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RESUMO

Objetivo: descrever a percepgédo dos acompanhantes sobre o nascimento de fetos com malformagées
congénitas. Método: pesquisa descritiva, qualitativa. Foram incluidas pessoas acima de 18 anos,
independentemente do sexo bioldgico, que acompanharam o nascimento de fetos com malformagdes
congénitas. A coleta de dados ocorreu entre margo e junho de 2023. Utilizou-se a técnica de Anadlise
Categorial, segundo Bardin. Resultados: participaram 15 acompanhantes na faixa etaria entre 32 e 45
anos e, em sua maioria, do sexo masculino. A participacdo no pré-natal contribuiu para que os
acompanhantes se sentissem mais preparados em relagéo ao prognostico, a aparéncia e a assisténcia a
saude do bebé apds o nascimento. A percepcdo dos acompanhantes demonstrou que, apesar da
malformacgao, o recém-nascido foi recebido com amor e carinho. Conclusao: no momento do nascimento,
os acompanhantes sentiram-se felizes e emocionados, independentemente da malformagdo. As
principais preocupagdes relatadas concentraram-se no estado clinico do recém-nascido e da puérpera.
A insercdo de uma equipe preparada no atendimento aos acompanhantes pode contribuir para uma
experiéncia de nascimento mais positiva.

Descritores: Anormalidades congénitas; Parto; Familiares acompanhantes; Gravidez de alto risco;
Recém-nascido.

ABSTRACT

Objective: to describe the perception of companions regarding the birth of fetuses with congenital
malformations. Method: descriptive, qualitative research. Individuals over 18 years of age, regardless of
biological sex, who accompanied the birth of fetuses with congenital malformations were included. Data
collection took place between March and June 2023. The Categorical Analysis technique, according to
Bardin, was used. Results: 15 companions aged between 32 and 45 years participated, most of whom
were male. Participation in prenatal care helped companions feel more prepared regarding the prognosis,
appearance, and health care of the baby after birth. The companions' perception showed that, despite the
malformation, the newborn was welcomed with love and affection. Conclusion: at the time of birth, the
companions felt happy and emotional, regardless of the malformation. The main concerns reported
focused on the clinical condition of the newborn and the postpartum woman. The inclusion of a team
trained in caring for companions can contribute to a more positive birth experience.

Keywords: Congenital abnormalities; Childbirth; Accompanying family members; High-risk pregnancy;
Newborn.

RESUMEN

Objetivo: describir la percepcion de los acompafantes sobre el nacimiento de fetos con malformaciones
congénitas. Método: investigacion cualitativa descriptiva. Los participantes fueron personas mayores de
18 afos, independientemente de su sexo bioldgico, que presenciaron el nacimiento de fetos con
malformaciones congénitas. La recoleccion de datos se realizé entre marzo y junio de 2023. Se utilizé la
técnica de analisis categdrico, segun Bardin. Resultados: participaron 15 acompariantes, con edades
comprendidas entre 32 y 45 afios, la mayoria varones. Participar en la atencion prenatal les ayudo a
sentirse mejor preparados respecto al pronodstico, la apariencia y la atencion médica del bebé después
del parto. Las percepciones de los acompafiantes demostraron que, a pesar de la malformacién, el recién
nacido fue recibido con amor y carifio. Conclusién: al momento del nacimiento, los acompafantes se
sintieron felices y emocionados, independientemente de la malformacién. Las principales preocupaciones
reportadas se centraron en el estado clinico del recién nacido y de la puérpera. La inclusion de un equipo
capacitado para asistir a los acompafnantes puede contribuir a una experiencia de parto mas positiva.
Descriptores: Anomalias congénitas; Parto; Acompahantes familiares; Embarazo de alto riesgo; Recién
nacido.
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Introducao

No ano de 2005, foi promulgada a Lei n® 11.108, que garante as gestantes o direito de
ter um acompanhante de sua escolha durante o trabalho de parto, parto e pds-parto em
todos os servicos do Sistema Unico de Saude (SUS)." Desde entéo, os servicos de saude
tém a obrigacao de assegurar a presenga desse acompanhante, uma vez que sua inclusao
constitui um fator protetor para a mulher, sendo esse apoio especialmente importante em
gestagdes de risco fetal, como nos casos de malformagdes congénitas.?

As anomalias congénitas podem ser definidas como um conjunto de alteragbes
estruturais ou funcionais que ocorrem intrautero e que podem ser identificadas antes,
durante ou ap6s o nascimento. Essas alteragdes podem afetar multiplos 6rgéos e sistemas
do corpo humano e possuem causas multifatoriais, incluindo fatores genéticos, infecciosos,
ambientais e nutricionais, entre outros. Esses fatores podem atuar isoladamente ou em
combinagéo.?

Estima-se que, em nivel mundial, cerca de 3% dos nascidos vivos sao
diagnosticados com algum tipo de anomalia congénita. No Brasil, menos de 1% dos
nascidos vivos sao registrados anualmente com algum tipo de anomalia congénita no
Sistema de Informagdes sobre Nascidos Vivos (SINASC), o que corresponde a
aproximadamente 24 mil casos. Especificamente no ano de 2021, foram registrados cerca
de 30.852 nascimentos com anomalias congénitas no pais, dos quais 449 ocorreram no
municipio do Rio de Janeiro. Este numero representa aproximadamente 66,4% de todos os
casos registrados no Estado do Rio de Janeiro no mesmo periodo.*

Nesse cenario, alguns bebés, além de apresentarem malformagdes congénitas,
nascem prematuros, o que aumenta ainda mais suas chances de sobrevivéncia. O
nascimento precoce pode ocasionar diversas complicagdes, como a imaturidade pulmonar,
disfungbes cardiacas e alteragbes neurolégicos, que podem exigir cuidados intensivos
imediatos e prolongados. Pesquisas indicam que a combinacdo de prematuridade com
malformagdes congénitas aumenta significativamente o risco de mortalidade neonatal e,
quando né&o tratadas adequadamente, podem comprometer o desenvolvimento a longo
prazo desses bebés.%6

Assim, promover a presenga de um acompanhante de escolha livre da gestante e
capacita-lo para participar ativamente no trabalho de parto e no nascimento de fetos com
malformacgao é fundamental para um cuidado humanizado, uma vez que a presencga dessa
pessoa esta associada a redugao de intervengdes desnecessarias e ao aumento das boas
praticas durante o parto.” Ressalta-se, portanto, a importancia de preparar o acompanhante

para proporcionar a gestante seguranga, apoio emocional, tranquilidade e auxiliar no
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controle da dor, do medo e das insegurancas relacionadas a malformagao congénita e aos
possiveis eventos adversos apds 0 nascimento.

Nesse contexto, estudar a percep¢ao implica aprofundar o processo de interpretacéo
do sujeito sobre as sensagoes e experiéncias vivenciadas em um determinado momento
ou em decorréncia de um evento especifico. Os estudos sobre as percepgdes visam
compreender a perspectiva do sujeito e investigar os fatores sensiveis que permeiam suas
experiéncias, pois, a partir da identificagdo, € possivel intervir de forma eficaz.® Diante disso,
objetivou-se descrever a percepg¢ao dos acompanhantes sobre o nascimento de fetos com

malformagdes congénitas.

Método

Trata-se de uma pesquisa descritiva, qualitativa, realizada em uma maternidade de alto
risco fetal no municipio do Rio de Janeiro (RJ). O estudo, conduzido de acordo com as
diretrizes preconizadas pelo Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
(COREQ),? incluiu participantes com idade superior a 18 anos, independentemente do sexo
biolégico, que acompanharam mulheres no parto de fetos com algum tipo de malformacao
congénita.

Como estratégia para a captagdo dos participantes, foram realizadas visitas
periddicas ao cenario do estudo, onde identificaram-se os acompanhantes que atendiam
aos critérios de inclusdo. Esses acompanhantes receberam informagdes iniciais sobre os
objetivos do estudo e foram convidados a participar. Apds a manifestacdo de interesse, foi
apresentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), e a entrevista foi
conduzida com o auxilio de um gravador eletrénico de audio.

A coleta de dados, realizada entre os meses de margo e junho de 2023, ocorreu por
meio de um roteiro de entrevista semiestruturado composto por duas etapas: a primeira,
com por perguntas de caracterizagdo dos participantes, e a segunda, com a seguinte
questdo norteadora: "Conte-me como foi, para vocé, assistir ao nascimento do(a) bebé?"

As entrevistas, com duragao média de 15 minutos, foram transcritas e analisadas em
conjunto pelas pesquisadoras, com o objetivo de verificar a saturacédo tedrica, que foi
atingida no 15° participante. Para preservar o anonimato dos participantes, utilizou-se a
letra “E”, seguida do numero da entrevista (E1, E2, E3, entre outros).

Para a analise de dados, utilizou-se a técnica de Andlise Tematica ou Categorial
sistematizada por Oliveira,'® considerada, segundo Bardin,'" como um conjunto de técnicas
que, por meio da leitura e interpretacdo do conteudo das mensagens, permite a

compreensao de seus significados. Para a aplicagdo desta técnica, foram seguidas as
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etapas pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretagéo. "

Apos a coleta e transcricdo do material, realizou-se uma leitura flutuante e detalhada
do conteudo. Em seguida, foram identificadas 196 Unidades de Registro (UR), constituidas
por ideias. Essas UR foram marcadas por cores, agrupadas e quantificadas.
Posteriormente, definiram-se 20 Unidades de Significacdo (US) ou temas a partir da
associagao das UR da mesma cor, permitindo o agrupamento das US e a formagéao de trés
categorias tematicas.

A pesquisa, aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Instituto
Fernandes Figueira/Fiocruz, atendeu aos aspectos éticos previstos na Resolugdo n°
510/2016 e na Resolugdo n°® 466/2012, sendo aprovada sob o parecer n° 5.788.859."2-13 Ao
término deste trabalho, os resultados foram disponibilizados aos participantes por meio de
e-mail ou WhatsApp, conforme o meio de contato informado, mediante manifestacéo de

interesse.

Resultados

Dos 15 entrevistados, a maioria tinha entre 32 e 45 anos, era do sexo masculino e se
autodenominou parceiro das gestantes. Além desses, algumas maes e sogras também
participaram deste estudo. Mais da metade dos participante esteve presente em mais de
seis consultas de pré-natal, numero minimo recomendado pela Organizacdo Mundial da
Saude. As principais malformacgdes identificadas foram gastrosquise, mielomeningocele,
hérnia diafragmatica, acrania e malformagdes cardiacas. A maioria dos bebés nasceu a
termo.

ApOs as etapas de analise dos dados, emergiram trés categorias: “A experiéncia do
pré-natal com diagndstico de malformacgao congénita”; “Vivenciando o nascimento de bebés
com malformagado congénita”; e “Impressdes sobre o recém-nascido com malformagao

congénita”.

Categoria 1: A experiéncia do pré-natal com diagnéstico de malformagao congénita
Ficou claro que o cuidado com a familia do bebé com malformagao tem inicio com o
diagndstico durante a consulta de pré-natal e, nesse momento, os participantes relataram
que, ao receber o diagndstico, sentiram medo, tristeza, ansiedade e negacédo. A partir das
informacgdes recebidas durante as consultas, alguns optaram por buscar esclarecimentos
sobre as malformagdes em meios eletrbnicos para se prepararem de alguma forma,

enquanto outros preferiram restringir-se as orientagdes fornecidas no pré-natal.
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“A gente sempre tem esperanga de que foi um erro, de que ndo era aquilo.”. (E3)

“Foi bem dificil. Bem dificil, porque como eu falei, nossa primeira filha a gente
perdeu, entendeu?” (E8)

“Meu mundo desabou, nossa vida virou de cabeca pra baixo.” (E13)

“Eu achei que pudesse nao vir a malformacéo, que fosse um erro, qualquer coisa.”
(E14)

”

“Eu vi videos de criangas que nasceram assim, eu também li algumas matérias.
(E3)

“O que é mielo? N&o sei, ndo pesquisei, mas a mae sim, ela falou que era uma
malformacdo que a coluna ndo fechou, ndo formou e eu sé ndo procurei me
informar.” (E4)

Os entrevistados relataram que sua participagcado no pré-natal contribuiu para que se
sentissem mais preparados e menos ansiosos em relagdo ao progndstico, a aparéncia e a
assisténcia em saude do bebé ao nascer. Como todos os participantes realizaram as
consultas no ambulatério do cenario de estudo, maternidade de referéncia para o
atendimento de bebés com malformacao fetal, eles referiram sentir-se seguros devido a

capacitacao e experiéncia da equipe local.

“Porque eles que me prepararam, como também prepararam minha esposa.” (E6)
“Mesmo ndo sabendo a realidade, da uma preparada na gente, né?” (E9)

“Porque foi no hospital que deu suporte para a gente, né?” (E13)

“Eles explicaram tudo como poderia ser, os riscos, tudo [...]. Ai isso me deixou mais

tranquila [...].” (E14)

Categoria 2: Vivenciando o nascimento de bebés com malformagao congénita

No nascimento, foram evidenciados sentimentos de intensa felicidade e emocgao ao
ver o bebé pela primeira vez. Para os acompanhantes, a malformacao nao interferia na
percepcao positiva quando o bebé apresentava caracteristicas consideradas dentro da

normalidade, como o choro vigoroso e boa vitalidade.

“Foi gratificante, é uma coisa emocionante que fica gravado pelo resto das nossas
vidas, é muito bom.” (E1)

“Foi uma emocgéo boa de alivio, né? De nada muito grave de comprometimento
grave para a crianga, foi lindo, bateu uma emog¢go.” (E2)

“Foi lindo, foi maravilhoso apesar de ele estar com o estbrmago, com o intestino para
fora [...].” (E3)
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“E a melhor sensagdo do mundo, quando a gente olha a primeira vez, nem tenho
palavras para falar.” (E8)

“Foiincrivel [...] foi maravilhoso, ele todo sujinho de sangue assim, e aquele chorinho
assim [...].” (E13)

Os entrevistados também relataram sua propria percepgdo quanto ao papel de
acompanhantes. Grande parte sentiu-se util, pois incentivaram as parturientes, forneceram
apoio e participaram ativamente do trabalho de parto. Além disso, também foi possivel
identificar a autopercepgdo como agente protetor e fiscalizador dos procedimentos
realizados. Por outro lado, alguns sentimentos, como medo, ansiedade e apreensao foram
relatados, sobretudo quando se referiram a dor do trabalho de parto e ao quadro clinico da

mae e do bebé.

“Para mim foi legal ali ta assistindo fiquei do lado dela segurando na méao dela,
dando apoio [...].” (E6)

“Foquei muito nela. Em mostrar o quanto ela é perfeita, em como ela é forte, como
ela é maravilhosa, como ela é capaz [...].” (E10)

“Eu tentei fazer com que ela se sentisse a pessoa mais importante do mundo e que
fosse um nascimento histoérico, eu queria que ela se sentisse a mae mais poderosa.”
(E10)

“Ver uma pessoa sentindo dor é chato, ainda mais sendo minha esposa [...].” (E8)

“Eu fiquei tensa, a preocupagéo era com as duas, ela que estava com a pressdo
alta, com sangramento, e com a bebé, o que ia acontecer depois do parto.” (E12)

“Eu estava ansiosa e com medo também. Medo por causa da minha filha, de
acontecer alguma coisa com minha filha e pela minha neta.” (E14)

No que tange a percepgcdo do acompanhante no nascimento de fetos com
malformacao, a assisténcia em saude recebida permeia sua experiéncia e pode influenciar
as vivéncias e perspectivas relacionadas a chegada do bebé, visto que € um momento de
grandes expectativas e vulnerabilidade. Diante disso, alguns acompanhantes sentiram-se
acolhidos e satisfeitos com a assisténcia recebida, enquanto outros relataram sentir-se
negligenciados e desrespeitados em alguns momentos no decorrer do atendimento, o que
afetou sua percepcgao sobre o nascimento.

“O pessoal é muito bem-preparado.” (E6)
“Ela foi bem cuidada, foi muito importante vir para ca.” (E10)

“A equipe muito boa, tiraram a crianga com muito carinho, com atengdo, com muito
cuidado, foi muito boa.” (E12)
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“Tudo bem que ela nasceu com esse probleminha, mas na hora eu achei que eles
iam mostrar a bebé [...] me mostrar também. Mas n&o, ja saiu todo mundo
apavorado colocando-a na cama e assim, a gente mesmo quase n&o viu a crianga
na hora que nasceu.” (E11)

“Tinham umas 18 pessoas na sala. Isso deveria ser melhorado. Eu néo sei se eles
estavam ali aprendendo, ndo sei como funciona, mas tinham trés na cirurgia dela,
trés dando atengao a bebé, um médico sentado atras de mim, e o resto todo mundo
sentado assistindo s6 fazendo mais tumulto.” (E11)

Categoria 3: Impressoes sobre o recém-nascido com malformagao congénita

Foram relatadas sensagdes positivas em relagdo a aparéncia do beb&, mesmo
quando a malformacgao era visivel, uma vez que os sentimentos associados a crianga se
sobrepunham a forma fisica apresentada. Assim, os participantes relataram o amor, o

acolhimento e a receptividade direcionados ao novo bebé da familia.

“De verdade? Eu nem reparei a malformacédo, ndo reparei. Eu sé vi que meu neto
estava bem e estda bom. Chorando, entendeu? Ndo me impactou, ndo me
aterrorizou, nada disso.” (E4)

“Mas quando eu vi eu fiquei tranquila, ndo assustei nem nada. Eu nao fiquei
apavorada nem nada.” (E14)

“Podia vir com a aparéncia que fosse, eu ia amar do mesmo jeito, ia ser meu filho
do mesmo jeito, ndo tem isso comigo ndo.” (E8)

“O unico sentimento que eu tenho pelo meu neto é amor. [...]" (E10)

“Na verdade, ndo importa, nado tenho que gostar, ou achar lindo, eu tenho que amar
como ele é.” (E15)

Devido as informacgdes recebidas, os acompanhantes tinham conhecimento sobre a
possibilidade de cura e/ou tratamento da malformagdo congénita e, por isso, suas
expectativas relacionadas ao progndstico, crescimento e desenvolvimento infantil foram
mais realistas de acordo com a realidade apresentada. Quanto as malformagdes sem
possibilidade de cura ou tratamento, relataram sentimentos de impoténcia, tristeza e medo.
De modo geral, predominaram sentimentos relacionados a esperanga de recuperagao e a

melhoria das condi¢des de saude.

“Eu espero que seja uma crianga comum, como outra qualquer. Que néo tenha
deformagdo nenhuma, impossibilidade nenhuma, nada. Para mim ele vai ser uma
crianga como todas as outras que anda, que brinca, que corre, que bebe, que vai
para a escola, vai para a faculdade e tudo. E assim que eu vejo meu neto.” (E4)

“Ah, espero que ela tenha um bom desenvolvimento, se recupere dessa situagao e
que cresga para a gente cuidar. E vai ser muito bem cuidada, com muito carinho.”
(E12)
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“Eu espero que ele sobreviva e que ele va para casa com a gente. Porque a gente
quer cuidar, mesmo sabendo de todas as dificuldades, a gente quer cuidar dele.”
(E14)

“Medo de ir para casa, deixa-lo aqui e vim uma noticia, entendeu? Eu tenho medo
de perder ele.” (E14)

Discussao

Os resultados deste estudo revelam que a percepgao dos acompanhantes foi
influenciada por sua participagao durante o pré-natal e que, de modo geral, o diagndstico
de malformacdo assumiu um papel secundario diante dos sentimentos expressos ao
presenciarem o momento do nascimento. Os participantes relataram sentir-se felizes e
empolgados com a chegada do novo bebé a familia, independentemente do progndstico do
recém-nascido.

O Ministério da Saude define como adequada a assisténcia pré-natal quando ocorre
a identificacdo precoce de situagcdes de risco e a realizacdo das devidas intervencgoes,
assim como a articulagdo de uma rede assistencial hospitalar estruturada, a garantia
dos direitos nas instituicdes e a capacitagdo dos profissionais com base em praticas
fundamentadas em evidéncias cientificas Juntos, esses elementos constituem os principais
fatores que influenciam a qualidade da assisténcia e a redu¢ao das causas de mortalidade
materna e neonatal.’

O itinerario assistencial percorrido pelas familias durante a gestagédo com diagnéstico
de malformacéo fetal tem inicio no acompanhamento pré-natal e, frequentemente, envolve
a referéncia aos servigcos de atengao terciaria especializados em Medicina Fetal e gestacao
de alto risco. Nesses contextos, o seguimento clinico é realizado de forma integrada e
articulada entre os niveis de atencao, especialmente entre a atencao primaria e os centros
especializados, visando a integralidade do cuidado.

Nesse contexto, diversos estudos evidenciam ser fundamental que o diagndstico de
malformagao ocorra de forma precoce e em momento oportuno. Dessa maneira, 0s
familiares e a rede de apoio dispdem de mais tempo para buscar informacdes e assimilar o
quadro clinico do bebé, o que favorece o enfrentamento dos sentimentos conflitantes
esperados nessa fase. Por isso, a realizagdo do pré-natal com as consultas e exames
preconizados € essencial, visto que possibilita diagndsticos precoces e antecipa
tratamentos e condutas adequadas.'#15

O acompanhamento pré-natal realizado por uma equipe multiprofissional é
fundamental para o suporte a gestante e ao seu acompanhante, pois contribui para o

enfrentamento das diversas situacdes decorrentes do diagndstico de malformacéao fetal.
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Grupos educativos, suporte psicologico e escuta qualificada sdo algumas das estratégias
que favorecem o acolhimento, a compreenséo e a aceitacdo do bebé com anormalidade
congénita. Além do apoio emocional e psicologico, a atuagéo de profissionais capacitados
no pré-natal de alto risco é indispensavel fundamental para assegurar uma assisténcia de
qualidade e competéncia.’® Nesse sentido, o cenario deste estudo mostrou-se alinhado as
diretrizes preconizadas, uma vez que a mulher € acompanhada por diversos profissionais
durante o periodo gestacional, como médicos, enfermeiros, nutricionistas, psicélogos,
assistentes sociais, entre outros.

Adicionalmente, o cenario do estudo, por ser uma referéncia no atendimento as
gestacbes de alto risco fetal, disponibiliza estratégias que buscam promover maior
protagonismo e autonomia para as gestantes e suas familias. Entre essas estratégias,
destaca-se a oferta de um curso para gestantes, no qual as participantes tém a
oportunidade de esclarecer duvidas relacionadas a gestagao e ao parto, além de construir,
caso desejem, um plano de parto. Em outro momento, é agendada uma visita a
maternidade, permitindo que as gestantes conhegam as instalagdes e esclaregam aspectos
relacionadas ao processo do nascimento, especialmente nos casos de diagndstico de
malformacao fetal.

O Ministério da Saude preconiza que as atividades voltadas a prevenc¢ao de agravos
e ao controle dos riscos devem ser exercidas por todos os profissionais da linha de cuidados
da gestante com risco fetal. A partir de uma rede assistencial bem estruturada, torna-se
possivel fortalecer a vigilancia sobre as anomalias congénitas, sendo esta uma estratégia
em saude publica essencial para subsidiar decisbes e reduzir os impactos na saude
materno-infantil. No que se refere ao risco fetal, sobretudo em casos de malformagao, as
consultas de pré-natal constituem a principal fonte de informagdes sobre os
desdobramentos da patologia diagnosticada.' Assim, a inclus&do do parceiro e/ou da rede
de apoio da mulher deve ser constantemente estimulada.

Sabe-se que os acompanhantes durante o pré-natal atuam como importantes
agentes de protecao para a mulher, pois fornecem apoio emocional, psicoldgico, além de
estarem associados a experiéncias positivas, e contribuirem para a criagdo de um ambiente
seguro e confortavel no parto. Dessa forma, incentivar sua presenga desde o pré-natal
constitui uma ferramenta importante, sobretudo nos nascimentos de fetos com
malformacao, visto que as informacdes recebidas previamente influenciam as expectativas
e preparam melhor a familia para o nascimento.”

A partir dos relatos analisados, observou-se que o momento do diagndstico

representou uma experiéncia de intensa angustia e apreensao para os participantes,
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especialmente entre aqueles com historico prévio de perdas gestacionais e/ou neonatais.
Diante desse contexto, o periodo gestacional configura-se como uma fase fundamental
para o estabelecimento e o fortalecimento do vinculo entre a equipe de saude e a familia,
elemento essencial para a oferta de um cuidado integral, humanizado e qualificado.

A literatura aponta que a descoberta de um bebé com malformagdo congénita
constitui um momento de ambiguidade emocional para os pais, que experimentam alegria
pela chegada do filho, mas também, medo e sofrimento, sobretudo pelas méaes, em razéo
das angustias associadas a imagem corporal e suas repercussdes, conforme o tipo de
malformacao.®

O luto é uma resposta emocional esperada a perda ou a antecipag¢ao de uma perda
significativa. No contexto do diagndstico de malformagao fetal durante o pré-natal, os pais
frequentemente enfrentam um luto complexo, marcado pela dor da perda do "bebé
idealizado" e pela angustia de lidar com a incerteza quanto ao futuro da crianca. O modelo
tradicional de luto, proposto por Kibler-Ross, descreve cinco fases: negacédo, raiva,
barganha, depresséo e aceitagcdo. Para os pais que recebem o diagnostico de malformagao
fetal, essas fases podem ocorrer de forma complexa e frequentemente nao linear.'’-18

A negacao pode surgir inicialmente, com os pais rejeitando a realidade do
diagndstico, seguida por momentos de raiva, em que a frustragdo com a situagdo se torna
predominante. A barganha, muitas vezes, ocorre com os pais tentando negociar ou buscar
alternativas possam favorecer a sobrevivéncia da crianca. A fase de depressdo € comum,
marcada pela tristeza profunda e pelo lamento da situacédo, enquanto a aceitacdo pode ser
um processo gradual de adaptacéo a nova realidade, com a busca de estratégias para lidar
com a condicdo do bebé.'"-18

No entanto, o luto desses pais pode se prolongar além do nascimento, especialmente
se 0 bebé sobreviver com complicagdes, gerando uma necessidade constante de
adaptacao emocional ao longo do tempo. O apoio psicolégico durante o periodo pré-natal,
assim como o acompanhamento pds-parto, € essencial para auxiliar os pais na vivéncia
esse processo, garantindo um cuidado emocional continuo durante o enfrentamento da
situagdo.'”-18

Desse modo, o momento do parto € compreendido como um cenario permeado de
possibilidades, medos e ansiedades relacionadas a via de nascimento. Quando o bebé ou
a mae apresentam alguma complicagao que possa comprometer o estado de saude, esses
sentimentos podem se intensificar e mobilizar a familia e rede de apoio.'®20 Isso pode ser
evidenciado pelas falas anteriormente citadas, nas quais alguns acompanhantes relataram

sua preocupacgao com o estado de saude da mulher e do bebé.
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A escolha do acompanhante revela-se um fator determinante na vivéncia do
nascimento de um feto com malformacdo, influenciando diretamente a experiéncia
emocional e o enfrentamento pela familia diante do diagnéstico. Nesta pesquisa, a maioria
dos acompanhantes entrevistados pertence ao nucleo familiar da gestante, com
predominancia dos parceiros, seguidos por maes e sogras.

Nesse cenario, a mulher atribui um significado especial a escolha do acompanhante,
uma vez que essa pessoa é vista como fonte de segurancga, apoio fisico e emocional, além
de confianga. A literatura aponta que as principais escolhas das parturientes sdo o pai da
crianga, a parceira, a méae, a irma, a sogra ou amigos proximos, e geralmente, esses
acompanhantes integram a rede de apoio das parturientes.?’

A primeira vez que o bebé é visto pela mae e seu acompanhante € um momento de
realizacao de expectativas e idealizagdes, podendo ser vivenciado de diferentes maneiras.
Além de lidar com as repercussoes fisicas, os pais e familiares ainda precisam enfrentar a
inseguranca relacionada a necessidade de procedimentos invasivos no recém-nascido,
bem como medo da morte, do futuro e do desenvolvimento da crianga.'®-2°

A formagao do vinculo afetivo entre os familiares e bebés com malformacgdes
congénitas € um processo essencial para o desenvolvimento emocional e fisico da crianga.
A presenca e o apoio continuo dos pais durante o periodo hospitalar, mesmo em condicdes
adversas, desempenham papel fundamental na consolidagdo da conexdo afetiva,
contribuindo para a adaptagcdo do bebé e facilitando a transicdo e o exercicio da
parentalidade.??

O Método Canguru, recomendado pelo Ministério da Saude, é uma pratica que
estimula a interagao familiar, permitindo que os pais participem de forma ativa no cuidado
do bebé, especialmente em unidades de terapia intensiva neonatal. A técnica, que envolve
o contato pele a pele, promove nao apenas o fortalecimento do vinculo, mas também
beneficios fisiolégicos como a regulacédo da temperatura corporal e melhora da respiragao
e no ritmo cardiaco do bebé. Essa aproximacao é ainda mais importante em casos de
malformacgdes, pois o0 contato continuo e afetivo auxilia na adaptagdo da crianca as
intervencdes médicas necessarias, aléem de minimizar o impacto emocional da situacao
para os pais.??

Por outro lado, em caso de progndsticos desfavoraveis, tais como malformacgdes
incompativeis com a vida, dois estudos destacaram que as maes apresentaram diversas
insegurancgas relacionadas ao desenvolvimento do bebé e tendem a nao criar expectativas

para o futuro.'®'” Tal comportamento também foi observado neste estudo entre os
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acompanhantes, que preferiram nao procurar informacgdes externas e ficaram satisfeitos
com as informagdes recebidas no pré-natal.

De modo geral, o acompanhante escolhido pela mulher esta integrado aos cuidados
com o bebé. Por isso, um estudo apontou que os familiares que compartilham com a mae
a responsabilidade pelo cuidado experimentam medo de possiveis eventos inesperados
que possam ocorrer no domicilio, de dificil resolugdo ou que exijam socorro imediato.??

Essa preocupacao também foi evidenciada neste estudo, destacando a importancia
de uma rede de apoio adequadamente instruida quanto aos cuidados domiciliares e ao
manejo de possiveis intercorréncias, conforme o tipo de malformagao apresentada. Essa
orientagdo torna-se ainda mais relevante nos casos com prognostico favoravel e maior
expectativa de sobrevida, garantindo a continuidade do cuidado e a seguranga do neonato
no domicilio.

Estudos que abordam a perspectiva da familia de bebés com doencas crénicas,
mostram os desafios no cuidado destas criangas diante de uma sociedade estruturada em
paradigmas de normatividade corporal e capacitista. Dessa forma, compreender os
diferentes contextos sociais € fundamental para promover agdes em saude, visando a
incluséo e ao desenvolvimento de bebés com malformagoes.?42°

Assim, a comunicagao constitui uma ferramenta indispensavel para a promocéo das
boas praticas de parto e nascimento.’ Um estudo que aborda a comunicagdo de mas
noticias em saude ressalta que os profissionais de saude devem interagir também com os
acompanhantes, explicando procedimentos e aspectos relacionados a assisténcia,
reconhecendo 0 acompanhante como elemento fundamental no processo de parto e
nascimento.?*

Nesse cenario, o Brasil conta com diversas politicas publicas e programas voltados
a assisténcia infantil. A Agenda de Compromissos para a Saude Integral da Crianga,
elaborada em 2004, constituiu uma importante iniciativa do Ministério da Saude, com o
objetivo de promover atencdo de qualidade a saude infantil. A mortalidade infantil,
especialmente as mortes neonatais, foi um dos principais focos da Agenda. A iniciativa
propds acodes voltadas a melhoria do pré-natal, a qualificacao do atendimento ao parto e ao
acompanhamento do recém-nascido, com énfase na detecg¢ao precoce de problemas de
saude e na oferta de assisténcia adequada em situagdes de risco.?®

A portaria n°® 1.130, de 05 de agosto de 2015, € um marco importante na politica de
saude infantil no Brasil, pois institui a Politica Nacional de Atencao Integral a Saude da
Crianga (PNAISC). Embora se trate de uma politica de saude infantil mais ampla, ela

abrange a identificagdo precoce e o manejo de malformagdes congénitas, com énfase no
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acompanhamento continuo da saude da crianga desde a gestacgao até a infancia. A PNAISC
recomenda que, em casos de malformacao fetal, os servicos de saude devem fornecam
suporte especializado a gestante e ao recém-nascido, assegurando cuidados adequados e
intervengdes precoces.?’

Outra estratégia relevante é o acompanhamento pré-natal adequado, que possibilita
a identificagdo antecipada de problemas de saude fetal, oferecendo suporte a gestante e
encaminhamentos para servigos especializados quando necessario.™ Além disso, em
2017, o Ministério da Saude implementou a Estratégia QualiNEO (EQN), em parceria com
o Instituto Fernandes Figueira/Fiocruz, com o objetivo de qualificar a atengdo neonatal,
oferecendo suporte técnico as maternidades e promovendo a reducdo da mortalidade
neonatal por meio da melhoria das praticas de gestéo e cuidado.??

Essas e outras politicas e programas, em conjunto, buscam garantir a saude e o
bem-estar de gestantes e bebés com malformacgdes, promovendo o diagndstico precoce, o
tratamento adequado e o suporte psicologico e social tanto para as familias quanto para as
criangas. Apesar dos avangos, ainda existe um longo e desafiador caminho a ser percorrido
na busca pela qualidade da assisténcia, sobretudo para bebés com malformagdes, uma vez
que, na pratica, ha lacunas entre as normas estabelecidas e a realidade do sistema de
saude brasileiro.?%-30

A experiéncia de acompanhar o nascimento desses bebés tem sido pouco abordada
na literatura recente; portanto, € fundamental ampliar da discussédo sobre o processo de
acompanhamento do parto e integra-lo aos cuidados relacionados ao recém-nascido
durante todo o periodo gravidico-puerperal.

A nao disponibilizacdo das transcricdes das entrevistas para validacdo pelos
participantes constituiu como uma limitacdo do estudo. No entanto, todas as entrevistas
foram revisadas por uma segunda pesquisadora, assegurando a fidedignidade das

informacoes.

Conclusao

A partir dos relatos, observou-se que o0s participantes consideraram o
acompanhamento pré-natal como uma preparacdo fundamental para o momento do
nascimento. As informacdes fornecidas pelos profissionais de saude contribuiram para a
formacdo de expectativas quanto ao prognostico e a aparéncia do recém-nascido. No
momento do nascimento, os acompanhantes sentiram-se felizes e emocionados,
independentemente da malformacéao. As principais preocupacdes relatadas concentraram-

se no estado clinico do recém-nascido e da puérpera.
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Dessa forma, evidencia-se a necessidade de ampliar os cuidados n&do apenas para
as gestantes de alto risco fetal, mas também para os acompanhantes, considerando a
relevancia de sua presenca durante o processo de nascimento. Orienta-los, estimular sua
participagao e inclui-los na assisténcia sdo agdes que podem ser desempenhadas pelos
profissionais de saude, trazendo beneficios a todo o processo de parto e nascimento,
sobretudo quando se trata de bebés com anomalias congénitas.

Torna-se necessario, portanto, fomentar a discussao e a contribuicdo das instituicdes
que acompanham gestagdes de alto risco, com vistas a criacdo de fluxos e protocolos que
orientem e subsidiem a pratica da equipe de saude em todo o ciclo gravidico-puerperal.
Mesmo diante de diversas politicas nacionais, voltadas a aten¢cao a mulher e a crianca, a
falta de articulacdo entre as politicas e os servicos de atencdo basica e especializada
constitui um dos principais fatores que levam a negligéncia e a implementacao parcial das
diretrizes, especialmente para recém-nascidos com malformacoes.

Embora o SUS disponha de normas e diretrizes para o cuidado integral a saude da
crianga, incluindo aquelas com deficiéncias e malformacgdes, a fragmentagéo da rede de
atencao e as limitagdes na formacéao e capacitagao dos profissionais de saude resultam em
lacunas no atendimento. Portanto, a inser¢ao de uma equipe preparada no atendimento as
familias com diagnostico de malformagéao fetal pode contribuir para uma experiéncia de

nascimento mais positiva e acolhedora para a mulher.
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