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RESUMO

Introdugio: Diante do nascimento de uma crianga portadora de
malformagao congénita, os pais sio tomados por grande choque
emocional, negacio do defeito, raiva, tristeza, ansiedade, angustia por
nao saber cuidar adequadamente do bebé e culpa, que pode ser dirigida
a eles mesmos ou a equipe médica. Objetivos: Conhecer quais as
impressoes dos pais em relacdo ao diagnéstico do pé torto congénito
e seu tratamento. Métodos: Estudo qualitativo, descritivo, realizado
no Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais,
Belo Horizonte, com 10 pais cujos filhos sdo portadores de pé torto
congénito. A tabulagio dos dados ocorreu por meio da utilizagao de
trés figuras metodoldgicas: ideia central, expressoes chave e o discurso
sujeito coletivo. Resultados: Quando indagados sobre a impressao
gerada quando o filho foi diagnosticado com pé torto congénito, 70%
referiram sentimentos de tristeza, susto e preocupagio, sendo que apenas
30% demonstraram uma aceitagio tranquila do diagnédstico, desprovida
de medo e preocupacio. Quando indagados em rela¢io ao tratamento
que estava sendo feito, 100% dos pais demonstraram otimismo e
satisfagio com os resultados apresentados; ainda, 40% opinaram em
relagdo ao nivel de conforto trazido pelos métodos terapéuticos, e 20%
citaram a importincia do envolvimento de toda a equipe da saide
na abordagem terapéutica. Conclusdo: Medo e preocupagao foram
sentimentos frequentemente apresentados, que melhoravam com a
melhor elucida¢io por parte da equipe de satide em relagio a doenca. Em
relagdo a terapéutica,a grande satisfacao por parte dos pais foi unanime.
Palavras-chave: Trabalho qualitativo. Bioética. Doengas do pé. Sadde da
crianga. Satide materna.
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ABSTRACT

Introduction: In the face of the birth of a child with congenital
malformation, the parentsare taken by greatemotional shock, denial of the
defect, anger, sadness, anxiety, anguish for not knowing how to properly
take care of the baby and guilt, which can be directed at themselves or
to medical staff. Objective: To know the parents’ impressions about the
diagnosis of congenital foot and its treatment. Methods: A qualitative,
descriptive study carried out at the Hospital das Clinicas of the Federal
University of Minas Gerais, Belo Horizonte, Brazil, with 10 parents
whose children are carriers of congenitall clubfoot. The tabulation of the
data occurred through the use of three methodological figures: central
idea, key expressions and collective subject discourse. Results: When
asked about the impression generated when the child was diagnosed
with congenital clubfoot, 70% reported feelings of sadness, fright and
worry, and only 30% showed a calm acceptance of the diagnosis, without
fear and concern. When asked about the treatment being done, 100% of
the parents showed optimism and satisfaction with the presented results;
still, 40% opined regarding the comfort level brought by the therapeutic
methods, and 20% mentioned the importance of the involvement of
all the health team in the therapeutic approach. Conclusion: Fear and
concern were frequently presented feelings, which improved with the
elucidation by the health team regarding the disease. Regarding therapy,
the great satisfaction of the parents was unanimous.

Keywords: Qualitative work. Bioethics. Foot diseases. Child health.

Maternal health.

INTRODUCAO

As malformagées congénitas constituem alteragdes de
estrutura, fun¢io ou metabolismo presentes ao nascer, que
resultam em anomalias fisicas ou mentais, podendo ou nio
ser simples ou multiplas e de maior ou menor importincia
clinica. Constituem um problema para seus portadores e fa-
miliares, acarretando, em muitas ocasides, consequéncias de
ordem econdmica, psiquica e social. Um recém-nascido com
anomalia congénita de um membro representa um desafio
para seus pais e para a equipe de profissionais responsdveis
pelo tratamento.!*34

O pé torto congénito é definido como uma deformida-
de caracterizada por mau alinhamento complexo do pé que
envolve partes moles e dsseas, com deformidade em equino
e varo do retropé, cavo e adugio do médio e antepé, com
incidéncia estimada de 1 a 2 para cada 1000 nascidos vivos.

De acordo com Clifford , diante do nascimento de uma
crianga portadora de malformacio congénita, os pais sio
tomados por grande choque emocional, negacio do defei-
to, raiva, tristeza, ansiedade, angtstia por nio saber cuidar
adequadamente do bebé e culpa, que pode ser dirigida a eles
mesmos ou 2 equipe médica. > Deparam também com difi-
culdades para adaptagdo da crianca, aos cuidados especiais e

a reorganizacdo de vida. Os profissionais, ao contatarem os
pais, devem identificar quais as emogoes e dificuldades que
os pais estdo vivenciando, a fim de realizarem os atendimen-
tos de forma mais adequada e eficaz.®

O objetivo no tratamento dessa patologia ¢ a obtencao
de pés plantigrados, indolores, com boa mobilidade e que
nio necessitem de calcados especiais. H4 registros de que o
método conservador data de 400 a.C. por Hipdcrates, por
meio de manipulagdes seguidas de imobilizagées. Houve
uma evolugio do tratamento com o passar dos anos, porém
o principio permanece o mesmo, com a corregio das de-
formidades baseada na plasticidade dos tecidos envolvidos.”

A familia ¢ vista como unidade de satde ou de doenca,
por isso é necessério olhd-la como objeto de cuidado, em um
processo de relacoes e intervengdes que ultrapasse as barrei-
ras do cuidado clinico, incluindo cuidados especiais, como o
de criangas com malformacio congénita e seus familiares.
Durante a dltima década, o interesse em avaliar como os
pacientes percebem o impacto da doenga aumentou, isso
comumente ¢ referido como qualidade de vida relacionada
A saide. A qualidade de vida relacionada 2 satde é definida
como uma constru¢io multidimensional que captura o im-
pacto do estado de satde, incluindo doenga e tratamento em
trés dominios: fisico, psicoldgico e fungio social.’
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No departamento de ortopedia pedidtrica do Hospital
das Clinicas da UFMG, ao abordar os pais sobre o diagnds-
tico, e na explicagdo sobre as diversas etapas que constituem
o tratamento, muitas vezes deparam-se com sentimentos de
inseguranca, desentendimento, demonstragoes de anggstia e
frustracdo. No cotidiano do acompanhamento desses pais,
frequentemente vé-se que os mesmos apresentam dividas
em relagio ao tratamento. Impressio de que os gessos e as
drteses machucam as criancas, impressio de que o desenvol-
vimento da crian¢a nio estd compativel com o esperado sao
exemplos de situagoes existentes.

O tratamento do pé torto congénito exige acompanha-
mento intensivo com empenho dos responsdveis para que
todas as etapas sejam cumpridas. Torna-se imperioso o ade-
quado esclarecimento aos pais sobre a malformagio e a res-
ponsabilidade em persistir no tratamento, visando otimizar
o objetivo terapéutico.

METODOS

Considerando a natureza deste estudo, optou-se pela
pesquisa qualitativa do tipo exploratério, adotando como
referencial metodoldgico a Teoria das Representagoes Sociais
(TRS). Esta apresenta grande aderéncia aos objetos de estu-
dos na drea de satde, por conseguir apreender os aspectos
mais subjetivos que permeiam os problemas inerentes a essa
drea. Para conhecer e descrever as consideracoes dos pais so-
bre o pé torto congénito e seu tratamento, sob o referencial
das RS, o Discurso do Sujeito Coletivo (DSC) constituiu-se
como método escolhido, por permitir a aproximagio com o
fendmeno em estudo. Para Minayo, a pesquisa qualitativa
responde as questoes particulares, considerando como su-
jeito de estudo pessoas pertencentes a um grupo e com uma
determinada condigdo social, com universo de significados,
valores, crengas e atitudes. A pesquisa exploratéria é reali-
zada em drea na qual hd pouco conhecimento acumulado
e sistematizado, constituindo-se na primeira etapa de uma
investigagdo mais ampla, e é desenvolvida quando o tema ¢é
pouco explorado. Por sua natureza de sondagem, nao com-
porta hipéteses que, todavia, podem surgir durante ou ao
final da pesquisa.'’

Realizou-se, entdo, a entrevista individual, com duas
questoes semi-estruturadas, apds assinatura do termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE), obedecendo-se a
resolucio n.° 466/12 do Conselho Nacional de Satide, que
trata de pesquisa envolvendo seres humanos, sendo que as
questoes éticas deste trabalho foram orientadas pelas suas
diretrizes e levadas, pelo investigador, ao conhecimento dos
sujeitos da pesquisa.A obten¢do do TCLE é um processo que
tem por objetivo permitir que o sujeito da pesquisa com-
preenda os procedimentos, riscos, desconfortos, beneficios
e direitos envolvidos, dando condi¢oes para que haja uma
decisio aut6bnoma.

O estudo, realizado no periodo de 01 de abril de 20162
01 de novembro de 2016, teve como sujeitos 10 pais cujos
filhos, portadores de pé torto congénito, acompanhavam
no ambulatério de ortopedia pedidtrica do Hospital das
Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais.

As entrevistas investigaram qual as consideragoes dos pais
em relagdo ao diagndstico do pé torto congénito e seu trata-
mento. Cada entrevista foi gravada em fita e depois transcri-
ta para andlise. Para a andlise e apresentacio dos resultados
utilizou-se o Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), redigido
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na primeira pessoa do singular, COmpOSto por expressoes
chaves (ECH) que tiveram as mesmas ideias centrais (IC)
e mesma ancoragem (AC), obedecendo-se rigorosamente a
ordem das seguintes etapas:

- 12 etapa: as respostas foram ouvidas vérias vezes, e s6
ap6s melhor compreensio da ideia geral e do discurso ¢ que
foi transcrita literalmente.

- 22 etapa: leitura total das respostas de cada um dos en-
trevistados, seguida da leitura separada de todas as respostas
para a questdo analisada.

- 32 etapa: transcricdo das respostas para a questio 1,
sendo marcadas as ECH em itélico, e indicadas as IC, que
representaram a descri¢io das ECH e nao a sua interpreta-
¢30. Mesmo procedimento para todas as questoes.

- 42 etapa: transcri¢do individual de cada ideia central
com as suas respectivas ECH.

- 52 etapa: extracdo do tema de cada uma das perguntas,
agrupando—se a suas respectivas 1C, os sujeitos, representa-
dos pelo niimero de entrevistados, e as frequéncias de ideias
por meio de quadros. Finalmente, construgio dos DSC se-
paradamente de cada ideia central, com as suas respectivas

ECH.

RESUITADOS

Foram entrevistados 10 pais de criancas portadoras de pé
torto congénito. Em relagio & escolaridade, 50 % dos pais
declararam ensino fundamental incompleto, 10 % funda-
mental completo, 30% ensino médio completo e 10% ensi-
no superior completo.

A maioria dos sujeitos(50%) referiu ter 1 filho, a média
encontrada de 2 filhos por sujeito pesquisado.

Os resultados de caracterizagio da amosta encontram-se
listados na tabela 1.

A primeira pergunta foi: Qual a sua impressio quando
seu filho foi diagnosticado com pé torto congénito? A ideia
central referida por 70% dos pesquisados foi susto e pre-
ocupagio, 30% dos pais mostraram aceitagdo tranquila do
diagnéstico, desprovida de medo e preocupagio.

40% dos pais informaram que ao compreender melhor
a doenga, seja por meio da internet, ou por contato médico,
houve melhor aceitagio do diagnéstico.

20% dos pais desconheciam o diagnéstico no momento
do parto devido a incapacidade da ultrassonografia em de-
tectar essa alteragio.

As ideias centrais (IC), palavras-chave e discurso do su-
jeito coletivo para a primeira questdo encontram-se listados
abaixo:

IC: SUSTO E PREOCUPACAO (70%)

DSC: A principio, como nio conhecia o assunto, minha
primeira reagio foi preocupagdo. Fiquei muito assustada por-
que nunca tinha visto isso, e nao sabia se tinha tratamento,
se ia melhorar; somos do interior, portanto ficamos assus-
tados, ndo hd tratamento l4; chorei muito, porque descobri
que ele teria que passar por um tratamento; fiquei muito
apreensiva quando vi as perninhas dele tortas, achei que ele
nio ia andar; era algo muito diferente pra mim, achei muito
estranho.

IC: BOA ACEITACAO DO DIAGNOSTICO (30%)

DSC: A primeira coisa que pensei foi na drea da orto-
pedia, pensei que tinha jeito, pensei na botinha. Por isso foi
tranquilo; eu ji conhecia a doenga, a familia do pai dele tem
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Tabela 1.
SUJEITO ESCOLARIDADE NUMERO DE FILHOS
1 Ensino médio completo 2
2 Ensino médio completo 1
3 Ensino fundamental incompleto 3
4 Ensino fundamental incompleto 4
5 Ensino fundamental incompleto 3
6 Ensino superior completo 1
7 Ensino fundamental incompleto 1
8 Ensino médio completo 1
9 Ensino fundamental completo 3
10 Ensino fundamental incompleto 1

né. Casos de pé torto. Entdo nio fiquei assustada nio; nio
me incomodou em nada, no achei nada demais.

IC: CONFORTO COM A MAIOR ELUCIDACAO
(40%)

DSC. Embora eu nio conhecesse ninguém que tivesse
pés tortos, pesquisando bastante na internet ,vi que se trata de
uma mé formagio comum; : Ficamos assustado até chegar
aqui na consulta, mas ai o médico que atendeu passou pra
nds que nio era uma coisa pra ficar espantado, e fomos ven-
do as outras pessoas tratando, olhando na internet, ficando
mais resistentes pro tratamento ; eu jd conhecia, a familia do
pai dele tem né; apesar de na minha cidade nunca ter visto,
quando cheguei aqui e vi tantos casos, ai achei normal.

IC: INCOMPATIBILIDADE COM
ULTRASSONOGRAFIA (20%)

DSC: Foi uma surpresa, os exames de u/trassom nio
mostraram 7ada, e quando nasceu, a doutora deu a noticia
para noés; descobri somente na hora de nascer, no w/trassom
nio tinha visto nada.

Na segunda abordagem (opinido dos pais em relagio ao
tratamento feito para a corregio) 100% dos pais relataram
satisfacio em relacdo aos resultados apresentados com o tra-
tamento. 40% opinaram sobre o nivel de conforto vinculado
ao tratamento, e 20% referiram a importancia do envolvi-
mento de toda a equipe da satide na abordagem terapéutica.

As ideias centrais (IC), palavras-chave e discurso do su-
jeito coletivo (DSC) para a segunda questio encontram-se
listados abaixo:

IC: BOA SATISFACAO COM OS RESULTADOS
(100%)

DSC: O tratamento foi esperacular; cada semana acho
que melhora mais; o pezinho estd quase no lugar; estd melho-
rando bastante, ao ver as outras criancas também melhoran-
do, gera um alivio muito grande; com confianca e disciplina,
vemos melhora cada vez maior; resultados maravilbosos; tra-
tamento dtimo com resultados visiveis, nem dd pra acreditar a
forma como nasceu.

IC: CONSIDERACOES SOBRE O CONFORTO
PARA AS CRIANCAS (40%)

DSC: Nio acho que doa nada; ele incomoda um pouco
quando tira o gesso, mas nio acho que doa; o ruim é trocar o
gesso toda sexta; ele acostuma com o gesso, chega na quinta,
ao tirar o gesso, a perninha fica mais leve, ele acha desconfor-
tdvel, e chora muito na hora.

IC:  ENVOLVIMENTO DA
ATENDIMENTO (20%)

EQUIPE DE

DSC: O tratamento ¢ espetacular porque a equipe é dti-
ma; nos deixam mais aliviados; todo o acompanhamento da
equipe aqui foi étimo.

Discussao

A NoTicia

Segundo Manoni,quando o filho carregado de sonhos
nasce doente, a constatagdo da realidade produz um choque
na mae. 70% dos pais no estudo referiram esse "choque’” ao
receberem o diagndstico do pé torto congénito, evidenciado
por expressoes andlogas como “’susto e preocupagio””.!!

A incerteza ¢ definida como um estado psicolégico ca-
racterizado pela inseguranca e falta de informagio clara.?
Os pais de criangas com pé torto enfrentam uma situagdo
complexa: as informagdes sobre o tratamento poderio nio
estar disponiveis, ou inconsistentes. Pode haver inseguranca
prépria do conhecimento limitado sobre as causas e efei-
tos a longo prazo da doenga.!>'* Qutras fontes de incerteza
incluem potencial estigma da condigdo de satde , efeitos a
longo prazo no desenvolvimento da crianga, e eficicia do
tratamento.'>'

O ESCLARECIMENTO

A elucidagio aos pais sobre todos os aspectos que en-
volvem a doenca é fundamental, visando melhor aceitagao
e compreensio do diagndstico, assim como maior discipli-
na no tratamento. Em um estudo realizado em Malawi e
Uganda, houve uma série de consideragoes errdneas sobre as
causas do pé torto e muitas vezes as pessoas nio procuravam
tratamento porque nio tinham conhecimento sobre a sua
disponibilidade e nio consideravam o pé torto como uma
condigio corrigivel.'”'® Em estudo realizado no Paquistio,
foi encontrado que muitas vezes a culpa da doenga era atri-
buida as mies, o que pode levar 2 estigmatizacio das familias
de criangas com pé torto e gerar um impacto negativo sobre
as mies de criangas com pé torto.

O momento de informagoes penosas ao paciente é de
grande dificuldade por parte do profissional médico, que ¢
o responsdvel por tais informagées. O modo como uma no-
ticia é comunicada também é importante. Esse fator muitas
vezes ¢ desvalorizado, e se deveria dar mais atengao durante
o ensino da medicina ou a supervisio dos residentes.? Foi
evidenciado no estudo em questio, que quando os pais rece-
biam melhores informagées a respeito da doenga, incluindo
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a elucidagio por parte do médico, que também se torna res-
ponsével, a aceitagio da doenga se tornava mais ficil.

Outro aspecto relevante e atual observado nesse estu-
do ¢ a referencia a internet como instrumento para melhor
compreensio da doenga, o que, segundo 40% dos pais, re-
sultou em maior conforto em relacio ao diagnéstico. Um
estudo do Instituto de Pesquisas Pew indica que houve uma
explosio de informagdes relacionadas com a satde online,
tanto em termos de produgio e consumo, por causa do au-
mento no acesso 2 internet (74% dos adultos americanos
usam a Internet).?! Um estudo recente publicado no Jornal
de Cirurgia Pedidtrica avaliou a importincia das midias
sociais para pacientes e familiares portadores de anomalias
conggnitas. Quando indagados se gostariam de participar de
um grupo de Facebook ligado ao hospital no qual recebiam
assisténcia, e ser diretamente assistidos por um profissional
da 4rea da saide de forma online, 83% dos participantes
responderam sim. Partindo desse principio, o estudo conclui
que os hospitais devem tornar-se alerta sobre as atuais ten-
déncias e demandas dentro do mundo das midias sociais.?
Porém, sendo uma tendéncia nova, necessita-se de maiores
estudos para definir melhor as caracteristicas desse suporte
de satde online.

A identificacdo pré-natal de anomalias congénitas permi-
te 0 aconselhamento efetivo dos pais sobre a histéria natural
de uma condicio especifica ,opcoes de tratamento disponi-
veis, informacoes sobre o crescimento e desenvolvimento
da crianca. Isto ajuda os pais no planejamento futuro das
necessidades de cuidado médicos. Além disso, o aconselha-
mento pode limitar as acdes litigiosas trazidos sobre os pais,
quando sio surpreendidos pelo nascimento de uma crianga
deficiente.”

O diagnéstico pré-natal de pé torto tem repercussoes
sobre a mae e sobre o estado psicolégico da familia e, em
alguns casos, pode modificar o curso da gravidez. Mesmo
se o progresso da deformidade nio pode ser modificado no
Utero, a maioria das mies admitem ser 1til o fato de estar
ciente disso antes do nascimento de seu filho. Embora se-
ja verdade que o diagndstico pré-natal deixa algumas ques-
toes mal resolvidas e que um falso positivo permanece uma
possibilidade,ele permite que a mae inicie o tratamento logo
apds o nascimento e procure aconselhamento genético.*
No estudo em questdo, 20% dos pais citaram a auséncia de
evidéncias no exame de ultrassonografia obstétrica que suge-
risse 0 pé torto congénito. A questdo levantada é o quanto
esses pais foram instruidos sobre a probabilidade de evidén-
cia ultrassonografica pré natal da doenga, assim como a taxa
de falso-negativos, o que poderia minimizar a frustracio.
Incidéncia de pé torto diagnosticado antes do nascimento
varia significativamente em estudos publicados, indo de
0,43%a 59,8 %.%%

O TRATAMENTO

Bor et al. realizaram um estudo em que 74 pacientes fo-
ram tratados com o método Ponseti e foram acompanhados
por um média de 6,3 anos. Eles avaliaram o movimento do
pé e aplicaram um questiondrio, em que todos os pacientes
apresentaram alto grau de satisfacio com o resultado final e
89% apresentaram boa movimentagio do pé.”

Um estudo recente publicado na Noruega, comparou o
tratamento da doenga em questdo pelo método de Ponsetti
e métodos ultilizados previamente, sendo aplicados 2
questiondrios aos pais sobre a fungio e satisfagio, os quais
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reportaram resultados significamente maiores apds a utiliza-
¢ao do método de Ponsetti.?®

Achados andlogos sao vistos no estudo em questdo, em
que 100% dos pais referiram satisfagio em relagio aos resul-
tados apresentados, referindo aos mesmos com termos como
excelentes, espetaculares e maravilhosos.

CONCLUSAO

Evidenciou-se que sentimentos negativos como medo
e preocupacio sio frequentes na maioria dos pais quan-
do informados sobre o diagnéstico do pé torto congénito.
Observou-se maior conforto trazido aos pais pela melhor
elucidagdo da doenca, e foi reconhecida a importincia de
atuagio de toda a equipe de sadde no manejo dessa patolo-
gia. Portanto, torna-se imperioso o maior engajamento em
relagdo ao esclarecimento de todo o espectro dessa condigio,
como o progndstico e tratamento no momento da noticia.

Em relagio ao tratamento, a grande satisfagio com o mé-
todo terapéutico em nossa instituicao foi notdria.

Assim, objetivando exceléncia no atendimento ofereci-
do, de acordo coma qualidade de vida em satde, conciliar
um acolhimento adequado, com informagées pertinentes ao
diagnéstico, acompanhamento eficaz, e satisfagio com os re-
sultados, torna-se nosso objetivo.

LiMITACOES

O estudo em questio prop6s avaliar sob o ponto de vis-
ta qualitativo quais as impressoes dos pais sobre a doenga e
seu tratamento, objetivando a melhor assisténcia aos fami-
liares na rotina ambulatorial da ortopedia pedidtrica do HC
UFMG, considerando a tendéncia de humanizagio cada vez
maior na medicina. Porém, vérias limitacdes sdo apresenta-
das pelo estudo.

Uma delas foi a ndo distingdo da etapa do tratamento
em que a crianga se apresentava. Variabilidade de satisfagao
ocorre nas diferentes etapas do tratamento, desde os gessos
seriados, até a utilizacio da értese de abdugio em periodo
integral e perfodo noturno.

Outra limitagio é o tamanho da amostra utilizada.
Entretanto, o intuito do trabalho foi limitar a abordagem
aos casos em tratamento atual em nossa rotina, sendo limi-
tado aos 10 em questio.
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