A COMPREENSAO DA QUALIDADE DE VIDA ATRELADA A SIFILIS CONGENITA

Understanding the quality of life linked to Congenital Syphilis
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RESUMO

O estudo objetiva investigar o conhecimento materno
acerca da sifilis congénita; conhecer o entendimento ma-
terno da qualidade de vida e identificar a visao materna a
respeito dos problemas que interferem na qualidade de
vida da crianc¢a com sifilis congénita. Trata-se de uma pes-
quisa exploratério-descritiva, de abordagem qualitativa,
desenvolvida em hospital referéncia da rede publica de
Fortaleza, em marco ¢ abril de 2013. A coleta de dados
ocorreu mediante observa¢ao nio participante, consulta
a0s prontudrios e entrevistas semiestruturadas realizadas
com 12 maies de recém-nascidos internados na Unidade
Neonatal. Aplicou-se analise temadtica para o corpus, que
resultou nas categorias: compreensao da sifilis congénita
e qualidade de vida na perspectiva materna e impacto da
sifilis congénita na qualidade de vida. A pesquisa concorre
para a concretiza¢ao dos objetivos; dessa forma, eviden-
ciou-se o reconhecimento da sifilis congénita como do-
enca sexualmente transmissivel, o desconhecimento das
complica¢des decorrentes da sifilis congénita e a associa-
¢io dos fatores saude e auséncia de doencgas a qualidade
de vida. Sendo assim, percebe-se a existéncia de lacunas
na educacio em saude e transmissio de orientacoes as
gestantes acerca da doenca, de suas complica¢des e da im-
portancia de realizagdao do tratamento.
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ABSTRACT

The study's intent is to investigate maternal knowledge
about congenital syphilis; to gain knowledge about
maternal understanding of quality of life; and to identity
the maternal vision of the problems that affect the
quality of life of children with congenital syphilis. This
is an exploratory descriptive study with a qualitative
approach, developed in a public network reference
hospital in Fortaleza, in March and April 2013. Data
collection occurred through non-participant observation,
consultation of hospital records, and semi-structured
interviews with 12 mothers of newborns in the Neonatal
Unit. Thematic analysis was applied to the corpus, which
resulted in the categories: Understanding congenital
syphilis and quality of life from the mothet's perspective;
and Impact of congenital syphilis on quality of life. The
study contributes to the achievement of the objectives,
thus demonstrating: the recognition of congenital
syphilis as a sexually transmitted disease, the ignorance
of the complications arising from congenital syphilis,
and the association of the factors, health and absence
of disease, with quality of life. Thus we see the gaps in
health education and in transmitting guidance to pregnant
women about the disease, its complications, and the
importance of completing the treatment.

KEYWORDS: Syphilis Mother-Child
Relations; Quality of Life.
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INTRODUGCAO

A ocorréncia de sifilis congénita (SC) representa lacu-
nas graves na saude, portanto a sua incidéncia ¢ considera-
da um indicador para avaliagdo da qualidade da assisténcia
médica a gestante.! E uma doenca sistémica, infectocon-
tagiosa e de evolugdo cronica, cuja transmissao ocorre por
via sexual ou por via placentaria (vertical). Essa patolo-
gia atinge todo o nucleo familiar, por isso é considerada
uma das mais graves doengas sexualmente transmissiveis,
podendo deixar sequelas irreversiveis em nivel de sistema
neurolégico.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), a
eliminacdo da SC é um componente insubstituivel para
a reducio da mortalidade infantil, que estd entre os dez
objetivos das Metas do Desenvolvimento do Milénio. No
mundo, ha estimativas de que a cada ano ocorrem, em
média, 12 milhées de novos casos da doenca. No Brasil, as
estatisticas apontam 937 mil casos de infec¢oes de sifilis,
a cada ano, por transmissiao sexual na populagio sexual-
mente ativa.”

A SC ¢ o resultado da dissemina¢ao hematogénica, em
qualquer fase da gestacao, do Treponema pallidum da ges-
tante infectada, nio tratada ou tratada de maneira inade-
quada, para o concepto por via transplacentaria. F preco-
nizado que, durante o pré-natal, a gestante realize o teste
de Veneral Disease Research Laboratory (VDRL) na primeira
consulta, no inicio do 3° trimestre gestacional e no mo-
mento do parto.’

A sifilis é responsavel por altos indices de morbida-
de intrauterina e por desfechos negativos da gestagao em
mais de 50% dos casos, tais como: aborto, nati e neomot-
talidade, bem como complica¢oes precoces e tardias dos
nascidos vivos.* Devido a magnitude de consequéncias
que tal patologia resulta, faz-se imprescindivel que o pro-
fissional da saude informe as gestantes portadoras quais
20 as consequéncias, 0s agravos e as sequelas em casos de
absentefsmo ou nao aderéncia ao tratamento.

Mediante essas circunstancias, os neonatos infectados
podem ser estigmatizados e/ou softer preconceitos da so-
ciedade, o que pode comprometer a Qualidade de Vida
(QV) dessas criangas. De acordo com o grupo World He-
alth Organization Quality of Life Group (WHOQOL) da
OMS, a QV pode ser definida como “a percepgio do in-
dividuo acerca da posicio na vida, no contexto da cultura
e dos sistemas de valores nos quais ele vive, e em relagao
aos objetivos, expectativas, padroes e preocupagdes”.’

Nesse estudo, abdica-se da perspectiva estritamente
cientifica como critério oficial, preciso e infalivel de QV
para o desenvolvimento da pesquisa e adota-se o que se
denomina de senso comum douto, que nada mais ¢ do
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que a transcri¢do do discurso do senso comum travestida
de carater cientifico. Para ele, é preciso cercar-se de ceti-
cismo, questionar todos 0s seus pressupostos e variaveis
possiveis, numa atitude ativa e sistematica, alicer¢ada nao
sO na intuicdo racional, como também no raciocinio ana-
légico.

Diante do exposto, emergiu o interesse de aprofundar
o conhecimento no contexto da QV, visto que constam
inumeros trabalhos direcionados a doenca sifilis e escas-
sos estudos que correlacionam as tematicas em questao,
incluidas dentro dessa definicdo de QV, os seis principais
dominios: fisico, estado psicologico, niveis de indepen-
déncia, relacGes sociais, meio ambiente e espiritualidade.

Objetivou-se investigar o conhecimento das maes
acerca da SC, conhecer a percep¢do materna acerca da
QV e identificar a visao materna a respeito dos problemas
que interferem na qualidade de vida da crianga com sifilis
congeénita.

METODOS

Estudo exploratério descritivo, com abordagem quali-
tativa, por envolver a subjetividade e buscar um aprofun-
damento da realidade; de acordo com Minayo, a pesquisa
qualitativa responde a questdes particulares, preocupa-se,
nas ciéncias sociais, com um nivel de realidade que nao
pode ser quantificado. Ou seja, trabalha com o universo
de significados, motivos, aspira¢des, crencas, valores e ati-
tudes, o que corresponde a um espaco mais profundo das
relagdes, dos processos e dos fenémenos que nao podem
set reduzidos a operacionalizacio de variaveis.”

Desenvolveu-se nas dependéncias da Unidade Neona-
tal (UN) de um hospital de carater secundario, referéncia
no sistema publico de saude para os casos de sifilis, no
municipio de Fortaleza, no Estado do Ceara, Brasil.

Participaram da pesquisa doze maes de neonatos inter-
nados na UN que contemplaram os seguintes requisitos:
progenitora com diagnéstico de sifilis gestacional que nao
portasse patologia de ordem neuroldgica, e recém-nascido
(RN) com SC, internados para continuidade do tratamen-
to da patologia.

A coleta de dados ocorreu no periodo de marco a abril
de 2013, mediante técnica de observa¢ao nao participante,
consulta aos prontuarios e entrevistas do tipo semiestru-
turadas, que se iniciaram com as questdes norteadoras: O
que a senhora sabe a respeito da SC? O que a senhora
entende por qualidade de vida? Quais os problemas que
podem interferir na qualidade de vida de uma crianga com
sifilis?

Para garantia do anonimato, foram identificadas pela
letra “P”, seguida de numeracdo que correspondeu a or-
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dem cronolégica de realizagao das entrevistas. Os dados
coletados foram organizados e analisados segundo a ca-
tegorizagao de Minayo, que aborda a anilise tematica e
compreende trés etapas distintas: a pré-analise ou organi-
zagdo do material; a exploracio desse material por meio
da sua classificacdo e codificagdo ou categorizagio ¢ a in-
terpretagdo dos resultados obtidos, etapa em que se desta-
ca o papel do pesquisador como atuante.?

O estudo foi aprovado pelo Comité de Fitica em Pes-
quisa da Universidade de Fortaleza — UNIFOR, sob o Pa-
recer de n°195/2010. Ainda se respeitou o trigor ético em
todas as etapas, como preconiza o Ministério da Saude,
por meio da Resolucio 466/12.°

RESULTADOS E DISCUSSOES

Na compilagao e analise do corpus, varias ideias cen-
trais se destacaram, as quais foram organizadas em trés
categorias.

Compreensio da sifilis congénita e qualidade de
vida na perspectiva materna

Por uma série de razoes, a populacio nio se apropriou
do conhecimento acerca da transmissao da sifilis e da exis-
téncia de prevencao e tratamento. Na verdade, o que se
evidenciou durante a pesquisa foi o desconhecimento no
tocante a de que se trata a sifilis e a SC.

As genitoras nio alcancaram o conceito basico da do-
enca, um achado relevante devido a propor¢ao e magni-
tude da patologia, porém explicavel, pois a doenga ocorre
de forma silenciosa e o diagnéstico ¢é negligenciado pe-
las portadoras. A insipiéncia de esclarecimento acerca do
tema ¢ uma consequéncia preconcebida por profissionais
e pelas proprias pesquisadoras.

“Nao sez, nao. Tu acredita que eu nao sei! Nao sei nem
pra onde ¢ que comega. Aqui foi que eu tomei remédio. Fla
(médica) disse que en tava com a sifilis. Ai 10 tratando, to-
mei duas begetacil, o neném também ta tomando, né, la. Af
passou pro men marido e ele vai tomar ld no posto”. (P4)

“Eu nao sez, nao! Aqui no hospital passaram antibidtico.
Elas (enfermeiras) falaram ai, mas en nao sei mais, nao.
Ela disse que para poder melhorar a vida dele (crianca)”.
(P7)

“Eu nao sei te diger, nao. O que foi passado pra mim foi
bezetacil”. (P5)

O entendimento a respeito do processo de adoecer ¢
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algo subjetivo, caracterizado por uma linguagem prépria,
especifica dos sinais e sintomas das doencas."” Ao corre-
lacionarem a doenca ao ato sexual, as maes transmitiram
que foram informadas, em algum momento, de que se tra-
ta de uma doenca sexualmente transmissivel (DST).

“BEla pega fazendo sexo, né? Ai passa um pro outro, né.
Quando for fazer o tratamento tem que ir os dois”. (P8)

“E uma doenca horrivel que a doutora me explicon que se
ndo fizer o tratamento leva até a morte, né? Pega do homem.
Eu sei que passa para ela (crianca)”. (P10)

O reconhecimento da sifilis apenas como uma DST
nao engloba a real dimensao do seu significado, haja vista
a realidade da doenca e as possiveis consequéncias atrela-
das. O primeiro pilar da estratégia de Eliminacio Mundial
da SC, proposto pela OMS, no ano de 2008, foi “garantir
0 compromisso continuo e a promog¢ao por parte dos Or-
gaos politicos”.!" Dessa forma, é necessario assegurar a
sustentabilidade do compromisso politico e de sensibili-
Zagao para a causa.

A SC é subestimada tanto em nivel internacional como
nacional. Dados provenientes do Fundo das Nag¢des Uni-
das para a Infancia (UNICEF) apontam que a prevaléncia
de sifilis em parturientes é quatro vezes maior que a infec-
¢ao pelo virus da Imunodeficiéncia Humana (HIV), com
representatividade de 50 mil gestantes infectadas no ano.
Estima-se que, no Brasil, ocorram 12 mil casos ao ano de
sifilis congénita, dos quais apenas 5 mil sdo notificados ao
Ministério da Saude.'

As defini¢oes de QV sao tao vastas quanto os métodos
de avalia-las, e nio existe um consenso geral acerca do real
significado. A maioria das participantes do estudo, quando
questionadas a respeito dessa defini¢io, identificou a sau-
de como fator determinante para a QV.

“Viver bem, ter sailde, sd isso gue en acho”. (P2)

“Ab saiide, né nao?! E ontra coisa ¢ a vida da gente, viver,
viver bem”. (P4)

“Qualidade de vida ¢ ter uma vida sandavel, né”. (P10)

“Sei ld, tratar a doenca, né. Melhorar bem, cuidar bem da
satide. Cuidar bem do meu filho, da gente, da casa”. (P8)

Subentende-se que o individuo saudavel apresenta-
ra desempenho satisfatorio em diversos aspectos: social,
emocional e psicologico. Dessa forma, a qualidade de vida
¢ contemplada como um construto indispensavel na reali-
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za¢do do pleno estado de sadde.

O conceito de QV ampliado no ambito da saude se fin-
ca na compreensao das necessidades humanas fundamen-
tais, materiais e espirituais e tem seu foco na promogao
da saude. Assim, percebe-se que o eixo principal versa na
capacidade de viver sem doengas ou superar o estado ou
a condicao de morbidade.””"® Essa impressao foi transmi-
tida pelas depoentes, uma vez que, ao se depararem com
o estado de doenca, o fator saude foi associado, ou seja,
a auséncia de doenca foi relacionada a definicao de QV.

Impacto da sifilis congénita na qualidade de vida

A existéncia, em si, da transmissao vertical da sifilis
durante a gestacdo denota o indicativo de uma lacuna na
atencdo pré-natal, que resulta de diversos segmentos: nao
adesdao da mie ao pré-natal, omissao da identificacdo da
gestante de risco para a doenca, nao aderéncia do casal
(maie e parceiro) ao tratamento e sua realizagdo de forma
inadequada ou incompleta.

Segundo a OMS, as estimativas apontam a SC como a
causa determinante de mais de 500 mil mortes fetais por
ano no mundo. Ha mais RN infectados por SC do que por
qualquer outra infec¢do neonatal, fato que requer atengao,
visto que essa é uma doenca prevenivel."!

“Acho que cegueira, né, problema no osso, problema mental,
né. §d isso, né. Mas ele td perfeito”. (P1)

“Ficar com a doenga, nao tratar pode ficar cego, surdo.
Acho que sd isso”. (P2)

“Ela podia ter nascido cega, com sindrome de Down, os
ossinbos com problemas também, nél” (P9)

“Ela podia viver muito doente, né. Essa doenga é horrivel”.

(P10)

De acordo com o Manual de Diretrizes para o Contro-
le da SC, existe um protocolo de atendimento ao bebé no
periodo neonatal e no periodo pds-natal, e o seguimento
s6 serd interrompido quando houver dois exames conse-
cutivos de VDRL negativos."* Além de desconhecerem a
necessidade do tratamento no perfodo neonatal, todas as
maes afirmaram nao terem sido informadas a respeito da
continuidade do acompanhamento ambulatorial de rotina
na instituicao de referéncia até que a crianca complete um
ano de idade.

“Eu acho que nao vai trazer problema nenbum porque a
gente 1d tratando, né. Agora se nao tratasse acho que traria
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algum problema, mas en nao sei o qué, nao”. (P8)
“Nenhum porgue ela td tratando, né”. (P11)

O processo entre a doenga e o diagnoéstico de cura de-
finitiva, por meio do tratamento inicial com antibioticote-
rapia, perpassa por etapas e necessita de aten¢ao rigorosa,
haja vista a necessidade de repetir exames e o periodo pro-
longado de interna¢ao na maternidade.

Ao nascimento, os RNs podem apresentar-se assinto-
maticos ou apresentar manifestacdes clinicas como erup-
¢do cutanea, anemia, ictericia, leucopenia ou leucocitose,
hepatoesplenomegalia e, em alguns casos, sindrome ne-
frética, ainda periostite, osteocondrite, rinite sero-sangui-
nolenta, entre outros. Entende-se que todos esses desfe-
chos da SC podem atrelar novas manifestagoes e compro-
meter outros 6rgaos.

No Brasil, os custos relacionados ao manejo das crian-
¢as internadas com sifilis congénita foram superiores a 10
milhGes de reais, no periodo de 2000 a 2005. Tais gastos
poderiam ter sido minimizados, se houvesse maior inves-
timento em prevencio, detec¢do e tratamento da sifilis
durante o pré-natal.” O maior desafio fica a2 mercé do
compromisso dos profissionais com o processo de educa-
¢io em saude da populagdo, com a finalidade de promo-
ver uma melhor qualidade na assisténcia ao pré-natal, por
meio das solicitacbes de exames, realizaciao do tratamento,
esclarecimento de duvidas e educa¢io do paciente acerca
de todas as dimensoes que a doenga pode afetar.

A QV remete a um contexto que envolve bem-estar,
telicidade e se relaciona com o grau de satisfagao, mesmo

16 Na visao mater-

que sua defini¢do ndo seja um consenso.
na, os problemas consequentes a SC sao desconhecidos,
porém ndo sao inexistentes, uma vez que as genitoras de-
duziram a gravidade pela necessidade de prolongamento
na internagdo. Do ponto de vista materno, a saude esta
ligada, de forma intrinseca, a QV, portanto esta se mostra
como um relevante critério na avaliacao da efetividade de

tratamentos e intervencdes na area da sadde.
CONSIDERACOES FINAIS

O estudo revela que as maes, apesar de ndo definirem
em termos o conceito da sifilis nem atrelarem a SC como
prolongamento da enfermidade, demonstraram reconhe-
cé-la como uma DST. Esse reconhecimento é relevante,
na medida em que, por meio da identificagio da forma de
infecgao, é possivel realizar a prevencao do agravo. Toda-
via, haja vista a amplitude da doenca e os transtornos que
pode causar na QV da mae e da crianga, reconhecer a SC
apenas como uma DST se mostra insuficiente.
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No tocante ao enfrentamento da sifilis materna e con-
génita, identifica-se a necessidade de realizar um planeja-
mento rigoroso e estratégico de mobilizagdo, pois mudan-
cas ndo ocorrem enquanto o pensamento nio ¢ atrelado
ao empoderamento, visto que a transformacao do cenario
atual resulta do engajamento dos detentores do conheci-
mento no ambito da saide.

Sob a visao materna, as complicagdes decorrentes da
sifilis congénita que interferem na qualidade de vida dos
neonatos sao desconhecidas, contudo nio inexistentes,
uma vez que as genitoras deduziram a gravidade desses
problemas pela necessidade de prolongamento da inter-
nacdo para tratamento. No entendimento materno, os fa-
tores saude e auséncia de doencas estdo atrelados ao foco
do conceito de qualidade de vida e, dessa forma, esta ¢é
considerada um critério para validar a efetividade dos tra-
tamentos e das intervencoes concernentes a saude.

A QV das criancas acometidas pela SC ¢ atingida a
partir da satisfacio do usuario quanto a atuaciao do pro-
fissional no pré-natal, no parto e no alojamento conjun-
to, entretanto, de acordo com as evidéncias deste estudo,
essa satisfacdo nao foi alcancada. Ao se considerar a sau-
de como um construto indispensavel para a obtenc¢ao da
qualidade de vida, é missao dos profissionais de saide que
suas fungdes sejam exercidas sempre em prol dessa quali-
dade, além de ser direito do usuario.
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