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REsumMo

Os defeitos congénitos estdo mais préximos da nossa realidade do que pensamos, hoje é uma das principais
causas de mortes neonatais. A crianca com defeito congénito possui caracterfsticas que representam uma
afronta aos padroes de normalidade, podendo representar uma quebra na interagdo social entre o bindomio
mae-filho. Frente a isto, o presente estudo tem como objetivo descrever a vivéncia das mies em ter um filho
portador de defeito congénito e discutir o papel da enfermagem no cuidado prestado a esta crianca e seus
familiares. Trata-se de uma pesquisa descritiva de abordagem qualitativa em que os dados coletados permi-
tiram a construcdo de trés categorias analiticas: o filho imaginado e o filho real; descobrindo o defeito con-
génito do filho; e a atuagdo dos profissionais diante do defeito congénito na percepcao da mae. Na conclusiao
evidencia-se que para as maes o nascimento de uma crianga com defeito congénito, ¢ um momento delicado e
conflitante que demanda o atendimento de profissionais qualificados neste cenario em que a humanizagio e o
conhecimento técnico-cientifico sdo imprescindiveis.
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1 INTRODUCAO

De acordo com a Classificagio Internacional
de Doencgas (CID 10), as malformacbes congénitas
podem ser definidas como uma anomalia anatomica,
cromossOmica ou funcional, detectada ao nascimento
(COSTA; GAMA; LEAL, 2006). Para a Organizacdo
Pan-Americana de Satde (Organizacao Pan-Americana
da Saude, 2004), a malformacdo congénita ¢ toda ano-
malia funcional ou estrutural de desenvolvimento do
feto, devido a fatores originados antes do nascimento,
sejam estes genéticos, ambientais ou desconhecidos.

Os tipos de malformagdes conhecidas triplicaram
nos ultimos 25 anos. Hoje os efeitos potenciais de va-
rias drogas, agentes quimicos e ambientais, s30 0s que
mais aparecem relacionados aos defeitos congénitos
(AMORIM et al., 2006). Também aumentou a identi-
ficagao desses defeitos os quais sdo passiveis, muitas
das vezes, de prevencao e detec¢io no pré-natal.

Na América Latina, os defeitos congénitos tém
contribuido significativamente para a mortalidade de
menores de um ano. No Brasil, embora nos ultimos
anos o numero de 6bitos em neonatais tenha declina-
do, o mesmo nao se verifica com aqueles relacionados
aos defeitos congénitos, hoje a segunda causa de mot-
talidade infantil no pais (HOROVITZ; LLERENA

JUNIOR; MATTOS, 2005). Ao passo que ocorre a
queda na taxa de mortalidade infantil, a frequéncia
dos defeitos congénitos mostrou-se crescente (COS-
TA; GAMA, 2000).

A medida que os agravos de origem infecto-
-contagiosa estao sendo resolvidos, aqueles de ordem
congénita e hereditiria se tornam pertinentes ¢ de
relevancia na saide publica, devendo ser alvo de agoes
oficiais especificas. No Brasil, os defeitos congénitos
vém apresentando relevancia crescente como causa
de softimento e prejuizos a saude da populacio, ja
que nido menos de 5% dos nascidos vivos apresentam
algum defeito do desenvolvimento, determinado, to-
tal ou parcialmente, por fatores genéticos. Acrescen-
tando-se os distarbios que se manifestam mais tarde,
como certas enfermidades cronicas degenerativas
(HOROVITZ et al., 2000).

Acredita-se que a prevaléncia global dos defeitos
congénitos nos paises em desenvolvimento seja maior
que em nag¢oes industrializadas e sistematicamente
subestimadas devido a deficiéncia de informacoes. A
escassez de dados oficiais no Brasil referentes aos de-
feitos congénitos aponta para a necessidade do apet-
feicoamento dos sistemas de informacao ja existentes.
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Em 1999, o relato destas informacdes foi facilitado
pela introducdo do Campo 34, especifico para o re-
gistro destes agravos, nas declara¢oes de nascido vivo
(GERRA et al., 2008).

As acles existentes no Brasil relacionadas aos
defeitos congénitos tratam-se na maioria das vezes, de
iniciativas isoladas, algumas organizadas por grupos
técnicos ou servicos de genética, preocupados com
questdes pontuais; outras muitas vezes, oriundas de
pressoes exercidas por grupos de pacientes, deman-
dando diagnéstico ou tratamento, o que reflete a
timida apresentacdo dessa questdo na agenda de po-
liticas publicas (HOROVITZ; LLERENA JUNIOR;
MATTOS, 2005). Dado preocupante, visto o grande
desafio que os defeitos congénitos representam tanto
para gestores, profissionais e familiares.

Sem eufemismo pode-se considerar o nascimento
de uma crian¢a portadora de defeitos congénitos
como uma situacao dificil e até mesmo perturbadora
para a sociedade como um todo.

Para retratar como os defeitos congénitos siao
socialmente incomodos pode ser utilizado uma meta-
fora, na qual a visdo do deficiente funciona como um
espelho onde se vé refletida a ameaga da propria de-
ficiéncia potencial, o que é perturbador, uma vez que
os seres humanos gostam de pensar que sao pessoas
completas, constantes e permanentes, € 1SS0 mostra
a sua fragilidade natural. Por outro lado, os defeitos
congénitos trazem para a realidade a falta, a instabi-
lidade e a enfermidade, mostrando as imperfei¢oes e
limitagGes, questdes estas confortaveis de se imaginar
que ndo existam. Portanto o defeito congénito é um
espelho que reflete a imagem das nossas fraquezas
(GLAT, 1989).

A crianca com defeito congénito, por suas ca-
racteristicas intrinsecas, representa uma afronta aos
padrSes humanos de normalidade (DIAS, 2004).
Portanto, para os pais, gerar um filho que ndo cor-
responda aos padrdes de normalidade pode levar a
falsa crenga de terem passado para o filho tudo o que
possuem de pior e que agora estd sendo exposto para
a sociedade (BENUTE et al., 2000) .

Quando a pessoa se vé frente a um individuo
cujo suas caracteristicas ndo condizem com o que a
sociedade dita ser normal, ha uma quebra na intera-
¢do social, ndo sendo possivel ter a mesma conduta
com eles seguindo o padrio tipico de conduta que
estao acostumados (DIAS, 2004). Uma das principais
preocupacdes dos pais se refere justamente a atitude
da sociedade com a crianga portadora de defeito
congénito, o que ¢ justificado devido a cada um ter
ideias preconcebidas em relagdo ao diferente, influen-
ciando nossas atitudes e interagoes (SUNELAITIS;
ARRUDA; MARCOM, 2007). E que de uma forma
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geral sdo atitudes estigmatizastes, que causam muito
sofrimento em quem recebe o estigma.

Os defeitos congénitos estdo mais proximos da
nossa trealidade do que pensamos. Hoje estd entre
uma das principais causas de mortes neonatais,
apesar disto, no Brasil, ainda temos poucas a¢oes de
saude destinadas a essas criancas e seus familiares, o
que demanda mais investimento socioeconémico e
pesquisas nesta area. Frente a isto, o presente estudo
tem como objetivo descrever a vivéncia das maes em
ter um filho portador de defeito congénito e discutir
o papel da enfermagem no cuidado prestado a esta
crianca e seus familiares.

A justificativa encontra-se no fato, de que no
quadro geral, os defeitos congénitos podem até apre-
sentar uma baixa prevaléncia, mas o elevado nivel de
complexidade e as altas taxas de morbimortalidade
associadas a esta patologia respaldam o investimento
que se faz nesta discussao.

2 MATERIAL E METODOS

A presente investigagdo trata-se de um estudo
descritivo de abordagem qualitativa. O estudo des-
critivo se configura na “descri¢ao das caracteristicas
de determinada populagio ou fenémeno, ou entio, o
estabelecimento de relagdes variaveis” (GIL, 2000).

A pesquisa qualitativa trabalha com o universo dos
significados, dos motivos, das aspira¢oes, das crengas,
dos valores e das atitudes, uma vez que, o ser humano
distingue-se nao so6 pelo agir, mas por pensar e refletir
a respeito do que faz a partir da realidade vivida e
compartilhada. Ou seja, a pesquisa qualitativa trabalha
com o universo subjetivo, ou melhor, trabalha com
a individualidade das pessoas (MINAYO; DES-
LANDES; GOMES, 2007). Os dados qualitativos se
configuram na descri¢io detalhada de situagoes que
buscam compreender os individuos em seus proprios
termos (GOLDENBERG, 2000).

A pesquisa teve como cendrio de estudo um
hospital publico da Zona da Mata Mineira, situado
na cidade de Juiz de Fora. A escolha desta institui¢ao
justifica-se pelo apoio e incentivo dado pela institui-
¢do para o desenvolvimento cientifico e por este ser
considerado de referéncia para o cuidado intensivo
neonatal, admitindo neonatos de toda a cidade de Juiz
de Fora e da macrorregiao de saude da qual o mesmo
faz parte, configurando um mosaico de diversas pato-
logias e morbidades.

Os sujeitos da pesquisa foram maes de criangas
portadoras de algum tipo de defeito congénito,
internadas na referida instituicdo, que aceitaram de
forma voluntaria participar do estudo. O nimero de
sujeitos envolvidos foi determinado pelo ponto de
saturagdo, ou seja, “quando as concepgdes, explica-



¢oes e sentidos atribuidos pelos sujeitos comegam a
ter uma regularidade de apresentacio” (MINAYO;
DESLANDES; GOMES, 2007).

A técnica utilizada para a obten¢io dos dados foi
a entrevista semi-estruturada, que consiste em uma
conversa a dois, realizada por iniciativa do entrevista-
dor. Este tipo de entrevista conjuga perguntas abertas
e fechadas, podendo assim o entrevistador agir de
forma mais livre sobre o tema em questao (MINAYO;
DESLANDES; GOMES, 2007). Na busca de atingir
os significados manifestados e latentes no material
coletado foi empregada a técnica da analise tematica
que consiste em descobrir os nucleos de sentido que
compdem uma comunicacdo, cuja frequéncia signi-
fique alguma coisa para o objetivo analitico visado
(GOLDENBERG, 2000).

Deve ser ressaltado, que durante todo o processo
de realizacio da pesquisa se teve a preocupagao de as-
segurar os direitos dos pesquisados, atentando-se para
o preconizado na Resolucio n° 196/96 do Conselho
Nacional de Sadde. Foi apresentado aos entrevistados,
o termo de consentimento livre esclarecido (TCLE),
previamente aprovado pelo Comité de Etica em Pes-
quisa, sob o parecer n° 0051 de 13 de maio de 2008,
na instituicdo em que o estudo foi desenvolvido.

3 RESULTADOS E DisCcuUSSAO

Referente a caracterizacdo dos sujeitos evidencia-
-se que a faixa etaria das entrevistadas variou entre 28
a 44 anos; a2 média de filhos entre elas foi de 2,4; o
numero de consultas realizadas no pré-natal variou de
seis a oito consultas, apenas uma das entrevistadas re-
alizou 13 consultas. Somente uma delas fez suplemen-
tacdo com acido félico durante a gestacdo, ao passo
que todas fizeram o uso de sulfato ferroso durante e
apos a gestacdo; trés relataram que tiveram infecgiao
urinaria durante a gestacao. Os diagnosticos dos filhos
das entrevistadas foram: Anencefalia, Microcefalia,
Paralisia Cerebral e Sindrome de Down. Apenas uma
das mies teve o diagnodstico de defeito congénito de
seu filho antes do nascimento.

Ap6s os dados terem sido coletados, transcritos,
lidos, interpretados e codificados, emergiram trés
categorias para a analise de contetdo, a saber:

O filho imaginado e o filho real — trata-se das
reagoes maternas ao vivenciar o nascimento do filho
com defeito congénito.

Descobrindo o defeito congénito do filho — abor-
da a percep¢do materna e os principais sentimentos
vivenciados.

A atuacio dos profissionais diante do defeito con-
génito na percep¢ao da mie - apresenta a percep¢ao
materna referente ao trabalho prestado pela equipe de
saude.

Na presente investigacdo, visando atender os cui-
dados éticos de ndo identificar os sujeitos, estes foram
identificados com nomes de borboletas, realizando-se
uma analogia do defeito congénito com as borboletas,
onde observamos que ambas nascem com uma sétie
de limita¢Oes, mas essas limitagdes nem sempre as
impedem de transpor as dificuldades e alcancar voos
(DIAS, 2004).

3.1 O filho imaginado e o filho real

A maioria das mulheres ao ficar gravida manifesta
diversos sentimentos, os quais representam suas ex-
pectativas e esperanca pelo filho que esta sendo gera-
do. A espera de um filho, geralmente, é permeada por
sonhos, expectativas e sentimentos de apreensio pela
chegada do novo integrante ao seio familiar; princi-
palmente para a mie que almeja 0 momento de poder
botar os olhos no seu filho, acaricia-lo, transferir todo
o seu amor e carinho e, a0 mesmo tempo, aconchegar
nos bragos aquele ser que por longos meses abrigou-
-se no seu ventre, desfrutando de todas as condi¢oes
favoraveis para o seu bem-estar, provavelmente,
sentindo-se acolhido e protegido naquele ambiente
tao peculiar e tao seu (CAMPOS; CARDOSQO, 2004).

Durante a gestacdo, as maes, por mais que ma-
nifestem preocupag¢des quanto a constituicdo de seu
filho, em nenhum momento acreditam que ele possa
vir com algum problema. Todas esperam ter um filho
lindo e perfeito, que possa corresponder a todos os
seus sonhos e realizagdes como mae. A perda do filho
imaginado representa para mie e para a familia um
momento de intensa frustragio e decep¢do, como
podemos comprovar com as falas abaixo:

“[...] a gente num ta preparada para isso, a gente ta
preparada para ter um neném lindo, maravilhoso e le-
var para casa, ¢ para isso que a gente fica gravida, num
¢ pra (siléncio) a gente num ta preparada” [Ethila].

“[...] Poxa, filho de todo mundo é normal, é per-
feito, [...] e mesmo que ele tivesse problema, mas que
ele andasse e falasse pra mim ja seria uma bengao, nao
¢ mesmo?” [Dione].

O momento do parto e nascimento é conflituoso
para a mae, pois ocorre a constatacao do filho real,
uma vez que, antes mesmo da mulher engravidar, ela
idealiza o filho que deseja ter: a cor dos olhos, dos
cabelos, a constituicio fisica, entre outros atributos.
Porém, apds o nascimento, se vé diante do filho real,
que difere do seu bebé imaginario.

Hssa discrepancia é acentuada nos casos em que
o neonato apresenta alguma doenca, baixo peso,
prematuridade ou defeito congénito (SANTOS,
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1999). Entao, as mies comecam a substituir o bebé
imaginario pelo seu bebé real. E a desconstrucio do
filho imaginario, reconciliando a fantasia entre o filho
que ela imaginava e o filho real que se apresenta a ela
(KLAUS; KLAUS, 1989).

Ao receber a noticia da malformacao de seu filho,
a mae busca encontrar justificativas e argumentos que
possam justificar o que aconteceu, tentando entender
onde foi que elas podem ter errado e se hd algo no
seu passado que possa estar correlacionado ao pro-
blema de agora. Comec¢am a relembrar suas gestagcoes
anteriores, chegando inclusive a fazer comparacoes
entre seus filhos normais com o que apresenta mal-
formacao.

“[...] pra mim foi um choque né, porque os irmaos
dele nasceu tudo normal s6 ele que nasceu assim”
[Eurema].

“[...] eu ndo enquadrava, porque o médico falava
assim que isso acontece com mae com menos de 16
e mais de 40, eu n3o tava nesta idade, entdo eu nio
entendi porqué [...] na minha familia assim, nunca teve
uma crianga especial, isso marca o J., é o primeiro, to
falando em familia assim no geral sabe” [Ethila].

Os momentos que seguem quando a mae desco-
bre que o filho ndao é como ela imaginava, despertam
nela sentimentos de culpa, onde ela busca no passado
algo que possa responsabilizar a dor que sente naque-
le momento; desta forma a mae repensa seu perfodo
gestacional, busca nela mesma, motivos que justi-
fiquem seu filho ter nascido com defeito congénito
(RIBEIRO; MADEIRA, 2000).

Em seus relatos as mies revelaram que o reco-
nhecimento do filho como seu, foi facilitado pela
convivéncia com outras criangas que apresentavam
problemas iguais ou semelhantes a de seus filhos e
a partit de quando comecaram a compreender e a
entender melhor a respeito do problema, o que pode
ser identificado nas falas seguintes:

“[...]s6 depois que eu vim pra c4, para este hospital,
que eu vi tudo o que a gente vé aqui, que ¢ muito piot,
criangas que tém problemas de cérebro, de hidrocefa-
lia, que é muito mais dolorido, muito mais, muito pior
af eu aceitei” [Catenaria].

“[...] eu num fiquei nem um dia sem que tivesse
uma crianga especial no meu quarto, com coisa muito
pior muito mais dificil [...] sempre tinha uma crianca
comigo no meu quarto, af cada vez que uma entrava
la parece que é para me dar uma sacudida mesmo
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sabe, af eu pensei, gente e eu aqui né, assustada com
sindrome de Down [...]”[Ethila].

“Eu fiquei com medo de nio saber, nio aprender
a lidar com o problema do dia-a-dia, porque essas
criangas especiais requerem muito cuidado, [...] mas
depois aceitei, conheci o problema né e dei mais valor
a vida, com ele aprendi muito” [Dione].

A aceitacio de uma crianca com defeito congénito
¢ muito complicada para toda familia, em especial
para os pais, que vém no filho suas proprias limita-
¢Oes e fragilidades perante a vida, sabendo que nada
pode ser feito para mudar esta realidade. O que re-
sulta em sofrimento, principalmente porque vivemos
em uma sociedade que cultua a beleza e a perfeicao.
“O anormal, o desviante, o diferente, representa a
consciéncia das proprias imperfeicGes e limitagOes
humanas” (MARTINS; CARDOSO; LLERENA
JUNIOR, 2004). As criangas com defeito congénito
representam uma violagdo da norma, por possuirem
caracteristicas intrinsecas, na maioria dos casos, uma
afronta aos padroes humanos de normalidade (DIAS,
2004).

“[...] uma crianga que vai nascer sem cérebro o que
vai ser desta crianca?” [Catenaria].

“Eu fiquei em uma maternidade com 20 mulheres,
s6 o J. com sindrome, e af foi horrivel, eu me sentia
um elefante branco, todo mundo me olhava, e foi af a
primeira vez que eu senti discriminag¢ao, que as outras
maes olhavam, queriam ver, cochichavam, entendeu?”

[Ethila].

A preocupacdo dos pais é aparentemente com
relagdao a atitude da sociedade com a crianga, o que
¢ justificado devido ao fato de que cada um de nds
tem ideias preconcebidas em relacdo as pessoas com
necessidades especiais, o que influencia nossas atitudes
e interagoes com elas (SUNELAITIS; ARRUDA,;
MARCOM, 2007).

Sabe-se que durante toda a gestagdo, momento
este permeado de expectativas e caracterizado por
muitas mulheres como um momento pleno, de inten-
sa realizacdo, a constitui¢ao do feto é uma das prin-
cipais preocupacOes maternas. A mae sempre almeja
que o filho represente todas as suas expectativas e se
possivel que estas sejam até superadas. Diante deste
fato, tem-se a ciéncia de que o findar destas aspiracGes
rompidas com nascimento de uma crian¢a com de-
feito congénito, representa um momento impar para



a maioria das mulheres, caracterizado pela perda dos
sonhos e o enfrentamento desta realidade.

3.2 Descobrindo o defeito congénito do

filho

Os sentimentos de inseguranca ¢ medo do filho
nascer imperfeito sio comuns a mulher gravida, em
maior ou menor intensidade, pois toda gestagdo é acom-
panhada de alguma ansiedade quanto a constituicao do
feto. Ao nascer e receber a confirmagio que seu filho
possui algum defeito congénito, a mae e toda a familia
manifestam diversos sentimentos (SANTOS, 1999).

Os pacientes com diagnodstico de uma doenga grave
ou fatal, a0 receberem a noticia apresentam algumas fases
descritas por Elizabethe Kiibler—Ross (1982), as quais
podem ser relacionadas com os mesmos sentimentos
manifestados pelas maes diante do diagnéstico de defei-
to congénito de seu filho, a saber: negacio e isolamento,
barganha, raiva, depressdo e aceitagdo. O nascimento de
um filho especial produz na mie sentimentos analogos
aos apresentados por pacientes com diagnostico de uma
doenca fatal e na eminéncia da morte (SANTOS, 1999).
A partir dos relatos das entrevistadas destacam-se algu-
mas destas fases:

Negaciao e isolamento: esta se caracteriza como
uma forma de defesa da mae, podendo ser temporaria
e substituida postetiormente por uma aceitacio parcial.
Durante esta fase evidencia-se que algumas maes escon-
deram o diagnostico de alguns membros da familia:

“Eu nao contei para ninguém que o J. tinha né, que
tem |[...] eu ndo contei para minha familia, minha familia
s6 ficou sabendo que o J. tinha sindrome de Down de-
pois de um més e meio [...]” [Ethila].

Raiva: nesta fase o paciente sente raiva, revolta,
inveja, ressentimento em substitui¢do a negacao, sendo
frequente o questionamento basico: “por que eu?”, po-
dendo esta ser racional ou nao:

“[...] eu tive muito medo, e eu falava assim: “Se-
nhor como ¢é que eu vou lidar com uma coisa dessa?”
[..] todos os dias eu me perguntava o que seria de
mim [...]” [Catenaria].

“|...] eu fico triste de ver meu filho assim, porque eu
petcebo que as vezes quando ele ta no meio de muitas
criangas, eu percebo que ele sente vontade de correr,
entendeu? Ele tem vontade de ser uma ctian¢a normal,
porque ta certo que os médicos falam que ele ndo en-
xerga, mas ele ouve, entende tudo, entdo ele, eu noto no
semblante dele, ele vira o rostinho pra mim como quem
diz assim: “poxa por que s6 eu ndo posso correr?” isso é
uma coisa que agride uma miae” [Dionel.

Depressao: a depressio pode apresentar-se de dois
tipos, podendo ser reativa, em consequéncia do impacto
do diagndstico grave e a que esta relacionada as perdas
ocorridas. Nas entrevistas foi possivel identificar apenas
o primeiro tipo de depressdo, a reativa, como podemos
comprovar a seguir:

“Ai eu fiquei muito afetada, afetou o meu emocional
completamente, nossa eu fiquei muito abalada, que com
quatro meses € meio eu nao andava mais, s6 de cadeira
de rodas, as minhas pernas nao correspondiam mais a
mim, eu fiquei paralisada da cintura para baixo |...] eu s6
sabia chorat, eu chorei o resto da minha gravidez inteira,
eu chorei dos quatro meses a0 sétimo, todos os dias eu
chorava [...]” [Catenaria].

Aceitacdo: esta fase emerge a partir do momento
em que O sujeito consegue expressar todos os seus
ressentimentos perante a realidade vivenciada, expressar
sua raiva, angustia, medos, etc.; desta forma a aceitagdo
chegara mais rapidamente:

“Se vocé ver ele vocé nio acredita sabe, eu nunca
perdi a fé e a esperanca, nunca mesmo, eu amo ele tanto,
fico conversando com ele, falando com ele para ele
melhorar pra gente poder ir passear [...]”[Narcala].

“Ah, ¢ tudo experiéncia, eu falo que nada na vida
da gente ¢ por acaso, tudo Deus tem um propésito, eu
cresci muito, eu amadureci muito, eu passei a enxergar a
vida de outra forma, entendeu? Porque eu vejo o quanto
a minha filha luta para sobreviver |...]” [Catenarial.

Ao receber a confirmacio que seu filho possui algum
defeito congénito a mae e toda a familia manifestam
diversos sentimentos e reagoes, sendo o choque e a
descrenga os sentimentos maternos mais frequentes, os
quais estdo diretamente relacionados a visibilidade ou
nao da deficiéncia que a crianga apresenta.

O defeito congénito mexe com nossos proprios
sentimentos refletindo a nossa instabilidade o que causa
sofrimento. Entretanto, ¢ possivel constatar que o tempo
e o conhecimento sao importantes balsamos, pois com
o passar dos dias e com a aquisicao de informacdes, o
que no inicio era choque e revolta, podem configurar-se
em aceitagdo, a qual é vivenciada por cada um no seu
tempo, mas quando vivenciada é permeada por intenso
aprendizado.

3.3 A atuagio dos profissionais diante
do defeito congénito na percepgio da
mae

As mies de uma crianga com defeito congénito
devem ter acesso a um ambiente terapéutico que lhe
transmita seguran¢a nas orientacoes recebidas pelos
profissionais, onde todas as duvidas sejam esclarecidas.
A maioria dos profissionais ndo possui conhecimento
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e nem expetiéncia com criangas portadoras de defeito
congénito e desta forma, as orientagbes muitas vezes, de-
pendem das experiéncias pessoais de cada profissional,
as quais serdo interpretadas segundo a histéria de vida de
cada um, sua visdo de mundo, preconceitos e traumas,
o que influencia decisivamente na postura profissional
adotada (SANTOS, 1999). Nas falas das entrevistadas
fica evidenciada essa falta de habilidade dos profissio-
nais, conforme mostra o depoimento abaixo:

“|...] ai quando eu acordeti ja tava aquele comentario
todo na maternidade que tinha nascido uma crianca com
sindrome de Donw, n2o era muito comum nascer ctian-
cas assim 12 [...] criou uma curiosidade na maternidade,
era mais curiosidade |[...| ¢ comentario das enfermeiras
mesmo uma com as outras, um pouco até de falta de
ética né? eu achei, porque ctiou uma curiosidade na
maternidade” [Ethilal.

Os profissionais de saude possuem um papel muito
importante junto aos familiares de criancas com defeito
congenito, a0 passo que suas a¢oes devem ser no sentido
de informar e prestar esclarecimentos, como também
estimular o vinculo com a ctianca.

A forma como os profissionais de satde notificam
o0s pais, pode interferir na aceitacio dos mesmos perante
a crianga, devendo este ser um momento que merece
ser realizado de forma humanizada, com respeito, sem
iludir, tampouco omitir como provavelmente serd o de-
senvolvimento da crianca. Nestes casos, os profissionais
precisam ter sensibilidade para perceber o que os pais
necessitam e querem saber naquele momento, sem deixar
de considerar que a angustia, a ansiedade e até mesmo a
nao aceitacdo do bebé podem aflorar (SUNELAITIS;
ARRUDA; MARCOM, 2007).

A partir dos relatos das entrevistadas, observou-se
que ha uma diferenca com relacao a forma de enfren-
tamento da situagdo por parte dos profissionais depen-
dendo do seu ambiente e local de trabalho. O que foi
possivel perceber, é que em cidades menores, onde estes
casos nao aparecem com tanta frequéncia, como nos
grandes centros, os profissionais tém mais dificuldades
em lidar com tal situacao, onde muitas vezes, a cutiosida-
de e o espanto sdo manifestagoes frequentes:

“A respeito da equipe l4 de (nome da cidade) eu s6
tenho a reclamar, a respeito daqui ndo, as enfermeiras
tratam ele com todo carinho, eu, alids, |...| ndo tenho o
que reclamar, porque toda vez que meu filho precisa de
ser internado, ele é muito bem tratado, gracas a Deus”

[Dione].

“Ah, eles foram super delicados comigo, me deram
muitas atengoes, nossa o pessoal ... fol muito humano
comigo também, eu nao tenho o que reclamar, foi 6timo
o atendimento” [Catenaria.
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“Aqui dentro deste hospital sempre tem uma crianca
especial aqui dentro, entdo assim as pessoas convivem
com ele com mais naturalidade” [Ethila].

O diagnostico de defeito congénito ¢ um momen-
to critico também para os profissionais, uma vez que
se defrontam com uma situagdo que pode lhes causar
sofrimento. Entretanto o ideal é que este sofrimento
seja superado, permitindo que o profissional esteja
preparado para intervir da maneira mais adequada nesta
situagdo que demanda uma escuta atenta, esclarecimento
de duvidas e respeito aos medos e receios dos pais e
familiares da ctrianca.

Para que isso ocorra é necessario que o enfermeiro se
familiarize com os defeitos congénitos e se prepare tanto
cientificamente como emocionalmente, para oferecer o
apoio necessario, através de informagdes verdadeiras a
respeito da situacao da crianca.

HEvidencia-se que as mies, as vezes, tém necessidade
de falar a respeito do problema de seu filho (a), o que
demanda dos profissionais estarem dispostos e prepara-
dos para essa escuta, pois a escuta atenta as maes e seus
familiares, com certeza, pode contribuir para a superacio
do trauma familiar.

4 CONCLUSAO

Com a realizagdo deste estudo, foi possivel
perceber que para as mies, o nascimento de uma
crianca com defeito congénito é um momento
delicado e conflitante, que representa a perda de
seus sonhos e muitos destes, representam a propria
realizacao materna. Fato estes que causam revolta,
medo, angustia entre outros sentimentos que mui-
tas relataram que nem conseguem dizer e t¢ém medo
de manifesta-los ou senti-los por seus filhos.

A descoberta do defeito congénito é um mo-
mento critico ndo s6 para os pais, mas também,
para toda a equipe. Na presente investigacdo nao
foi possivel identificar nas falas das entrevistadas,
qual a percepcao delas com relagio ao cuidado
prestado pela equipe de enfermagem. Na maioria
dos relatos, mesmo quando questionadas a respeito,
generalizavam a equipe como um todo e na maiotia
das vezes referiam-se ao profissional médico, citada
também em menor escala, a psicologa.

Desta forma, nio nos é possivel fazer uma
abordagem mais aprofundada da percep¢ao da miae
referente a atuagdo da equipe enfermagem. Mas, em
contrapartida, este fato nos traz muitas reflexdes a res-
peito da atuacio do profissional de enfermagem dentro
do seu ambiente de trabalho, ja que é ele quem passa a
maior parte do tempo com o cliente, e em muitos casos
seu trabalho nao é percebido pela pessoa que ele assiste.



O fato do cliente ndo conseguir diferenciar o traba-
lho da enfermagem, prejudica as agSes de enfermagem,
onde o seu trabalho nio se destaca entre os demais pro-
fissionais e desta forma nao é diferenciado. O que aponta

sentimentos manifestados por elas, apesar de algumas
terem referido que se soubessem, antes do nascimento,
a respeito do problema de seu filho, estariam mais
preparadas.

para a reflexdo a respeito da pratica da enfermagem, em
especial a que atua junto a criancas com defeito congéni-
to, cenario que demanda humanizacio e conhecimento
técnico-cientifico.

Foi possivel observar, que o fato da mae receber a
noticia antes ou apds o nascimento, nio modificou os

Por fim, podemos aludir que o tempo de convi-
véncia e o conhecimento a respeito do problema do
filho ajudam na aceita¢do dos pais, mesmo que esta
seja uma aceitagdao parcial.

The maternal experience before the birth defect: contribution to nursing practice

Abstract

Birth defects are closer to our reality than we think, is today the leading causes of neonatal deaths. The
child with congenital defects has characteristics that represent an affront to normal patterns, may represent
a breakdown in social interaction between the mother and child. Facing this, we intend to accomplish this
study aims to describe the experiences of mothers having a child with a birth defect and discuss the role of
nursing care given to the children and their families. This is a descriptive qualitative approach where the data
allowed the construction of three categories: The child imagined and real child, discovering the child’s birth
defect, and the role of health professionals in the congenital defect in the mothet’s perception . In conclusion
it is evident that for mothers the birth of a child with a birth defect, is a delicate and conflict that demands
the attention of professionals in this scenario that the humanization and technical and scientific knowledge

are essential.

Keywords: Congenital. Nursing. Humanization.
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