, depois de ressaltados os trechos relacionados aos
objetivos da pesquisa, pbde-se agrupa-los em unidade de significado, formando,

assim, categorias, pelas suas semelhancas de expressfes e pensamentos.
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3 RESULTADOS E DISCUSSAO

e Caracterizacdo dos sujeitos

A fim de uma maior compreensdo da realidade desses sujeitos, faz-se
necesséaria a apresentacdo de alguns aspectos clinicos e demogréaficos das méaes
participantes da pesquisa e de seus bebés internados.

Em relacdo ao nivel de escolaridade, 38% das maes tinham ensino
fundamental completo; 33% ensino fundamental incompleto; 25% ensino médio
completo e 4% ensino superior completo. Prevaleceram mées que trabalhavam em
casa (62%) e em empregos informais (21%). Houve predominio das méaes vivendo
com o pai do bebé (86%), permanecendo 24 horas por dia no hospital (73%); as
demais passaram o dia no hospital, indo dormir em casas de apoio, pois eram
procedentes do interior do Maranho.

Dos dados clinicos, tém-se 100% maées biologicas dos bebés internados,
ou seja, vivenciaram toda a gravidez, o parto e o puerpério com toda sensibilidade
fisica e emocional desse periodo, além de que a maioria delas estava se
recuperando de uma cesariana (60%). A religido predominante cerca de 30% foi
evangélica, cerca de 90% das méaes se encontravam na faixa etaria de 18 a 30 anos.

O diagnéstico predominante dos bebés foi a prematuridade, 85%,
podendo-se concluir que se tratava também de “maes prematuras”, as quais nao
vivenciaram todo processo de gestacado, tendo a gravidez interrompida. Os bebés
nao planejados foram 65%.

Dos resultados levantados, pode-se identificar duas categorias a respeito
da percepcao dos pais na vivéncia da hospitalizacdo do seu filho com malformacao
congénita: “Constatando a malformagdo” e “Convivendo com a malformacdo e
lidando com a realidade”.

A discussdo das categorias foi ilustrada com as falas das mées
participantes da pesquisa, utilizando-se, para identifica-las, a letra M de mae,
seguida de numeracdo arabica, que vai até 8 obedecendo ao numero de maes
participantes da pesquisa, os numeros foram escolhidos de acordo com a ordem de

adesao a pesquisa, M1, M2... M3.
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e Constando a malformacao congénita

Esta primeira categoria evidenciou a vivéncia inicial dos pais ao se
depararem com um filho malformado, em discrepancia com o filho saudavel
imaginado durante o periodo gestacional. Neste contexto, destacam-se momentos

angustiantes dos pais ao discorrerem sobre este choque inicial.

“A hora que eu descobri que ela nasceu ja com alguns
problemas, mas eu ndo sabia o que era, qual tipo da
doencga seria, la no meu interior eles deram outras
doengas, suspeitavam de outras coisas ai fizeram os
exames aqui e ndo deu nada [...]Jqguando chegou aqui foi
que eles disseram que era essa doenca [...] (No primeiro
dia ao ser entrevistada transmitiu sentimento de perda,
medo, olhar vago, angustia. Segundo dia: tranquilidade,
ar sereno com felicidade, esperangosa) M1.

Pais, de bebés malformados, além de lidarem com a perda do filho
imaginério, sofrem por ndo estar continuamente ao lado da crian¢ga em um momento
tdo fragil para os pequenos®. Ao deixar o filho internado, o ato de cuidar nédo se

concretiza:

[...] eu fico triste demais, porque minha vontade é levar
ele para casa, mas tenho receio de que qualquer
momento posso perdé-lo, tenho receio de deixa-lo ai e
nenhum profissional olhar, eu sei que tem muitos
profissionais, mas, tenho medo deles ndo verem porque
é silencioso [...] (Mde relatou que se sentiu revoltada,
com medo, sentimento de revolta pelo meu bebé e
tristeza dentro de mim.) M3

A discrepancia entre o bebé imaginario e o real foi um relato constante na
fala dos pais, que prontamente remetem a essa temética ao serem indagados sobre
a vivéncia da malformacdo. O choque ou susto é um dos sentimentos
preponderantes, sendo caracterizado por choro, condutas irracionais e sentimentos
de desamparo, revolta , tristeza, ansiedade , medo por ndo saber a dimensdo do

contexto do filho.1°

A expectativa dos pais e familiares gira em torno da figura de um recém-
nascido saudéavel e forte. Alguns pais relataram que ao descobrirem a malformacao
do filho, as sensa¢Bes como o0 susto, a angustia e a dor foram tdo intensos que nao
puderam ser expressos em palavras. Essa situacdo era demonstrada por um
siléncio permeado por muita tensdo, choro e um corpo inquieto.

12



Minha gravidez foi muito complicada, perdi liquido,
descolamento de placenta, senti muitas dores, n&o
dormia bem, foi muito complicado mesmo [...] para mim
foi muito complicado, porque o que eu passei [...] ver
minha bebé naquela situacdo eu ndo poder ajudar, foi
muito dificil. (A mae estava ansiosa, medo, mas, também
demonstra alegria ao conviver com a familia, sentimento
de amor, carinho e dedicacéo). M6.

Todas as minhas gestacdes foram complicadas, de
nenhum dos meu filhos, fiz pré-natal, sé desse, quando
eu fiquei gravida dele o médico disse que eu poderia
perder a qualqguer momento, sendo que eu podia tirar,
porque ja existe a lei que tu podes tirar, s6 que eu nao
quis [...] ele nasceu com 1 quilo, perdeu [...] quando ele
tinha 4 meses ele tinha 1 quilo e 800 gramas, ai passou
por uma biopsia de figado e fez teste do pezinho e nao
deu nada. Depois dos 4 meses que foi aparecendo a
microcefalia, a paralisia, a perda da visdo, perda de
audicao, intolerancia a lactose, ele nasceu com sopro,
figado grande e outros problemas séo tantos que a gente
até se esquece [...] M7 (olhos marejados, seguido de
siléncio e choro) (Ao ser realizado a entrevista a M7
estava com sentimento de tristeza olhar vago, aflicdo,
sentimento de decepc¢do, incapacidade, observa-se
também muito carinho e amor) M7.

Observa-se que o choro é o lamento da perda do filho sadio. Os pais
sentem-se machucados e a dor se manifesta no pranto. Os sentimentos parentais
assemelham-se a resposta de luto. As reacdes iniciais dos pais sdo procedidas de
momentos de negagdo, como um desejo de libertar-se da inevitabilidade do

diagnoéstico. 1%

O medo e a inseguranca foram sentimentos expressados pelos pais ao
falarem sobre este contato inicial com o bebé, remetendo a um estado de muita

fragilidade emocional diante do encontro com algo que lhes € desconhecido.

E muito complicado lidar, mas, a gente precisa ser forte
porque a descoberta é muito dificil [...] mas, com o
passar dos dias a gente vai se adaptando e aceitando
aos poucos [...] (Essa méae ao ser entrevistada transmitiu
sentimentos de apreensdo, onde relatava surpresa
mediante a situagdo, chorosa, porém, muito determinada
em cuidar do seu bebé). M8

Ao fazer a anadlise de entrevistas, é clara a forma na qual os pais e
principalmente as maes sentem um impacto ao terem o primeiro contato com 0s
filhos malformados e isso faz com que eles comecem a ter uma visao diferente a

partir daquele momento.
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A forma com que os pais encaram aquele bebé comeca a despertar neles
um aprendizado, fazendo com que 0s mesmos possam se manter firmes e a partir
disso, encontrar um meio de se reconstruirem e obterem uma nova forma de encarar
a vida e as limitacGes do seu filho que ird precisar ter uma realidade diferente de

“convivéncia”, tanto de parte afetiva quanto de adequacao no decorrer do dia a dia®?.

Convivendo e lidando com a malformacéo

Apos iniciarem seu contato com o bebé os pais demonstram seu esfor¢o
para conviver com a malformacéo, de diferentes modos. Alguns pais destacam a
dificuldade de enfrentar a situacdo, outros demonstram a tentativa de aceita-la, com

a expectativa de que as circunstancias melhorem com o passar do tempo.

[...] eu fico triste demais [...] meu medo é de acontecer
alguma coisa, deixar ele na UTI e ficar sabendo que ele
nao suportou [...] da vontade de chorar todo dia, toda
hora. Ai cada coisa que ele consegue naquela UTI ja é
um grande avango, mas eu tenho muito medo, muito
medo mesmo [...] eu chego de manha cedo porque tem
que ir pra fila também, umas 06:00 horas, to aqui. Pego
ele no colo, troco fralda, ajudo nas estimulacdes que
vem a fono, medicamento, passo o dia conversando com
ele pra poder estimular a emocéo, fico com ele a tarde e
vou embora umas 18:00 horas. M3

Os pais tentam adaptar-se a nova realidade de vida causada pela
dependéncia do bebé. As reacOes parentais poderdo ser positivas ou negativas,
sendo influenciadas por fatores socioculturais, econémicos e psicossociais. Uma
tentativa dos pais de enfrentar a situacdo € compensar a malformacédo do filho
encarando-o como um bebé saudavel, desconsiderando os limites proprios da
condicdo da criancal®. E um movimento que pode ser necessario para que 0s pais
vislumbrem potencialidades no filho, sendo um mecanismo para facilitar o

investimento afetivo.

[...] pego ela no colo, dou leite, fico com ela no colo,
porque na hora que coloco ela no berc¢o ela se dana para
chorar, quer ficar s6 no brago, troco a fraldinha dela eu
ndo mexia nela assim que cheguei agora eu ja cuido
mais dela [...]Jeu fiquei com muito medo de ndo conseguir
ter, de eu fazer alguma coisa que viesse prejudica-la. M4
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O olhar das outras pessoas dirigido as deformidades do bebé foi um
incbmodo que surgiu em uma das entrevistas. As caracteristicas fisicas dos recém-
nascidos trazem sentimentos de vergonha e ndo aceitacdo, principalmente a mae,
pois esta foi 0 corpo gerador desta nova vida. Conviver com as diferencas ainda é
um desafio a ser vencido pela sociedade em geral, que demonstra preconceito a
tudo que foge dos padrdes de normalidade!?.

Tal preconceito dificulta de certa forma com o preconceito da sociedade
em geral, fato que dificulta a aceitacdo e a convivéncia da familia com o bebé
malformado. Consideramos que esta interpretacdo do olhar do outro de certa forma

esté relacionada com o préprio embaraco desta mae.

[...] quando eu a vejo daquela forma eu me pergunto se
fui culpada, e foi raiva, ou alguma coisa que fiz [...]
guando eu olhava as feridas, eu estava péssima, mas
hoje eu estou melhor porque ja me deram esperancas
que vamos sair daqui. (Mae encontrava-se com tristeza,
olhar vago ao falar do seu bebé, aflicdo, decepcdes.) M5.

Ao relatarem suas vivéncias e experiéncias, 0s pais evidenciaram modos
especificos de lidar com a realidade. Nota-se nas falas que, a partir do maior
convivio com a malformacéo do filho, eles conseguiram se movimentar do estado
inicial de choque e tentativa de convivéncia com a malformacao para desenvolver

formas de apoio.

Para refletir sobre estas formas de apoio encontradas pelos entrevistados
€ essencial considerar que somos seres sociais, estruturamos nossas vidas a partir
da nossa relacdo com as pessoas dos diferentes espacos que circulamos. Isso

ocorre de forma rotineira quando estamos tranquilos, sem grandes conflitos.

[...] as vezes eu ndo tenho vontade de vir para ca, eu
choro, eu me sinto cansada, sem forca de vontade, mas,
peco forcas a Deus para eu vir pra ca [...] € complicado,
a gente fica com medo, porque esta tudo bem mas pode
acontecer as intercorréncias, pra mim é bem dificil. Eu
tenho muito medo [...] sempre que to perto dela, ela
tranquiliza, eu converso com ela e ela ri, ela fica
quietinha, ndo tem melhor sentimento que o da mae
estar do lado. Quando ela ta chorando no berco eu pego
ela e sei que ela quer colo. M6
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Outro aspecto que se evidenciou em relagdo a convivéncia com a
malformacéo refere-se a hospitalizacdo da crianca. Esta fala demonstra o quanto a
rotina de procedimentos gera tensao nos pais, que sofrem ao se depararem com o
sofrimento do bebé. Produc¢des cientificas mostram que para lidar com o contexto
hospitalar, os pais precisam se empenhar de forma significativa, a fim de suportar as

cenas chocantes que presenciam.®

[...] sofri muito, até hoje sofro, mas, ndo € como antes,
eu choro e as vezes fico um pouco abatida, mas, agora
eu ja consigo cuidar dele, segurar no colo, conviver da
forma que ele necessita e me adaptar todos dos dias ao
jeito dele. Ndo ¢é facil, mas a gente consegue
aprendendo dia apés dia. M8

A forma na qual as maes falam sobre a convivéncia e 0s sentimentos a
respeito dos seus bebés, por muitas das vezes € impactante, ao ouvir e ver nos
olhos de cada uma. E nitido que a rotina néo é facil e que descobrir que tem um filho
gue possui uma malformagéo congénita as leva a refletirem que agora precisam
mudar seus habitos de vida e que a realidade a partir desse momento de descoberta
passa a ser totalmente diferente®®.

Algumas mé&es se emocionam muito a falar sobre a malformacdo, mas,
também possuem um sentimento de satisfagdo por estarem cuidando da melhor
forma possivel, por mais que seja complicado, elas deixam claro que nédo desistem e
gue nem o cansaco as fazem parar de serem maes de criancas que sdo especiais
em todos os sentidos.

Os profissionais da equipe de saude podem ir além da intervencao
técnica, tendo muito a oferecer dando atencdo aos pais, por meio de escuta,
orientacdo e apoio. Os pais valorizam a forma maternal demonstrada na assisténcia
prestada ao bebé, o que reforca a importancia da humanizacdo do cuidado?®.

Existem duas maneiras de cuidar: uma delas é a de cuidar pelo outro,
fazendo tudo pelo outro, ndo lhe dando escolhas, dominando-o, manipulando-o. A
outra maneira de cuidar é aguela em que permite ao outro se encontrar e assumir
seus proprios caminhos, crescendo e amadurecendo. E como se um servisse de
apoio para o outro, é fazer com o0 outro e ndo para o outro.

Consideramos que a inclusédo dos pais pela equipe de salde no processo
de cuidado do bebé mostra-se fundamental para auxiliar os mesmos a lidarem com

a realidade. Ao participarem da rotina hospitalar e interagirem com a crianga, 0s
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familiares terdo melhores condigbes para amenizar o sofrimento e a angustia.
Alguns pais mantiveram um sentimento de esperanca e uma postura otimista para
lidar com o filho. E um meio de n&o ficarem presos as dificuldades e angustias e

vislumbrarem possibilidades para a crianga, mesmo com a especificidade da
malformacéo.
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4 CONCLUSAO

Compreender a vivéncia dos pais diante da malformacéo do filho foi uma
experiéncia enriquecedora. Os encontros realizados com os familiares
proporcionaram um olhar mais sensivel, atento as falas, siléncios e choros, alheio as
teorias e preconceitos.

Percebeu-se que o sofrimento permeou o discurso de todos os pais,
revelando a dificuldade de lidar com o inesperado: a malformacéo do filho. Notou-se
a vivéncia de um choque inicial, as tentativas de “com — viver” com a malformacgao e
as diversas formas de lidar com a realidade.

Esses momentos foram revelados de um modo intenso e sincero e
possibilitou a reflexdo sobre as varias nuances que permeiam a relacdo dos pais
com seus filhos malformados, evidenciando-se a complexidade da situagao. Quanto
a atuacao da equipe de saude, evidenciou-se que a assisténcia aos pais e seus
filhos deve transcender o modelo biolégico para um cuidado mais auténtico, que
contemple uma escuta atenciosa, que se revista de atitude empatica, e que as
condutas prestadas estejam imbuidas de respeito ao outro.

Diante do exposto, percebeu-se a importancia de uma equipe
multiprofissional composta por profissionais que discutam ndo somente o
diagnéstico, a propedéutica e o0 prognostico do bebé, como também as
particularidades dos pais e as dificuldades vivenciadas no encontro com 0s mesmos.
S6 assim sera possivel exercer um cuidado com a familia, na tentativa de oferecer
apoio em meio a este acontecimento que é Unico em suas vidas.

Considerando a elaboracao de trabalhos futuros, deixa-se como proposta
a realizacao de um grupo interdisciplinar de apoio e orientacdo a estes pais, no qual
cada profissional de saude teria como foco sua competéncia. Assim, juntamente
com a familia buscariam possiveis caminhos na superagdo e aceitacdo da

malformacgéo congénita da crianca.
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ANEXO A- PARECER DO COMITE DE ETICA
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APENDICE A- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

INSTITUTO DE ENSINO SUPERIOR FLORENCE
ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Comité de Etica em pesquisa do Hospital
Sao Domingos.
End: Avenida Jerdnimo de
Albuquerque,540, CEP:65060.645.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA:

Titulo do Estudo: N
DESVELANDO SENTIMENTOS DE PAIS DE BEBES COM MALFORMACAO
CONGENITA EM UM HOSPITAL DE SAO LUIS-MA
Vocé esta sendo convidado a participar de um estudo de pesquisa que
se destina a Descrever os sentimentos e a compreensdo dos pais diante do
diagnéstico e nascimento do bebé com malformagéo congénita.
Esclarecemos que os riscos, durante a realizacdo do trabalho, poderdo
estar relacionados a desconfortos referentes ao cansaco decorrente da entrevista e
emocionais decorrentes de recordacdes de situacdes vivenciadas pelos
participantes da pesquisa e mau entendimento da linguagem nas perguntas
ofertadas. Além disso, informamos que nao havera custos ou forma de pagamento
pela sua participacdo no estudo. A fim de garantir sua privacidade, seu nome e nem
o do seu bebé sera revelado caso o0s dados da pesquisa sejam
publicados/divulgados.

A pesquisa tera como beneficios, a visibilidade da comunidade cientifica para
0s sentimentos dos pais de bebés com malformacao congénita e pelas intervencdes
prestadas pelos profissionais de enfermagem, além de contribuir com informacfes
importantes para os estudantes e profissionais da saude, fazendo com que esse
trabalho seja fonte para novas pesquisas.

Para realizacdo da coleta de dados deste estudo, optou-se pela entrevista
semiestruturada com os pais de bebés internados com malformagdes congénitas em
uma unidade de terapia intensiva neonatal. Assim sendo, foi elaborado um
questionario socio demografico e um roteiro de entrevista semiestruturada. A

entrevista sera gravada do inicio ao fim e sera transcrita pela pesquisadora.
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Sempre que vocé desejar seréo fornecidos esclarecimentos sobre cada uma
das etapas do estudo. A qualquer momento, vocé poderd recusar a continuar
participando do estudo e, também, podera retirar seu consentimento, sem que para
isto sofra qualquer penalidade ou prejuizo, ou seja, sem qualquer prejuizo da
continuidade do seu acompanhamento de enfermagem.

Seré garantido o sigilo quanto a sua identificacdo e das informacdes obtidas
pela sua participacdo, exceto aos responsaveis pelo estudo, e a divulgacdo das
mencionadas informacgdes so sera feita entre os profissionais estudiosos do assunto.
Vocé ndo seré identificada em nenhuma publicacdo que possa resultar deste estudo.

Vocé serd indenizada por qualquer despesa que venha a ter com sua
participacdo nesse estudo e, também, por todos os danos que venha a sofrer pela

mesma razdo, sendo que, para essas despesas estdo garantidos os recursos.

Pesquisador responsavel
Adenilma Medeiros Lopes
Contato: 98 38782147

Pesquisador responsavel
Ana Larissa Araujo Nogueira
Contato: 98 38782147

Sao Luis-MA, / /

Assinatura do sujeito ou responsavel

28



APENDICE B- QUESTIONARIO APLICADO AOS RESPONSAVEIS PELO
NEONATO
Instituto Florence de Ensino Superior
Coordenacéo de enfermagem
Curso de enfermagem

Questionario sécio demografico

DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS
Dados de Identificacéo

Idade:

Cor: Data de Nascimento: I
Sexo: ( )Masculino ( )Feminino

Estado Civil:

()Solteiro(a) ( )Casado(a) ( )Divorciado(a) ( )Viavo(a) () Outro
Filhos: ()Sim ( )N&o Se sim, quantos?

Endereco:
Religido: Praticante?( ) Sim () Nao
Profisséo : Ocupagao Atual:

Nivel de Escolaridade:

() Sem instrucao

() Ensino fundamental incompleto () completo
() Ensino Médio incompleto () completo

() Ensino Superior incompleto () completo
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