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RESUMO

O confronto entre o filho imaginario e o filho real assume varias dimensdes diante de um diagnéstico de malformagao
congénita e tende a repercutir intensamente no ambito familiar. Por isso, os profissionais de satide devem interagir de
forma adequada, visando a deteccédo de problemas e a intervencao precoce o que se torna indispensavel a reflexao sobre
avivéncia dos pais de uma crianga malformada, objeto de estudo desta investigacao, que teve como objetivos conhecera
vivéncia dos pais referente o nascimento de uma crianga portadora de malformacéao congénita e identificar os processos
emocionais desencadeados nos pais apos o diagnoéstico de malformagdo congénita. Esta pesquisa, de abordagem
qualitativa, foi realizada na Unidade de Tratamento Intensivo Neonatal de um hospital filantrépico de Juiz de Fora, sendo os
sujeitos do estudo oito pais de criangas nascidas com malformagao congénita, internados na referida unidade nos meses
de setembro a novembro de 2008. Os relatos mostraram que é grande o impacto emocional da noticia de malformagao
congénita, o que desencadeia reagdes diversas nos pais, configurando-se como uma vivéncia marcante para todos os
membros da familia. Por fim, o estudo mostrou-se elucidativo, apontando a necessidade de os profissionais de satde
estarem capacitados para intervir adequadamente nos casos de malformacdo congénita, bem como a necessidade de
pesquisas de enfermagem sobre este tema, a fim de instrumentalizar o enfermeiro para o cuidado e ampliar o corpo de
conhecimento da area de enfermagem.
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ABASTRACT

The conflict between the imagined child and the real one assumes several dimensions in the face of a congenital malformation
diagnosis and tends to reflect upon the family as a whole. Health professionals must interact appropriately in order to detect
problems and provide early intervention. Therefore it is absolutely essential to consider the experience of the parents of a
child with congenital malformation. This study aims to acknowledge the parents’ experience regarding the birth of a child
with congenital malformation, and to identify their feelings after the congenital malformation diagnosis. This is a qualitative
research performed in an Antenatal Intensive Care Unit of a philanthropic hospital in the city of Juizde Fora. The study subjects
were eight parents of children with congenital malformation hospitalized in that unit between September and November
2008.The report describes the huge impact generated by the congenital malformation diagnosis and the emotional reactions
on parents and other family members. This study was instructive in pointing to which extend health professionals need to
be prepared to act properly in cases of congenital malformation. It highlighted as well the need for further nursing research
in order to better prepare nurses for the caring of a malformed child as well as expand the nursing body of knowledge.

Key words: Congenital Malformation; Nursing; Family.

RESUMEN

El conflicto entre el hijoimaginarioy el hijo real asume varias dimensiones ante el diagnéstico de malformacién congénita
y tiende a repercutir intensamente en el ambito familiar. Los profesionales de salud deben interactuar correctamente
buscando la deteccion de problemas y la intervencidn precoz. Por ello es indispensable considerar la experiencia de
los padres de nifios con malformacion congénita. El objeto del presente estudio fue conocer la experiencia de dichos
padres referente al nacimiento del niflo portador de malformacién congénita e identificar sus emociones después de
tal diagnéstico. Se trata de una investigacién cualitativa realizada en la Unidad de Tratamiento Intensivo Neonatal de
un hospital filantrépico de la ciudad de Juiz de Fora. Los sujetos del estudio fueron ocho padres de niflos nacidos con
malformacién congénita, internados en la referida unidad entre los meses de setiembre y noviembre de 2008. Los
relatos mostraron que, ante la noticia de malformacién congénita, hay un fuerte impacto emocional que desencadena
distintas reacciones en los padres y en los demas miembros de la familia. El estudio se mostro instructivo y apunta
para la necesidad de capacitacién de los profesionales de salud con miras a intervenir adecuadamente en los casos de
malformacién congénita. Sefala, ademads, la necesidad de realizar mas estudios de enfermeria sobre este tema para
que los enfermeros estén aptos a cuidar a estos nifos y, asimismo, ampliar su conocimiento.

Palabras clave: Malformacion Congénita; Enfermeria; Familia.
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A vivéncia dos pais de uma crianga com malformagdes congénitas

INTRODUCAO

O desenvolvimento embrionario normal compreende
uma série de processos que ocorrem de forma ordenada,
de modo a permitir que o individuo nas¢a com aspectos
idénticos aos dos seus semelhantes. No entanto, durante
a embriogénese normal, podem ocorrer modificacoes
de maior ou menor gravidade, que fazem com que o
recém-nascido apresente diferencas em relacao aos
demais individuos de sua espécie. As irregularidades no
desenvolvimento sdo muito heterogéneas, abrangendo
desde alteragdes em nivel molecular e celular até a
formacao defeituosa e, mesmo, a ndo formagao de um
ou mais 6rgaos.

As malformacgdes congénitas constituem alteracdes de
estrutura, funcdo ou metabolismo presente ao nascer
que resultam em anomalias fisicas ou mentais, podendo
ou nao ser simples ou multiplas, de maior ou menor
importancia clinica.? Elas podem ser classificadas em:
maior, quando estas tém como consequéncias graves
deformidades anatomicas, estéticos ou funcionais,
que podem levar a morte; e menores, quando nao
ha relevancia cirdrgica e estética, podendo ser Unica,
multiplas e associadas as malformacdes maiores.?

O interesse em pesquisar este tema surgiu da disciplina
de Saude da Crianga, oferecida no 5° periodo do Curso de
Graduagao em Enfermagem. As malformacgdes congéni-
tas constituiram um dos conteldos programaticos dessa
disciplina que possibilitou a confeccdo de um semindrio
sobre o tema, cuja apresentagao culminou na elaboracao
de um artigo cientifico. Nesse interim, foi possivel
perceber que as malformagdes congénitas sdo pouco
discutidas no meio académico e nos estabelecimentos
de saude, embora atualmente representem um
problema de saude publica, dado o aumento nos indices
de nascimentos de criancas malformadas.

Ainda que tenha declinado o numero de ébitos em razao
de fatores diversos no primeiro ano de vida, esse fato
nao se verifica com aqueles relacionados aos defeitos
congénitos, hoje a segunda causa de mortalidade
infantil no pais. Embora venha ocorrendo a queda na
taxa de mortalidade infantil, as malformagdes congénitas
passaram a ganhar maior visibilidade.*

No Brasil, durante a década de 1980, as causas perinatais
eram as principais responsaveis pela mortalidade
infantil, correspondendo a 38% dos ébitos de menores
de um ano. Nesse mesmo periodo, as malformacées
ocupavam a quinta (ultima) posicao entre as principais
causas, o que correspondia a 5% do total. As causas
perinatais permaneceram em primeiro lugar, porém as
malformacdes congénitas passaram a ocupar o segundo
lugar, respondendo, atualmente, por 13% dos 6bitos de
menores de 1 ano.*

Além da mortalidade, as malformagbes congénitas sao
responsaveis por alto indice de morbidade, definida
como risco para o desenvolvimento de complicagdes
clinicas, incluindo o nimero de internagbes e a
gravidade de intercorréncia. Assim, as malformacoes
congénitas assumem importante papel no quadro de
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morbimortalidade no contexto atual,*além de causarem
grande impacto na vida e na saude do portador e de sua
familia, dada a cronicidade dessa patologia.

Assim, as malformagdes congénitas desencadeiam, além
de problemas médicos, psicolégicos e econdmicos,
desestruturacdo familiar, em decorréncia do trauma
psicolégico e da dificuldade de adaptacdo a nova
realidade.” Nesses casos, a familia pode passar por
um processo de luto, equivalente ao luto por morte.
Tal situacdo requer uma adaptacao a nova realidade,
sendo esse processo longo e gerador de crises, desgaste
emocional e conflitos familiares.®

O nascimento de um filho é um momento Unico e faz
parte do ciclo de vida de uma familia e, em muitos
casos, representa a realizacao social, o simbolo da
masculinidade do pai e a realizagao emocional da mae.
Durante o periodo gestacional, embora haja certo medo
e ansiedade, o casal fantasia, faz planos, imagina como
sera o filho.” O nascimento de uma crianca portadora
de malformacao congénita é uma situacao em que ha
o confronto entre o filho imaginado e o real.

Portanto, o processo de adaptacao é individual e
significa um desafio para os profissionais da area de
salde, que terdo de lidar ndo somente com a crianca,
mas também com sua familia. Para isso, é indispensavel
que conhecam os processos emocionais e adaptativos
das familias que vivenciam a chegada de uma crianca
malformada. Com base nessa problematizacdo, surgiu
a seguinte questdo norteadora: Como se configura a
vivéncia do familiar de uma crianca que nasce com
malformacado congénita? Para responder a essa questao,
foram tracados os seguintes objetivos:

« conhecer avivéncia dos pais de uma crianga portadora
de malformacédo congénita e

- identificar os processos emocionais desencadeados
nos pais apos o diagnostico de malformacdo congénita,
buscando compreender o processo de adaptacao.

A relevancia do estudo encontra-se na necessidade
de a equipe de salde estar preparada para atuar no
cuidado da crianca malformada e seus familiares. Isso
porque os profissionais, em grande parte, ndo estdo
preparados técnica e emocionalmente para lidar com
0 nascimento de uma crianca malformada, uma vez
que se sentem ansiosos, desconfortaveis e impotentes
diante da incumbéncia de comunicar aos pais a
noticia de malformacao. Por isso é fundamental que os
profissionais envolvidos nessa nova realidade da familia
conheg¢am todo o processo pelos quais 0s pais passam,
afim de melhor assisti-los.” Além disso, é necessario que
os profissionais promovam um ambiente favoravel no
qual a mde possa demonstrar seus medos e anseios e
também um ambiente acolhedor que permita o bem-
estar tanto da mae quanto do filho.®

Considerando que o cuidado da crianca malformada e
sua familia sé serdo alcancados mediante o respeito e
a responsabilidade conquistados por meio de praticas
de avaliacdes e intervencdes familiares confidveis, de
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acoes terapéuticas e de relacdes interpessoais afetivas,®
pressupde-se que, conhecendo a vivéncia dos pais
guanto ao nascimento de uma crianca portadora
de malformacao congénita, objeto de estudo desta
investigacdo, obtenha-se subsidios para a implantacdo
de acdes que promovam a atencdo ao nucleo familiar
da crianca malformada.

Espera-se, com este estudo, ampliar o conhecimento da
equipe de salude sobre os mecanismos de adaptacdo
das familias a noticia de um filho malformado, visando
aintervencdo precoce e a deteccdo de problemas, para
que a equipe possa atuar como orientadora da familia
e também suscitar a discussao sobre o tema nos meios
académico e profissional, pois este é um assunto dificil
e pouco debatido, mas que estd presente no cotidiano
hospitalar e merece atencdo e conhecimento.

PERCURSO METODOLOGICO

Na busca para alcancar os objetivos propostos, foi
realizada uma investigacao de natureza descritiva, cuja
finalidades foram observar, descrever e documentar
0s aspectos de uma situacao. Considerando a forma
interpretativa com que se tratou o objeto de estudo,
escolheu-se a abordagem metodoldgica qualitativa,
que se baseia na premissa de que os conhecimentos
sobre os individuos sé séo possiveis com a descricdo da
experiéncia humana, tal como ela é vivida e definida por
seus proprios atores.’

Nesse sentido, a pesquisa qualitativa se preocupa, nas
ciéncias sociais, com um nivel de realidade que ndo
pode ser quantificado. Ou seja, ela trabalha com o
universo de significados, motivos, aspiracées, crencas,
valores e atitudes, o que corresponde a um espago mais
profundo das relagcdes, dos processos e dos fenOmenos
que ndo podem ser reduzidos a operacionaliza¢des de
variaveis.'

O cenario da pesquisa foi o Centro de Tratamento
Intensivo Infantil (CTII) de um hospital filantropico
de Juiz de Fora, que oferece atendimento particular,
conveniado e publico pelo Sistema Unico de Saude
(SUS). A escolha dessa instituicdo justifica-se pelo seu
apoio e incentivo ao desenvolvimento cientifico e por
ser considerada de referéncia para o atendimento de
gestagbes de alto risco.

Os critérios de elegibilidade dos individuos para esta
investigacdo foram: ter mais de 18 anos, ser pai ou mae
de crianca com malformacdo congénita que estivesse em
tratamento na referida unidade da instituicdo e aceitar
de forma voluntaria participar do estudo. A coleta de
dados se deu por meio da entrevista aberta, tendo a
seguinte questao norteadora: “O que é para vocé ter
um filho com malformacéo congénita? As entrevistas
foram realizadas de acordo com a disponibilidade dos
pais em sala reservada da prépria unidade de tratamento
intensivo infantil.

O numero de participantes foi estipulado pelo ponto de
saturacao, ou seja, o numero de sujeitos foi considerado
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suficiente quando o pesquisador ndo assimilou mais
nada de novo no que se refere ao objeto de estudo.
Dessa forma, obteve-se um total de oito participantes,
sendo sete maes e um pai, que, apds serem previamente
informados sobre a pesquisa e conhecerem os objetivos
desta, assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) e prestaram depoimentos abordando
o tema de forma livre, com o minimo de interferéncia,
pelo tempo que acharam conveniente. Os sujeitos
entrevistados foram identificados com a letra “E”,
acompanhada pelo indice numérico 1 a 8, exemplo “E,,
E, E,” para padronizar, demonstrando as ordens das
entrevistas e preservando a identidade dos sujeitos.

Os depoimentos foram gravados em fitas magnéticas
com aquiescéncia dos depoentes e garantia de sigilo
e anonimato, respeitando as diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres
humanos, previstas na Resolu¢ao n° 196/96, do Conselho
Nacional de Saude." Ressalte-se que o estudo obteve
a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do
Hospital campo de estudo, por meio do Protocolo n°
0051/2008.

A analise dos dados teve inicio apds o término da coleta
de dados. Os dados coletados foram transcritos em
sua totalidade, respeitando todas as falas, expressées
e pensamentos dos sujeitos, para assim compreender-
Ihes a vivéncia. Apds as transcricdes, foi realizada a
andlise dos depoimentos. Com o intuito de atingir os
significados latentes, foram feitas repetidas e atenciosas
leituras de cada depoimento, destacando-se as falas
mais significativas. Para isso, foi utilizada a técnica da
Analise Tematica, que consiste em descobrir os nticleos
de sentido que compdem uma comunica¢do. Em
seguida, os dados foram revisados quanto ao conteuido,
separados por semelhancas e diferencas em nucleos de
sentidos e iniciado o processo de codificacdo.’® Dessa
forma, depois de ressaltados os trechos relacionados aos
objetivos da pesquisa, pdde-se agrupa-los em unidade
de significado, formando, assim, categorias, pelas suas
semelhancas de expressoes e pensamentos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A andlise dos depoimentos permitiu a construcdo de
duas categorias analiticas, a saber: Enfrentamento do
diagnéstico da anormalidade, que aborda a percepcéao
dos pais perante as primeiras informacdes sobre a
deficiéncia do filho; e sentimentos vivenciados pelos
pais adiante da malformacdo, que trata da percepcao
dos pais diante do nascimento de uma crianca portadora
de malformacédo congénita.

Enfrentamento do diagnéstico da anormalidade

Toda experiéncia nova interfere na vida de uma pessoa,
desperta sentimentos e reacdes variadas que podem
causar mudancas nos habitos e costumes, enfim, no seu
estilo de vida. Diante dessa situacéo, surge a reflexdo de
como a noticia da malformacdo congénita pode afetar
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A vivéncia dos pais de uma crianga com malformagdes congénitas

a familia que esperou durante nove meses por um filho
perfeito.

No simples desejo de engravidar, inicia um processo de
formacao de lacos afetivos entre pais e filhos. Ao longo
da gestacdo, essa vinculagao se concretiza, o afeto se
solidifica e, finalmente, no nascimento, se fortalece. O
nascimento de um filho enseja nos pais expectativas,
sendo a principal delas o sonho de uma crianca“perfeita”
Essa esperanca se desvanece diante do nascimento de
um filho malformado, principalmente se a malformacéo
for visivel.'?

Na primeira vez que vi minha filha, fiquei muito
assustada; a cabecinha dela era enorme, hoje eu até
peco perddo a DEUS, mas eu cheguei a ficar com medo
dela... (Eg)

Eu acho que o fisico € muito pior, a gente fica olhando a
crian¢a... Dd dé que sé..., mas a gente ndo pode chorar,
tem que ser forte porque a gente tem que dd ajuda para
os filhos da gente. (E2)

Ressalte-se que durante a gestacao, em momento algum,
os pais acreditam que seu filho possa nascer com alguma
malformacdo, por mais que manifestem preocupacdes
relativas a constituicdo do filho."”* As reacdes dos pais
ao serem informados que o filho esperado e idealizado
podera ndo se desenvolver normalmente, por apresentar
algum tipo de deficiéncia, sdo variadas e dependem de
muitos fatores — por exemplo, o modo como o diagndstico
é dado.

Os depoentes referiram que os profissionais de saude
nao foram claros ao explicar a situacao da crianca, muitas
vezes, incumbindo a terceiros a responsabilidade de
comunicar a doencas aos pais. Essa forma de agir pode
retardar o inicio do entendimento e, principalmente,
a reestruturacdo familiar. Os profissionais ndo estdo
preparados para atuar diante desse tipo de situacao,
pois a maioria desconhece os processos emocionais
desencadeados nos pais.’* Assim, a falta de habilidade
dos profissionais ficou evidenciada:

As médicas ndo falam nada do que ele tem, sé que ele
estd bem, mas eu vejo que ndo estd, porque eu venho
aqui todo o dia e néo percebo isto. (E1)

Depois do parto, veio uma médica e falou que minha
filha tinha hidrocefalia... Na hora eu espantei porque nem
sabia o que era isso, mas depois me explicaram. (Eg)

O uso da linguagem inadequada, com palavras que ndo
sdo do uso habitual do vocabulario dos pais, e o uso de
terminologias cientificas sdo fatores que dificultam a
compreensdo exata das informacdes. Na maioria das
vezes, o entendimento errdneo das informacdes fazcom
que os pais criem expectativas que nao vao se confirmar,
gerando, assim, ansiedade e angustia, dificultando ainda
mais a compreensdo das informacdes, como se percebe
neste depoimento:

Ele falou de qualquer jeito, sem se importar muito; s6
falou que a crianga tinha sindrome, néo disse o nome
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da doencga, ndo explicou o que era, como se pegava,
nada.... (E3)

Eu fiquei sem saber de nada, hoje eu sei o nome da
doenca; ele tem problema de coragéo, mais ainda quero
saber o que é sindrome. (E3)

Fica evidente que, embora, as informacdes transmitidas
sejam reais, informar de forma destrutiva, ressaltando
somente os aspectos negativos do quadro, pode
desencadear nos pais expectativa erronea sobre o
desenvolvimento da crianga. Essa percepc¢ao pode
dificultar ndo somente o processo de aceitacdo, como
também o estabelecimento das relagdes afetivas,
exacerbando o sentimento de rejeicao.

O momento em que a noticia é dada tem sido alvo de
discussdes na literatura.® A noticia sobre a malformacao
do filho, apresentada em momento inadequado, pode
desencadear e fortalecer sentimentos de revolta e de
raiva como nesses depoimentos:

Nem me lembro muito bem, porque foi horrivel; quando
ele falou, fiquei chocada. Telefonei para meu esposo
pedindo para ele vir direto para cd; quando eu contei,
ele ndo acreditou em mim. (E1)

Chorei o tempo todo... Ndo esperava por isso; minha
mde tentou me acalmar, mais na época eu ndo queria
aceitar que meu neném tinha problemas; ninguém
espera isso. (Eg)

Nesse sentido, os depoimentos reforcaram que a forma
como a noticia da malformacéo é transmitida aos pais
é diversificada, podendo desencadear reacdes diversas
e comprometer as a¢des necessarias para seu bom
desencadeamento. Portanto, torna-se importante que
os profissionais de saulide, ao informarem o diagnéstico,
o transmitam de maneira adequada, com informacdes
claras e objetivas, utilizando linguagem acessivel que
propicie aos pais condi¢cdes de discutir suas duvidas.

O profissional enfermeiro é o membro da equipe de
saude mais presente no cenario do cuidar, porisso, torna-
se relevante que esteja preparado para interagir com a
familia da crianca malformada. Deve estar disposto a
priorizar a comunicacéo efetiva, estabelecer o didlogo
entre os profissionais e a familia, compartilhar com os
pais atencao, escuta, empatia e respeito; oferecé-los as
devidas orienta¢des; compreender o relacionamento
pais-filhos, solidificando os lacos entre estes. Caso isso
nao ocorra, os pais tendem ao isolamento completo, o
que compromete de forma impactante todo o processo
de cuidar.’

Sentimentos vivenciados pelos pais adiante da
malformacao

Quando a mulher descobre que esta gravida, varias
mudancas em seu corpo tornam-se perceptiveis. Ela
passa a se olhar de maneira diferente, e ai comecam a
se desenvolver os lagos afetivos entre mae e filho, que
se intensificam durante toda a gestacao. Por um longo
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periodo, o ser que se desenvolve em seu ventre fara parte
do seu corpo e, quando os movimentos fetais passam
a ser sentidos, o vinculo vai se fortalecendo, pois a mae
sente a presenca da vida dentro de si."”

Cada mulher se relaciona com seu futuro bebé de acordo
com sua histéria de vida. Durante a gestagao, tanto a
mulher quanto o homem passam por um emaranhado
de sentimentos, muitas vezes contraditdrios, quase
sempre predominando a ansiedade e o medo sobre o
resultado final da gestacdo.’® Nesse periodo, os temores
dos pais sao aqueles relacionados as fantasias — por
exemplo, o medo de nao saber como cuidar do bebé
e um temor universal de ter um filho com alguma
deficiéncia fisica evidente.”

Nesse sentido, quando algo de inesperado acontece e
o bebé tao esperado nasce com alguma malformacéao
congénita, ocorre uma ruptura subita entre o idealizado
e a realidade, conforme fica evidenciado nas falas
abaixo:

Eu jd até tinha ouvido falar que algumas criang¢a
nascem doentes, mas nunca imaginei que pudesse
acontecer comigo; a gente nunca espera. (Eg)

Eu nunca iaimaginar isso; eu fiz todos os exames e néo
deu nada naquele exame, ultrassom. Pra mim, estava
tudo bem, tudo certo, depois, quando o médico falou
da doenga dele, foi um susto. (E,)

O sentimento de perda do filho imaginado e idealizado é
inevitavel. O bebé sonhado nao existe, a crianca perfeita
que esperavam nao veio, e em seu lugar terdo de aceitar
algo fora de suas expectativas e sonhos.?? Entao, os pais
reagem a ideia da deficiéncia de maneira individual e
passam por etapas diferenciadas diante do diagnéstico
de uma doenca grave até chegarem a fase de adaptacao,
como: choque, negacao, tristeza e raiva, equilibrio e
reorganizacao. A reagao inicial mais comum é o choque,
principalmente quando o diagnéstico é comunicado de
forma abrupta ou prematuramente,?’ como evidenciado
nos seguintes depoimentos:

Foi muito ruim. As vezes nem gosto de lembrar, foi
minha mée que me disse que ela tinha problema... Meu
marido me deu for¢a, mais é um choque, a gente nunca
imagina isso. (E4)

Foium susto tdo grande, sé Deus mesmo para dd forga...
Chorei muito quando soube; € nosso primeiro filho,
tenho até medo de tentar outro filho e ter que passar
por tudo isso de novo. (Es)

O choque ¢é definido como uma interrupgao abrupta,
uma quebra de equilibrio. Esse periodo é, muitas vezes,
acompanhado de choro, de condutas irracionais,
sentimentos de desamparo. Os pais se sentem sozinhos,
desapontados, como se ruisse o mundo que construiram.
Passada a reacao inicial, marcada predominantemente
pela reacdo de choque, os pais vivenciam os mais
variados sentimentos, sendo a negacao a segunda fase
do processo de adaptacao, como evidenciado a seguir:
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Depois que a gente fica sabendo do problema, no
primeiro momento a gente acha que o filho néo é nosso,
que tem alguma coisa errada... mas depois a gente
percebe que é nosso filho. (E7)

Eu tive muitos problemas depois que o médico falou do
problema dele. Meu marido néo aceitava que o filho era
dele e me culpou por isso, mas o médico falou com ele
eagora td tudo bem. (E1)

A negacgdo é um processo de atordoamento, entor-
pecimento, descrenca, no qual os pais nao se permitem
admitir a realidade. Essa negacao inicial funciona como
um para-choque, uma defesa apds noticias chocantes
e inesperadas. A intensidade dessa reagao é muito
variavel, entretanto ela ndo costuma ser muito longa.
E considerada um periodo de transicdo, uma defesa
temporaria, que serd substituida por sentimentos menos
radicais.?

Quando ndo é mais possivel manter firme o estagio de
negacao, ele é substituido por sentimentos de tristeza
e raiva, a terceira fase do processo. Surge, entdo, a
pergunta: Por que eu?

A hora que ele nasceu mesmo, eu s6 me perguntei
por que comigo, mas eu dacho que estas pessoas que
recebem isto séio mdes especiais. (E1)

Senti muita raiva da médica que fazia o controle dele.
Ela também nao via nada, porque ela é médica da
familia e também néo percebeu... Isso so foi percebido
depois, porque ele ficava com pneumonia, ficava
internado no hospital. A terceira vez que ele internou
com pneumonia ele deu uma insuficiéncia e foi para o
CTI. Ld que o médico desconfiou, porque ele estava com
11 meses e ndo firmava a cabega. (E7)

O sentimento de raiva aparece a medida que os pais
sentem que seus sonhos e projetos ndo serao realizados.
Araiva pode ser direcionada a varios alvos: profissionais,
familia, conjuges e até mesmo vizinhos. E um periodo
dos mais dificeis de lidar, principalmente para os
profissionais, que nao estao preparados para ser o alvo
da agressividade, porisso aimportancia de conhecer os
processos emocionais pelo quais os pais passam.

O quarto estagio é o de culpa e acontece quando o
paciente nao pode mais negar a realidade apresentada:
sua revolta e raiva, entdo, dardo lugar a um grande
sentimento de perda.

Ld na minha cidade todo mundo comenta que minha
filha tem cabega grande; eles néo falam diretamente,
mas eu sei que eles falam que a culpa é minha, que eu
ndo devia ter fumado e bebido. (E8)

As vezes eu nd@o tomava aquele remédio, o sulfato
ferroso, me enjoava muito... Talvez se eu tivesse tomado
os remédios direitinho ele néo estaria assim. Nunca que
ia imaginar que isso pudesse acontecer. (E4)

Pode-se perceber nesses depoimentos que as maes se
culpam pelo que aconteceu. Elas tentam encontrar um

motivo que justifique a malformacéo. A culpa expressa
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anecessidade de saber por que aconteceu com eles e se
eles mesmos foram os causadores do problema.

O quinto estdgio, a adaptacdo/reorganizacao, serd
alcancado somente pelos pais que conseguirem superar
suas angustias e ansiedades e pelos que tiverem tido
tempo e ajuda:

Vou te falar a verdade, néo sei se é porque a gente tem
religido e tem fé em alguma coisa. E isso me ajudou
bastante. Porque eu acho que se eu ndo tivesse fé em
alguma coisa eu néo tinha aceitado, ndo. Mas gragas
a Deus eu té aceitando numa boa. E espero que a
Providéncia Divina faca alguma coisa... Para Deus nada
éimpossivel. (E5)

Até agradeco a Deus, porque a gente aprende a viver
com essa experiéncia. A gente tem aprendido bastante;
as vezes a gente vai reclamar de alguma coisa, mas
tem gente muito pior. Mas pelo menos ele esbo¢a um
sorriso... Para gente tem sido uma experiéncia muito
grande. (E7)

Como pode ser percebido nesses depoimentos, o
periodo de adaptagdo/reorganizagao é o estagio em
que, na maioria das vezes, cessam 0s mecanismos de
defesa e inicia-se uma gradativa aceitacdo da verdadeira
realidade. E durante esse periodo que os pais relatam
maior apego e interacdo com seus filhos. E durante
essa fase que os pais procuram colocar em ordem seus
sentimentos.

Para que esse periodo tenha sucesso, é imprescindivel o
apoio mutuo aos pais, para que eles possam enfrentar as
futuras adversidades juntos.” Vale relatar que o tempo
é um grande aliado para que as pessoas atinjam esse
estagio, tanto que um dos depoimentos apresentados
é de um participante que esta ha mais de seis anos com
o filho em cuidado intensivo.

Assim, foi possivel constatar que o nascimento de um
filho malformado desencadeia nos pais sentimentos de
choque, negacao, raiva, dor, luto pelo filho imaginario e
resisténcia em aceitar o filho real. Apesar dos sentimentos
negativos, pode-se perceber, também, a esperanca
permeando os depoimentos dos pais. Nesse sentido, a
relacao de confianca e seguranca estabelecida entre os
pais e a equipe de enfermagem pode oferecer subsidios
para que eles se sintam seguros e fortalecidos para
enfrentar a situacao atipica do filho. Cabe ressaltar que
a familia esta inserida no cenario do cuidar, contudo os
profissionais devem facilitar a presenca deles na unidade,
além de manté-los informados, bem como participantes
efetivo dos cuidados, o que contribuira para o processo
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