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RESUMO: Objetivo: descrever as demandas assistenciais do binémio méae/filho na presenca
de malformacdo durante o periodo gravidico-puerperal. Métodos: pesquisa qualitativa,
descritivo-exploratéria, desenvolvida junto a nove mées de bebés nascidos entre novembro
de 2008 a fevereiro de 2009, no municipio de Maringa-PR. Os dados foram coletados em maio
de 2009, por meio de entrevista semiestruturada e submetidos a andlise de conteldo.
Resultados: durante a gestacdo, a assisténcia baseou-se em consultas de pré-natal,
encaminhamentos e orientacdes. No periodo de hospitalizacdo, o atendimento para algumas
foi essencial, para outras houve falhas. No puerpério, identificou-se que ndo receberam
visita de profissionais de saude, apenas foram convidadas a ir a Unidade Bé&sica de Salde
(UBS) realizar a vacinacdo e acompanhamento do bebé. Consideracdes finais: este estudo
permitiu compreender que o bindbmio e familia enfrentam grandes dificuldades durante todo
o ciclo gravidico-puerperal, sendo necessario que a equipe de salde busque alternativas para
minimizé-las, a fim de prestar um atendimento diferenciado e humanizado.

Descritores: Enfermagem; Gravidez; Anormalidades congénitas; Assisténcia a salde

ABSTRACT: Objective: to describe on the health care demands both mother / child in the
presence of malformations during pregnancy and childbirth. Methods: qualitative
research, and exploratory posology described, developed with nine mothers of infants
born between November 2008 to February 2009, in Maring4-PR. Data were collected in
May 2009, through semi-structured interviews and submitted to content analysis. Results:
during pregnancy assistance was based on prenatal care, referrals and advice. During
hospitalization care was essential for some, for others it has failed. In the puerperium
identified that were not visited by health professionals were only asked to go to the Basic
Health Unit (BHU) to carry out vaccination and monitoring of the baby. Conclusion: this
study allowed us to understand that the binomial and family are struggling throughout
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the pregnancy and childbirth, being necessary for the health care team seeks alternatives
to minimize them in order to provide a differentiated service and humanized.
Descripors: Nursing; Pregnancy; Congenital abnormalities; Delivery of health care.

RESUMEN: Objetivo: describir las demandas asistenciales del binomio madre/hijo en
presencia de malformaciones durante el embarazo y el parto. Métodos: la investigacion
cualitativa, descriptiva y exploratoria, desarrollada con nueve madres de bebés nacidos entre
noviembre de 2008 hasta febrero de 2009 en Maringa-PR. Los datos fueron recogidos en mayo
de 2009, a través de entrevistas semi-estructuradas y sometido a analisis de contenido.
Resultados: durante el embarazo la asistencia se basa en la atencion prenatal,
encaminamientos y orientaciones. Durante la hospitalizacion fue esencial para algunos, para
otros, ha fracasado. En el puerperio fue identificado que no recibiran visitas de los
profesionales de la salud, s6lo fueron invitados para ir en la Unidad de atencién primaria de
salud (UBS) para llevar a cabo la vacunacion y la vigilancia del bebé. Conclusién: este estudio
ha permitido comprender que el binomio y la familia enfrentan grandes dificultades durante
todo el embarazo y el parto, siendo necesario para el equipo de atencion de la salud busca
alternativas para reducir al minimo a fin de ofrecer un servicio diferenciado y humanizada.
Descriptores: Enfermeria; Embarazo; Anomalias congénita; Prestacion de atencién de salud.

INTRODUGCAO

A assisténcia a mulher, durante o processo de ser mde, vem ao longo do tempo
sofrendo transformacg@es. A partir da década de 1980, temas como a humanizagdo do parto e
do nascimento e o atendimento das necessidades da mulher tém recebido abordagem enféatica
e sistematizada, com a emergéncia de programas que visam maior cobertura a essa clientela.

Com o advento do Programa de Assisténcia Integral & Saide da Mulher (PAISM), em
1984, a assisténcia pré-natal sofreu um grande impulso no Brasil, com acdo mais abrangente e
sistematica, sendo embasada em normas e protocolos do Ministério da Satde (MS).*

No contexto do PAISM, o enfermeiro conquistou seu engajamento, passando a ser
caracterizado como um profissional de ampla participacdo e de atuacdo necessaria nessa area do
cuidado. A relevancia da participacdo do enfermeiro, na assisténcia pré-natal, vem sendo cada vez
mais destacada como uma ag&o de dimensdo crescente no cenario da satide publica brasileira.?

No entanto, mesmo apos 20 anos de PAISM, apenas 1,9% dos municipios brasileiros
cumprem 0 que seria a “atencdo semi-integral”, categoria que se aproxima das diretrizes
do PAISM, sem superacédo de um perfil centrado nas funcgdes biolégicas da mulher/mae e do
modelo de assisténcia materno-infantil.*

O atual debate sobre direitos sexuais e reprodutivos transita entre a igualdade de
tratamento as mulheres e o direito de escolha quanto a reproducdo. Na pratica, ainda se
percebe o desrespeito a tais prerrogativas em diferentes setores da sociedade.
Concomitante a tais condicdes, um fato que se reveste de gravidade durante o
atendimento a mulher em seu ciclo gravidico-puerperal é a ocorréncia de alguma
malformacao hereditéria ou congénita.?

A gestacdo compreende um periodo de mudancas fisicas e emocionais que as
mulheres vivenciam de formas distintas, e desta forma o nascimento de um filho que
requer cuidados especificos leva a mae a inserir-se em uma “nova realidade”: a
representacdo de que o bebé é uma crianca que apresenta uma série de agravos a salde,
0s quais podem se traduzir em sério risco de vida.

O nascimento de um bebé com malformacgdo desperta sentimentos em todos que
se encontram envolvidos no evento. Os pais iniciam um processo de luto e adaptacédo a
esta situacdo indesejada. O processo de vinculacdo com o bebé nao ocorre do mesmo modo
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gue o nascimento de um bebé sem malformacdes. Quanto maior e mais visivel for a
malformacdo, maior € o impacto sobre os pais e os profissionais, pois aumenta o
sentimento de preocupacéo e constrangimento.*

Frente a este cenario, os profissionais de salde que prestam assisténcia, neste
momento delicado, encontram-se num campo bastante especifico de sua atividade,
necessitando cada vez mais de formacdo para tornarem-se habilitados e especializados
nesta area de atendimento.’

O enfermeiro, profissional que, normalmente, esta muito presente no
atendimento as necessidades da gestante e da puérpera, deve estar atento aos fatores de
risco que podem comprometer o vinculo mde/bebé, de forma a prevenir o fracasso do
estabelecimento desta relagdo, uma vez que as caracteristicas fisicas do bebé podem
influenciar tanto positivamente quanto negatlvamente na aceitacdo, aflorando assim os
mais diversos sentimentos, dentre eles a decepc&o.® E uma necessidade iminente e cada
vez maior, a atuacdo de profissionais habilitados para assisténcia do bindmio mae/filho,
desde a fase do diagnostico aos pais até o momento do nascimento, em que deparam-se
com uma crianca portadora de uma malformacao.

O enfermeiro conta com uma valiosissima ferramenta de atuacdo exclusiva para a
assisténcia de enfermagem que é a Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem (SAE)
qgue visa organizar o trabalho quanto ao método, ao pessoal e aos instrumentos, o que
possibilita a operacionalizacdo do processo de enfermagem.’

E importante que os profissionais da salde aprendam sustentar seu fazer com
elementos que se encontram além da forca fisica ou do puro raciocinio; uma forca
unificadora entre a mente e o corpo, que se denomina amor ao proximo (arte de cuidar). O
amor solidario que perpassa as acdes cuidativas como se fosse um fio condutor para
despertar o outro para a valorizagao e qualidade da vida.®

Diante do exposto, a assisténcia a salde nos diferentes ciclos e experiéncias de
vida, deve compreender um processo de acdo, reacao e interacéo pelo qual o profissional e
o cliente compartilham informacdes e sentimentos acerca de suas percepcdes, frente a
uma determinada situacdo ameacadora que é a malformacao do filho idealizado.

Dessa forma, esse trabalho objetivou descrever as demandas assistenciais do binémio
mae/filho na presenca de malformacéo durante todo o periodo gravidico-puerperal.

METODO

Com uma abordagem qualitativa, este estudo caracteriza-se como descritivo e
exploratério. Tal abordagem apresenta o objeto estudado a partir da experiéncia vivida
pelo individuo; que permite ao pesquisador dar sentido e interpretar os fenémenos de
acordo com a perspectiva dos entrevistados. Optou-se pela metodologia qualitativa que
permite conhecer as condicdes especificas dos sujeitos.’

Mediante as especificidades desta teméatica, realizou-se um levantamento junto ao
setor de Servico de Epidemiologia da Secretaria Municipal de Sadde (SMS), no municipio de
Maringé, no periodo de 01 de novembro de 2008 a 28 de fevereiro de 2009, verificando-se
a ocorréncia de nove nascimentos com a presenca de algum tipo de malformacéo
congénita. Em seguida, identificaram-se as maes por meio da anélise das Declaracdes de
Nascidos Vivos (DNV), arquivadas nesse servico.

Com o levantamento das DNV foi possivel identificar que a frequéncia de
malformacdes foi de nove em 1.433 nascimentos, perfazendo uma proporcao de 0,63% de
malformacdes entre os nascidos vivos neste periodo no municipio de Maringd/PR. Segundo
dados secundarios do DATASUS/Sinasc, no ano de 2006, nasceram no Parana um total de
153.598 bebés, sendo que, destes, 1.008 nasceram com anomalias, o que corresponde a 0,65%.
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Com relacdo as malformacgbes encontradas, e suas respectivas maes, tem-se: pé
torto congénito (M1), Sindrome de Down (M2), Sindactilia (M3), malformac¢des em membros
superiores e inferiores, danos neuroldgicos, dificuldade de degluticdo e hipotonia (M4),
Gast roquise (M5), malformag6es multiplas e 6bito (M6) e Hidrocefalia (M7).

Dentre a populagdo encontrada (nove maes) sete participaram do estudo.
Justificam-se as perdas, considerando que uma néo residia em Maringa e outra ndo foi
localizada. As sete mées de criancas portadoras de malformacgdo congénita, nascidas no
periodo investigado, que fizeram parte do estudo, encontravam-se em boas condic¢des
fisicas e psicoldgicas. A coleta de dados foi realizada no més de abril do ano de 2009, no
préprio domicilio, mediante agendamento prévio via telefone. A coleta ocorreu por meio
de entrevista, orientada por um questionario semiestruturado com perguntas abertas que,
apos entrega e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),
garantindo o seu anonimato, foi gravada e transcrita na integra para posterior analise.

O presente estudo é parte integrante de um projeto denominado “Condicbes de
vida e saude dos bebés de risco e suas maes, em Maringd/PR, ao longo do primeiro ano de
vida”, que teve aprovacdo no Comité Permanente de Etica em Pesquisas Envolvendo Seres
Humanos, da Universidade Estadual de Maringa, em conformidade com a Resolucédo 196/96
do CNS/MS, através do parecer n°451 de 05/09/2008.

Os dados foram submetidos a anélise de contetido’ acerca da questdo: Qual o
significado da assisténcia de enfermagem durante a gestacdo, o nascimento e o puerpério.
A andlise foi feita conforme os respectivos periodos: pré-natal, parto e nascimento, e
puerpério/puericultura. Para a exposicdo dos depoimentos, as participantes foram
caracterizadas pela letra ‘M’, seguida de numeral ardbico na ordem em que se sucederam
as entrevistas.

RESULTADOS E DISCUSSAO
Conhecendo as participantes do estudo

Quanto as caracteristicas sociodemograficas, das mées, identificou-se que quatro
estdo na faixa etéria de 20 a 30 anos e trés de 31 a 40 anos. Destas, seis sdo casadas e uma
solteira, trés sdo de cor branca, duas de cor negra e igual proporcdo de cor parda. Quanto
ao grau de escolaridade identificou-se que trés possuem o ensino médio completo, uma o
médio incompleto, duas o ensino superior completo e uma o superior incompleto. E quanto
a renda familiar mensal, cinco possuem renda familiar de um a trés salarios minimos e
duas possuem renda igual ou superior a cinco salarios minimos.

Em relacdo a ocupacdo das maes: zeladora (M1), farmacéutica (M2), bancéria
(M3), costureira (M4), auxiliar administrativa (M5), desempregada (M6) e operadora de
caixa (M7). No tocante a composicdo familiar, seis possuem de trés a quatro membros na
familia e uma possui cinco ou mais membros; uma das entrevistadas teve o seu primeiro
filho com a malformacédo; as demais, ja haviam tido de uma a trés gestacdes que
resultaram no nascimento de criancas sem a presenca de malformacdes; e apenas uma
delas relatou ter tido um aborto anteriormente.

Assisténcia de enfermagem no pré-natal

Dentre as sete mées entrevistadas, quatro delas fizeram o pré-natal em Unidades
Béasicas de Saude (UBS), ou seja, foram atendidas por servicos publicos de saude (M1, M5,
M6 e M7). Nestes, tiveram contato com profissionais da enfermagem e da medicina, com
um encaminhamento para a psicologia, sem a devida procura da usuaria por
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impossibilidade desta. Ja as trés mulheres que fizeram o pré-natal no sistema privado,
tiveram contato apenas com o médico obstetra (M2, M3 e M4).

Evidenciou-se nas falas que, quatro maes, as que foram atendidas pelo Sistema Gnico
de Saude (SUS), tiveram relacdo com a equipe de enfermagem durante a gestacdo e neste
periodo observou-se que o trabalho da enfermagem baseou-se no encaminhamento para outros
servicos e na realizacao de algumas orientacgdes, principalmente, de apoio psicolégico.

Mesmo baseando-se, iminentemente, no encaminhamento para outros servigos e
na realizagdo de algumas orientacBes, o trabalho da enfermeira da unidade bésica
representou um significativo apoio emocional, evidente no discurso:

[-..] ai ela explica, ela até me encaminhou para psicologia, mas ndo
deu para eu ir por causa do trabalho, ai ela falou: ndo, pode ficar
tranquila se precisar de psicologa a gente vai, marca, a gente vai
atras, se vocé ndo se sentir preparada, ela, assim que eu lembro
mais, quanto a equipe se eu precisasse de um exame alguma coisa,
eles corriam atras, era maior prestacdo, do servico eu ndo posso
reclamar. (M7)

Sabe-se que nem todos os problemas genéticos podem ser detectados ou evitados,
mas que, em sua maioria, podem ser reduzidos ou amenizados se a gestacao for acompanhada
por profissionais de sadde especializados, que realizam orientacdes, diagnosticos,
procedimentos necessarios e encaminhamentos. Isto se evidencia nos depoimentos:

Ela [a enfermeira] me orientou melhor do que o meu médico
durante os trés meses que eu consultei com ele, sabe ela teve
muita paciéncia, eu cheguei 14, ela que fez a minha ficha, ela me
explicou sabe, nossa ela me orientou muito bem. Eu fiquei mais
segura, porque eu perguntava muito coisa para ela, eu falei tudo o
gque eu tinha passado, ela tanto me acalmou, nossa ela foi
enfermeira e psicéloga para mim, entdo pra mim foi muito bom eu
sai de la aliviada, tanto é que eu queria continuar com ela, mais
ndo podia eu tinha que ter um médico. (M1)

Ah como eu falei pra vocé, quando eu tivesse sentindo uma coisa,
ela [a enfermeira] encaminhava para o médico. (M6)

O enfermeiro é o profissional que, normalmente, esta muito presente no
atendimento as necessidades da gestante, devendo estar atento aos fatores de risco, de
forma a prevenir o fracasso do estabelecimento do vinculo mae-bebé.® E importante
ressaltar que a saude do bebé depende do equilibrio emocional da mae e que o sucesso da
formacdo de um vinculo saudavel e consistente entre méae e filho, depende, em grande
parte, da assisténcia de enfermagem prestada a ambos.

Levando-se em consideracao que a gestacdo é um periodo de fragilidade emocional,
a malformacdo é um importante fator intensificador desta necessidade. Diante disso, a
triade enfermeiro, psicologo e médico sdo os profissionais de quem a gestante espera
conforto para enfrentar uma série de sentimentos, emocdes e medos:

Entrando nos 5 para 6 meses eu fiquei sabendo, ai quando eu fiquei
sabendo o mundo caiu, acabo, ai fui correr atras de médico, e ver
0 que podia ser feito [...]. (M5)
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Os dados demonstram que o saber da malformacdo, durante o pré-natal ou no
momento do nascimento, ndo é um fator diferenciador da manifestacdo do sentimento de
angustia e luto pela crianga malformada que nasceu, e nos dois momentos as maes e familiares
expressaram os sentimentos por meio de choro, vergonha, culpa e a procura por alguma causa
ou explicacdo, medo do proprio preconceito ou da discriminacao das outras pessoas.

Salienta-se que ter o conhecimento da malformacédo, durante o pré-natal,
proporciona a busca por informacdes e orientagfes acerca de como melhor proceder, como
cuidar e garantir a vida do filho depois do nascimento, transparecendo a preocupacéo real
pela sobrevivéncia do filho e sua posterior qualidade de vida. Trés maes buscaram
informacGes na internet, com familiares, amigos e profissionais de salde, apresentando
anseios compreensiveis pelo tipo de malformacdo. Dentre essas, observa-se a insatisfacao
guanto as informacdes fornecidas por profissionais da saude:

A gente ndo tinha nocdo muito do que era, a gente ficou
preocupado, mas ndo tinha tanta nocéo do que era [...]. (M5)

Apo6s o diagnéstico me preparando para a chegada dela, lendo,
pesquisando na internet, conversando com pessoas até o
nascimento dela [...] durante todo o pré-natal o contato foi com o
médico [...]. (M2)

Olha eu acho que poderia ser melhor [...] uma vez eu perguntei
[...] como que eu vou poder lidar com essa crianca que eu nao sei,
gue eu ja queria me preparar antes, como eu posso lidar, como que
posso fazer, se essa crianga vai ter uma convulsdo, o que pode
acontecer, ela olhou e falou pra mim assim: que eu tinha que
esperar a crianga nascer. (M7)

A presenca da malformacdo € um fator de risco que pode comprometer a relacdo
mae/filho e o despreparo dos profissionais da salde para exercerem essa assisténcia pode afetar
significativamente a aceitacdo do novo ser. Em estudo realizado no municipio de Maringa/PR
sobre a atuagdo dos enfermeiros junto a criancas portadoras de deficiéncia, os autores
guestionam se o desconhecimento por parte da sociedade e pelos profissionais ndo seria o fator
responsavel pela “perpetuacéo de acdes ineficazes nesta area, e que indiretamente acabam por
contribuir para a estagnacdo do panorama assistencial junto a esta clientela”.’

E importante que os profissionais da saude, dentre eles o enfermeiro, que é a imagem
de cuidador que permanece a maior parte do tempo com o cliente, tenha a consciéncia da
interferéncia negativa que o seu despreparo pode ocasionar e, dessa forma, sentir-se motivado
para se capacitar adequadamente a fim de prestar uma assisténcia de qualidade.

Assisténcia de enfermagem ao parto e nascimento

Da populacdo estudada, quatro méaes tiveram seu parto em instituicdo hospitalar
conveniada ao SUS e trés em hospitais particulares ou por outro tipo de convénio.

Durante o periodo de hospitalizacdo, independentemente, do tipo de convénio
que essas maes foram internadas, para o nascimento de seus filhos, todas de modo geral
deixam explicito a importéncia da assisténcia de enfermagem, mesmo quando essa ocorreu
por meio de breve contato. Desse modo, a enfermagem representa o esteio no cuidado
humano e mesmo em meio as diversas responsabilidades, é imprescindivel que haja uma
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atuacdo especifica e precisa diante da fragilidade fisica e emocional vivida pelas puérperas
e sua familia neste momento:

A enfermagem foi 6tima, me ajudaram muito, a gente deve muito
ao médico, mas, assim elas ajudam mais do que o médico nesse
momento, € quem esté ali do nosso lado toda hora, nos ajudando,
nos dando conselhos, falando de forma que ficaria melhor, foi
excelente. (M3)

Assim, atendimento quanto a ela [bebé] excelente, para mim
também, elas me atenderam super bem. Elas me orientaram muito
bem, eu perguntava elas me explicavam o que estavam fazendo, o
procedimento, os remedinhos que ela estava tomando, elas foram
atenciosissimas. Nossa, elas significaram muito, € muito mesmo
porque, a gente esta ali, ndo sabe muito, nem como proceder e elas
vao conversam mesmo, tem toda atencdo, sabem que a gente fica
preocupada com a crianca, entéo elas, tratam a gente a super bem,
tratam os bebés super bem também, como se fossem filhos, entdo
eu acho que elas séo essenciais ali. (M5)

No periodo de hospitalizacdo a fragilidade emocional da mé&e pode ser
intensificada diante da necessidade de cuidados intensivos que o recém-nascido (RN) pode
apresentar, requerendo atendimento por parte de uma equipe especializada como a
neonatolégica. Muitas vezes, o bebé é levado & Unidade de Terapia Intensiva
Neonatoldgica (UTIN) ou fica em observacdo, em incubadora, em uma semi-UT]I, situacdes
gue comprometem a convivéncia da mée com o bebé no periodo puerperal imediato, como

esta expresso no seguinte depoimento:

Saiu do centro cirudrgico direto para UTI [...] ai bateu um desespero
tdo grande assim uma coisa muito ruim. A gente ndo sabia o que ia
acontecer, mas a gente tinha confianca na equipe que ia fazer, que
estava ali e a gente tinha certeza que iria passar por aquilo. (M5)

A separacao do binbmio mae-bebé protela a confirmacdo da malformacao que s6 €
contemplada na sequéncia dos dias de internacdo em que a mae tem a possibilidade de
observar mais minuciosamente as condi¢des de seu filho. O vinculo da mae com seu bebé
aumenta ao longo do tempo e é fortalecido pelo contato.®

Neste momento de crise emocional, com a separacdo do bindmio mée/filho, a
malformacdo e a permanéncia do bebé em uma unidade de tratamentos intensivos,
aumenta a necessidade de orientacBes e apoio profissional. Identificou-se que a maior
parte das mées ndo conhece o profissional que esta prestando atendimento, reportando-se
de forma geral a equipe de enfermagem como enfermeiras, portanto vale refletir acerca
da capacitacdo profissional do enfermeiro e da sua participacdo efetiva no cuidado e
consequente destaque enquanto membro da equipe de enfermagem no planejamento,
conducéo e participacdo nas acbes prestadas. No discurso a seguir temos o relato de uma
das mées que ressaltou a ajuda dos estagiarios durante o seu periodo de internacgao:

[-.-] ah eu gosto muito daqueles meninos que ficam 14 sabe, que
estdo estudando, aquelas mocinhas que ficam 1a, ndo sei como que
chamam. Ah os estagidrios, eles tém muita paciéncia e eles
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trabalham mais parece do que os chefes, eles estdo sempre em
cima, em cima, perguntando como que foi, se a gente estad bem
[-..] entéo eles foram muito queridos. (M1)

Desta forma, o conhecimento sobre as malformacdes e as condutas a serem
adotados pelos enfermeiros e demais membros da equipe, sdo de grande importancia no
sentido de orientar pais e familiares, permitindo que estes esclarecam suas dividas sobre a
deficiéncia e sintam-se encorajados a buscarem qualidade de vida dentro dos limites
impostos a crianca.’* O nascimento de um bebé portador de malformacdo requer uma
conduta especifica e de qualidade dos profissionais da salde.

O enfermeiro, normalmente, estd muito presente no atendimento as
necessidades da puérpera e do RN como seres integrais e que apresentam necessidades
particulares, devendo estar atento a todo e qualquer fator de risco que possa ser
ameacador para o bem-estar da mae, do filho e da sua familia, bem como prevenir
qualquer fracasso no vinculo mae/bebé.

O conhecimento técnico-cientifico do enfermeiro favorece a identificacédo precoce
dos fatores ameacadores para o relacionamento mae/bebé que a malformacdo pode
acarretar, contribuindo para o planejamento e implementacao de medidas que auxiliem na
promog¢do de um puerpério emocionalmente sadio & nova mée, garantindo a formacéo do
vinculo e do afeto entre o bindbmio, tao relevante e fundamental para o desenvolvimento
deste pequeno ser.

Analisando as falas notou-se que as méaes inferem aos enfermeiros grande valor e
consideracao, devendo ser estimulo para uma capacitacdo constante refletindo em uma
atuacdo efetiva com acbes que visem o fortalecimento do vinculo materno com o filho
malformado. A SAE possibilita o planejar de suas fungbes profissionais diarias de maneira
mais préxima dessas maes, atendendo as suas reais necessidades, aliviando insegurancas,
emoc0Oes e sentimentos por meio de intervencgdes oportunas.

O déficit de conhecimento, relacionado com a falta de orientacdo, foi um dos
principais diagnosticos de enfermagem encontrados em um estudo realizado com mulheres
no ciclo gravidico-puerperal sem associacdo de malformacéo.'? Aproximando este estudo as
mées de bebés malformados e frente ao turbilhdo de diavidas que surgem, a deficiéncia de
conhecimento cognitivo ou de habilidades é ainda maior para lidar com uma situacéo téao
diferenciada, fazendo com que a equipe de salde, em especial o enfermeiro, necessite de
uma formacao que seja capaz de atender o bindmio especial e a sua familia.

Assisténcia de enfermagem no puerpério e puericultura

Compreende-se 0 puerpério como o periodo apds o parto e, consequentemente, de
aceitacdo da familia quanto ao filho real e também da sociedade em geral. E neste momento
gue a mae percebe a passagem do primeiro impacto, que aconteceu quando do recebimento
do diagndstico e da constatacdo com o nascimento do bebé. Segundo o MS deve-se buscar
compreender os sentimentos da méde perante a esta nova situacdo, principalmente, pelos
acompanhantes para que haja uma melhor recuperaco da puérpera.*

No periodo puerperal imediato, frente a todo o contexto vivenciado pela mae
com a confirmacdo da malformacdo do bebé&, a enfermagem deve dispor de
ensinamentos junto ao binémio, favorecendo mudancas positivas, que amenizardo o
estresse e potencializardo a experiéncia, transformando um momento de tristeza em
aprendizado e, posterior superacao.
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Das sete maes entrevistadas nenhuma recebeu visita do profissional enfermeiro
apo6s o retorno para casa e destas, duas procuraram pelo atendimento no posto de saude e
apenas uma conseguiu destacar neste profissional o apoio necessario:

Quem me atendeu depois desses vinte dias, foi a mesma enfermeira que
me atendia, que é a enfermeira chefe ali do posto, que me atendia
antes de ganhar elas. E a que est4d me ajudando, eu vou no posto, ela
consegue médico pra mim, ela é meu intermédio sabe [...]. (M1)

Os depoimentos evidenciam a caréncia da assisténcia de enfermagem no puerpério
e na puericultura, principalmente porque o nascimento de uma crianga com malformacéo é
um grande desafio para a familia que sofre a perda do filho ideal, passando por todas as
fases do processo do luto que leva o reconhecimento da perda como condicio real,
presente e irrecuperavel. Afloram sentimentos variados, deixando a pessoa confusa e
diferente do seu habitual, sem duvidas é um exercicio dificil e sofrido lidar com o luto,
pois exige uma revisdo de diferentes aspectos da vida pessoal, conjugal, familiar e social.™

Estudos mostram que ao receberem alta da maternidade, a maioria das maes,
tiveram uma caréncia de orientacdo quanto a doencga, os cuidados com as criancas, aos
possiveis problemas com esta e, algumas vezes, deixaram de ser encaminhadas a servigos
especializados para melhor atender as particularidades dos problemas.™

Ao sairem do hospital e retornarem para os seus lares, as maes e toda a familia
passam por um processo de adaptacéo a nova realidade, que é permeada por sentimentos de
medo, vergonha, inseguranca e desespero. Entretanto, tornar-se o cuidador de uma crianga
com malformacgdo congénita ndo é uma tarefa facil e adquire uma importancia significativa
para a familia, na medida em que esta tornar-se efetivamente responsavel pelo cuidado.™

Neste momento estas familias precisam ser vistas como objeto do cuidado, em um
processo de relacdes e intervencdes, amparadas pela rede social e, principalmente, pelos
profissionais de salde da atencéo basica. Mas esta nao foi a realidade encontrada:

Eu pedi pra aquela mulher da saide que passa de casa em casa para
gue ela pedisse que uma médica ou enfermeira que viesse aqui em
casa, pelo menos para ver as nenéns porque tinha caido o umbigo,
estava sangrando, eu queria que elas viessem ver, mas nao
puderam, ndo vieram, disseram que néo poderia vir. (M1)

Até o momento apés a alta ndo recebi ninguém da salde em minha
casa, vocé entrevistadora € a primeira. (M2)

Ligou uma pessoa do postinho de salude onde a gente faz as vacinas
dela para a gente fazer um acompanhamento la. (M4)

E ainda no caso de uma das maes no qual o bebé foi a 6bito logo em seguida ao
parto, esta relata que ndo foi acompanhada por nenhum profissional e que esta passando
por muitos problemas:

Nao recebi visita ndo. Fui ao posto de salde perto da minha casa
para fazer consulta porque estava muito mal, fiz consulta com o
clinico que me deu remédio para depressao. (M6)
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O enfermeiro como integrante da equipe multiprofissional deve estar preparado
para lidar com demanda diferenciada, seja na rede hospitalar, ambulatorial ou basica,
incluindo o Programa de Saude da Familia (PSF). A importancia do enfermeiro em todos os
niveis da assisténcia e, principalmente, no PSF é de suma relevancia. No que concerne a
assisténcia pré-natal, ele deve mostrar a populacdo a importancia do acompanhamento da
gestacdo na promocdo, prevencdo e tratamento de distlrbios durante e apés a gravidez,
bem como informa-la dos servicos de satde que estdo a sua disposi¢do.™

Este mesmo profissional de saide tem compromisso de atuar, promovendo uma
maior interacdo da crianca com a familia, bem como o acolhimento desta familia em seu
cotidiano, pois é a familia que participa de todo o processo e vivencia todas as
expectativas em relacdo a vida deste novo ser, experimentando sensacdes novas, medo da
perda e insegurancga na prestacéo dos cuidados domiciliares.

Esse filho real, que ora apresenta comprometimento da prépria vida, precisara ser
inserido no convivio familiar e social, porém, na sociedade moderna o individuo
malformado ainda é alvo de pessimismo e preconceito, despertando sentimento de
estranheza, impoténcia e frustracéo, tanto na populacdo em geral quanto nos profissionais
de satde®, podendo contribuir para o isolamento social dessa crianca, o qual pode ser
prejudicial para o seu desenvolvimento.

Além dos aspectos apresentados salienta-se que a cronicidade da malformacao,
demanda tratamento continuo com pediatra, fisioterapeuta, fonoaudiélogo, ortopedista e
outros servigos de salde. Fato este que aumentam sobremodo os custos da familia,
especialmente daqueles que n&do tém plano de saide. Em caso de atendimento publico,
prevalece a dlvida sobre o0 acesso ao atendimento:

Sabe, é muito dificil vocé conseguir médico, que nem agora a cada
trinta dias elas tém que consultar, ai eu fico pensando sera que a
cada trinta dias eu vou ter um médico para consultar elas. (M1)

A ndo garantia de acompanhamento do bebé&, na puericultura, além dos custos
financeiros acarreta custos psicossociais, como trauma psicoldgico da familia e dificuldades
de adaptacéo a sociedade “normal”, inclusive o risco de desestruturacéo familiar.®

E diante de tais dificuldades e necessidades que os profissionais da salude e, em
especial o enfermeiro, por estar engajado em todos os niveis da assisténcia, deve
estabelecer formas de triagem mais seguras visando as prioridades, assegurando ao cliente
especial e a sua familia o direito por uma assisténcia especializada conforme as suas
necessidades e consequentemente maior seguranca a sua familia.

Portanto, as criancas com necessidades especiais de saide demandam de cuidados
especializados, sejam eles de natureza temporaria ou permanente, porém com uma gama
de diagnosticos e dependéncia dos servicos de saude. Desta forma, cuidar de criangas com
malformacgbes requer conhecimento e preparo dos profissionais de salde para que a
crianca tenha tratamento e atencéo apropriados.*’

CONSIDERAGOES FINAIS

Aflorou nos discursos a importancia de uma assisténcia de enfermagem especifica,
além de um trabalho em rede multiprofissional nas diferentes etapas do periodo gravidico-
puerperal, com profissionais de salde voltados para um atendimento efetivo a familia.

A qualidade da assisténcia ao bindbmio mae/filho depende da atuacdo em equipe,
fragilmente evidenciada no servigo publico e ausente no servi¢o privado, considerando-se que
nesse segmento o contato foi iminentemente com o profissional médico durante a gravidez.
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Percebeu-se que os cuidados de enfermagem, nos trés periodos apresentados, tém
por meta oferecer estratégias de enfrentamento e adaptacdo a transicdo para a
maternidade de um filho com malformacéo, sendo que o tipo e a natureza do suporte
recebido sdo fatores que podem contribuir negativa ou positivamente para a melhor
adaptacdo do vinculo do binémio méae/filho e familia. O enfermeiro desde o pré-natal
necessita avaliar a auto-estima, a rede social e a satisfacdo das futuras mées, para que
elas tenham o suporte necessario e disponivel para enfrentar as mudancas e necessidades
logo apo6s o parto e durante o puerpério e a puericultura.

No entanto, se faz necessario a formacéo de profissionais enfermeiros capacitados
a atenderem tanto a mae quanto ao bebé&, e que tenham a compreensdo integral do
cuidado, a fim de atuarem buscando amenizar traumas e conflitos gerados pela noticia da
malformacdo, durante o nascimento, a internacdo e, principalmente, no processo da alta
hospitalar. Devemos, enquanto profissionais do cuidado desenvolver sentimentos de
confianca nas maes, para que percebam além do profissional, um ser solicito e disponivel a
participar e valorizar a sua dor, favorecendo a interagdo e comunicacéo, que proporciona
falar da sua vivéncia, sentimentos, necessidades e duvidas, tendo em vista o sofrimento e
as possiveis ameacas de enfraquecimento do vinculo mae/bebé, nos casos de recém-
nascidos com algum tipo de malformacao.

Identificou-se que o estudo possui limitagcdes, destacando-se entre elas a
necessidade de estender o periodo da coleta de dados, de modo a ampliar o escopo dos
sujeitos e suas possiveis variacdes. Sugerem-se novas pesquisas que possam ampliar e
aprofundar as contribuicfes para essa especificidade.

Conclui-se, a partir deste estudo e da literatura publicada sobre esta temética,
que existe uma necessidade premente de discussbes e adequacGes na prestacdo de
cuidados a uma crianca portadora de malformacfes e seus familiares, bem como de uma
capacitacao profissional que atenda o binémio mae/bebé holisticamente.
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