ISSN: 1981-8963 DOI: 10.5205/reuol.10712-95194-3-SM.1110sup201709

Santos DSS dos, Martins LA. Recém-nascido com gastrosquise: historia oral...

Revista de Enfermagem

UFPE On Line

ARTIGO ORIGINAL

RECEM-NASCIDO COM GASTROSQUISE: HISTORIA ORAL DE MAES DA UNIDADE
DE TERAPIA INTENSIVA NEONATAL
NEWBORNS WITH GASTROSCHISIS: ORAL HISTORY OF MOTHERS IN THE NEONATAL
INTENSIVE THERAPY UNIT

RECIEN NACIDO CON GASTROSQUiSIS: HISTORIA ORAL DE MADRES EN LA UNIDAD DE TERAPIA
NEONATAL INTENSIVA
Denise Santana Silva dos Santos’, Lucas Amaral Martins?

RESUMO

Objetivo: abordar a percepcao de maes cujos recém-nascidos apresentam diagndstico de gastrosquise de
grande porte. Método: estudo qualitativo do tipo historia oral tematica, realizado em um hospital publico,
com seis maes. Utilizou-se para coleta das informacdes o prontuario do RN, a entrevista semiestrutura e o
diario de campo. Para analise procedeu-se com o modelo interativo sugerido por Miles e Huberman.
Resultados: a partir dos discursos das maes evidenciou-se o desconhecimento acerca da gastrosquise; a falta
de esclarecimento, aconselhamento e apoio a familia; sofrimento em vivenciar o processo terapéutico e voltar
para casa sem seu filho; foi revelado também o apoio profissional para a superacao do problema e a formacao
do vinculo materno. Conclusdo: evidenciou-se que ter RN com gastrosquise € desafiador, € vivenciar uma
ambivaléncia de sentimentos necessitando, portanto de apoio e suporte psicoemocional. Descritores: Recém-
Nascido; Gastrosquise; Relacoes Mae-Filho; Unidade de Terapia Intensiva Neonatal.

ABSTRACT

Objective: to approach the perception of mothers whose newborns present a diagnosis of severe
gastroschisis. Method: qualitative study using thematic oral history, performed in a public hospital with six
mothers. The medical records of the NB and semi-structured interviews and field diaries were used as
methods of data collection. Analysis was performed using the interactive model by Miles and Huberman.
Results: The lack of knowledge regarding gastroschisis was evidenced in the discourses of the mothers; The
lack of clarification, counseling and support for the family; The suffering due to experiencing the therapeutic
process and returning home without their child. The subject professional support and overcoming the problem
and the formation of the maternal bond was also revealed in the results. Conclusion: it was evidenced that
having a NB with gastroschisis is a challenging reality and it involves experiencing mixed feelings and
emotions, therefore requiring psychoemotional support. Descriptors: Newborn; Gastroschisis; Mother-Child
Relations; Neonatal Intensive Care Unit.

RESUMEN

Objetivo: abordar la percepcion de las madres cuyos recién nacidos presentan un diagnostico de gastrosquisia
severa. Método: estudio cualitativo con historia oral tematica, realizado en un hospital publico con seis
madres. Los registros médicos de la NB y entrevistas semiestructuradas y diarios de campo se utilizaron como
métodos de recoleccion de datos. El analisis se realizé utilizando el modelo interactivo de Miles y Huberman.
Resultados: La falta de conocimiento sobre la gastrosquisis se evidencio en los discursos de las madres; La
falta de aclaracion, asesoramiento y apoyo a la familia; El sufrimiento debido a experimentar el proceso
terapéutico y volver a casa sin su hijo. El sujeto apoyo profesional y la superacion del problema y la formacion
del vinculo materno también se revelé en los resultados. Conclusion: se evidencié que tener un NB con
gastrosquisis es una realidad desafiante y implica experimentar sentimientos y emociones mixtas, por lo que
requiere apoyo psicoemocional. Descriptores: Recién Nacido, Gastrosquisis, Relaciones Madre-Hijo, Unidad
de Cuidados Intensivos Neonatales.
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INTRODUCAO

A experiéncia de ter um filho inaugura um
importante momento no ciclo de vida
familiar, em especial para a mae - momento
de grande celebracao e expectativas, cercado
de imaginacoes de como sera esse novo ser
que vira compor a familia.

No entanto, o diagnostico de alguma
malformacao no bebé&, como a gastrosquise,
transforma significativamente o imaginario da
familia, podendo provocar reacoes
psicoemocionais das mais diversas. Os pais e
familiares passam a conviver com a presenca
de um bebé real, porém um ser diferente do
imaginario e do imaginado, um recém-nascido
(RN) com gastrosquise;' um defeito congénito
raro da parede abdominal anterior.

Um desafio que ameaca o ideal desejado -
um bebé saudavel, forte, perfeito, mas
depara-se com o RN com um “buraco”
abdominal e com suas visceras
exteriorizadas??® - um defeito na base do
pediculo umbilical, do qual evade parte das
visceras abdominais do recém-nascido (RN).%*

Essa abertura abdominal - um tipo de
hérnia -, situada a direita da insercao do
cordao umbilical, resulta na evisceracao de
orgdos da cavidade abdominal, que,
intraGtero, ficam flutuando livremente no
liquido amnidtico, podendo desenvolver um
processo inflamatério.

Estudos mostram que a incidéncia
de gastrosquise tem aumentadoem todo o
mundo. Segundo dados do Estudo Latino-
americanos Collaborative Malformacoes
Congénitas (ECLAMC), a prevaléncia da
América do Sul é de 2,9/ 10.000 nascidos
vivos.® Dados atuais trazem que a incidéncia
de gastrosquise varia de 1-2 a 4-5 em cada
10.000 nascidos vivos.®

A sua etiologia é multifatorial e inclui
fatores maternos de diferentes circunstancias:
idade inferior a 20 anos; deficiéncia
nutricional; tabagismo ou exposicao a fumaca
do tabaco; uso de aspirina no primeiro
trimestre gestacional, e, gestacdes de alto
risco, como aquelas complicadas por
infeccoes; abuso de drogas ou qualquer outro
fator que contribui para a producao de baixo
peso ao nascer. O baixo peso tem relacao
direta com o retardo do crescimento
intrauterino, influenciando o aumento da
incidéncia de gastrosquise.*’

A gastrosquise pode ocorrer também como
um defeito isolado ou associacao com outras
anomalias gastrointestinais.® Estas anomalias
sao provavelmente secundarias ao dano
intestinal pré-natal e sao indicativos de pior
prognodstico.’ Muitas vezes a gastrosquise pode
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ser diagnosticada por ultra-sonografia ou pela
analise do liquido amnidtico.*

Esse  recém-nascido exige  correcao
cirrgica imediata ao nascimento - para
minimizar as perdas de fluido abdominal,
infeccoes e evitar danos para as visceras
expostas -3, a fim de reduzir as visceras para
dentro da cavidade e para fechar a parede
abdominal. O pos-operatério, associado a
longos periodos de internacao, representa
significativa morbidade, relacionada
principalmente ao atraso no inicio do
funcionamento intestinal.*'®' A taxa de
mortalidade é de 3,6% dentre os RN que
possuem uma gastrosquise complexa,'? sendo
a terceira principal causade morte em
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN)
em hospitais espanhois.’

Vivenciar o internamento de um RN com
gastrosquise € desafiador as maes e
familiares, pois esses se deparam
constantemente com sentimento e sensacoes
conflitantes, e a cada dia, enfrentam
progressdbes e regressoes do bebé. Nesse
direcionamento, se faz necessario um suporte
psicoemocional; por parte dos profissionais de
saude, para subsidiar a familia no
enfrentamento de cada etapa do processo
terapéutico.

O enfermeiro possui papel fundamental
durante o diagndstico e o tratamento da
gastrosquise, sendo responsavel pela
assisténcia direta ao RN, preparacao dos pais
e familiares no que tange a realizacao dos
cuidados e as etapas que irao vivenciar. Cabe
a esse profissional orientar que se trata de um
processo de internamento longo, com duracao
média de 35 dias, com elevada probabilidade
do RN desenvolver sepse infecciosa,
explicando-lhes assim, sobre os resultados dos
estudos que noticiam que aproximadamente
um terco dos RN podera desenvolver esse tipo
de complicacdo com risco de morte. "

Neste contexto, a familia torna-se também
sujeito de cuidado na UTIN, numa realidade
emergente que considere a sua estrutura
referente aos simbolos construidos quanto ao
imaginario do RN esperado-desejado. Assim,
um cuidado que se proporcione nao apenas
com vinculos/oportunidades de se
expressarem, mas com possibilidades de se
sentirem cuidando junto o seu filho com as
visceras exteriorizadas. Um cuidado
complexo, com equipamentos para suporte de
vida. Todo um contexto diferente do que foi
idealizado pelas maes e familiares.

Deste ponto de vista, conhecer a realidade
das maes que experimentam esse tipo de
vivéncia se nos apercebe como fundamento a
praxis do pensar-agir da enfermagem em
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neonatologia, na concepcao de que a relacao
proximal promove a compreensao da realidade
diversa, das motivacoes, dos sentimentos e
dos simbolos das familias.

Sob esta otica, o presente estudo tem por
objetivos conhecer a percepcao de maes que
tiveram RN com diagndstico de gastrosquise
internados em UTIN; verificar a forma como a
noticia de ter um RN com gastrosquise foi
anunciada; e descrever as dificuldades e/ou
facilidades da mae com o diagnostico.

METODO

Pesquisa qualitativa do tipo historia oral
tematica. A abordagem qualitativa possibilitou
uma maior aproximacao, aprofundamento da
realidade dos fatos, caminhando para o
universo de significacbes.' A historia oral
tematica constitui de um recorte da historia
de vida, acerca de um periodo temporal, um
assunto ou tema do entrevistado, visando o
conhecimento de sua atuacao e/ou
experiéncia de parte da sua vida vinculada
exclusivamente™® ao tema abordado a
gastrosquise.

O cenario foi uma UTIN de um hospital
publico, localizado na capital baiana,
referéncia estadual em cirurgias neonatais. A
selecao dos sujeitos ocorreu entre os meses
de junho de 2011 e outubro de 2012, durante
aperfeicoamento em residéncia em
enfermagem neonatoldgica. A amostra do tipo
intencional, constituiu de seis maes que
atenderam aos critérios de inclusao: ter um
RN com gastrosquise de grande porte
internado na UTIN; ter acompanhado o RN do
periodo de internacao a alta hospitalar;
aceitar participar da pesquisa; e assinar o
termo de consentimento livre e esclarecido.
Os critérios de exclusao foram: nao ter
condicoes emocionais para relatar sua historia
e apresentar dificuldade de comunicacao
verbal. O estudo seguiu a Resolucao 422/2012
do Conselho Nacional de Salde, foi aprovado
pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP) do
Hospital Geral Roberto Santos, sob protocolo
n°003.

Para a coleta das informacdes foi utilizado:
o prontuario do RN para busca de dados
diagnosticos, condutas, tempo de internacao e
abordagens realizadas; para a inclusao no
estudo; e, a entrevista semiestruturada, estas
foram realizadas  individualmente  nas
dependéncias da UTIN, e gravadas em
gravador digital. Posteriormente, foram
transcritas na integra e identificadas com a
nomenclatura ‘Mae’ seguida da numeracao
arabica conforme ordem das entrevistas. A
fala das maes foi preservada no modo
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coloquial, sem correcao ortografica e/ou
gramatical.

Outro recurso utilizado foi o diario de
campo, no qual eram registradas nossas
impressbes e  observacdées sobre a
comunicacao nao verbal, usando para tanto o
exercicio da memoria recente.

A analise dos relatos da historia oral foi se
constituindo em analise de conteudo num
processo dindmico e ciclico'” de idas e vindas,
que envolveram trés componentes de
atividades concorrentes: reducao,
apresentacao e interpretacao/verificacao dos
dados. Iniciou-se desde a definicao do tema e
revisao de literatura na busca por extrair
significados através do desnovelamento do
fendmeno estudado. Seguiu-se a apresentacao
dos dados configurando-se no mapa de
cartografia das categorias e, por fim, as
categorias, 0 que se traduziu num
procedimento minucioso e imbricado até
alcancar a compreensao da tematica, obtendo
ao fim a verificacao dos dados na elaboracao
da conclusao do estudo.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A idade média das maes era de 22,5 anos; 4
se autodeclararam pardas e 2 negras; 3 eram
catdlicas e 3 evangélicas; escolaridade: 5
possuiam nivel médio completo e 1 médio
incompleto; das 6 maes, apenas 2 moravam na
cidade; na qual o RN estava internado na
UTIN; dos filhos: 3 do sexo feminino e 3 do
sexo masculino, todos primogénitos da
primeira gestacao do casal.

Da andlise das entrevistas dos dados
empiricos das falas das maes emergiram cinco
categorias: Descobrindo a gastrosquise;
Vivenciando o internamento do RN com
gastrosquise na UTIN; O ninho vazio e A
valorizacao da equipe profissional.

¢ Descobrindo a gastrosquise

Nessa categoria emergiu duas
subcategorias: a descoberta do diagnostico e o
primeiro contato com o RN. Na subcategoria,
a descoberta do diagndstico constatou-se duas
vertentes: a descoberta do diagndstico
durante o pré-natal e a descoberta do
diagnostico no trabalho de parto. Em ambos
0s casos, as maes enunciaram terem vivido
sensacoes angustiantes nunca antes
experimentadas. Foi possivel constatar nos
relatos orais: o desconhecimento da mae
acerca do diagnostico de gastrosquise; a falta
de esclarecimento, aconselhamento e apoio a
familia por parte dos profissionais de saude;
e, a dificuldade de leitos em UTIN, entre
outros; como se observa nos depoimentos:

[...] no ultrassom morfoldgica ele [médico]
me disse que ela [filho] tinha gastrosquise,
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ndo me especificou o que era [...] falou que
tinha uma md formagdo, um problema
cirargico, que era grave, e que tinha todos
os riscos de uma cirurgia, e que por se
tratar de um recém-nascido era mais grave
ainda, [...] como ele [médico] falou de md
formacdo eu fiquei preocupada pensando
como seria minha crianca [...] serd que ela
ndo vai andar, serd que vai ser uma crianca
especial, uma crianca dependente. (Mae 1)
Descobrir pela ultrassonografia de cinco
meses. Na morfoldgica apareceu que tinha
esse problema, a gastrosquise [...] a médica
me falou, explicou que era uma md
formacdo do feto em que o abdome ndo se
fechou [...] as vezes tem noventa e nove por
cento de risco de morte, e as vezes tem
casos que dd certo [...] faz a cirurgia e corre
tudo certo, mas mesmo assim eu fiquei
muito nervosa, preocupada [...] com medo,
como é o primeiro filho né? [...] eu nunca
soube que tinha isso [...] nem nunca vi caso
de crianca nascer assim. (Mao 2)

O impacto emocional da noticia da
malformacao desencadeia reagbes diversas
nos pais, configurando em uma vivéncia
marcante para todos os membros da familia.®
Essa gestacao acarreta repercussdes clinicas,
psicologicas, emocionais, sociais e economicas
para a familia."® A familia, e em especial essa
mae, que vivencia a gestacao de uma crianca
com malformacao necessita de um suporte
multiprofissional para esclarecer suas dlvidas,
informar acerca da patologia, como ocorre o
processo terapéutico, além de oferecer um
suporte biopsicoemocional a familia que
encontra-se em estado de vulnerabilidade.

Em um contexto de enfrentamento agudo -
do filho desejado com gastrosquise, mostra-se
como necessario que os profissionais avaliem
os niveis educacional e socioecondémico das
familias, a fim de adequar sua linguagem e,
deste modo, possibilitar a compreensao das
informacoes e orientacdes a serem fornecidas
pela equipe.?®

Conceba uma mae realizar seu pré-natal
corretamente, fazer varias ultrassonografias,
esperar uma crianca saudavel e no momento
do parto, diante de todas as expectativas de
receber seu filho normal, recebe a noticia de
que seu filho tem uma malformacao.

[...] nas ultrassonografia do pré-natal o
médico ndo diagnosticou a gastrosquise [...]
quando eu entrei em trabalho de parto e fui
para o hospital que a médica me disse que
minha filha tinha um probleminha e por isso
teria que fazer uma cesdrea [...], quando
nasceu a médica falou que minha filha tinha
um problema na barriga [...] que suas
visceras nasceram para o lado de fora, mas
ndo falou que era gastrosquise [...] fiquei
triste, eu esperava uma crianca com saude e
nasceu com esse problema [...]. (Mae 4)

DOI: 10.5205/reuol.10712-95194-3-SM.1110sup201709

Recém-nascido com gastrosquise: historia oral...

[...] fiz todas as ultrassonografias e nunca
deu nada, as médicas falaram que estava
tudo normal com minha filha [...] quando
entrei em trabalho de parto, a médica
tentou conter o parto porque tinha 35
semanas, mas ndo conseguiu [...] ai tive o
parto normal e apds veio a noticia da
gastrosquise [...] foi um susto para mim e
para o pai, foi algo que eu ndo conhecia,
ndo sabia o que fazer, nem como proceder,
foi dificil [...] na maternidade néo tinha
cirurgido, teve que aguardar surgir vaga em
outra maternidade [...] entrei em desespero
porque eu ndo compreendia o que era a
gastrosquise [...] a médica sé explicou que
os orgdos formaram pelo lado de fora [...]
depois que eu sair, que pesquisei na
internet [...]. (Mae 5)

A possibilidade de diagnostico da
gastrosquise no pré-natal, seja através de
ultra-sonografia ou por qualquer outra
evidéncia, permite que a gestante seja
encaminhada para um centro de cuidados
especiais, onde uma cesariana possa ser
realizada, tendo uma equipe cirlrgica e
neonatal preparada para que se execute a
cirurgia reconstrutiva no RN.*?!

Os discursos revelam a necessidade de uma
melhor atuacao profissional no esclarecimento
do diagnostico, como também na assisténcia a
familia, que necessita de um olhar
diferenciado da equipe, que neste momento
deve promover um suporte psicoemocional
diferenciado a mae. Quando a gestante é
assistida de forma adequada; torna-se possivel
minimizar os agravos a salde do RN,
proporcionando assisténcia de qualidade a
mae e ao neonato.??

Apos vivenciar momentos de angulstias com
o diagnostico vem o pods-parto, momento de
ver o tao esperado filho, e, é neste momento
que as maes se deparam com o seu filho real -
diferente do imaginado. Os sentimentos e
sensacdes sao multivariados e expressos neste
momento como: medo, tristeza, choro,
sofrimento, choque, preocupacao, duvida,
nervosismo, desgosto, desespero, fraqueza,
susto, rejeicdo, angustia, ansiedade, negacao,
dor, inseguranca e sonho nao realizado.

[...] no momento que eu tive minha crianca
a enfermeira embrulhou ela [filha], eu
fiquei assim pensando meu Deus como é
minha crianca? Ai a médica veio e me
descreveu que a crianca tinha a barriguinha
aberta e que o intestino era para fora [...]
naquele momento fiquei ansiosa, querendo
ver, mas com medo [...] quando eu vi me
paralisei e chorei muito, eu fiquei
anestesiada. Eu ndo consigo descrever até
hoje o que eu senti naquele momento, eu
fui pra casa e continuei anestesiada n@o
sabia o que pensar [...]. (Mae 1)
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Apds o parto normal, a médica me mostrou
[...] é muito feio o intestino todo para o
lado de fora [...] tomei um susto quando eu
vi, por mais que eu jd esperava, mesmo
assim a gente que é mde, toma aquele susto
ao ver [...] fica em pdnico, com medo [...]
mas foi bem rdpido vi pouco [...] depois
levou ele para o bergdrio [...]. (Mae 2)

[...] quando nasceu a médica me mostrou
ela com aquelas visceras para fora da
barriga [...] quando eu vi eu me assustei,
fiquei triste [...] eu nunca tinha ouvido
falar em gastrosquise [...] eu esperava uma
crianca com saude [...] eu pedi tanto a Deus
que ela viesse com saude e ela nasceu com
esse problema [...].(Mae 4)

As maes quando se deparam com esse bebé
real, entram em contato com sentimentos de
tristeza, pesar, decepcao, inferioridade e
revolta. Uma perturbacao abrupta assola seu
equilibrio emocional. Essas vivem uma
experiéncia Unica e intransferivel, permeada
por choro, solidao, sentimento de desamparo
e uma ansia por fugir da situacdo vivida.??
Esse fato de ter um bebé que nao se aproxima
das caracteristicas idealizadas, além das
dividas acerca de sua sobrevivéncia, pode
interferir no relacionamento dos pais com o
RN, mesmo que tal processo nao seja
plenamente consciente para os pais.?*

Ter um RN com gastrosquise nunca passou
pelo imaginario dessas maes e € nesse
momento quando descobrem o problema, que
surge um conflito de sensacdes e sentimentos,
pois  idealizavam uma crianca sem
anormalidade, e ao descobrirem o diagnostico
se deparam com a necessidade de se
readequar a essa nova realidade, como
veremos através da vivéncia na UTIN na
categoria seguinte.
¢ Vivenciando o internamento do RN com
gastrosquise na UTIN

O adentrar em uma UTIN se configura em
um momento doloroso e assustador para as
maes, desperta sensacdes de impoténcia,
incapacidade e medo de um ambiente cercado
de tecnologia, de aparelhos, cheio de normas
e padroes predeterminados, mas que ao
mesmo tempo atende uma populacao fragil,
os RN, indefesa e dependente de cuidados
para a manutencao da vida.

Esse primeiro impacto amedronta e marca
a vida das maes que revelam que adentrar em
uma UTIN pela primeira vez despertou
sentimentos de dificuldades como também de
fortalecimento do vinculo e do despertar para
0 ser-si mae:

[...] quando eu entrava na UTIN, o meu
coracdo ficava apertado, pois é doloroso, é
dificil ver o seu bebé entubado, com os
olhos fechados e chorando [...] e dificil ver
como tem tantos casos de bebé sofrendo|...]
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mas me tranquilizava saber que estava em
um lugar que era bem tratado e tinha tudo
que ele precisava [...] mais foi doloroso
[...]. (Mae 3)

[...] no inicio foi muito assustador porque
tudo tem alarme, tudo toca e assusta, mas
depois vai acostumando [...] foi dificil ver
ela com aquele tubo. A sensacdo que a
gente tem é que ela ndo consegue respirar,
ndo tem forca, vocé ver aquelas visceras é
estranho [...] ela depende daquele lugar, do
oxigénio, so vai viver se tiver naquele lugar
[...]vocé sabe que ela ta num lugar que tem
tudo que precisa [...] a cada dia vinha com
uma esperanca nova, de uma noticia de sua
recuperacéo, isso é o que conforta [...].
(Mae 5)

[...] eu nunca tinha entrado em uma UTIN
[...] pensava que iria fazer a cirurgia e
ficaria normal [...] nGo foi assim, ele foi
para a cirurgia [...] depois veio as
complicacbes, infeccoes [...] sentia pena,
via que ele estava ali sentindo dor coitado,
pedindo socorro e eu ndo podia fazer nada,
isso é horrivel para uma mde, alias pra
quem nunca foi mde e experimentar ser mde
pela primeira vez e passar por isso, €
horrivel [...] minha vontade era de ficar 24h
aqui na UTIN [...] estava sendo horrivel [...]
fiquei péssima, ndo desejo isso pra nenhuma
gravida. Minha vontade era de sumir, sumir.
(Mae 6)

A internacao da crianca na UTIN pode
significar para a mae a gravidade no seu
quadro clinico, a quebra de um sonho, a perda
do filho, uma ameaca a integridade emocional
da mae o que causa sofrimento para ela e sua
familia.?®

A tecnologia presente no setor torna este
ambiente impessoal e causador de estresse.
Apesar de terem consciéncia dos recursos que
a UTIN oferece, o que mais gera impacto nas
maes é o contraste entre a fragilidade da
crianca e a quantidade de aparelhos, sons e
tubos conectados a ela.?¢

O primeiro contato da mae com o RN de
gastrosquise causa impacto em sua vida, pois
seu filho encontra-se em um ambiente até
entao desconhecido, em fase de recuperacao
cirargica, apresentando instabilidades
hemodinamicas, @ com equipamentos e
aparelhos estranhos ao seu cotidiano. Essa
nova realidade vivenciada pelas maes; aponta
para uma vigilancia constante e suporte
multiprofissional que as auxiliem no
enfrentamento desta nova situacao, pois,
trata-se de uma longa caminhada, neste
ambiente, permeada por momentos de
alegrias e tristezas; esta ultima, sobretudo
pela instabilidade de salude dos bebés, um
fator complicador das aproximacdes entre os
pais e filhos, sendo esta uma questao
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reiterativa durante todo o periodo da
internacdo.?

Durante este processo de internacao
afloraram sentimentos confusos e
ambivalentes, desencadeando uma série de
alteracoes biopsicoemocionais nas maes. No
entanto, o conviver com seu RN com
gastrosquise na UTIN faz com que elas se
familiarizem com o ambiente e permanecam
todo o tempo ao lado do seu filho,
identificando assim, a importancia daquele
ambiente para a manutencao da vida do bebé.

A convivéncia cotidiana com o bebé, a
percepcao da melhora do tratamento foi
despertando sentimentos de vinculos entre
maes e filhos, o que contribuiu para o
enfrentamento da vivéncia experimentada.

[...] o sentimento de mde foi crescendo no
momento que eu vi que ela abriu o olho [...]
nesse momento eu tive esperanca de que
tudo iria dar certo [...] o carinho crescia a
cada dia [...] a gente ja sente aquele amor
crescendo [...] o momento de dar mama e
de pegar no colo é o momento que a gente
sente que é mde, e que vocé tem uma parte
de vocé ali para cuidar [...]. (Mae 1)

[...] a cada dia fui acostumando, foi
aumentando o meu amor por ele, quando eu
peguei no colo pela primeira vez foi muito
emocionante, sentir que ele era meu [...] eu
me sentir mde quando coloquei no peito
[...] foi muita emocdo, muita felicidade [...]
mas eu tinha muita preocupacdo, passava
mil coisas na minha cabeca [...] agora com
ele nos bracos sé sei sentir muito amor,
muito amor mesmo. (Mae 2).

Pegar ele no colo foi o momento mais feliz.
Eu senti que naquele momento tudo deu
certo [...] quando eu coloquei no meu peito,
e que ele comecou a mamar eu senti que eu
estava completa que era tudo que esperava
[...] até hoje no momento que ele estd no
meu peito é o momento que sinto mais feliz
[...] uma alegria sem tamanho [...]. (Mae 3)

Apesar de sentir-se mae desde o momento
da confirmacao da gravidez, o ser mae torna-
se concreto no momento do nascimento,
principalmente durante o primeiro contato
pele a pele entre mae e filho.?® A partir de
entdo o0 ser-mae consegue superar 0s
sentimentos e sensacdes vivenciadas pelo
diagnostico, aceitando a situacao atual e
estabelecendo vinculos. A mae consegue
compreender as necessidades do RN e, a
partir dai, sente-se motivada a superar as
dificuldades do nascimento.?¢”

A abordagem relacional torna-se
imprescindivel na praxis cuidativa, acenando o
quao se deve concebé-la como ética da vida
bioloégica e ética dos estilos de inter-relacao
da vida do cuidado - aos profissionais que
atuam em UTIN mostra-se como necessario
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que se efetive o mais precocemente essa
aproximacao entre mae e RN. %

¢ O ninho vazio

Essa categoria emergiu devido o sofrimento
que as maes demonstravam em voltar para
casa sem o seu filho no colo. Deixa-lo na UTIN
propiciou a instabilidade do sistema familiar,
pois houve toda uma preparacao do ambiente
domiciliar para receber essa crianca, e, no
entanto, esse RN nao chega, o seu ninho fica
vazio. Essa separacdao do bindmio mae-RN é
permeada por dlvidas e incertezas, abalando
a esfera psicoemocional delas, uma vez que
nao se sabe se essa crianca com gastrosquise
preenchera o ninho vazio.

[...] quando cheguei em casa sem minha
filha foi um vazio, uma tristeza sem fim
[...] eu chorava muito em casa e pedia
muito a Deus pra me fortalecer, e eu ndo
conseguia me acalmar. Eu chorava e caia no
sono, quando acordava eu estava mais
tranquila e um dia apdés o outro[...] a
dificuldade vinda e eu sempre ali [...] e
querendo que minha filha viesse logo ficar
perto de mim ali na casa dela [...]. (Mae 1)
[...] é horrivel vocé sair da maternidade e
ndo poder levar seu filho para casa [...] em
casa eu soO fazia chorar, ndo conseguia fazer
nada [...]. (Mae 3)

Foi horrivel voltar para casa sem ele [filho],
foi como se tivesse deixado um pedaco de
mim, estava faltando alguma coisa [...].
(Mae 6)

O nascimento de uma crianca representa
um momento impar, de grande celebracao e
expectativas para os pais e toda sua familia.
Prepara-se um ambiente aconchegante
permeado de crencas e valores para recebé-lo
no seio familiar.?’ Quando essa crianca
necessita ficar internada essa familia vivencia
momentos dificeis, pois aquele ambiente que
foi preparado para recebé-lo parece ter sido
em vao; permeia no imaginario da familia a
incerteza do prognostico da crianca.

A familia ao ver seu bebé internado em
uma UTIN, rompe-lhes o sonho de sair do
hospital com seu filho no colo. Nesse
momento, a familia vive, portanto, um
anticlimax, no péndulo que os transporta da
preocupacao a esperanca, do animo ao
desalento.?®

Neste direcionamento, as maes; que vao
para casa sem seu RN experimentam um
sentimento de vazio e perda, pois seu filho
nao esta presente, nao pode ser visitado por
todos e suas condicoes clinicas nao permitem
que ela desempenhe os cuidados maternos.*°

Essas experiéncias ecoam também entre as
maes deste estudo, enunciando o ser sensivel,
fragil e o mesmo tempo de esperanca e que
lutam para que o ‘ninho’ materno de casa
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esteja o mais rapido aquecido pelo calor do
corpo de seu filho.

4 O cuidado dos profissionais

Os relatos das maes evidenciam que os
profissionais de saude da UTIN demonstraram
apoio emocional as suas agonias, 0 que
facilitou sua permanéncia durante o periodo
de internamento de seus RN. Elas os
descreveram como parceiro no cuidado,
pessoas em quem podiam confiar para cuidar
de sua crianca.

Em seus depoimentos fica claro a
valorizacao dos profissionais e o papel de
relevancia que eles desempenham nesta fase
da vida. Uma confianca no cuidado prestado
por estes profissionais as deixavam mais
tranquilas e seguras no seu retorno para o
“ninho da casa”.

[...] o cuidado que ela [a filha] teve foi
excelente, eu so tenho a agradecer [...]
vocé fica tranquila em saber que no lugar
em que ela estd as pessoas estdo cuidando,
dando carinho, atencdo e tudo que ela
precisa [...] pessoas que torciam pra que
tudo desse certo [...] os médicos, os
enfermeiros todos eles tinham a atencéo
que ela precisava. (Mae 1)

[...] aquela preocupacdo de td sempre junto
dela, e quando eu saia, eu saia com meu
coracdo aliviado por saber que as pessoas
tratavam ela [a filha] bem, que o que ela [a
filha] precisava estava ali, e o que eu podia
fazer era rezar e confiar mesmo, para que
tudo desse certo, que ali era o melhor lugar
que ela teria para ficar [...]. (Mae 3)

[...] os profissionais sGo 6timos, eu tive o
maior apoio deles, de todo mundo. A equipe
eu ndo tenho o que reclamar os médicos, os
enfermeiros, sG@o otimos, por confiar neles
que conseguia ter mais forca [...] eles ndo
cuida por obrigac@o, mas sim por amor, tem
a maior atencd@o, tem amor pela profissdo
mesmo. (Mae 6)

As formas como esses profissionais se
deixaram ver como cuidadores fez com que as
maes pudessem se sentir mais confiantes e
valorizassem a equipe.

Este dado também é corroborado noutro
estudo com RN prematuros internados em
UTIN, no qual os profissionais foram avaliados
pela qualidade do atendimento, sendo
reconhecido pelo cuidado prestado como
humanizado e de confianca.?® Os pais
valorizaram o cuidado de enfermagem,
referem que os bebés sao cuidados com
delicadeza, seguranca e que a equipe da UTIN
é atenciosa e competente, o que o0s
acalmava.3°

Os enfermeiros sao reconhecidos como
profissionais que preservam a qualidade do
cuidado, demonstram afeto, carinho e
acariciam o RN. Trata-se de uma expressao
sensivel de cuidado que ocorre como forma de
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apoio, seguranca e proximidade para com o
RN, valorizando-o. Sendo esta humanizacao
expressa através das maos, das palavras
vindas do seu interior, do seu coracao.?’

As atividades cotidianas na UTIN sao
realizadas de maneira integral,
fundamentadas em conhecimentos atualizados
e fundamentados em principios cientificos e
no uso da técnica. Esses sao pontos
imprescindiveis em qualquer area de atuacao,
mas com diferenciada atencao para o ser
profissional sensivel e transpessoal, que se
soma aos valores descritos nas linhas
precedentes - o ser enfermeiro -, pois o RN
internado na UTIN é grave, apresenta quadro
clinico instavel e exige com frequéncia a
intervencédo da equipe de enfermagem.3°

CONCLUSAO

Vivenciar o diagndstico de gastrosquise e o
internamento de seu filho em uma UTIN se
configurou em uma experiéncia negativa para
as maes, visto o tempo de internamento que
essa patologia requer, a alta taxa de
mortalidade e o desgaste emocional
vivenciado por maes e familiares.

Nos discursos das maes percebeu-se o
quanto a rede de atencao para essa gestante
ainda se encontra desarticulada, uma vez que
se verificou a falta de diagndstico precoce; a
ocorréncia de partos em instituicao sem
suporte para a cirurgia e tratamento do RN; a
ocorréncia de partos normais, entre outros.
Observou-se também a necessidade de um
suporte psicoemocional; para a mae e familia,
que permaneca desde o diagnostico com o
devido esclarecimento sobre a patologia até o
processo terapéutico conclusivo, que se
espera a alta do RN da UTIN.

Outro dado de relevancia enunciado
destaca a valorizacao e o reconhecimento do
cuidado prestado pelos profissionais de salude
na UTIN, mostrando que esse cuidado é
permeado por sentimentos de amor, carinho e
dedicacao, entre outros; que os profissionais
que cuidam de RN desenvolvem um cuidado
proximal. No entanto, ainda falta por parte
das instituicoes de salde promover suporte
psicoemocional aos profissionais que
trabalham com RN em estado de gravidade,
uma vez que O0S mMesmos presenciam o
sofrimento dos RN, das maes e de seus
familiares, pois como humanos também
precisam de suporte emocional para atuar em
um ambiente de grande fragilidade as pessoas
enoveladas em seu ambiente.

Em um contexto cientifico, €& salutar
destacar a necessidade de mais investimentos
em pesquisa acerca do cuidar do RN com
gastrosquise, em especial no ambito da
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ciéncia enfermagem. O destaque respalda-se
na escassez de publicacoes cientificas acerca
da tematica na area em destaque. Acenado
para mais inquietacées que visem explorar
mais formas de cuidados ao RN, familia e
cuidadores profissionais no contexto da
gastrosquise, sobretudo por se tratar de um
problema grave que representa um alto indice
de mortalidade no Brasil.
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