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RESUMO

Objetivo: identificar a percepgao materna sobre o neonato internado em unidade de terapia intensiva com
diagndstico de malformacdo congénita. Método: estudo descritivo, transversal, com abordagem qualitativa,
realizado em uma unidade de terapia intensiva. Amostra composta por maes de neonatos internados por
malformacdo congénita. Utilizou-se uma entrevista semiestruturada como instrumento de coleta de dados.
Os depoimentos foram gravados, transcritos e analisados por meio da Andlise de Conteudo. Resultado:
observou-se que a méae requer uma abordagem mais humanizada no momento da revelacdo do diagnéstico,
tendo este valor negativo no meio familiar. Emergiram trés categorias de andlise: 0 momento da revelacao
do diagnéstico; a linguagem materna sobre o diagnéstico; a abordagem do profissional no momento do
diagnéstico. Conclusao: os profissionais tém uma grande dificuldade em transmitir o diagnéstico, e a mae
em lidar com a situacao.

Descritores: Enfermagem Neonatal; Anormalidades Congénitas; Recém-Nascido.
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INTRODUCAO

As anomalias congénitas sdao deformi-
dades morfoldgicas que estdo presentes ao
nascer. Estudos mostram que cerca de 3% dos
recém-nascidos (RN) tém uma grande anomalia,
conceituada como um defeito com significacdo
cosmética ou funcional. Esse tipo de patologia
representa a causa mais comum de mortalidade
no primeiro ano de vida e coopera significativa-
mente para a morbimortalidade durante os anos
iniciais de vida. Elas ocorrem devido a varios
erros na morfogénese e sao definidas em mal-
formacoes, rupturas, deformacdes, sequéncia e
sindrome!2,

Um filho com anomalia congénita re-
presenta uma sobrecarga emocional enorme.
Grande parte das mulheres ndo estd preparada
para enfrentar este desafio. Com o avanc¢o da
medicina pediatrica, o nimero de RN que sobre-
vivem apds o nascimento com malformacao é
cada vez maior. Uma criangca com malformacao
traz sentimentos negativos em relacdo a idea-
lizacao do nascimento perfeito do bebé para o
casal e a familia, visto que o filho representa a
autoimagem dos pais®®.

O reconhecimento da anomalia e o mo-
mento do diagndstico acarretam diversidades
de reacdes parentais a noticia, bem como a
sua variabilidade em funcdo, por exemplo, da
maneira com que o diagnostico é abordado®.
O diagnéstico de malformacao congénita no
RN tem um impacto significativo em nivel dos
pais, principalmente a mae, pois essa noticia oca-
siona um periodo particularmente desafiante e
exigente, com possiveis implica¢des a condicao
emocional®?,

Diante do exposto, justifica-se aimportancia
deidentificar a percepcdo das maes frente a revela-
¢do do diagnéstico de malformagao congénitado
RN de forma a levar em consideracao os seus an-
seios e reacao apds o recebimento do diagnéstico.

Sendo assim, objetivou-se identificar a
percepcao materna sobre o neonato internado
em Unidade de Terapia Intensiva (UTI) com diag-
néstico de malformagao congénita.

METODO

Artigo do Programa de Iniciacéo Cientifica —
PROIC/FASI/FUNORTE intitulado “Percep¢cGo materna
sobre o neonato retido em UTI com diagndstico de
malformagdo congénita” apresentado ao Departa-
mento de Ensino e Pesquisa da Faculdade de Satide
Ibituruna/FASI e Faculdades Unidas do Norte de
Minas/FUNORTE. Montes Claros (MG), Brasil. 2013.

Trata-se de um estudo descritivo, transver-
sal, com abordagem qualitativa, realizado na UTI
neonatal do Hospital Universitario Clemente
Faria (HUCF) do municipio de Montes Claros,
em Minas Gerais.

O HUCF possui 171 leitos e dispde de
outros 10 do Servico de Internagao Domiciliar
(SID). Conta com UTI Neonatal e Pediatrica,
uma Unidade de Cuidados Intensivos (UCI) para
Adulto e Pronto-Socorro (PS) 24 horas. Unico,
genuinamente publico em Montes Claros e
em vasta regido geogrdfica do Estado, atende
exclusivamente por meio do Sistema Unico de
Saude (SUS).

A amostra do estudo foi constituida por
meio de saturacdo dos depoimentos, realizada
durante o periodo de novembro de 2013 a abril
de 2014, com nove maes de RN com diagnéstico
de malformacao congénita que estiveram inter-
nados na UTI neonatal e que aceitaram participar
da pesquisa por meio da assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Foram
adotados os seguintes critérios de inclusdo para
participacdao no estudo: maes de neonatos com
malformacao congénita na qual receberam
informacao médica sobre o diagndstico; maes
cujos neonatos ficaram retidos em UTI neonatal.
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Utilizaram-se como instrumentos de coleta
de dados uma entrevista semiestruturada e um
gravador. Os depoimentos das participantes
foram gravados e, posteriormente, transcritos.
A entrevista apresentou duas perguntas nor-
teadoras: Qual a reacao materna ao receber o
diagnostico de malformacdo congénita? Qual
a percepcao materna em ter seu filho retido na
UTIl neonatal com esse diagnostico?

A andlise dos dados se deu por meio da
Andlise de Conteldo. Em seguida, formaram-se
trés categorias para o estudo: “O momento da
revelacao do diagnostico’,“Alinguagem materna
sobre o diagnéstico” e “A abordagem do profis-
sional no momento do diagnoéstico”. As maes
entrevistadas foram identificadas por meio de
nomes de flores, de forma a manter o sigiloe o
anonimato das participantes.

Apds a categorizacao, realizou-se o con-
fronto com a literatura cientifica. Para isso foi
feita a busca de artigos cientificos por meio de
base de dados: Scientific Eletronic Library Online
(SciELO), Literatura Latino-Americana e do Cari-
be em Ciéncias da Saude (LILACS), Biblioteca Re-
gional de Medicina (BIREME) e Medical Literature
Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE).

O estudo obedeceu aos preceitos éticos
estabelecidos pela Resolucao n° 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude (CNS), que regula-
menta a pesquisa envolvendo seres humanos.
O projeto de pesquisa foi apreciado e aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa das Faculda-
des Unidas do Norte de Minas (CEP FUNORTE),
sob parecer consubstanciado 418.188/2013.

RESULTADOS
O momento da revelag¢do do diagndstico

Embora algumas anomalias congénitas se-
jam diagnosticadas no momento do nascimento,

a maior parte das é detectada no pré-natal. Os
pais passam por esta situacao de forma inespe-
rada vivendo um novo desafio: por um lado, a
perda do bebé perfeito e saudavel; por outro, o
nascimento de uma crianca com caracteristicas
distintas.

Eu tava ld na maca de parto, elas Id me
costurando, a pediatra veio e falou comi-
go, com delicadeza, sabe? Falou que ele
nasceu com o dnus fechado, tinha que
fazer a cirurgia, que é muito dificil fazer a
cirurgia assim, arrumar a cirurgia assim.
No outro ele conseguiu fazer a cirurgia, jd
fezefalou da md formacdo nos dedinhos

dele, s6 que eu [...]. (Girassol)

Eu tava de [...] no mesmo dia que eu
ganhei, eu tava deitada na cama ai, espe-
rando trazer ele pra mim. Aieu acheiuma
coisaestranha, porque tava demorando
pratrazer, depois que foram me falar que
com o problema que ele tem né no esé-
fago, ai teve que vim pra Montes Claros
pra fazer cirurgia [...]. A quem me falou
foiminhasogral...] que eles nd@o queriam
me contar, porque eu tinha acabado de
ganhar ele [...], eu tava chorado de dor,
ai pegou me contou, ai foi tudo, todo
mundo me apoio Id, as enfermeiras, os

médicos, foi me apoiar. (Rosa)
A linguagem materna sobre o diagndstico

As palavras expressam emocodes negativas
e geralmente sdo ligadas a algo ruim: “mancha
escura’,“malformacao’, “problema’,“muito grave’,
“perigoso”. As expressoes utilizadas pelas maes
trazem uma percepc¢ao sempre ligada ao nega-
tivo e a emocgoes ruins. Os negativismos dessas
falas podem significar uma dificuldade maiorem

aceitar a situacao vivenciada. A prépria palavra




“malformacao” ja traz em si a ideia negativa;
seria entao o “malformado” aquele que nao é
perfeito e no qual se perde, portanto, o ideal do
filho esperado.

Eles falaram que era normal, ai minha
mde falou assim que era perigoso ele
nascer com problema de cora¢do e como
de fato ele nasceu com problema de

corag@o mesmo. (Jasmim)

Como ele tava muito grave [...] que ele

tinha muita complicagdo [...]. (Violeta)

Ele descobriu que ela tinha um rim sé, s6
que ndo foi confirmado achava que ela
tinha dois, um ndo via nada era um man-
chaescura, sé que néo era, era o intestino

e havia apenas um rim sé. (Camélia)

E possivel perceber que as maes nao retra-
tam de forma clara a doenca que realmente os
filhos sdo portadores, nas falas observa-se que
elas tém noc¢do, mas nao entendimento acerca
da patologia.

[...] ai eu achei uma coisa estranha,
porque tava demorando pra trazer |[...]
falar que com o problema que ele tem né
no eséfago, ai teve que vim pra Montes

Claros pra fazer cirurgia né [...]. (Rosa)

Adoutora falou que vem um sanguinho,
um sangue, mas é normal, nos préximos
quinze dias vem um sanguinho mesmo,
mas que é normal. Ele é muito forte,

muito forte mesmo. (Horténcia)

Ele tem dois sopros no corag¢do, aonde
que ele respira bombeia dgua e sangue
tudo pro pulméo dele ai tava alterando
o figado dele[...]. (Azaléia)

A abordagem do profissional no momento do
diagndstico

Por se tratar de informacdo de carater
delicado, percebe-se que a mae requer uma
abordagem mais especifica no momento da
revelacdo do diagndstico, tendo em vista que
afeta diretamente o seu projeto pessoal de
maternidade.

Foram relatados comportamentos dos
profissionais que podem ser considerados ade-
quados e inadequados. As maes descreveram
comportamentos e atitudes de profissionais que
as ajudaram na aceitacao e enfrentamento do
problema e de outros que nao apresentaram o
devido preparo para conduzir esses casos.

Nossa! Cada dia o médico falava uma
coisa. Teve uma médica mesmo que eu
fiquei injuriada com ela, ela falou que
meu filho nédo tinha mais jeito. Como
ele tava muito grave, ela falou que eu

pudesse preparar [...]. (Violeta)

Eu tava ld na maca de parto, elas Id me
costurando, a pediatra veio e falou comi-
go, com delicadeza, sabe? Falou que ele
nasceu com o dnus fechado, tinha que

fazer a cirurgia [...]. (Girassol)

O momento em que o diagnéstico ocorre
influencia a percepgdo materna do grau de con-
trole e de preparacdo para lidar com os aconte-
cimentos circundantes ao diagnéstico do bebé.
Verifica-se que essa experiéncia é complexa e
muito sofrida, principalmente quando o pro-
fissional que revela o diagnéstico se comporta
com desprezo e despreparo, abordando a mae
de forma inadequada.

[...] 56 que o dia que eu fiz o ultrassom,

o0 médico daqui de Montes Claros, Dr.
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G., falou que o corag¢do do neném tava
muito avangado. Ai cheguei Id falei com
os médicos de P, eles falaram que era

normal [...]. (Jasmim)

A médica me dizia que tava tudo certo,
tudo normal, eu ndo sabia de nada, s6
quando ela nasceu foi que o médico me
disse,. Foi outro médico que fez o parto,
foi ele que me deu a noticia, mas eu néo

sabia. (Tulipa)

DISCUSSAO

Receber um diagnéstico de malforma-
¢do congénita traz implicagdes importan-
tes sobre o estado emocional dos pais e
interfere diretamente na vivéncia materna
pos-gravidez®,

O impacto do diagnéstico da doenca para
0s pais, em especial para a méae, precisa ser
entendido. Devem ser consideradas as condi-
¢bdes emocionais, socioecondmicas e culturais
dos pais e de seus familiares, visto que é nesse
contexto que emerge a doencga, e é com essa
estrutura sociofamiliar que vao responder a
situacdo da doenca "4,

E comum a construcdo de um ideal cen-
trado no nascimento de uma crianga fisica e
mentalmente saudavel. Desenvolver imagens,
sonhos e esperancas ao redor do “ser” que se
imagina, ao tempo em que, contraditoriamente,
o fantasma da malformacdo assombra durante
todo o periodo gestacional 74,

Para as maes, geralmente, 0 momento
de ver o filho pela primeira vez é tomado de
emocodes positivas, e elas nao esperam que suas
criancgas sejam portadoras de algum problema,
por exemplo, a malformagdo. O momento do
diagnéstico relatando esse tipo de anomalia
causa-lhes grande surpresa®.

A experiéncia de saber que o filho tem uma
doenca grave gera sofrimento, dividas e a ime-
diata busca por atribuir significados na tentativa
de que essa situacdo faca algum sentido, pois
essa experiéncia pode ser, muitas vezes, confusa
e desgastante, tanto para a vida dos pais, quanto
para a de sua familia“”®.

Dessa forma, os profissionais envolvidos
devem informar a noticia de maneira adequada,
com linguagem clara e de facil entendimento
dos pais, proporcionando condicdes para o
esclarecimento de duvidas®.

As maes se queixam da maneira como foi
transmitido o diagndstico, justificando, assim,
os sentimentos de angustia, frustracdao e medo
que experimentaram diante da noticia. Isso
demonstra que o profissional da area da saude
nao tem o devido preparo psicolégico para
dar o diagndstico, pois no momento também
emergem seus proprios sentimentos e muitas
vezes o profissional ameniza, dando falsas
esperancas, ou acaba sendo extremamente
realista e pessimista quanto ao progndstico
da crianga'®®,

Desse modo, desvelar o que realmente
acontece na assisténcia as parturientes ou
puérperas nesse contexto ndo é uma tarefa
simples. Uma das principais dificuldades se
deve a caréncia de discussdes referente ao
tema malformacao entre os membros das
equipes de salde e entre as maes de bebés
com a anomalia. Acredita-se que a mulher e
seus familiares, ao vivenciarem essa situacao,
sentem muitas duvidas, receios e incertezas
relacionadas ao futuro do malformado e da
propria familia. Nesse instante, é preciso
sentir-se cuidado, respeitado, amparado e
apoiado, papel este que deve ser assumido
pelos profissionais de saude em todos os mo-
mentos da assisténcia -seja ela no pré-natal,
parto ou puerpério’',




CONCLUSAO

O estudo permitiu evidenciar que os
sentimentos vivenciados pela mae sdao muito
peculiares por varias motivos, como a maneira
gue o profissional transmite o diagndstico e o
local onde a mae recebe a noticia, e de modo
geral interferem diretamente na reacao materna
diante do caso. Percebe-se indistintamente que
as maes expressam sentimentos idénticos no
momento que tomam conhecimento da malfor-
macao do filho esperado. Um momento critico é
guando o profissional relata a presenca de algum
problema. Isso porque a constatacdo da malfor-
macao produz crise e negacdo das expectativas,
gerando a necessidade de adaptacao do filho
idealizado para o real, processo que demanda
tempo e ocorre de forma conflituosa pela mae
e familia durante todo o transcorrer da gestacao.

Nota-se que a mae requer uma abordagem
mais especifica no momento da revelacao do
diagnéstico (ja que se trata de informacao de
carater delicado), e os profissionais tém uma
grande dificuldade em transmitir o diagnéstico
e a mae em lidar com a situacgao.

Ressalta-se aimportancia da abordagem e
o preparo dos profissionais na hora de informar o
diagnostico da malformacdo, a fim de minimizar
o sofrimento da mae. O cuidado especializado
a essa familia é imprescindivel ndo somente na
hora do diagnéstico, mas também nos primeiros
dias dessa crianca com os pais para que eles
possam desenvolver o vinculo de forma sauda-
vel, de maneira a diminuir o desencadeamento
de sentimentos inesperados nas maes tanto no
pods-parto quanto no puerpério.
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