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RESUMO

Os profissionais de salde devem interagir com a familia, buscando fortalecer a triade méae-filho-pai no periodo
de internagdo. Essa realidade levou-nos a uma reflexdo sobre os sentimentos que envolvem os pais de bebés
nascidos com malformacao, levando-nos a buscar compreender o significado de ser pais de uma crianga com
malformagao congénita. O presente estudo, de carater descritivo-exploratério-qualitativo, foi realizado em uma
unidade de internagdo neonatal de uma maternidade publica, e posteriormente, no domicilio dos entrevistados,
em Fortaleza - CE. Participaram da pesquisa sete casais, pais de filhos nascidos com malformagéo e internados
na referida unidade no més de junho de 2006. Da analise das falas surgiram os temas reagdes ao ver a crianga
pela primeira vez; medo; amadurecimento. O nascimento do bebé malformado gera diferentes reagdes, como
sofrimento, choque, dor, tristeza e luto, e configura-se como uma vivéncia marcante para todos os membros da
familia. A equipe de salde deve oferecer momentos de escuta, boa comunicagao, empatia e respeito durante o
processo de cuidar.
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Malformagdo congénita € uma anomalia
estrutural presente ao nascimento. Uma

INTRODUCAO

A gestacdo de um filho envolve diversos
sentimentos, entre o0s quais a alegria e
idealizacdo de um filho perfeito, surgindo
assim, expectativas e ansiedades. Nesse
sentido, sdo formadas imagens, sonhos e
esperancas ao redor do “ser” que se imagina;
porém o fantasma da malformagdo assombra o
casal durante esse periodo gestacional.

A experiéncia de ter um filho constitui um
momento importantissimo no ciclo vital da
mulher e do homem, com grandes
repercussdes no meio familiar.

Segundo o Ministério da Saude, a chegada
de um beb€ com malformacdo congénita
produz  descontinuidade  relacionada &
idealizacdo do nascimento perfeito, com sonhos
desmoronados e sentimentos negativos, nao s
para o casal, mas também para a familia
(BRASIL, 2001).

1

definicio ampla € a expressio "defeito
congénito", incluindo toda anomalia funcional
ou estrutural do desenvolvimento do feto
decorrente de fator originado antes do
nascimento, genético, ambiental ou
desconhecido, mesmo quando o defeito ndo
for aparente no recém-nascido (RN) e sé vier a
manifestar-se mais tarde (BELFORT; BRAGA;
FREIRE, 2006).

Na década de 1980, as causas perinatais
eram oS principais responsdveis pela
mortalidade infantil no Brasil, correspondendo
a 38% dos 6bitos de menores de um ano.
Nesse mesmo periodo, as malformagdoes
ocupavam a quinta (dltima) posi¢cdo entre as
principais causas, o que correspondia a 5% do
total. As causas perinatais permaneceram em
primeiro lugar, porém as malformagdes
congénitas passaram a ocupar o segundo lugar,
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respondendo atualmente por 13% dos Obitos
de menores de um ano (HOROVITZ, 2003).

Em  hospitais de referéncia, as
malformacdes congénitas assumem papel
importante na morbimortalidade. No Rio de
Janeiro, de 1999 a julho de 2003, a
malformacdo congénita foi um dos trés
diagndsticos  principais  codificados na
internag@o em 37% das admissdes hospitalares
pediétricas. A mortalidade hospitalar no grupo
com malformagcdo correspondeu a 9,8%,
considerada o dobro daquela do grupo sem
malformacdo (HOROVITZ, 2003).

Estudos indicam que a incidéncia geral dos
defeitos congénitos na América Latina ndo
difere significativamente daquela encontrada
em outras regides do mundo. Em média, 5%
dos nascidos apresentam alguma anomalia do
desenvolvimento, determinada, total ou
parcialmente, por fatores genéticos. Acrescentam-
se os distirbios que se manifestam
posteriormente, como certas enfermidades
cronico-degenerativas (HOROVITZ;
LLERENA; MATTOS, 2005).

Em face dos avangos da medicina neonatal,
o nuimero de recém-nascidos (RN) que
sobrevivem ap6s um nascimento prematuro ou
alguma enfermidade e/ou malformacdo € cada
vez maior. O nascimento de um filho que
requer internacdo e cuidados especificos leva a
mae a inserir-se em uma ‘“nova realidade”: a
representacdo de que o bebé é uma crianga que
apresenta uma série de agravos de saide, os
quais se traduzem em sério risco de vida
(RODRIGUES; JORGE; MORAIS, 2005).

Em virtude das condi¢des de nascimento,
os RNs patologicos sdo separados de suas
maes, 0 que causa a estas momentos de medo,
dor, tristeza, constrangimento e expectativas,
situacdo que desperta atencdo especial. No
entanto esses beb€s lutam por sobreviver e
suas maes resistem para se adaptar as
conseqiiéncias psicoldgicas produzidas por
uma  situacdo  inesperada  (OLIVEIRA;
CARDOSO, 2002).

Destarte, a hospitalizacdo ¢ um evento que
provoca impactos em vdarias dimensdes do ser
humano, e para garantir uma assisténcia que
atenda a todas as necessidades deste ser,
preservando sua autenticidade, é importante
conhecer as experi€ncias de quem vivencia

esse fendmeno (RODRIGUES; JORGE; MORAIS,
2005).

Por sua vez, o atendimento adequado ao
RN implica a existéncia de um servico de
enfermagem especializado, que atenda ao grau
de complexidade da unidade neonatoldgica.
Assim, o enfermeiro deve detectar as
alteracdes apresentadas pelo RN, por
intermédio dos dados obtidos pelo exame
fisico e pela observacdo durante qualquer a¢io
de enfermagem (CAMARGO; QUIRINO, 2005).
Além do enfermeiro, toda a equipe
multiprofissional deve compartilhar com os
pais a atencdo e as devidas orientagdes.

Durante a internacdo na unidade ¢
reforcada a presenca dos pais, pois a crianga
deve ser posicionada em uma constelagdo
familiar, e ndo observada isoladamente. A
familia € vista como unidade de satdde ou de
doenga, por isso € necessdrio olhd-la como
objeto de cuidado, em um processo de relagdes
e intervencdes que ultrapasse as barreiras do
cuidado clinico, incluindo cuidados especiais,
como o de criangas com malformacdo congénita
e seus familiares (PINHEIRO; VARELA, 2002).

Quando a familia enfrenta a doenca grave
de seu filho, afloram sentimentos e buscam-se
forcas por meio de quatro recursos: identificando
anormalidades, buscando recursos, vivenciando a
hospitalizagdo, sentindo-se fragilizada e
necessitando e recebendo ajuda (OLIVEIRA;
CARDOSO, 2002).

Diante do exposto, o presente estudo
mostra-se relevante pelo fato de que a
principal meta do cuidado a crianga deve estar
sempre focada na familia, considerada unidade
primdria do cuidado, e que a hospitalizacdo
pode ocasionar um “enfraquecimento” de
vinculo entre paciente/familia, principalmente
quando o referido paciente é um RN,
apresentando um tipo de malformagdo
congénita.

Apesar da contribuicdo significativa das
pesquisas em enfermagem com enfoque na
familia, ainda existem lacunas expressivas
entre a teoria, a pesquisa e a verdadeira pratica
(WRIGHT; LEAHEY, 2002). Dessa forma, a
abordagem centrada na familia permanece
como utopia de um ideal e ndo uma pratica
prevalente, mas possivel de tornar-se
modificada.
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Nesse sentido, os profissionais de saude
devem estar preparados para interagir com a
familia, viabilizando o contato para
fortalecimento da triade mae-filho-pai. Para
Oliveira e Collet (1999), o enfermeiro, que
opta por cuidar de crianca, deve buscar a
compreensdo do fendmeno relacionamento
pais-filhos, solidificando lacos entre os pais e
a crianga, priorizando a comunicagdo efetiva.
A comunicagdo € o alvo principal no
relacionamento entre as pessoas, € para isso €
imprescindivel utilizarmos habilidades que nos
tornem capazes de entender a familia quando
se encontram com ddvidas e expectativas.

Para conhecer suas principais dimensdes,
objetivamos compreender o significado da
experiéncia para pais de filhos com
malformacdo congénita.

CAMINHO METODOLOGICO

Estudo descritivo, exploratério, pois
descreve, observa e explora aspectos de uma
situacdo, sendo a descrigio um importante
propdsito da pesquisa qualitativa, quando
pouco se conhece sobre um grupo de pessoas,
algum fendmeno social ou uma institui¢do
(POLIT; BECK; HUNGLER, 2004).

Foi realizado em dois cendrios: uma
instituicdo publica de grande porte, de
referéncia para o Municipio de Fortaleza e
para o Estado do Ceard, e no domicilio dos
informantes. O local escolhido foi a unidade
de internacdo neonatal (UIN), onde
identificamos o RN que apresentasse algum
tipo de malformagcdo congénita. Uma vez
identificado o RN, iniciamos 0 encontro com
os devidos pais, que totalizou sete casais,
residentes em  Fortaleza e  vivendo
maritalmente.

Foi realizada uma entrevista, conduzida
com cada casal individualmente, apresentando
duas questdes norteadoras: o que significa
para vocé ser pai/mde de uma crianca com
malformacdo congénita? Em sua opinido, que
mudancas o fato pode trazer para sua vida?

Os dados foram coletados no més de junho
de 2006, durante 0 momento em que 0s pais
visitavam a crianca na UIN, como também no
domicilio, quando nio encontrados durante a
visita hospitalar.

As falas foram gravadas, interpretadas e
organizadas mediante os relatos transcritos na
integra, analisados na ordem das falas, e
posteriormente, agrupadas em categorias
semelhantes, como preconiza Bardin (1988).
Os sujeitos foram previamente esclarecidos, os
quais assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido. Informamos ainda que,
para preservar o anonimato, os participantes
foram identificados com as letras “M” ou “P”,
representando maes e pais, respectivamente.

O projeto foi encaminhado e aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da instituicio
onde se desenvolveu o estudo. Adotamos os
quatro referenciais bdsicos da Bioética:
autonomia, nao-maleficéncia, beneficéncia e
justica, e, observamos o que preconiza o
Conselho Nacional de Saude, que aprovou as
Diretrizes e Normas Regulamentadoras de
Pesquisas envolvendo Seres Humanos,
estabelecidas com base na Resolugio N°
196/96 (BRASIL, 1996).

APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS
RESULTADOS

Na raga humana, em geral, sio comuns os
casos de malformagdes congénitas, e cada uma
com caracteristicas proprias e possiveis fatores
determinantes (incidéncia, influéncia genética,
gravidade e morbidade associada). Esse
fendmeno se revela gradativamente, como
fator de extrema importincia nas causas de
sofrimento e prejuizos a saide da populagdo
(HOROVITZ, 2003).

Além da mortalidade, a morbidade
apresenta-se como risco iminente para o
desenvolvimento de complicagdes clinicas,
elevando o ndmero de internacdes e
gravidades inerentes a cada tipo de
malformacdo. Nos casos cronicos, o individuo
demanda tratamento continuo, o que acarreta
altos custos, pois, muitas vezes, necessita de
atendimento médico e acompanhamento
multiprofissional de fonoaudidlogo, terapeuta
ocupacional, fisioterapeuta e assim por diante.
Somados a isso, estdo os custos psicossociais,
como trauma psicolégico da familia e
dificuldades de adaptacdo a sociedade “normal”,
inclusive o risco de desestruturagcdo familiar
(HOROVITZ; LLERENA; MATTOS, 2005).
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Os participantes do estudo foram sete
casais, pais de RNs internados na UIN. Dentre
as criangas com seus respectivos diagndsticos
ao nascerem, duas apresentam hidrocefalia,
duas sdo portadoras de anencefalia, duas com
labio leporino e uma com mielomeningocele.

Para melhor compreensao, ressaltam-se os
conceitos de tais diagndsticos. A hidrocefalia
caracteriza-se por uma condi¢do que ocorre
acumulo excessivo de liquido cefalorraquiano
nas cavidades internas do cérebro - os
ventriculos, provocando compressdo do
cérebro e aumento da pressdo intracraniana
(PIC). A anencefalia ¢ uma auséncia completa
ou parcial da calota craniana, com massa
encefdlica reduzida em virtude da destrui¢do
dos esbocos do cérebro exposto. Acontece
entre o 16° e o 26° dia da gestacdo. Em um
grande percentual, vem associada a defeitos da
coluna vertebral, podendo esta encontrar-se
atrofiada. Dentre as anomalias da cabeca e
pescoco, estd a fenda labial e palatina, que sdo
anomalias relativamente freqiientes e de
etiologia desconhecida, destacando-se o labio
leporino. A mielomeningocele ou espinha
bifida aberta ¢ uma malformagdo congénita
por defeito na fusdo do tubo neural na fase
primaria de neurulacio com comprometimentos
dos elementos nervosos, raizes e medula
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEUROCIRURGIA,
2005).

Na busca da compreensdo do outro, temos
também que nos conhecer, e nesta caminhada,
deixamos emergir sentimentos, expectativas,
visdo de mundo e um pouco do nosso intimo,
como ser humano e ser enfermeiro, mediante a
realidade que faz parte da nossa vivéncia. Por
meio da andlise dos depoimentos, com uma
atitude compreensiva, apresentaremos a seguir,
as temadticas e categorias desveladas dos pais
de um bebé nascido nesta condigao.

TEMATICA: Reacbes ao ver a crianca pela
primeira vez

O desejo de engravidar inicia um processo
afetivo entre pais e filho. Durante a gestacdo, a
vinculagdo se concretiza, o afeto torna uma
forma condensada e finalmente, no nascimento,
se fortalece. A chegada de um filho enseja nos
pais expectativas, sendo a principal delas o
sonho de uma crianga “perfeita”, que consiga

ultrapassar as proprias realizagdes. Essas
esperangas se desvanecem diante do nascimento
de um filho aparentemente defeituoso,
principalmente, se a anomalia for visivel
(SOUZA, 1999).

A noticia do filho malformado ocasiona
nos pais vérias reagdes e, juntamente, a
separacdo ao nascer; em virtude de internacgdes,
desfaz-se o sonho, trazendo desapontamento e
sentimentos de incapacidade, culpa e medo
(SOUZA, 1999). Esse periodo é considerado
pelos pais uma crise, percebendo-se que as
reacoes sdo demonstradas nas falas, nos gestos
e em lagrimas. Nesse contexto, a Enfermagem
deve utiliza-la, como momento de ensinamentos,
proporcionando mudangas positivas, amenizando
o estresse e potencializando a experiéncia.

Categoria: Angustia/Choque/Medo

Para a maioria dos pais, o primeiro contato
visual com o bebé é relatado como sendo uma
experiéncia de choque (GURGEL; ROLIM,
2005). Essa afirmag@o dos pais entrevistados
se desvela em suas falas:

Eu levei um choque quando vi os
bragos dele todos tortos, comecei a
chorar. (M3).

Muito ruim, quando olhei pra ela pela
primeira vez, fiquei muito angustiada.
M7).

Nem sei contar o que senti, primeiro
veio o choque, depois, tristeza. (P5).

Quando minha esposa falou que a
crianca ndo tinha cérebro, nossa,
fiquei muito assustado, confuso e
triste. (P6).

Observamos nas falas que os pais se
encontram despreparados para a noticia de
alguma anomalia em seus filhos. A noticia da
malformacdo produz crise e negacdo das
expectativas, sendo necessdria a adaptacdo do
filho idealizado para o real. Esse processo
demanda tempo ¢é desenvolvido de forma
conflituosa, podendo ser considerada uma
vivéncia marcante para todos os elementos da
familia (FERNANDES et al, 2004).

Para os pais, € esperado gerar um bebé
perfeito, visto que a crianga representa a auto-
imagem dos pais, é o espelho deles. Assim,
muitos sofrem problemas de auto-estima,
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quando surpreendidos pelo nascimento de uma
crianga com malformagdo (BRASIL, 2001).

Estudo realizado pela Associagdo dos Pais
e Amigos dos Excepcionais - APAE/SP revela
que 97% dos pais de filhos especiais
apontaram como maior problema enfrentado a
forma como a noticia foi dada. Esse fato pode
enfraquecer de forma significativa o vinculo
estabelecido entre pais e filho, revelando a
necessidade da busca de minimizar os traumas
existentes na recepgdo da noticia (MARCUCCI,
1996).

Quando ¢é declarada a malformagdo, o
medo € confirmado pela familia que enfrenta
essa experiéncia, regida pelo sofrimento e
inseguranca, sendo necessario 0
redimensionamento de sua vida, visto que seu
padrdo habitual de funcionamento foi
interrompido (RODRIGUES; JORGE; MORAIS,
2005). O medo é, portanto, uma interrupgao
subita do processo de racionalizacdo, pois
perdemos a capacidade de racionalizar uma
situacdo qualquer. Mediante a situacdo dos
pais, evidencia-se o temor, dentre os
sentimentos e o mais sublinhado deu origem a
categoria perda do filho.

Nesse sentido, o foco de atengcdo do
enfermeiro, sendo o cliente e a familia, é
essencial o desenvolvimento da inter-relagdo
pessoal da equipe profissional com quem necessita
de cuidados. O processo de intervengdo
terapéutica de enfermagem concretiza-se, em
virtude da diversidade de instrumentos, dos
quais a gestdo de sentimentos se caracteriza
pela criagdo de um espago-tempo que permita
a expressdo de sentimentos e, por outro lado,
pela tentativa de promog¢do da confianga/
seguranca (LOPES, 2005). Por sua vez, essa
promocgdo da confianga/seguranga surge como
resposta, quando sdo recebidos apoio, atencao,
carinho e informagdes adequadas em um
momento propicio.

Categoria: Sofrimento

Quando uma crianca nasce com defeito, as
metas, fantasias e idealizacdes dos pais sdo
destruidas e o luto é a resposta, em relacdo a
perda de sua criangca normal (BRASIL, 2001).
Ao se depararem com o fato de que t€ém uma
crianca malformada, os pais sofrem pela perda
do filho perfeito e desejado. Esse fato

repercute nos sentimentos e sA0 expressos nos
depoimentos dos pais, emocionalmente
fragilizados:

Muito sofrimento, ndo tem quem
queira ter um filho doente. (P3).

Eu sofri muito, principalmente
porque € bem no rosto. (M2).

Déi muito, nem sei como agiientei,
sofri muito, ficou um “entalo” na
garganta. (M3).

Muito ruim, uma dor muito grande.
M7).

A hospitalizac¢do da crianga é determinante
na perda de controle e funcionamento da
familia. O relacionamento de seus membros é
alterado ao ponto de transformar o nicleo
familiar, aprofundando, ampliando ou
rompendo lacos (CENTA; MOREIRA; PINTO,
2004). Nestas circunstincias, a perda do controle,
o medo, a dor e o estresse da separacio,
quanto as incertezas do tratamento, contribuem
para aumentar a ansiedade nesse periodo.

No estudo, as autoras referem que a
chegada de uma crianca com necessidades
especiais altera o estilo de vida da familia em
muitos aspectos, por requerer maior tempo
disponivel para acompanhd-la e assisti-la,
ficando em segundo plano outros fatores,
como o trabalho, outros filhos e a prépria
familia. (GURGEL; ROLIM, 2005).

Os pais buscardo se adaptar as exigéncias
causadas pela dependéncia do seu bebé. Suas
reacoes podem sofrer influéncia dos fatores
culturais, econdmicos, psicossocial, e
crengas/espiritualidade. Experi€ncias anteriores,
também  podem  contribuir para o
enfrentamento positivo e/ou negativo da
situacdo ora vivenciada.

A importancia das agdes de enfermagem
permeia o fortalecimento dos lacos com a
familia e a comunidade. Os profissionais de
enfermagem podem proporcionar experié€ncias
que modifiquem sua pratica junto aos pais de
criangas malformadas, como a formacdo de
grupos terapéuticos e/ou de auto-ajuda,
direcionando a assisténcia para suas devidas
caréncias. Logo, a promocdo do bem-estar
dessa familia e o atendimento de suas
necessidades requerem o envolvimento de uma
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equipe multiprofissional, composto de psic6logos,
assistentes sociais, terapeutas ocupacionais,
geneticistas, fonoaudidlogos, além do
enfermeiro, para uma compreensdo integral do
cuidado, de acordo com suas respectivas
competéncias, preparando os pais para a alta
do filho que exigird necessidades especiais.
Faz-se necessdrio aprofundarmos nossos
conhecimentos acerca das  frustragdes,
angustias, medo, dor, e toda a gama de
sentimentos que envolvem a familia. E nesse
sentido, que possamos atuar na busca de
amenizar os traumas e conflitos ocasionados
por uma noticia nao esperada, principalmente,
apds o nascimento e no decorrer da internagao.

Categoria: Filho Imaginario

Identifica-se nos relatos dos entrevistados
uma situacdo traumdtica, o sentimento de luto
pelo filho idealizado e a aceitagdo do filho
real. Todo esse processo de dor que acomete
os pais € longo e arduo e, aos poucos, 0s
sentimentos de perda vdo tomando espago na
vida dos pais. Percebemos a realidade na
reacdo de angustia e choque dos pais, e
podemos conferir tais sentimentos nas falas:

Era meu sonho, e do nada, descubro
que esse sonho nao € possivel. (M5).
O primeiro filho, a gente sempre
pensa que vai ser “bem bonitinho”,
nem acreditei quando minha sogra me
falou do problema dele. (P2).

Nunca pensei que isso fosse
acontecer comigo, ndo era isso que eu
esperava. (P6).

A natureza do relacionamento dos pais
com o bebé é marcada pelo mundo mental das
representacdes, pelo imaginario e subjetivo.
Antes da existéncia do beb& real nos bragos
dos pais, existe o bebé imaginario. Esse €&
formado a partir das fantasias, das brincadeiras
de boneca e dos modelos sonhados pelos pais
(BRASIL, 2001).

Nesse contexto, situamos a realidade
vivenciada por pais de criangas com malformagao
congeénita, a partir do conhecimento de que seu
filho nasceu com uma condig¢éo atipica; que o
sonho é fantasia, enquanto ainda ndo existe,
mas, em meio a um turbilhdo de emogdes, cabe
a eles amar e proteger o filho ndo idealizado,
como se pode observar nos relatos.

Ao vivenciar o nascimento de um filho,
pode ocorrer a frustracdo relacionada a
concretizacdo do papel pai/mae. Devemos, entdo,
nés profissionais, desenvolver um sentimento
de confianca nos pais, pois perceberdo que
encontram  alguém  solicito, disponivel,
participando dessa dor. Nesse momento, a
interacdo favorece a comunicagdo, que
proporciona falar, desabafar, abrir a “alma”,
tendo em vista que o vinculo afetivo entre a
triade mae-filho-pai estd ameagado de
enfraquecimento, principalmente, nos casos de
RN com algum tipo de malformagio congénita.

A assisténcia de enfermagem ¢é abrangente,
e tem como esséncia o cuidar, mediante a
observacdo. Envolve, portanto, o conhecimento
das reacdes, sentimentos, significados habitos,
valores e costumes (GURGEL; ROLIM, 2005).
Devemos objetivar transpor o bioldgico,
permeando o psico-socio-espiritual e cultural
do cliente. Assim, cabe aos enfermeiros
incentivar o seu fortalecimento, fazendo com
que os pais se descubram co-participantes no
cuidado, interagindo com a equipe e a crianca.

Categoria: Perda do Filho

Percebemos nessa categoria alto grau de
inseguranca no que se refere ao futuro dos
filhos que nasceram comprometidos. Um
estado de extrema incerteza pode castrar os
pais, a esperanga de um futuro melhor para seu
filho, significando a transformagcdo de um
sonho em pesadelo, bem como a total falta de
crencga no futuro e a instalacdo de impoténcia
profunda (CENTA; MOREIRA; PINTO, 2004).
O medo de perder seu ente querido estd
explicito nos discursos:

Pra falar a verdade, tenho medo dele
ndo agiientar. (P3).

E muito dificil, tenho medo do
amanha. (P7).

Eu ainda ndo sei o que serd dele ou
de mim, parece que estou vivendo
novamente a dor de perder um filho.
(M3).

Tenho medo de perdé-la, tenho medo
até de fazer planos. (M7).

As falas referem-se a importincia de
manter os pais informados acerca da evolucéo,
do aparato tecnoldgico e procedimentos
realizados em seus filhos, no intuito de atenuar
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esse medo e inseguranca. Reconhecemos que
os pais precisam ser orientados, pois podem
sentir-se fracassados ante a situacdo do filho.

O nascimento de um filho representa a
culminacdo de suas expectativas e a defini¢do
de suas esperancas para o futuro. Quando o
bebé corre risco de morte, geralmente, os pais
sentem medo de fazer ligacdo afetiva forte
com o filho, porque ele pode ndo sobreviver
(CENTA; MOREIRA; PINTO, 2004).

Cabe, portanto, uma reflexdo sobre nosso
papel social como enfermeiros: estamos com
esse olhar para a realidade desses pais?
Estamos contemplando a familia, em especial
os pais, como uma unidade de cuidado da
Enfermagem? Temos um grande desafio diante
do cuidado dispensado a esse grupo, o que
implica transpor obstaculos, gerados por um
paradigma biomédico. Para Camargo e Quirino
(2005), o profissional deve ser capaz de
proporcionar intervengoes especificas, objetivando
tratamento eficaz, ripida recuperacio e
diminui¢do das complicagdes.

Dentre os diversos sentimentos expostos
pelos entrevistados, foi possivel observar o
senso de responsabilidade presente nas falas,
implicando, para alguns deles, um grau elevado
de responsabilidade, diante da descoberta do filho
com malformagdo congénita. Dessa forma,
surgiu a temdtica a seguir.

TEMATICA: Amadurecimento

Os pais despertaram, em seu intimo, a
busca da superacio e o enfrentamento de
conviver com o diferente, com o que nao &
considerado normal pela sociedade. Durante
os caminhos percorridos no processo de
tornarem-se pais de criancas malformadas,
expressaram nas suas falas:

Isso me fez amadurecer, pensando em
como serd minha vida sem ele. (M1).

A responsabilidade é maior, isso me
fez amadurecer. (M5).

A gente muda parece que descobre
que sou capaz de agiientar mais do
que pensidvamos, e€u cresci muito.
(M6).

Esses sentimentos relatados pelos pais
devem nos tornar sensiveis ao fato de termos
um aliado na assisténcia ofertada a eles, ou

seja, a infinita capacidade do ser humano de
buscar um equilibrio, uma saida, diante da dor
e do sofrimento, superando os obsticulos.
Amadurecer nos pareceu um comportamento
explicitado que envolveu formas de ver a vida
de maneira diferente, antes do nascimento do
filho. Assim, aconteceram descobertas capazes
de fazer muito mais do que se poderia imaginar,
superando limites dantes inimagindvesis.

A relacdo de empatia entre os pais e a
equipe de enfermagem pode oferecer subsidios
para que eles se achem seguros, fortalecidos,
no enfrentamento da situagéo atipica do filho.
Lembramos, entdo, que a familia estd inserida
no cendrio do cuidar, contudo, os profissionais
devem facilitar a presenca desses na unidade,
além de manté-los informados, como também
participantes dos cuidados.

A partir da confrontacdo dos dados e
andlises apresentadas, temos subsidios para
asseverar que o nascimento do filho
malformado desencadeia nos pais sentimentos
de angustia, sofrimento, choque, dor, Iuto pelo
filho imagindrio e resisténcia em aceitar o
filho real. Apesar dessa cascata de sentimentos
negativos, podemos observar que em algumas
falas foi citado o fruto do amadurecimento de
cada um deles.

CONSIDERACOES FINAIS

Percebemos que a visita foi um momento
crucial para o estabelecimento do elo pais e a
crianga, e que o ambiente da unidade neonatal
influencia nessa interacdo. Sobre os
sentimentos dos pais de RN com malformacao,
observamos que eles demonstram apreensao
pelas condicdes de nascimento do filho,
evidenciando sentimentos de desesperanca,
tristeza ¢ medo. Posteriormente, somado a
evolucdo clinica e a perspectiva de alta
hospitalar, esses sentimentos supra citados dao
lugar a fé e a esperanca.

Trabalhar com pais de criancas com
malformacdo congénita € uma tarefa dificil,
porém ndo impossivel, visto que essa
prestacio de cuidados faz com que o
enfermeiro se depare com uma diversidade de
sentimentos dos pais. Assim, trabalhar com a
subjetividade do outro ¢é complexo,
considerando que no interior do homem,
internalizam  seus  valores, crencas e
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sentimentos (PATERSON; ZDERAD, 1988).
Refletir esses sentimentos requer do
enfermeiro conhecimento e habilidade para
entender e valorizar esses significados.

Parece oportuno destacar o fato de que a
vivéncia da descoberta de um filho com
malformacdo  congénita demanda uma
assisténcia que ultrapasse o modelo bioldgico,
que aponte para um modelo sistémico,
contemplando e conhecendo as necessidades
da clientela. A equipe de profissionais da
saude deve oferecer, portanto, um espaco de
escuta, comunicagdo, empatia e respeito. Caso
isso ndo ocorra, os pais tendem ao isolamento
completo, o que compromete de forma
impactante todo o processo de cuidar.

mais presente no cendrio do cuidar, e torna-se
relevante, exprimir a necessidade do didlogo
entre os pais € a equipe de enfermagem.
Trabalhar em familia é uma tarefa complexa,
exigindo do profissional uma andlise acurada
do contexto socioecondmico e cultural em que
a familia esta inserida, analisando suas
representacdes perante a sociedade.

Construimos nossa discussdo acerca das
reacoes e sentimentos dos pais, frente ao
nascimento da crianca com malformacao, das
tramas tecidas entre os familiares e a criancga
no circulo familiar, das dificuldades sociais a
serem superadas pela familia e dos
procedimentos do enfermeiro, no campo da
saide e educacgio.

O profissional enfermeiro é o membro

CONGENITAL MALFORMATION: THE SIGNIFICANCE OF THE PARENTS’ EXPERIENCE

ABSTRACT

Health professionals must interact with families, seeking to strenghten the mother-son-father connection during
the admittance period. This reality lead us to consider the feelings that involve parents and their babies born with
malformation, leading us to attempt to understand the meaning of being the parent of a child with congenital
malformation. This descriptive, exploratory and qualitative study was carried out in a public maternity ward, and
through home interviews in Fortaleza-CE. Seven couples whose babies were born with malformation and were
admitted into the neonatal unit in June 2006 took part in the research. From this discussion; we came up with the
following themes: the reactions upon seeing the child with malformation for the first time; fear; maturity. The birth
of a malformed baby causes reactions such as suffering, shock, pain, sadness and grief, and turns out to be a
remarkable experience for all family members. The health care team must be sympathetic, offer good
communication, empathy and respect during the care process.

Key words: Neonatal nursing. Hospitalization. Parent-child relationship.

MALFORMACION CONGENITA: SIGNIFICADO DE LA EXPERIENCIA PARA LOS PADRES

RESUMEN

Los profesionales de salud deben interactuar con la familia, para viabilizar el fortalecimiento de la triade madre-
padre-hijo en el periodo de internamiento. Esa realidad nos ha llevado a una reflexion sobre los sentimientos
que envuelven los padres de bebés nacidos con malformacién, levdndonos a comprender el significado de ser
padres de un nifio con malformacion congénita. El presente estudio descriptivo, exploratorio, cualitativo ha sido
realizado en una Unidad de Internamiento Neonatal de una maternidad publica, y posteriormente, en el domicilio
de los entrevistados, en Fortaleza-CE. Participaron de la investigacién siete parejas, padres de hijos nacidos con
malformacién e internados en la referida unidad en el mes de junio de 2006. Del analisis de las hablas,
surgieron las tematicas: reacciones al ver el nifio por primera vez; miedo; madurez. El nacimiento del hijo
malformado engendra diferentes reacciones, como sufrimiento, choque, dolor, tristeza y luto, que se configura
como una vivencia expresiva para todos los elementos de la familia. El equipo de profesionales debe ofrecer un
espacio de escucha, comunicacién, empatia y respeto durante el proceso de cuidar.

Palabras Clave: Enfermeria neonatal. Hospitalizacion. Relacion padres e hijos.

Ciéncia, Cuidado e Saude Maringa,v. 5, n. 3, p. 389-397, set./dez. 2006



Malformacado congénita

397

REFERENCIAS

BARDIN, Laurence. Anélise de contetido. Lisboa: Edi¢des
70, 1988.

BELFORT, Paulo; BRAGA Antdnio; FREIRE, Nazaré
Serra. Malformag@o arteriovenosa uterina apds doenga
trofoblastica gestacional. Rev. Bras. Ginecol. Obstet., Sao
Paulo, v. 28, n. 2, p.112-121, fev. 2006.

BRASIL. Ministério da Satide. Conselho Nacional de
Satdde. Diretrizes e normas regulamentadoras de
pesquisa envolvendo seres humanos: resolugao 1696/96.
Brasilia, DF, 1996.

BRASIL. Ministério da Satide. Atencio humanizada ao
recém-nascido de baixo peso: método canguru. Brasilia,
DF, 2001.

CAMARGO, Climene Laura; QUIRINO, Marinalva Dias.
Curso de especializagdo como instrumento de intervengdo
na assisténcia em neonatologia. Cienc. Cuid. Saude,
Maringd, v. 4, n. 1, p. 75-81, jan./abr. 2005.

CENTA, Maria de Lourdes; MOREIRA, Elaine Chistine;
PINTO, Nanuck Godoy Holffing Ribas. A experiéncia
vivida pelas familias de criangas hospitalizadas em uma
unidade de terapia intensiva neonatal. Texto & Contexto
Enferm., Florianépolis, v. 13, n. 3, jul./set. 2004.

FERNANDES, Maria Gragas de Oliveira; VIANA, Dirce
Laplaca; BALBINO, Flavia Silva; HORTA, Ana Licia.
Entrevistando as familias de recém-nascidos malformados
como proposta de avaliagdo e de intervengdo de

enfermagem. Acta Sci., Health Sci., Maringa, v. 26, n. 1, p.

159-165, fev. 2004.

GURGEL, Eloah Paula Pessoa; ROLIM, Karla Maria
Carneiro. A primeira visita da mae a unidade de terapia
intensiva neonatal: o acolhimento como promogao do
cuidado humano. Rev. Rene, Fortaleza, v. 6, n. 2, p. 63-71,
maio/ago. 2005.

HOROVITZ, Dafne Dain Gandelman. Atencao aos
defeitos congénitos no Brasil: propostas para estruturacdo
e integracao da abordagem no sistema de saide. 2003. Tese
(Doutorado)-Instituto de Medicina Social, Universidade do
Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2003.

HOROVITZ, Dafne Dain Gandelman; LLERENA, Juan
Clinton; MATTOS, Ruben Araijo de. Birth defects and
health strategies in Brazil: an overview. Cad. Saude
Publica, Rio de Janeiro, v. 21, n. 4, p. 1055-1064, jul./ago.
2005.

LOPES, Manoel José. Os clientes e os enfermeiros:
construg@o de uma relagdo. Rev. Esc. Enferm. USP, Sdo
Paulo, v. 39, n. 2, p. 220-228, jun. 2005.

MARCUCCI, Marconi. Ninguém estd preparado para ter
um filho diferente. In: MORO, Ant6nio Fernandes; CHA,
Sang Chon; ISFER, Eduardo Valente. Abordagem
multiprossional em medicina fetal. Sdo Paulo:
SOBRAMEF, 1996. cap. 4, p. 120.

OLIVEIRA, Mircia Maria Coelho; CARDOSO, Maria
Vera Luicia Moreira Leitdo. Cendrios distintos na
assisténcia ao recém-nascido de baixo peso: da unidade de
terapia intensiva a enfermaria mae-canguru. Rev. Rene,
Fortaleza, v. 3, n. 2, p. 91-97, jul./dez. 2002.

OLIVEIRA, Beatriz Rosana Gongalves de; COLLET,
Neusa. Crianga hospitalizada: percepcdo das maes sobre o
vinculo afetivo crianga-familia. Rev. Lat. Am.
Enfermagem, Ribeirdo Preto, v. 7, n. 5, p. 95-102, dez.
1999.

PATERSON, Josephine; ZDERAD, Loretta. Humanistic
nursing. 2", ed. New York: National League for Nursing,
1988.

PINHEIRO, Ana Carina; VARELA, Zulene Maria
Vasconcelos. Desmame precoce X cotidiano familiar de
nutrizes adolescentes In: BARROSO, Maria Graziela
Teixeira; VIEIRA, Neiva Francenely Cunha; VARELA,
Zulene Maria de Vasconcelos (Org.). Satide da familia:
abordagem multirreferencial em pesquisa. Fortaleza:
Edi¢des UVA, 2002. cap. 8, p. 101-114.

POLIT, Denise F.; BECK, Cheryl Tatano; HUNGLER,
Bernadette P. Fundamentos de pesquisa em enfermagem.
5. ed. Porto Alegre: Artmed, 2004.

RODRIGUES, Amanda Silva; JORGE, Maria Salete Bessa;
MORAIS, Ana Patricia Pereira. Eu e meu filho
hospitalizado: concepgdo das maes. Rev. Rene, Fortaleza,
v. 6, n. 3, p. 87-94, set./dez. 2005.

SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEUROCIRURGIA.
Portal de periédicos eletronicos. 2005. Disponivel em:
<http://www.sbn.com.br/portal_ebsco.php>. Acesso em: 20
jun. 2006.

SOUZA, Maria José de. Familia-pessoa portadora de
sindrome de Down na ética da mée: uma contribuigéo
para a prética de cuidar na enfermagem. 1999. Tese
(Doutorado)-Departamento de Enfermagem, Universidade
Federal do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 1999.

WRIGHT, Lorraine; LEAHEY, Maureen. Enfermeiras e
familias: um guia para avaliagéo e intervengéo na familia.
3. ed. Sao Paulo: Roca, 2002.

Endereco para correspondéncia: Quitéria Clarice Magalhdes Carvalho. Rua Clemente Silva, 460 — Maraponga.
Fortaleza — CE. CEP: 60712-060. Fone: (85) 3292-8524. E-mail: ccsO1 @uol.com.br

Recebido em: 25/08/2005
Aprovado em: 20/11/2006

Ciéncia, Cuidado e Saude

Maringa,v. 5, n. 3, p. 389-397, set./dez. 2006



