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RESUMO

Este artigo € um recorte da pratica assistencial realizada para o trabalho de concluséo do
Curso de Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina. A pratica
assistencial foi realizada na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) do HIJG e no
bercéario, tendo como objetivo compreender o processo de adaptacdo vivenciado pelos
recém-nascidos e seus familiares, fundamentado na teoria de adaptacdo de Sister Callista
Roy. A prética assistencial foi desenvolvida no periodo de 30 de agosto a 30 de outubro de
2004. Este estudo permitiu a identificacdo das malformacdes congénitas mais comuns nas
duas unidades no periodo da pratica assistencial, bem como possibilitou acompanhar a
adaptacdo da familia diante da situacdo em que se encontrava, muitas vezes vivenciando
sentimentos de raiva, negagao, negociacdo, depressao, afastamento, culpa e aceitacao.
Compreender estas situacdes e buscar alternativas para minimiza-las € um cuidado
importante que deve ser tomado por toda a equipe de saude, buscando desta forma, um
atendimento diferenciado e humanizado.

RESUMEN

Este articulo es un recorte de la practica asistencial para el trabajo de conclusion del curso
de graduacion en enfermeria de la Universidad Federal de Santa Catarina. La practica
asistencial fue realizada en la Unidad de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) del Hospital
Infantil Joana de Gusméo (HIJG) y en el nido, teniendo como objetivo comprender el
proceso de adaptacion vivenciado por los recién nacidos y sus familiares, fundamentado en
la teoria de adaptacion de Sister Calista Roy. La practica asistencial fue desarrollada en el
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periodo de 30 de agosto a 30 de octubre de 2004. Este estudio permitio la identificacion de
las malformaciones congénitas mas comunes en las dos unidades en el periodo de la
practica asistencial, asi como posibilit6 acompafiar la adaptacion de la familia ante la
situacidon en que se encontraban, muchas veces, vivenciando sentimientos de rabia,
negacion, negociacion, depresion, aislamiento, culpa y aceptacion. Comprender estas
situaciones y elegir alternativas para minimizarlas es un cuidado importante que debe ser
seguido por todo el equipo de salud, de forma que haga una prestacion diferenciada y
humanizada.

INTRODUCAO

Este artigo originou-se da prética assistencial realizada para o trabalho de conclusdo de
curso da oitava unidade curricular do Curso de Graduagdo em Enfermagem da Universidade
Federal de Santa Catarina, que teve como objetivo principal prestar uma assisténcia de
enfermagem humanizada ao recém-nascido portador de malformacéo e sua familia.

O nascimento, por si sO, gera expectativas e necessidades de mudancas. O nascimento de
um bebé com malformacdo manifesta uma situacdo de tensdo na familia. As expectativas
sonhadas ao longo da gestacdo sdo desfeitas ao reconhecer que o bebé real possui
caracteristicas diferentes do bebé imaginado, pois nem sempre estas anormalidades sao
diagnosticadas no periodo do pré-natal. Além disto, a transicdo da vida intra para extra-
uterina expde o recém-nascido (RN) a um ambiente atipico e ao qual ele precisa buscar
adaptacao, em especial na presenca de malformacdes.

Muitas vezes 0s recém-nascidos apresentam sinais de estresse que provavelmente estdo
relacionados a m4 adaptacdo ao ambiente da UTIN e as hiperestimulacdes sensoriais as
guais o bebé é submetido, bem como, todas as interven¢des consideradas necessarias para
a manutencao da vida e restabelecimento de sua saude.

Quando um bebé nasce malformado, ocorre um sentimento aterrador em todos os que
estiverem envolvidos com o nascimento. Para os pais, para quem 0 recém-nascido
representa o apice de todos o0s seus esforcos e incorpora suas expectativas quanto ao
futuro, sobrepbe-se uma carga de luto e adaptacdo, além da necessidade de aprender
novas formas de cuidados. O nascimento de um bebé com malformagéo congénita também
constitui-se em um complexo desafio para a pessoa que cuida dele e da familial.

Os pais em geral, experimentam 0s seguintes sentimentos: a negacdo, na qual adiam o
reconhecimento da condicdo de seu filho, ou seja os pais se protegem até que estejam
prontos para encarar e enfrentar a situagdo; a raiva, que normalmente ocorre quando tomam
consciéncia da situacdo; a negociagdo que normalmente envolve crengas religiosas ("lrei a
igreja todos os domingos se Deus fizer meu filho melhorar”) ou o desejo de tentar novas
formas de terapéutica médica; a depressdo onde predominam os sentimentos de
desesperanca, impoténcia ou desespero. Alguns pais deprimidos traduzem seus
sentimentos em palavras; outros se tornam nao-comunicativos e desejam ficar a sds. Outros
ainda, comecam a negligenciar a aparéncia, dando sinais de depressdo pelo
comportamento. Desde que nao se prolongue por um tempo excessivo, esse estagio
representa um avanco real em direcdo a aceitacdo, porque sinaliza o reconhecimento da
situacdo do recém nascido e seu impacto potencial no presente e no futuro. Um outro
sentimento experenciado € a aceitacdo, que leva, na maioria das pessoas, pelo menos
varios meses e pode levar até 2 anos para ser atingido, € marcado pelo reatamento da
atividade normal cotidiana e pela diminuicdo da preocupacdo com a perda®> *.
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Considerando o estresse como uma parte inevitavel dessas situacfes, € importante que as
familias que passam pela experiéncia emocional intensa, provocada pelo nascimento de um
bebé malformado, possam aprender a assimilar esse bebé dentro da familia e comecar a
responder as necessidades da crianca tdo logo quanto possivel.

A luta com esses aspectos complexos envolve muitas tarefas que podem evitar problemas
protelados. Por exemplo, devido a culpa e a raiva nao-resolvidas, os pais podem
desenvolver uma atitude superprotetora em relagdo a crianca, que pode impedir seu
desenvolvimento. O controle de sentimentos perturbadores pela negacéo de fatos dolorosos

em relagdo a malformacdo pode também levar a solucdes inadequadas™ 2

As hospitalizacdes para alguns e as previsdes incertas sobre o desenvolvimento de outros,
intensificam a preocupacao dos pais e frustram com freqiéncia o planejamento coerente, de
forma que é dificil determinar quando os pais cruzam o limite em direcdo ao comportamento
superprotetor.

Frente a estes sentimentos, tornam-se fundamentais neste momento as estratégias de
enfrentamento e adaptacdo, a partir da reflexdo de valores culturais, orientacées e apoio
emocional para lidar com o recém-nascido malformado, bem como, uma reestruturacdo da
familia como um todo.

Partindo dessas premissas, para a execugdo deste estudo, formulamos os seguintes
objetivos:

* Realizar um levantamento das malformacdes congénitas de maior ocorréncia na
UTIN do HIJG e no bercério, no periodo da pratica assistencial, e

» Compreender o processo de adaptacdo vivenciado pelos recém-nascidos e seus
familiares.

METODOLOGIA

Esta pratica assistencial foi desenvolvida na Unidade de Internacdo Neonatal e no Bercario
de um Hospital Infantil, na cidade de Florianépolis, no periodo de 30 de agosto a 30 de
outubro de 2004, e teve como populacdo alvo os recém-nascidos portadores de
malformacdo congénita e suas familias. Para a sele¢cdo dos recém-nascidos, foram
estabelecidos como critérios: a existéncia de malformacdo congénita e a aceitacdo escrita
por parte dos familiares em participar do estudo, visando respeitar os principios éticos.

Para melhor entendimento sobre a real necessidade de cuidados ao RN/familia, foi realizado
inicialmente um levantamento das malformagbes de maior ocorréncia na UTIN, e
posteriormente aplicou-se um questionario com o objetivo de identificar os sentimentos e as
formas de adaptacdo experenciados pelos familiares, bem como o momento em que 0s
familiares receberam o diagnostico de malformacdo e se este influenciou no processo
adaptativo.Para a identificacdo das respostas adaptativas do recém-nascido utilizamos a
observacdo. O levantamento das malformacdes encontra-se descrito em graficos
comparativos.

A teoria escolhida para subsidiar a pratica assistencial realizada foi a Teoria de Adaptacéo
de Sister Callista Roy, pois esta facilita compreender a situacdo em que se encontra o
recém-nascido malformado e sua familia frente a internacdo hospitalar e as necessidades
apresentadas por estes, sem limitar a assisténcia aos aspectos técnicos relacionados a
patologia.
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De uma forma geral, o modelo de Roy consiste nos cinco elementos: a pessoa, a meta da
enfermagem, as atividades da enfermagem, a saude e o ambiente. As pessoas sao
encaradas como sistemas adaptativos vivos cujos comportamentos podem ser classificados
como reacdes adaptativas ou reacdes ineficientes. Esses comportamentos derivam-se dos
mecanismos regulador e cogniscente. Tais mecanismos trabalham no ambito dos quatro
modos adaptativos de funcao fisiologica, autoconceito, funcao de papéis e interdependéncia.
A meta da enfermagem é a promocéao de reacfes adaptativas, em relagdo aos quatro modos
adaptativos, utilizando a informacao sobre o nivel de adaptacédo da pessoa, e os estimulos
focais, contextuais e residuais. As atividades da enfermagem envolvem a manipulacao
desses estimulos, de modo a promover reacdes adaptativas. A saude € um processo de
tornar-se integrado e capaz de alcancar as metas de sobrevivéncia, crescimento,
reproducéo e controle. O ambiente consiste nos estimulos internos e externos da pessoa’.

RESULTADOS E ANALISE

Inicialmente apresentaremos os graficos comparativos, evidenciando as malformacdes de
maior ocorréncia tanto na Unidade de Internacdo Neonatal como no Bercario, no periodo da
préatica assistencial realizada:

Grafico 1: Ocorréncia de malformacdes na UTIN do HIJG, no periodo de
30 de agosto a 30 de outubro de 2004, na cidade de Florian6polis/SC,
2004.
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Fonte: Registros internos da UTIN do HIJG.

A partir dos dados levantados pudemos perceber um elevado namero, ou seja 37%
dos casos, de cardiopatias congénitas, anomalias que na grande maioria das vezes exigem
tratamento cirdrgico. Somado a isto, as demais malformagfes encontradas no periodo da
pratica assistencial (gastrosquise, hérnia diafragmatica, atresia de esotfago, encefalocele e
malformacdo anorretal) também eram anomalias que demandavam tratamento cirdrgico
urgente ou eletivo. Chamou-nos a atencdo o0 elevado numero de internacdes por
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malformacdes no curto periodo da pratica assistencial desenvolvida. Acreditamos que isto se
deva ao fato da instituicdo ser referéncia no tratamento de malformac¢des congénitas tanto
em nivel de tratamento em unidade de cuidados intensivos, como em nivel de tratamento
cirurgico.

Grafico 2: Ocorréncia de malformacgdes no Bercario do HIJG, no periodo
de 30 de agosto a 30 de outubro de 2004, na cidade de Florianépolis/SC,
2004.
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Fonte: Registros internos do Bercgério do HIJG.

No bercario, a incidéncia de cardiopatias congénitas também foi significativa,
correspondendo a 24% dos casos encontrados, sendo que pudemos constatar também a
existéncia das demais malformacdes anteriormente citadas na UTI neonatal (atresia de
es6fago, anomalia anorretal, gastrosquise e encefalocele) em virtude destas serem
encaminhadas para a unidade de bercario apds o restabelecimento prévio na UTIN. Outras
anomalias foram detectadas, como mielomeningocele, hidrocefalia e fenda palatina, que
apesar de necessitarem de cirurgia, ndo demandam cuidados intensivos. Malformagdes sem
indicacdo de cirurgia também se fizeram presentes como a Sindrome de Prune Belly,
Sindrome de Down e Sindrome de Edwards, que por sua vez podem ser acompanhadas em
nivel de cuidados intermediarios.

Cabe salientar que estes dados focalizam a importancia do preparo para o cuidado ao RN
com malformacéo e a familia, ndo havendo preocupacdo com o aspecto quantitativo do tipo
de malformacéo.

A partir destes dados, buscamos nos instrumentalizar para que, junto com as familias,
pudéssemos compreender melhor as necessidades destes recém-nascidos e contribuir no
processo adaptativo vivenciado, visando a formacdo do vinculo pais/recém-nascidos.
Através de material educativo, elaborado pelas académicas, demonstramos as
possibilidades de corre¢des cirdrgicas, conversamos sobre progndsticos, tratamentos e
enfatizamos a importancia da presenca e compreensdao dos familiares em todos os
momentos da internacdo. Foram momentos riquissimos de troca, em que pudemos ensinar e
aprender. Focamos dois tipos de malformagdes, as quais julgamos ser de maior
necessidade, pelos motivos abaixo justificados.
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Uma delas foi a Hidrocefalia, tendo em vista a alta freqiéncia com que ela ocorre na
Unidade de Bercéario, somado ao fato de termos percebido, a partir da aplicacdo dos
guestionarios com os pais e até mesmo das conversas informais que tivemos no decorrer da
pratica, certo grau de dificuldade em entender como funcionava o sistema de valvula, que
era implantado na cabeca de seus bebés, quando da realizacdo da cirurgia. A maioria das
familias demonstrava preocupacdo com a implantacdo da valvula, bem como com o
resultado poés-cirargico, tanto no aspecto funcional como estético. Acreditamos que o
material educativo elaborado facilitou a compreensdo da malformacdo e da cirurgia
(derivagcdo  ventriculo-peritonial), instigando  questionamentos e  possibilitando
esclarecimentos de duvidas que surgiram, promovendo reducdo da ansiedade dos pais,
tornando-os participantes ativos do processo de cuidar de seus filhos.

A outra malformacédo enfocada foi a Hérnia Diafragmética, tendo em vista a alta frequéncia
com que ela ocorre na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal, aliada a complexidade da
mesma. Percebemos o quanto era dificil para os pais entenderem a localizagdo dos 6rgéos
no abdome de seus filhos e ainda, como se daria 0 processo cirdrgico. Assim, como na
Hidrocefalia, acreditamos que as ilustracdes elaboradas possibilitaram o entendimento dos
pais, esclarecendo suas duvidas e facilitando o acompanhamento da problematica de seus
bebés de forma mais efetiva.

A aplicacdo do questionario visando compreender as respostas adaptativas da familia frente
as malformacdes, deu-se apds estimulo a presenca e atuacdo dos pais na unidade de
internacdo, incentivo ao toque, fala, carinho, calor humano e sempre que possivel a
prestacdo de cuidados minimos ao seu bebé. Orientamos os familiares sobre o seu
importante papel na recuperacao e evolucao do recém-nascido.

Para salvaguardar a identidade dos pais e recém-nascidos, denominamos 0s recém-
nascidos de anjos porque consideramos gque estes pequenos seres que véem ao mundo
com as mais variadas malformacgdes, sdo anjos que iluminardo o lar de cada uma das
familias das quais fazem parte.

As respostas dos pais, possibilitaram perceber de forma mais efetiva o processo adaptativo
do RN/familia. Seguem abaixo alguns relatos:

“Quando o bebé nasceu me emocionei, porque a cabeca nao era tdo grande
como me falaram que ia ser... fiquei muito feliz.” (mae de Damabiah - desabafo
frente a malformacao de seu filho)

"Sempre tem aquele medo. Medo se pode isso, se pode aquilo... Outro dia ela
ficou roxinha e se eu nao tivesse no hospital, ndo saberia o que fazer. Mas a
gente vai se acostumando né?" ( mée de Yealaiah - quando questionada sobre
seguranca no cuidado de seu bebé)

“Eu acho que eles estdo fazendo tudo o que podem, eu sou grata primeiro a
Deus e depois aos profissionais daqui. Mas a hora que eles ndo puderem fazer
mais nada, ai ndo sei... Eu j& estou sabendo que ele est4 grave” (mée de Hariel
- chorando e falando sobre a possibilidade de o6bito de seu filho).

Frente aos mais variados comportamentos observados chegamos a conclusdo de que cada
familia passa por distintas fases de adaptacdo. A partir dos relatos acima, pudemos
perceber sentimentos de medo, tristeza, negacado, culpa, afastamento, intelectualizacéo,
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depressdo, esperanca, e ha maioria dos casos, apds passados 0s primeiros dias
presenciamos a aceitacdo. Todos estes comportamentos evidenciados, sdo descritos na
literatura.. Entendemos que muitos foram os fatores que desencadearam essas reacoes,
além é claro, do proprio nascimento do RN malformado, a época do diagnostico, as
informacdes repassadas, as crencas de cada familia, o desejo pela crianca, a atuacdo da
equipe multiprofissional, a relacdo entre o casal e 0 apoio da familia. Todas estas questdes
sdo fundamentais, e devem ser observadas ao longo do processo vivenciado pelas familias.
Neste sentido, cuidados profissionais competentes e amaveis, e de apoio, bem como apoio
mutuo e compreensao entre os pais sdo de extrema importancia e devem ser sempre
enfatizados. As comunicagbes eficazes entre todos os envolvidos nos cuidados de uma
crianca sao especialmente importantes.

Acima de tudo, enfatiza-se a importancia da continuidade dos cuidados destes recém-
nascidos depois da alta, com visitas a casa e ao consultério em horarios regulares. A partir
do envolvimento dos profissionais de saide com os pais, pode crescer uma alianca que ira
favorecer na adaptacdo e num sentido maior no bem-estar geral da crianca e da familia
como um todo?.

Quando questionados sobre o momento em que receberam o diagnostico da malformacao
de seu filho, se no periodo pré-natal ou somente apds o0 nascimento, 80% dos pais relataram
gue receberam o diagnostico no pré-natal, e o restante, ou seja 20% tomaram conhecimento
do diagndstico somente apds 0 nascimento do bebé.

Pudemos perceber que o periodo do recebimento do diagndstico, influencia no processo de
adaptacdo da familia e consequentemente dos bebés. De modo especial, os casais que
foram informados sobre o diagndstico ainda no periodo pré-natal, recebendo um preparo
prévio sobre a patologia, prognostico e tratamento, mostraram-se mais sensibilizados em
relacdo ao recém-nascido, conseguiram aproximar-se mais rapidamente de seus bebés,
demonstraram menos dificuldades no estabelecimento do vinculo, enfim, tiveram menos
problemas na adaptacdo. Este preparo prévio dos pais, parece ter favorecido também a
adaptacao do recém-nascido, pois os mesmos foram alvos de atitudes de carinho e afeto e
assim puderam sentir-se mais amados e préximos de seus familiares.

Ja& em relacdo aos pais, cujo diagnostico foi conhecido somente apds o nascimento do
recém-nascido, pudemos perceber um afastamento prévio, como se necessitassem de um
tempo para aceitarem aquela nova situacao, que a principio ndo fazia parte de seus planos.
Na nossa percepcédo, este comportamento, refere-se a negacéo, tendo como finalidade a
autoprotecao, como bem refere a literatura. Com o passar dos dias, este comportamento foi
sendo modificado, e os pais iam aos poucos superando este distanciamento, progredindo no
sentido de atingir a aceitacao.

Quanto as respostas adaptativas dos recém-nascidos, estas foram observadas caso a caso.
Surpreendeu-nos a forma como esses pequenos anjos mostravam-se fortes e reagiam a
cada obstaculo. A cada novo dia, uma nova esperang¢a, um novo motivo para acreditar que
tudo iria ficar bem. A presenca dos pais mostrou-se fundamental na conquista de cada
progresso, favorecendo tanto a adaptagdo do RN como a da propria familia.

Em relacdo ao cuidado profissional, este deveria favorecer a adaptacdo do RN, porém por
muitas vezes observamos que ele ndo estava atingindo o objetivo satisfatoriamente.
Pudemos perceber que algumas vezes o cumprimento das rotinas e dos procedimentos era
realizado de maneira mecanicista, sem avaliacéo individual e holistica. Esta pratica resultava
em intervencdes que acabavam interferindo no processo de adaptacao.
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O cuidado intensivo prestado em unidades de terapia intensiva é repleto de técnicas
traumatizantes, como freqiientes puncdes, aspiracdo de vias aéreas superiores, trocas de
curativos, passagens de sondas, retirada de drenos, entre outras, que, associadas ao estado
debilitado em que geralmente os RNs encontram-se, acaba gerando todo um trauma
psicologico. Com relacdo a isto, pudemos perceber que a cada vez que alguém se
aproximava do leito, 0 RN apresentava sinais de temor frente ao desconhecido. Havia queda
na saturacdo, aumento na frequiéncia cardiaca e quando este ndo encontrava-se totalmente
sedado, era possivel observar ainda facies de dor e choro.

Compreender estas situagBes e buscar alternativas para minimiza-las é um cuidado
importante que deve ser tomado por toda a equipe de saude, buscando desta forma, um
atendimento diferenciado. Entre as alternativas sugeridas, podemos citar algumas que
procurdvamos oferecer durante a prestacdo do cuidado, como 0 toque, a succdo nao
nutritiva durante procedimentos traumaticos, conversar com o0 recém-nascido procurando
acalma-lo, segurar no colo, embalar, conter de forma a transmitir protecdo, entre outras.
Todos os cuidados prestados eram orientados aos familiares, e estes eram estimulados a
tocar o recém-nascido e conversar com 0S mesmos sempre que possivel e quando se
sentissem a vontade para fazé-lo.

CONSIDERACOES FINAIS

O trabalho desenvolvido foi de grande relevancia, pois possibilitou perceber e compreender
como as familias reagem frente ao inesperado, o nascimento de um recém-nascido
malformado. A percepcdo e compreensao das respostas adaptativas do RN portador de
malformacao inicialmente néo foi tarefa facil, principalmente em se tratando de recém-
nascidos que na grande maioria das vezes encontravam-se sedados. No decorrer da pratica,
0 processo de adaptacdo foi se tornando mais visivel e perceptivel, e sentiamos que nossa
familiarizacdo com os recém-nascidos e familias facilitava esta pratica. Aos poucos fomos
aprendendo a interpretar cada gesto, cada olhar, cada expressao, enfim, sinais de
adaptacdo ou a auséncia desta. Em relacdo aos pais, 0s processos de adaptacdo se
mostraram os mais variados, a cada caso, a cada familia, uma histéria diferente, diferentes
respostas. Acreditamos, que por varias vezes, influenciamos positivamente nestes
processos adaptativos, através de gestos, palavras ou até mesmo de um simples olhar.

Compreender estas situagBes e buscar alternativas para minimiza-las é um cuidado
importante que deve ser tomado por toda a equipe de saude, buscando desta forma, um
atendimento diferenciado.

Conviver com seres tado especiais, tdo frageis e tdo Unicos, consolidou-se como uma
experiéncia inesquecivel, cujas imagens e lembrancas ficardo gravadas em nossas mentes
e em nossos coragdes. A cada dia aprendiamos um pouco mais com estes recém-nascidos
e suas familias. Aprendemos a ser pessoas melhores, profissionais mais sensiveis, mais
capazes, enfim, mais realizadas. E incrivel como estes pequenos grandes seres
demonstram forca e garra na busca da superacao de obstaculos.
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