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RESUMEN

Este articulo es un recorte de la practica asistencial para el trabajo de conclusién 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
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
situacion 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.

RESUMO

Este artigo € um recorte da pratica assistencial realizada para o trabalho de conclusdo do
Curso de Graduacao em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina. A pratica
assistencial foi realizada na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) do HIJG e no
bercario, tendo como objetivo compreender o processo de adaptacdo vivenciado pelos
recém-nascidos e seus familiares, fundamentado na teoria de adaptacéo de Sister Callista
Roy. A pratica assistencial foi desenvolvida no periodo de 30 de agosto a 30 de outubro de
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2004. Este estudo permitiu a identificacdo das malformacdes congénitas mais comuns nas
duas unidades no periodo da pratica assistencial, bem como possibilitou acompanhar a
adaptacao da familia diante da situacdo em que se encontrava, muitas vezes vivenciando
sentimentos de raiva, negacéo, negociacao, depressdo, afastamento, culpa e aceitacao.
Compreender estas situacbes 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.

INTRODUCCION

Este articulo se origind de la practica asistencial realizada para el trabajo de conclusién del
curso de la octava unidad curricular del Curso de Graduacion en Enfermeria de la
Universidad Federal de Santa Catarina, que tuvo como objetivo principal prestar una
asistencia de enfermeria humanizada al recién nacido portador de malformacion y su familia.

El nacimiento, por si solo, genera expectativas y necesidades de cambios. El nacimiento de
un bebé con malformacion manifiesta una situacion de tension en la familia. Las expectativas
sofiadas a lo largo de la gestacion se diluyen, al reconocer que el bebé real posee
caracteristicas diferentes del bebé imaginado, pues no siempre estas anormalidades son
diagnosticadas en el periodo Pre natal. Ademas de eso, el paso de la vida intra a extra
uterina expone al recién nacido (RN) a un ambiente atipico al cual precisa adaptarse, en
especial en la presencia de malformaciones.

Muchas veces los recién nacidos presentan sefiales de estrés que probablemente estan
relacionados con una mala adaptacion al ambiente de la Unidad de Internacién Neonatal
(UTIN) y a las hiperestimulaciones sensoriales a las cuales es sometido el bebé, asi como a
todas las intervenciones consideradas necesarias para la manutencién de la vida y el
restablecimiento de su salud.

Cuando un bebé nace con una malformacién, ocurre un sentimiento aterrador en todos los
gue estan involucrados con el nacimiento. Para los padres, para quienes el recién nacido
representa el apice de todos sus esfuerzos e incorpora sus expectativas en cuanto al futuro,
sobreviene una carga de luto y adaptacion, ademas de la necesidad de aprender nuevas
formas de cuidados. El nacimiento de un bebé con malformaciéon congénita también se
constituye en un desafio complejo para la persona que cuida de El y de la familia®

Los padres en general, experimentan los siguientes sentimientos: la negacion, en la cual
postergan el reconocimiento de la condicion de su hijo, o sea, los padres se protegen hasta
gue estan listos para encarar y afrontar la situacion; la rabia, que normalmente ocurre
cuando toman conciencia de la situacion; la negociacion que normalmente envuelve
creencias religiosas (“iré a la iglesia todos los domingos si Dios hace que mi hijo mejore”) o
el deseo de intentar nuevas formas de terapéutica medica; la depresion donde predominan
los sentimientos de desesperanza, impotencia o desesperacion. Algunos padres deprimidos
traducen sus sentimientos en palabras; otros se tornan no comunicativos y desean quedarse
a solas. Otros comienzan a descuidar la apariencia, dando sefiales de depresion por el
comportamiento. Siempre que no se prolongue por un tiempo excesivo, ese estadio
representa un avance real con relacion a la aceptacion, porque sefala el reconocimiento de
la situacion del recién nacido y su impacto potencial en el presente y en el futuro. Otro
sentimiento experimentado es la aceptacion, que lleva, en la mayoria de las personas, por lo
menos varios meses y puede llegar hasta dos afios para ser alcanzado, es marcado por el
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restablecimiento de la actividad normal cotidiana y por la disminucién de la preocupacion con
la pérdida®3*.

Considerando el estrés como una parte inevitable de esas situaciones, es importante que las
familias que pasan por la experiencia emocional intensa provocada por el nacimiento de un
bebé con malformacién, puedan aprender a asimilar ese bebé dentro de la familia y
comenzar a responder a las necesidades del nifio tan pronto sea posible.

La lucha con esos aspectos complejos envuelve muchas tareas que pueden evitar
problemas diferidos. Por ejemplo, debido a la culpa y a la rabia no resueltas, los padres
pueden desarrollar una actitud sobreprotectora en relacion al nifio, que puede impedir su
desarrollo. El control de sentimientos perturbadores por la negacion de hechos dolorosos
con relacién a la malformacién puede también llevar a soluciones inadecuadas™?.

Las hospitalizaciones para algunos y las previsiones inciertas sobre el desarrollo de otros,
intensifican la preocupaciéon de los padres y frustran con frecuencia el planeamiento
coherente, de tal forma que es dificil determinar cuando los padres cruzan el limite, con
relacion al comportamiento sobre protector.

Frente a estos sentimientos, en este momento se tornan fundamentales las estrategias de
enfrentamiento y adaptacion, a partir de la reflexion de valores culturales, orientaciones y
apoyo emocional para lidiar con el recién nacido con malformacion, asi como, una
reestructuracion de la familia como un todo.

Partiendo de esas premisas, para la realizacion de este estudio, formulamos los siguientes
objetivos:

* Realizar un levantamiento de las malformaciones congénitas de mayor frecuencia en
la UTIN del HIJK y en el nido, en el periodo de la practica asistencial, y

 Comprender el proceso de adaptacion vivenciado por los recién nacidos y sus
familiares.

METODOLOGIA

Esta practica asistencial fue desarrollada en la Unidad de Internaciéon Neonatal y en la sala
de cunas de un Hospital Infantil, en la ciudad de Florianépolis, en el periodo del 30 de agosto
al 30 de octubre del 2004, y tuvo como poblacion alba los recién nacidos portadores de
malformacion congénita y sus familias. Para la seleccién de los recién nacidos, fueron
establecidos los siguientes criterios: la existencia de malformacion congénita y la aceptacion
escrita por parte de los familiares en participar del estudio, tratando de respetar los principios
eticos.

Para el mejor entendimiento sobre la necesidad real de cuidados al RN/familia, se realizé
inicialmente un levantamiento de las malformaciones de mayor frecuencia en la UTIN, y
posteriormente se aplicé un cuestionario con el objetivo de identificar los sentimientos y las
formas de adaptacién experimentados por los familiares, asi como el momento en que los
familiares reciben el diagndstico de malformacion y si éste influencié en el proceso de
adaptacion. Para la identificacion de las respuestas de adaptacion del recién nacido
utilizamos la observacion. El levantamiento de las malformaciones se encuentra descrito en
graficos comparativos.
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La teoria seleccionada para subsidiar la practica asistencial realizada fue la Teoria de
Adaptacion de Sister Callista Roy, pues ésta facilita comprender la situacion en que se
encuentra el recién nacido con malformacion y su familia frente al internamiento hospitalario
y a las necesidades presentadas por éstos, sin limitar la asistencia a los aspectos técnicos
relacionados a la patologia.

De una forma general, el modelo de Roy consiste en los cinco elementos: la persona, la
meta de enfermeria, las actividades de enfermeria, la salud y el ambiente. Las personas son
encaradas como sistemas de adaptacion vivos cuyos comportamientos pueden ser
clasificados como reacciones de adaptacion o0 reacciones ineficientes. Esos
comportamientos se derivan de dos mecanismos: regulador y cognoscente. Tales
mecanismos trabajan en el &mbito de los cuatro modos de adaptaciéon de funcién fisiologica,
autoconcepto, funciéon de papeles e interdependencia. La meta de enfermeria es la de
promocién de reacciones de adaptacion, con relaciéon a los cuatro modos de adaptacion,
utilizando la informacion sobre el nivel de adaptacion de la persona, y los estimulos focales,
contextuales y residuales. Las actividades de enfermeria abarcan la manipulacion de esos
estimulos, de modo que promueva reacciones de adaptacion. La salud es un proceso que
puede tornarse integrado y capaz de alcanzar las metas de sobre vivencia, crecimiento,
reproduccion y control. El ambiente consiste en los estimulos internos y externos de la
persona’.

RESULTADOS Y ANALISIS

Inicialmente presentaremos los graficos comparativos, evidenciando las malformaciones de
mayor frecuencia tanto en la Unidad de Internacion Neonatal como en la sala de cunas, en el
periodo de la practica asistencial realizada:

Grafico 1: Frecuencia de malformaciones en la UTIN del HIJG, en el
periodo del 30 de agosto al 30 de octubre del 2004, en la ciudad de
Florianopolis/SC, 2004.

Ocurrencia de Malformaciones
UTIN - 30/08/2004 al 30/10/2004
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6%

B Gastrosquise
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37% O Atresia de Es6fago
B Encefalocele

13% O Malformacéao anorretal

H Sindrome de Prune Belly

0
19% 13%

Fuente: Registros internos de la UTIN del HIJG.

A partir de los datos levantados pudimos percibir un elevado numero, el 37% de los
casos, de cardiopatias congénitas, anomalias que en las gran mayoria de las veces exigen
tratamiento quirdrgico. Sumandose a eso, las demas malformaciones encontradas en el
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periodo de la practica asistencial (gastrosquise, hernia diafragmatica, atresia de esoéfago,
enfalocele y malformacién ano rectal) también eran anomalias que demandaban tratamiento
quirargico urgente o electivo. Nos llamo la atencion el elevado niumero de internaciones por
malformaciones en el corto periodo de la practica asistencial desarrollada. Creemos que eso
se debe al hecho de que la institucion es referencia en el tratamiento de malformaciones
congénitas tanto en el nivel de tratamiento en unidad de cuidados intensivos, como en el
nivel de tratamiento quirdrgico.

Grafico 2: Frecuencia de malformaciones en la sala de cunas del HIJG, en
el periodo del 30 de agosto al 30 de octubre del 2004, en la ciudad de
Florianopolis/SC, 2004.

Malformaciones en el periodo de practicas
en la sala de cunas - 30/08/2004 al 30/10/2004
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Fuente: Registros internos de la sala de cunas del HIJG.

En la sala de cunas, la incidencia de cardiopatias congénitas también fue significativa,
correspondiendo al 24% de los casos encontrados, de modo que pudimos constatar también
la existencia de las demas malformaciones citadas anteriormente en la UTI neonatal (atresia
de esofago, anomalia ano rectal, gastroquise y enfalocele) debido a que estas son
encaminadas a la sala de cunas luego del restablecimiento previo en la UTIN. Fueron
detectadas otras anomalias, como: mielomeningocele, hidrocefalia y fisura palatina, que a
pesar de necesitar de la cirugia, no demandan cuidados intensivos. También se hicieron
presentes malformaciones sin indicacién de cirugia, como el Sindrome de Prune Belly,
Sindrome de Down y Sindrome de Edwards, que a su vez pueden ser acompafadas al nivel
de cuidados intermedios.

Cabe sefalar que estos datos enfocan la importancia de la preparacion para el cuidado al
RN con malformacion y a la familia, no habiendo preocupacion con el aspecto cuantitativo
del tipo de malformacion.

A partir de estos datos, buscamos instrumentarnos para que, junto con las familias,
pudiésemos comprender mejor las necesidades de estos recién nacidos y contribuir en el
proceso de adaptacion vivenciado, procurando la formacion del vinculo padres / recién
nacidos. A través del material educativo, elaborado por las estudiantes, demostramos las
posibilidades de correcciones quirdrgicas, conversamos sobre prondsticos, tratamientos y
enfatizamos la importancia de la presencia y comprension de los familiares en todos los
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momentos del internamiento. Fueron momentos riquisimos de intercambio, en que pudimos
ensefiar y aprender. Enfocamos dos tipos de malformaciones, las cuales juzgamos ser de
mayor necesidad, por los motivos que se justifican abajo.

Una de ellas fue la Hidrocefalia, teniendo en cuenta la alta frecuencia con que ocurre en la
Unidad de la sala de cunas, sumado al hecho de haber percibido, a partir de la aplicacién de
los cuestionarios con los padres y hasta en las mismas conversaciones informales que
tuvimos en el transcurso de la préactica, cierto grado de dificultad en entender como
funcionaba el sistema de la valvula, que era implantado en la cabeza de sus bebés, durante
la realizacién de la cirugia. La mayoria de las familias demostraba preocupacion con la
implantacion de la valvula, asi como con el resultado postquirdrgico, tanto en el aspecto
funcional como estético. Creemos que el material educativo elaborado facilité la
comprension de la malformacion y de la cirugia (derivacion ventriculo-peritoneal), instigando
cuestionamientos y posibilitando esclarecimientos de dudas que surgieron, promoviendo la
reduccion de la ansiedad de los padres, tornandolos participantes activos del proceso de
cuidar de sus hijos.

La otra malformacién enfocada fue la Hernia Diafragmatica, ante la alta frecuencia con que
ella ocurre en la Unidad de Terapia Intensiva Neonatal, aliada a la complejidad de la misma.
Percibimos como era dificil entender para los padres la localizacién de los 6rganos en el
abdomen de sus hijos y aun cdmo se daria el proceso quirdrgico. Asi, como en la
Hidrocefalia, creemos que las ilustraciones elaboradas posibilitaron el entendimiento de los
padres, esclareciendo sus dudas y facilitando el acompafiamiento de la problematica de sus
bebés de forma mas efectiva.

La aplicacién del cuestionario buscando comprender las respuestas de adaptacién de la
familia frente a las malformaciones, se dio después del estimulo a la presencia y actuacion
de los padres en la unidad de internacion, incentivo al toque, habla, carifio, calor humano y
siempre que era posible la prestacion de cuidados minimos a su bebé. Orientamos a los
familiares sobre su papel importante en la recuperacion y evolucion del recién nacido.

Para salvaguardar la identidad de los padres y recién nacidos, denominamos a los recién
nacidos angeles porque consideramos que estos pequefios seres que vienen al mundo con
las mas variadas malformaciones son angeles que iluminaran el hogar de cada una de las
familias de las cuales forman parte.

Las respuestas de los padres posibilitaron percibir de forma mas efectiva el proceso de
adaptacion del RN/familia. Siguen abajo algunos relatos:

“Cuando el bebé nacié me emocioné, porque la cabeza no era tan grande como
me dijeron que seria... quedé muy feliz.” (madre de Damabiah — desahogo frente
a la malformacion de su hijo).

“Siempre se tiene aquel miedo. Miedo si puede eso, si puede aquello... el otro
dia ella se puso morada y si yo no estuviese en el hospital, no sabria que
hacer. Pero, la gente se va acostumbrandonos no es cierto? (madre de
Yealaiah — cuando se le preguntd sobre su seguridad en el cuidado de su
bebé)

“Yo creo que ellos estan haciendo todo lo que pueden, yo estoy agradecida
primero a Dios y después a los profesionales de aqui. Pero a la hora que ellos
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no pudieran hacer méas nada, ahi no sé... Yo ya sé que El esta grave” (madre de
Hariel — llorando y hablando sobre la posibilidad de muerte de su hijo)

Frente a los mas variados comportamientos observados llegamos a la conclusion de
gue cada familia pasa por distintas fases de adaptacion. A partir de los relatos arriba citados,
pudimos percibir sentimientos de miedo, tristeza, negacion, culpa, alejamiento,
intelectualizacion, depresion, esperanza y, en la mayoria de los casos, después de haber
pasado los primeros dias, presenciamos la aceptacion. Todos estos comportamientos
evidenciados, son descritos en la literatura. Entendemos que fueron muchos los factores que
desencadenaron esas reacciones, ademas es claro, del propio nacimiento del RN con
malformacion, la época del diagndstico, las informaciones repasadas, las creencias de cada
familia, el deseo por el nifio, la actuacion del equipo multiprofesional, la relacion entre la
pareja y el apoyo de la familia. Todas estas cuestiones son fundamentales, y deben ser
observadas a lo largo del proceso vivenciado por las familias. En este sentido, los cuidaos
profesionales competentes y amables, y de apoyo, asi como el apoyo mutuo y comprension
entre los padres son de extrema importancia y deben ser siempre enfatizados. Las
comunicaciones eficaces entre todos los involucrados en los cuidados de un nifio son
especialmente importantes.

Sobretodo, se destaca la importancia de la continuidad de los cuidados de estos recién
nacidos, después del alta, con visitas a la casa y al consultorio en horarios regulares. A partir
de la atencion de los profesionales de salud con los padres, puede crecer una alianza que
ird favorecer en la adaptacion y, en un sentido mayor, en el bienestar general del nifio y de
la familia como un todo.

Cuando preguntamos sobre el momento en gue recibieron el diagndéstico de la malformacién
de su hijo, si fue en el periodo prenatal o solamente después del nacimiento, el 80% de los
padres relataron que recibieron el diagndéstico en el prenatal y, el restante, o sea el 20%
tuvieron conocimiento del diagnostico solamente después del nacimiento del bebé.

Pudimos percibir que el periodo de recibimiento del diagndstico, influye en el proceso de
adaptacion de la familia y consecuentemente de los bebés. De modo especial, las parejas
gue fueron informadas sobre el diagndstico aun en el periodo prenatal, recibieron una
preparacion previa sobre la patologia, prondstico y tratamiento, mostrandose mas
sensibilizadas en relacion con el recién nacido, consiguieron aproximarse mas rapidamente
a sus bebés, demostraron menos dificultades en el establecimiento del vinculo, en fin,
tuvieron menos problemas en la adaptacion. Esta preparacion previa de los padres, parece
haber favorecido también a la adaptacion del recién nacido, pues los mismos fueron centro
de actitudes de carifio y afecto y asi pudieron sentirse mas amados y proximos de sus
familiares.

En cuanto a la relaciéon de los padres, cuyo diagndéstico fue conocido solamente después del
nacimiento del recién nacido, pudimos percibir un alejamiento previo, como si necesitasen
de un tiempo para aceptar aquella nueva situacion, que en su inicio no formaba parte de sus
planes. En nuestra percepcion, este comportamiento, se refiere a la negacion, teniendo
como finalidad la auto proteccion, como bien refiere la literatura. Con el pasar de los dias,
este comportamiento fue modificandose, y los padres iban poco a poco superando este
distanciamiento, progresando en el sentido de llegar a la aceptacion.

En lo que se refiere a las respuestas de adaptacion de los recién nacidos, estas fueron
observadas de caso en caso. Nos sorprendié la forma como esos pequefios angeles se
mostraban fuertes y reaccionaban en cada obstaculo. A cada nuevo dia, una nueva
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esperanza, un nuevo motivo para creer que todo va a quedar bien. La presencia de los
padres se mostré fundamental en la conquista de cada progreso, favoreciendo tanto la
adaptacion del RN como de la propia familia.

Con relacion al cuidado profesional, este deberia favorecer la adaptacion del RN, sin
embargo, muchas veces observamos gue no esta alcanzando el objetivo satisfactoriamente.
Pudimos percibir que algunas veces el cumplimiento de las rutinas y de los procedimientos
era realizado de manera mecanicista, sin evaluacion individual y holistica. Esta practica
resultaba en intervenciones que acababan interfiriendo en el proceso de adaptacion.

El cuidado prestado en unidades de tratamiento intensivo esta repleto de técnicas
traumatizantes, como punciones frecuentes, aspiracibn de vias aéreas superiores,
curaciones, pasajes de sondas, retirada de drenajes, entre otras, que, asociadas al estado
debilitado en que generalmente se encuentran los recién nacidos, acaba generando todo un
trauma psicologico. Con relacion a ello, pudimos percibir que cada vez que alguien se
aproximaba al lecho, el RN presentaba sefiales de temor frente a lo desconocido. Habia
disminucién en la saturacion, aumento en la frecuencia cardiaca y cuando éste no se
encontraba totalmente sedado, era aun posible observar caras de dolor y llanto.

Comprender estas situaciones y buscar alternativas para minimizarlas es un cuidado
importante que debe ser tenido en cuenta por todo el equipo de salud, buscando de esta
forma, una atencion diferenciada. Entre las alternativas sugeridas, podemos citar algunas
gue procuramos ofrecer durante la prestacion del cuidado, como el toque, la succion no
nutritiva durante procedimientos trauméticos, conversar con el recién nacido procurando
calmarlo, cargarlo, acunarlo, contenerlo de forma que se transmita proteccion, entre otras.
Todos los cuidados prestados eran orientados a los familiares, y estos eran estimulados a
tocar al recién nacido y conversar con los mismos siempre que fuera posible y cuando se
sintiesen con voluntad de hacerlo.

CONSIDERACIONES FINALES

El trabajo desarrollado fue de gran relevancia, porque posibilitd percibir y comprender cémo
reaccionan las familias frente a lo inesperado, el nacimiento de un recién nacido con
malformacion. La percepcion y comprension de las respuestas de adaptacion del RN
portador de malformacién inicialmente no fue tarea facil, principalmente tratdndose de recién
nacidos, que la gran mayoria de las veces se encontraban sedados. En el transcurso de la
practica, el proceso de adaptacion se fue haciendo mas visible y perceptible, y sentiamos
gue nuestra familiarizacion con los recién nacidos y familias facilitaba esta practica. Fuimos
aprendiendo poco a poco a interpretar cada gesto, cada mirada, cada expresion, en fin,
sefales de adaptacion o la ausencia de ésta. Con relacion a los padres, los procesos de
adaptaciéon se mostraron muy variados, en cada caso, en cada familia, una historia diferente,
diferentes respuestas. Creemos, que por varias veces, influimos positivamente en estos
procesos de adaptacién, a través de gestos, palabras, o hasta de una simple mirada.

Comprender estas situaciones y buscar alternativas para minimizarlas es un cuidado
importante que debe ser tomado en cuenta por todo el equipo de salud, buscando de esta
forma, una atencion diferenciada.

Convivir con seres tan especiales, tan fragiles y tan Unicos, se consolid6 como una
experiencia inolvidable, cuyas imagenes y recuerdos quedaran grabados en nuestras
mentes y en nuestros corazones. Cada dia aprendiamos un poco mas con estos recién
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nacidos y sus familias. Aprendimos a ser mejores personas, profesionales mas sensibles,
mas capaces, en fin, mas realizadas. Es increible cémo estos pequefios grandes seres
demuestran fuerza y garra en la busca de la superacion de obstaculos.
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