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RESUMO

OBJETIVOS: analisar, no contexto qualitativo, as experiéncias Vvi-
venciadas por maes de lactentes encefalopatas do diagnostico a pré-
tica do aleitamento materno e demais aspectos alimentares.
METODOS: Foi desenvolvido na Clinica de Educacéo para Sa-
de, da Universidade do Sagrado Coracédo, por meio da andlise qua-
litativa, tendo como referencial tedrico o interacionismo simbolico
e metodoldgico da “Ground Theory”, a qual permitiu descrever as
experiéncias de 10 maes de filhos diagnosticados com Encefalopatia
Cronica Infantil ndo Progressiva.

RESULTADOS: Os resultados revelaram trés fenémenos: Viven-
ciando a Gestacdo, Vivenciando o Parto e Vivenciando o Periodo
Pos-Natal, dos quais emergiram seis categorias: sendo surpreendi-
da pelas intercorréncias, recebendo informacoes, tendo medo, re-
fletindo sobre as informagdes, vivenciando o processo alimentar e
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necessitando de esclarecimentos, que permitiram identificar suas
subcategorias. A partir da analise do processo desenvolveu-se a ca-
tegoria central: ENCEFALOPATIA CRONICA INFANTIL NAO
PROGRESSIVA: A REALIDADE INESPERADA.
CONCLUSOES: a andlise qualitativa possibilitou a compreenséo
dos fatores que interferem direta ou indiretamente no periodo ne-
onatal e que poderiam ser prevenidos ou minimizados por meio de
intervencdo interdisciplinar sistematizada no periodo gestacional,
puerperal e de lactagéo.

Palavras-chave: Encefalopatia Cronica. Lactentes. Pesquisa
Qualitativa.

ABSTRACT

OBJECTIVES: analyze, in the qualitative context, the experiences
of mothers of suckles with encephalopathy since the diagnosis to
practical of the breast-feeding and the others alimentary aspects.
METHODS: The study was developed in the Clinica de Educacéo
para Saude of the Universidade do Sagrado Coracgdo, through
qualitative analysis, with the theoretical referential of the symbolic
and methodological interaction the “Ground Theory”. This theory
allowed describing the experiences of 10 children of mothers
diagnosed with non progressive chronic encephalopathy.
RESULTS: The results evidenced three phenomena: living the
gestation, living the childbirth and living the postnatal period. For
that reason, six categories emerged: Being surprised by events,
receiving information, taking fear, reflecting on the information,
the living the process food and requiring clarification, we have
identified their subs. Before the analysis of the process which
developed a central category: NON PROGRESSIVE CHRONICAL
ENCEPHALOPATHY: THE UNEXPECTED REALITY.
CONCLUSIONS: The qualitative analysis made possible the
understanding of the factors that intervene directly or indirectly
with the neonatal period and that they could be prevented or be
minimized by means of an interdisciplinary intervention adequate
and systemize in the gestational period, puerperal and lactation.

Keywords: Chronic Encephalopathy. Suckling. Qualitative
research.
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INTRODUCAO

A Encefalopatia Cronica Infantil ndo Progressiva (ECInP) é de-
finida como uma perturbacdo funcional do sistema nervoso central,
sendo consequéncia de lesdo neuroldgica pré, peri ou pos-natal de-
senvolvida nos primeiros anos de vida (FRAZAO, 2004).

O trabalho desenvolvido por uma equipe interdisciplinar, no am-
biente hospitalar, tem proporcionado melhor prognostico para pre-
maturos, recém-nascidos de baixo peso, com alteragdes anatdbmicas
e estruturais ou com lesdes neuroldgicas, envolvendo e conduzindo
as familias a enfrentar as dificuldades e reconhecer a importancia de
um trabalho humanizado junto aos profissionais da saude.

Além de estabelecer interacGes afetivas com as mées desses be-
bes encefalopatas, transformando-os em parceiros na experiéncia
materna de vivenciar o nascimento do filho doente (BELLI, 2000).

Porém, apesar dos esforgos e envolvimento das equipes interdis-
ciplinares que atuam nos berg¢arios, os profissionais responsaveis pe-
los atendimentos terapéuticos efetuados nos primeiros anos de vida
destas criangas, tém evidenciado que, muitos familiares encontram
significativas dificuldades, que envolvem o entendimento referente
as intercorréncias, o diagndstico, a necessidade de orientagdes e tra-
tamentos especificos (BORGNETH, 1999). Esses poderiam ser me-
lhor trabalhados durante o processo diagnostico e conseqiientemente
minimizadas as ansiedades e desestruturacdes familiares, as quais
freqUentemente estdo presentes neste contexto.

A primeira dificuldade vivenciada pela familia compreende o mo-
mento do diagndstico, desencadeando diversos sentimentos e atitu-
des, as quais irdo nortear a procura de recursos para enfrentar a nova
situacao.

Para a mée o processo de amamentacdo, muitas vezes representa
um desafio, podendo ser impossibilitado ou dificultado por proble-
mas emocionais vivenciados e/ou por inabilidade do neonato, que
precisa de condicdes satisfatorias para executar adequadamente a
sucgdo, porém, nem todos esses bebés apresentam tais condigdes,
quer seja por problemas anatdomicos e estruturais ou por alteragdes
neuroldgicas, freqlientemente presentes em portadores de Encefalo-
patia Cronica (FIGUEIREDO, 1999; LANA, 2001).

Sendo assim, a atuacdo dos profissionais da satde torna-se im-
portante para detectar as dificuldades tanto do bebé quanto da mae,
incentivar, promover apoio, sensibilizar os familiares e auxiliar as
mées para a promocao do aleitamento materno, tentando assim, pre-
parar os familiares para aceitacdo e desenvolvimento do lactente en-
cefalopata (FIGUEIREDO, 1999).



A partir destes pressupostos, o presente estudo teve como objeti-
vo compreender as experiéncias vivenciadas por maes de lactentes
encefalopatas, desde as intercorréncias, o diagndstico, as condutas
e a pratica do aleitamento materno e demais aspectos alimentares.

METODOS

O presente estudo foi desenvolvido na Clinica de Educacéo para
Saude (CEPS) da Universidade do Sagrado Coracéo (USC), Bauru-
-SP. Inicialmente, o trabalho foi autorizado pela direcao da clinica e
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade do Sa-
grado Coracédo, com protocolo de n° 107/2005, sendo desenvolvido
no periodo de Maio de 2006 a janeiro de 2007.

Para este estudo foram entrevistadas 10 mées de individuos com
diagndstico clinico de Encefalopatia Cronica Infantil ndo Progressi-
va, com idade de 0 a 24 meses, por referir-se ao periodo de lactacao.
Vale ressaltar que no momento de coleta de dados haviam 10 lacten-
tes atendidos na CEPS e/ou nos estagios de neuro-infantil dos cursos
de fonoaudiologia, fisioterapia e/ou terapia ocupacional da USC, com
diagndstico de Encefalopatia Croénica Infantil ndo Progressiva con-
firmado e todas as maes dos respectivos lactentes concordaram em
participar da pesquisa.

Inicialmente, estabeleceu-se contato com as maes dos pacientes,
sendo fornecidas orientagdes sobre os objetivos e procedimentos a
serem desenvolvidos no trabalho, bem como dos aspectos éticos que
reservam total sigilo de identifica¢do e individualidade, conforme a
Resolugio 96/1996 sobre Etica em Pesquisa com Seres Humanos. Na
concordancia de tais aspectos, os responsaveis assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

A pesquisa se processou optando por empregar a metodologia
inserida nos pressupostos da abordagem qualitativa, buscando in-
formacGes do processo vivenciado pelas mées. Dentre os principais
referenciais teoricos utilizados em pesquisas qualitativas optou-se
pelo Interacionismo Simbdlico que tem como propésito compreen-
der as razdes da acdo humana transformada de maneira que a defi-
nicao dada pelo individuo tenha significado (CHARON, 1989). Tal
abordagem concebe a “sociedade” como uma entidade composta
de individuos e de grupos em interacdo (consigo mesmo e com 0s
outros), tendo como base o compartilhar de sentidos ou significados
sob a forma de compreensdo e expectativas comuns (HAGUETE,
1992). A “Ground Theory”, foi a metodologia adotada para o desen-
volvimento do estudo pois a sua preocupacado principal é o estudo
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dos aspectos internos ou experimentais do comportamento huma-
no. Esse € um processo descrito como amostragem tedrica, quando
os dados coletados comegam a se repetir e novas informagdes nao
sao mais identificadas (GLASTER e STRAUSS, 1967). Este méto-
do tem como fio condutor a formacao de categorias indicadas por
Chenitz e Swanson (1986), tais autores preconizaram a nomeagao
dos fendmenos, categorias e subcategorias. Nesse sentido, 0 pro-
cesso descritivo constituiu, nesse estudo, um material de anélise
preliminar e continua, que avangou para codificagdo, categorizagao
e subcategorizacao.

Para esta etapa a pesquisadora utilizou entrevista semi-estrutu-
rada, a qual se iniciava por meio de uma pergunta: Conte-me como
foi seu pré-natal? Apds os relatos, quando naturalmente nédo sur-
giam as informacdes seqliéncias referentes ao parto e pos-parto, a
entrevistadora fazia um novo questionamento: E o parto, como foi?
Seguindo a mesma metodologia para a obtengdo das informacgdes
referentes ao periodo pds-natal e os aspectos alimentares. Ou seja,
com as seguintes questdes: E o periodo ap6s o nascimento, como
foi? E a amamentag&o?

As mades iniciavam as suas historias contando as dificuldades,
insegurancas e medos encontrados até o momento da entrevista.
Quando ndo surgiam espontaneamente informacdes sobre as possi-
veis intercorréncias, situacdes de aleitamento materno e demais as-
pectos alimentares, a entrevistadora questionava tais aspectos.

As entrevistas foram gravadas em fita k-7 e posteriormente trans-
critas. Para facilitar a localizacdo das informacdes, as entrevistas
foram numeradas de 1 a 10, conforme sua ocorréncia e as falas fo-
ram transportadas nas folhas por frases ditas pelas maes, utilizando
uma seqiiéncia de numeragao. Exemplificando: (5.3) refere-se a en-
trevista nimero 5, sendo que a fala transcrita se encontra na pagina
de niamero 3.

Apos a transcricdo das entrevistas, todas as informacgdes foram
analisadas e comparadas, efetuando-se assim o processo de codifi-
cacéo, categorizacdo, subcategorizacdo e nomeacgéo dos fenémenos.

Identificados todos os fendmenos e suas respectivas categorias e
sub-categorias, buscou-se a identificacao da categoria central, a qual
faz parte do método Ground Theory, a validagdo de uma ilustragdo
que transporte para a imagem o0s aspectos teoricos estudados. Esta
validacdo € realizada de acordo com as recomendac0es de Strauss &
Corbin (1998), autores que descrevem a importancia da representa-
cao ilustrativa.



RESULTADOS E DISCUSSAO

A idade materna na época do nascimento do lactente variou entre
19 e 40 anos. Referente ao nimero de gestagdes, 7 médes eram primi-
gestas, 1 méde estava na segunda gestacdo, outra na terceira e outra
mae havia tido cinco gestacdes anteriores. Para a idade gestacional
ao nascimento, 4 lactentes nasceram com menos de 37 semanas e
6 lactentes nasceram com idade gestacional entre 37 a 40 semanas.
A idade dos lactentes, no momento da entrevista, variou de 8 a 23
meses e dos 10 lactentes acompanhados, 7 eram do sexo masculino
e 3 femininos.

O dado referente a idade materna neste estudo, encontra-se de
acordo com estudos (TAKIUTI, 1999; BRASIL, 2006) descritos na
literatura, na qual a maioria dos registros de partos ocorreu na idade
reprodutiva, ou seja, entre 20 e 35 anos.

De acordo com a classificacao da Organizagao Mundial da Saude,
neste estudo 4 bebés nasceram pré-termos enquanto que 7 nasceram
a termo.

Das mades participantes, 7 relataram intercorréncias gestacionais,
sendo o maior indice para sangramento, ocorridos entre 0 2° e 5°
més gestacional. As intercorréncias peri-natais foram relatadas por
7 méaes, sendo que 5 destas sdo as mesmas que relataram intercor-
réncias pré-natais, sendo o maior indice para asfixia durante o parto.
As intercorréncias pos-natais foram relatadas por 6 maes sendo que
3 dessas mées relataram intercorréncias pré, peri e pos natais.

A analise qualitativa dos depoimentos possibilitou a constatacéo
de 3 fenbmenos que representaram 0 processo vivenciado, sendo
caracterizado como: vivenciando a gestacao, vivenciando o parto e
vivenciando o periodo pds-natal.

O primeiro fendmeno descreve fatos ocorridos durante a gesta-
cao. As categorias que integraram este fendmeno foram podem ser
vistas na Figura 1.

Sendo Surpreendida
elas Intercorréncias
Vivendo Intercorréncias
N&o Obstétricas

Vivendo Intercorréncias
Obstétricas

Figura 1- Categoria Sendo Surpreendida pelas Intercorréncias

VALARELLI,
Liciane P,

SAES, Sandra

de O. e VIEIRA,
Leila Maria.
Encefalopatia
cronica infantil
nao progressiva:
realidade
inesperada.
Salusvita, Bauru,
V.29, n. 3, p. 229-
246, 2010.



VALARELLI,
Liciane P,

SAES, Sandra

de O. e VIEIRA,
Leila Maria.
Encefalopatia
cronica infantil
nao progressiva:
realidade
inesperada.
Salusvita, Bauru,
V.29, n. 3, p. 229-
246, 2010.

Sendo surpreendida pelas intercorréncias exprime momentos
inesperadas, que atinge a gestante e todos os membros da familia.
As subcategorias descobertas foram:

Vivendo as intercorréncias obstétricas:

Reflete e exprime os momentos vividos pelas maes durante
a gestacdo, diretamente relacionados com o bebé, causando insegu-
ranga.

”... No 40 més, meu filho queria nascer dai deram pontos para eu
segurar ele...” (4.2).

Vivendo as intercorréncias nao obstétricas:

Relata experiéncias ndo obstétricas vividas, as quais geraram
ansiedade e preocupacdo, quanto as possiveis conseqléncias para
0 bebé.

“... Sofri acidente de moto quando estava no 7° més...” (2.1).

Pode-se presenciar neste trabalho, no primeiro momento a vivén-
cia com a gestacdo, no qual as mées se depararam com intercorrén-
cias pré-natais, sugerindo preocupacao. Alguns estudos comprovam
que tais intercorréncias influenciam o diagnostico de encefalopatia
(PAZ, 2003; LIMONGI, 2003; FRAZAOQ, 2004). Na presenca de um
fator de risco na gestacdo os pais e profissionais da area de saude
devem estar atentos durante o desenvolvimento do bebé.

Recebendo

Informacoes

Recebendo Orientacdes sobre a Recebendo Orientagdes
Gestagdo sobre Amamentagio

Figura 2 — Categoria Recebendo Informac6es

A categoria recebendo informacdes (Figura 2) revela 0 momento
em que as maes recebem orientagdes dos profissionais da satde so-
bre as condicdes e desenvolvimento da gestacdo. As subcategorias
constatadas foram:

Recebendo Orientacoes sobre a Gestacao

Exprime informacdes oferecidas pelos profissionais da satide du-
rante o periodo gestacional.

“.. No meu ultra-som, a médica ja me informou que a placenta
estava baixa...” (1.1).



Recebendo orientacao sobre amamentacao

Caracteriza 0 momento em que as maes recebem orientacdes, ob-
jetivando a promogao do aleitamento materno.

“... No pré-natal, o ginecologista me falou de como o meu leite era
bom para o meu filho...” (4.1).

O pré-natal desempenha um papel importante de cuidados pre-
ventivos em gestantes, objetivando a orientacdo quanto a promog¢ao
da salde e do bem-estar, além de enfatizar o tratamento de pro-
blemas que afetam as maes e seus filhos (CARROLI, ROONEY e
VILLAR, 2001; DINKEVICH e OZUAH, 2002), e de orientar e
incentivar as mdes a amamentarem os mesmos (VASCONCELOS,
LIRA e LIMA, 2006).

O pré-natal realizado, segundo as maes desta pesquisa foi superfi-
cial e sucinto, ndo sendo percebido como um programa de atencédo a
satde das gestantes e de seus filhos, embora em alguns casos fossem
constatados o incentivo ao aleitamento materno. Estudos realizados
em unidades basicas de saude comprovam a falta de efetividade na
atencdo ao pré-natal (PICCINI et al., 2007).

No segundo fendmeno identificado “Vivenciando o parto” as par-
ticipantes relataram momentos envolvendo o nascimento do filho e
situacOes inesperadas. As categorias que integram este fenémeno fo-
ram: tendo medo (Figura 3) e refletindo sobre as informacdes.

Tendo que Enfrentar a

Vivenciando experiéncia
o Experiéncia

traumatica
Figura 3 — Categoria: Tendo medo

Na primeira categoria as experiéncias expressam situacdes inde-
sejadas, ocorridas ao neonato no momento do nascimento, propor-
cionando sentimento de davida, fazendo os pais enfrentarem essas
experiéncias. Sendo assim, pode-se descobrir as subcategorias:
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Vivenciando experiéncias traumaticas

Traduz as experiéncias vividas pelas mées relacionadas as inter-
corréncias do parto, as quais causaram choque.
“... No parto, minha filha teve parada cardiaca e falta de ar...”’(3.1).

Tendo que enfrentar a experiéncia

Relata as experiéncias das maes no decorrer do parto e a necessi-
dade de enfrentar a experiéncia.

“... Quando nasceu, ele ficou internado 4 dias por nascer com falta
de oxigénio e batimentos cardiacos baixos, indo direto para UTI...”
(20.2).

As experiéncias traumaticas, pelo nascimento de um bebé perme-
ado por intercorréncias, fizeram com que as maes refletissem sobre
a saude de seus filhos, desestruturando a familia. Alguns autores
descrevem sobre a luta e batalha dos pais para recuperar o equilibrio
e enfrentar as dificuldades encontradas com os filhos encefalopa-
tas (VASH, 1988; ASSUMPCAO Jr e SPROVIERI, 1993; MILLER,
1995 BELLI, 2000; NADER, 2004)

nnnnnnn ma Aa LA A TrtrA T bArinA mAvA A Avdbra sbAavinma A taa AlAaA

Recebendo
Informagao

Sentindo falta de
Informagao

Figura 4 — Categoria Refletindo sobre as Informacdes e subcategorias

A categoria refletindo sobre as informacdes (Figura 4) reflete as
informacdes fornecidas e a falta que as maes sentiram quando néo
receberam informagdes suficientes pelos profissionais da satude so-
bre as condi¢des do neonato. As subcategorias envolvidas foram:

Recebendo Informacao
E 0 momento em que as méaes pensam sobre as informagdes trans-

mitidas pelos profissionais da satide sobre as condi¢des do neonato,
assim como orientacdes para promover a satde do mesmo.
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“... O médico me informou que a placenta saiu antes da minha
filha, com isso ela teve falta de oxigénio e precisou ser reanima-
da..” (1.2).

Sentindo falta de informacoes

Revela os momentos em que 0s pais sentem a necessidade de in-
formagdes e ndo as obtiveram dos profissionais da saude, trazendo
duvidas, desconhecimento do quadro clinico de seus filhos e insegu-
ranca para cuidar dos mesmos.

“... Eu tive ele normal, fiz pré-natal, fiz tudo certinho, ndo me fa-
laram nada, né&o sabia o que estava acontecendo...” (5.2).

As situagoes vividas fizeram com que todos da familia pensassem
sobre as informacGes dadas pela equipe de saude ou sobre a necessi-
dade que sentiram de tais informacoes.

As mées deste estudo tiveram que enfrentar esta experiéncia du-
rante o parto de seus filhos, tendo que aceitar a auséncia dos mesmos
por estarem internados necessitando de maiores cuidados médicos.
E inegavel importancia da orientacio dos profissionais da saude para
que a familia aprenda a lidar de forma adequada com a nova situacao
(BORGNETH, 1999).

No entanto, neste estudo notou-se que as méaes sentiram falta das
informac®es e orientacBes médicas, fato que as deixou perdidas, sem
saber da saude de seus filhos.

O ultimo fendmeno desvelado “Vivenciando o periodo pds-natal”
mostrou acontecimentos vividos apés o parto, permeados pela busca
de esclarecimento, orientagdes, apoio e tratamentos. Este fenémeno
integrou as categorias: vivenciando o processo alimentar (Figura 5),
necessitando de esclarecimentos e refletindo sobre o apoio.

Tendo Dificuldades
para Amamentar

Vivenciando o

Processo Alimentar

Tendo Dificuldades para
Alimentar o Bebé

Recebendo informacao sobre
Aleitamento

Figura 5 — Categoria Vivenciando o Processo alimentar
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Na primeira categoria as experiéncias denotam as dificuldades,
davidas, solugbes e auxilios encontrados por essas mades para
conseguirem amamentar naturalmente seus filhos. Esta categoria
integrou as subcategorias:

Tendo dificuldade para amamentar

Denota as dificuldades das maes ap6s o nascimento do filho para
oferecer o leite materno.

“... Foi pra casa sem sonda, s6 que a médica falou que ele ja tava
conseguindo sugar, s6 que ele ndo tava sugando nada...” (7.3).

Tendo dificuldade para alimentar o bebé

Refere-se as dificuldades no processo de alimentagdo encontradas
pelas mées desde o periodo neonatal até 0 momento das entrevistas.

“... Ele engasgava bastante, n6s passamos um sufoco com ele para
comer, um horror...” (9.2).

Recebendo informacoes sobre aleitamento

Refere-se as informagdes recebidas pelos profissionais da satde
apos o parto.

“... O banco de leite e a enfermeira que me falaram sobre o aleita-
mento materno, depois que ele nasceu...” (6.1).

Quanto as dificuldades para a alimentacado, neste estudo, as maes
enfatizaram a falta de suc¢@o de seus filhos, tornando uma barreira
para o aleitamento materno, além de dificuldades posteriores para a
ingestdo de alimentos liquidos, pastosos e solidos, sendo presenciado
com engasgos e tosses frequentes.

Criancas diagnosticadas como portadoras de ECInP poderdo ter
problemas no reflexo de suc¢@o e na suc¢do coordenada devido a mus-
culos orofaringeos flacidos (XAVIER, 2000; MARUJO, 1998). Sendo
notada assim uma incoordenacao entre a sucgdo/degluticdo/respiracao
causando a disfagia (QUINTELA, SILVA e BOTELHO, 1999).

Todas as mées durante a entrevista relataram vontade de ama-
mentar seus filhos, porém poucas conseguiram e estas fizeram-no
por um periodo curto. Esse acontecimento poderia ser evitado por
meio de uma intervencdo fonoaudioldgica precoce, podendo rever-
ter os padrdes funcionais, evitando o desmame precoce (SANCHES,
2002). Os autores Pinelli e Symington (PINELLI e SUMINGTN,
2001) consideraram essa intervengdo benigna em 19 estudos revisa-
dos pelos mesmos.
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As mées também relataram receber informacGes sobre o aleita-
mento materno apds o nascimento dos filhos, sendo que o pré-natal
¢ o melhor momento para a abordagem adequada do incentivo do

mesmo (VENTURA, 2006).

Tendo Medo do
Desconhecido

Necessitando de

Esclarecimentos

Tendo Necessidade

de Orientagdes Buscando solugoes

Figura 6 — Categoria Necessitando de Esclarecimentos

A segunda categoria denotou as dificuldades e a busca de solu-
cOes das mées bem como a necessidade do apoio da equipe inter-
disciplinar para a orientacdo e esclarecimento dos acontecimentos
(Figura 6). Esta categoria integrou as subcategorias:

Tendo medo do desconhecido

Exprime as necessidades de uma participagdo mais efetiva de
profissionais que pudessem esclarecer os acontecimentos e possiveis
manifestacfes. As experiéncias relataram momentos inesperados e
dificeis durante o crescimento e desenvolvimento das criancas.

“.. A cabeca do 1. era mole demais, ele era muito hipotonico,
parecia um macarréo...” (9.3).

Tendo necessidades de orientacoes

Exprime os questionamentos das mées quanto as informacdes ou
dados que poderiam ter sido fornecidos durante o periodo pré-natal,
além da necessidade de uma participacao mais efetiva dos profissio-
nais da saude.

“... Ele ¢ muito bravo, quando fica nervoso, estica as pernas e faz
muita forg¢a, ficando duro demais...” (4.2).
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Buscando solucoes

Relatou a busca das maes por conhecimentos, auxilio, ajuda e
condutas para solucionar as dificuldades do filho.
“... Ela vai a fono, fisioterapia e terapia ocupacional...” (3.2).

Este estudo desvelou que as maes sentiram muitas ddvidas e in-
certezas referentes ao desenvolvimento de seus filhos, tendo que
buscar conhecimento, auxilio e ajuda dos profissionais da saude para
enfrentar todas as dificuldades e tentar um melhor progndstico para
seus filhos.

Para 0 sucesso na reabilitacdo dessas criangas, as orientagoes de-
vem ser oferecidas desde o ambito hospitalar, o clinico até o domici-
liar (BORGNETH, 1999; LEVY e RAINHO, 2004).

O estudo buscou fatos incidentes e comuns no discurso das maes,
0 que tornou possivel identificar esses fendmenos e construir um
modelo tedrico representativo que foi validado e capaz de contextua-
lizar a categoria central “Encefalopatia Cronica Infantil ndo Progres-
siva: A Realidade Inesperada”.

Diante da inter-relacdo entre os fenémenos e buscando compa-
ré-los e analisa-los, pode-se identificar as categorias e subcatego-
rias chaves. Sendo esta as estratégias utilizadas para descobrir a
categoria central que foi denominada como: ENCEFALOPATIA
CRONICA INFANTIL NAO PROGRESSIVA: A REALIDADE
INESPERADA.

Nesta categoria (Figura 7) pode-se ilustrar primeiramente uma
gestacdo onde a mae sonha e espera um filho ideal e perfeito e pos-
teriormente, apds o nascimento de um lactente encefalopata, nota-se
uma desestruturacdo familiar, demonstrando que 0s pais nesse mo-
mento encontram-se perdidos e desorientados com relagdo ao prog-
nostico de seu filho.
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Figura 7 — Categoria Central: Encefalopatia Cronica Infantil ndo Progressiva:
a realidade inesperada

CONCLUSAO

Pode-se compreender que todos os lactentes participantes desta
pesquisa apresentaram intercorréncias em um ou mais dos periodos
pré, peri e pos natal. Tais dados alertam para a necessidade de atua-
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¢do e acompanhamento das gestantes, puérperas, neonatos e lacten-
tes expostos a intercorréncias.

As maes sentiram falta de orientacdes e informagdes dos profis-
sionais da saude, principalmente no periodo pré-natal, referentes aos
beneficios do aleitamento materno. Tal responsabilidade aponta para
a necessidade de maior envolvimento dos profissionais da saude no
pré-natal, o que possibilitaria melhores condi¢des de vida para as
maes e seus bebés, promovendo a pratica do aleitamento materno.

Compreender qualitativamente os aspectos referentes a gestacéo,
parto e pds parto, possibilitou conhecer os fatores que interferem
direta ou indiretamente no periodo neonatal e que poderiam ser pre-
venidos ou minimizados por meio de uma intervencao interdiscipli-
nar adequada e sistematizada no periodo gestacional, puerperal e
de lactacao.
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