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Dedico esta obra aos meus pacientes e as suas
familias, em especial aqueles com diagndstico
de hidranencefalia, pois, com eles, tenho
aprendido o real significado de CUIDAR.
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RESUMO

A maternidade e a paternidade acarretam, muitas vezes, um momento de vulnerabilidade
psiquica em decorréncia de multiplas adaptacdes, mudancas e incertezas. Nesse contexto,
receber a noticia de uma ma-formacédo gera diversas reagcbes emocionais aos pais e a todos
aqueles que os cercam. A hidranencefalia € uma doenca congénita rara e grave, em que
muitos fetos acometidos morrem ainda intra-Utero ou os recém-nascidos tém pouco tempo de
vida e morrem dentro de algumas semanas ou meses depois do nascimento. A presente
dissertacdo estd apresentada por meio de dois artigos cientificos, produzidos a partir dos
resultados obtidos com a pesquisa quantitativa e qualitativa. O estudo desenvolvido teve
como objetivo primario o processo saude-doenca-cuidado de pacientes hidranencéfalos,
estudando o pré-natal, 0 momento pos-natal e buscando ouvir os cuidadores para melhor
compreender esse processo. Para tanto, no primeiro artigo foram pesquisadas caracteristicas
sociodemogréaficas e clinicas dos pacientes hidranencéfalos internados no Hospital Geral
Roberto Santos, realizando uma anélise de frequéncia das variaveis. Em um segundo
momento os cuidadores principais dos pacientes com diagnostico de hidranencefalia foram
convocados para uma entrevista semiestrutura na qual foi abordado o percurso ao diagnostico
e ao entendimento sobre a doenca. Entre os principais resultados, foram observados uma
populacdo extremamente vulneravel com dificuldade de acesso a salde e um pré-natal
inadequado, sendo a hidranencefalia nessa populacdo habitualmente ndo diagnosticada. Foi
analisado também por meio da escuta ativa dos cuidadores que o processo de cuidar é
marcado por sofrimento fisico e psiquico, piorado pelo ndo reconhecimento precoce da
doenca e pelas dificuldades na assisténcia a saude, como também pela soliddo do cuidar.
Propde-se que o reconhecimento da doenca deve resultar em melhorias no cuidado pré-natal,
permitindo o diagnostico precoce e tratamento adequados, assim como o entendimento dos
profissionais de salde sobre o processo de adoecimento pode melhorar a assisténcia ao
paciente e a sua familia, reduzindo danos fisicos e psiquicos.

Palavras-chave: Hidranencefalia; Pediatria; Neurocirurgia; Cuidados paliativos.



ABSTRACT

Parenting is a moment of psychological vulnerability due to the multiple adaptations, changes
and uncertainties involved. In this respect, being given news of a fetal malformation provokes
a range of emotional reactions in parents and everyone surrounding them. Hydranencephaly is
a rare, severe congenital disorder. Many affected infants die prior to birth, while liveborn
infants have a short lifespan, dying within a few weeks or months of birth. The present
dissertation consists of two scientific papers based on the results of quantitative and
qualitative research. The primary objective of the study was to analyze the health-disease-care
process of patients with hydranencephaly, from their prenatal care until after delivery, giving
voice to the caregivers in an attempt to understand the process better. The first paper deals
with the sociodemographic and clinical characteristics of the patients with hydranencephaly
hospitalized at the Roberto Santos General Hospital, with the frequencies of variables being
analyzed. At a second moment, the principal caregivers of the patients with a diagnosis of
hydranencephaly were invited to participate in a semi-structured interview that dealt with the
pathways to diagnosis and to understanding the disease. The principal findings highlighted the
extreme vulnerability of this population, their difficulty in accessing healthcare and the fact
that prenatal care was inadequate, with hydranencephaly largely remaining undiagnosed in
this population. From actively listening to the caregivers, it was also clear in the analysis that
the process of caring for these infants is marked by physical and mental suffering, made
worse by the fact that the condition was not recognized early, the difficulties experienced in
accessing healthcare, and the loneliness felt by those providing care. Recognition of the
pathology should result in improvements in prenatal care, accelerating diagnosis and
improving treatment. Making healthcare professionals aware of the disease process should
improve the care provided to the patients and their families, thus minimizing physical and
mental damage.

Keywords: Hydranencephaly; Pediatrics; Neurosurgery; Palliative care.
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1 INTRODUCAO

A descoberta de uma gravidez traz consigo expectativas, sonhos e planos para o curso
da gestacdo, seu seguimento, nascimento e pos-parto. Para os pais, a maternidade e a
paternidade acarretam, muitas vezes, um momento de vulnerabilidade psiquica em
decorréncia de multiplas adapta¢des, mudancgas e incertezas. Nesse contexto, receber a noticia
de uma ma-formacdo gera diversas reacbes emocionais aos pais e a todos aqueles que 0s
cercam,! incluindo sentimentos de choque, tristeza, desespero, culpa, raiva, ansiedade,
negacdo, depressao, soliddo, falta de esperanca e de expectativas em relacdo a determinada
caracteristica fetal 2

A hidranencefalia e a hidrocefalia extremas séo doencas que podem ser diagnosticadas
ainda na gestacdo, sendo extremamente graves e complexas do ponto de vista fisico e psiquico
com importante impacto na salde e no socioecondmico. A hidranencefalia € caracterizada por
destruicdo massiva dos hemisférios cerebrais, os quais sdo substituidos por um saco
membranoso preenchido com liquido cefalorraquidiano e pela dilatagdo ventricular; ja a
hidrocefalia extrema é marcada por um aumento importante dos ventriculos.>*

A hidranencefalia é uma condicdo rara que ocorre em aproximadamente 1 por 10.000
nascimentos no mundo,® ndo havendo dados especificos sobre o tema no Brasil. Em 2016, no
pais, cerca de 15% dos nascidos vivos apresentaram anomalias congénitas e 2% deles
encontram-se no estado da Bahia. Contudo, 25% dessas alteragdes correspondem a anomalias
no sistema nervoso central.® Quanto ao ndmero de Obitos infantis por anencefalia,
malformacdes similares e hidrocefalia congénita, o Nordeste tem o maior nimero de casos,
destacando-se a Bahia com 25% deles.’

A mortalidade causada pela doenca é mais acentuada nos dois primeiros anos de vida,
porém a expectativa de vida é indefinida.2 O primeiro ano de vida ¢ tipicamente marcado por
emergéncias médicas e hospitalizacdes ocasionadas por crises epilépticas descontroladas,
sequelas pulmonares secundarias ao refluxo e a broncoaspiracdo, elevacdo da pressao
intracraniana, problemas com a regulacdo da temperatura, infecgdes, entre outros. O tipo e a
qualidade do cuidado sdo fatores a serem considerados em relagéo a expectativa de vida e ao
estado neuroldgico®. Os pacientes portadores dessa patologia sdo frequentemente submetidos
a procedimentos cirargicos, internamentos e uso de diversas medicacdes, gerando impacto na

qualidade de vida do paciente e da familia, assim como um elevado custo ao sistema de salde.
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Para o0s sobreviventes, a caminhada do cuidar é entremeada de incertezas, desafios,
turbuléncias e requer dedicagao de todos os envolvidos, principalmente seus pais.

No Brasil, ndo ha dados sobre o perfil desses pacientes. Pré-natal, via de parto e
conducdo no pos-parto sdo desconhecidos nesse grupo de pacientes, assim, como ndo temos
conhecimento a respeito do processo de adoecimento e de todo o cuidado envolvido. Pensar
nesse grupo, na sua singularidade e qual objetivo de cuidado, torna-se importante e
fundamental para delinear a melhor abordagem. Trata-se de uma doenca grave, que ameaca a
continuidade da vida e, sendo assim, indicado cuidados paliativos. Uma abordagem que
promova qualidade de vida aos pacientes e aos seus familiares, por meio da prevengdo e do
alivio do sofrimento, avaliacdo e tratamento de problemas fisicos, psiquicos e espirituais deve
ser implementada desde o diagnostico.®

Com isso torna-se necessario caracterizar a evolucdo dos pacientes hidranencéfalos e
o0s cuidados recebidos antes mesmo do seu nascimento, o itinerario até o diagndstico e a visdo
dos cuidadores sobre esse processo. Estudando sobre a doenca, conhecendo-a em nosso meio,
dando voz aos cuidadores, pode-se cuidar da melhor forma possivel e exercer nosso papel
como profissional de salde.

A presente dissertacdo delineou o perfil sociodemografico dos pacientes do estudo,
caracterizou o pré-natal e o itinerario até o diagndéstico. De forma qualitativa, o discurso dos
cuidadores principais foi analisado, trazendo suas percepcdes sobre a doenca, seu diagndéstico e
sofrimento envolvidos. O presente estudo teve os resultados divididos em dois artigos,
utilizando metodologias diferentes na abordagem, que permitiram melhor aprofundamento do
movimento exploratério da pesquisa. Assim, sdo subtdpicos destacados: reconhecendo a
hidranencefalia como uma doenga (Artigo 1) e Percepcdo de pais de paciente com
hidranencefalia: diagnostico e enfrentamento dos processos de cuidado (Artigo 2). Por meio
deste trabalho, busca-se entender e descrever melhor a hidranencefalia em nosso meio, mostrar
a sua importancia para os profissionais de salde, sensibilizando as equipes, desde os obstetras,
pediatras, paliativistas, os neurocirugides e direcionando o olhar para esses pacientes e suas

familias.
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2 OBJETIVOS
2.1 Objetivo geral

e Caracterizar 0 processo saude-doenga-cuidado de pacientes com hidrocefalia e

hidrocefalia extrema no periodo pré-natal e pds natal

2.2 Objetivos especificos

e Descrever o itinerario diagnéstico a partir do perfil clinico dos pacientes com
hidranencefalia e hidrocefalia extrema nos periodos pré e pds-natal que estiveram
internados no Hospital Geral Roberto Santos.

e Compreender a percepcdo dos cuidadores de pacientes com hidranencefalia e

hidrocefalia extrema sobre e a experiéncia de cuidado e atencao a salde vivida.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Hidranencefalia

A hidranencefalia é uma doenca rara que afeta o sistema nervoso central e faz parte de
um grupo de malformacdes cerebrais, que variam em tempo de inicio, patogénese e
organizacdo de remanescentes cerebrais. Caracterizada pela auséncia de hemisférios cerebrais
que sdo substituidos por fluido (liquido cefalorraquidiano), porém as meninges e 0 cranio
permanecem?®. E uma doenca com fisiopatologia ainda desconhecida, contudo, a maioria dos
estudos afirma que a hipdtese mais aceita € a obstrucao bilateral da carétida interna, que leva
a interrupcdo abrupta do fluxo sanguineo, ocorrendo necrose macica do tecido cerebral e
hemorragia do tecido em desenvolvimento. Esse processo ocorre no periodo embriogénico,
depois da neurulagdo.*” De fato, estudos angiogréaficos pés-natais frequentemente revelam
anormalidades da artéria cardtida interna variando de hipoplasia a aplasia.!* Entretanto,
existem relatos de autdpsias em pacientes com hidranencefalia que evidenciam as carotidas
internas intactas, mas tal fato ndo exclui a presenca da hidranencefalia, uma vez que as
artérias carétidas internas podem revascularizar depois do dano.!> A variabilidade do
envolvimento cerebral desafia ainda mais a ideia de um mecanismo patogénico comum e
destaca a necessidade de se entender melhor o desenvolvimento vascular intracraniano
precoce.?

Em sua forma grave, pode haver auséncia completa do cortex cerebral, mas em muitos
casos uma fina borda de cortex cerebral ndo funcional pode estar presente. O mesencéfalo,
cerebelo, talamo, ganglios da base e plexo coroide geralmente ndo estdo envolvidos. Além
disso, o diencéfalo, as estruturas do mesencéfalo como ganglios da base, o tronco cerebral e
as estruturas cerebrais da fossa craniana posterior podem estar preservados nessa patologia.>*

A etiologia pode estar relacionada a diversas patologias, entre elas, sdo observadas
algumas infeccBes congénitas como: toxoplasmose, infeccdes virais — causadas por
enterovirus, adenovirus, parvovirus, citomegalovirus, herpes simples, virus Epstein-Barr,
virus sincicial respiratdrio, zica virus. Existe associacdo dessa doenga com a exposi¢éo
intrauterina a toxinas, tabagismo, abuso de drogas como cocaina, uso de estrogeno e valproato
de sbdio. Causas genéticas, hipoxia fetal e leucomaldcia também sdo citadas. A

hidranencefalia também tem sido relacionada a uma idade materna reduzida e a outras
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sindromes raras. Todas essas causas relatadas poderiam atuar direta ou indiretamente nas
artérias carotidas internas ou em outros distritos cerebrais, causando profundas alteracdes

cerebrais.3*1?

3.3 Diagndstico

O momento em que ocorre a hidranencefalia ainda € debatido e ndo comprovado. A
maioria dos autores refere-se ao segundo trimestre de gestacdo (variando da décima terceira a
vigésima sexta semana de gestacdo) como o periodo suscetivel porque os hemisférios e a
foice do cérebro ja deveriam ter sido formados nessa época e o dano isquémico que ocorre
mais tarde no terceiro trimestre geralmente resulta em encefalomalacia multicistica.
Entretanto, existem varios relatos de diagnostico antes da décima segunda semana de
gestacdo.® O diagndstico da hidranencefalia e da hidrocefalia extremas pode ser realizado
durante o periodo pré-natal por meio de exames radiolégicos ndo invasivos.

A ultrassonografia € um exame extremamente Util no diagnostico durante periodo
neonatal e pode detectar a auséncia dos hemisférios cerebrais na 212 até a 23* semana de
gestacdo,? embora haja relatos de detecgdo precoce com 12 semanas.'® No exame, observa-se
a auséncia dos hemisférios cerebrais, os quais sdo substituidos por um material ecoico
homogéneo. Ocorre a manutengdo do tdlamo, tronco cerebral e cerebelo.

A ultrassonografia transfontanela pode ser utilizada no periodo pés-natal, porém os
exames padrdo-ouro sdo tomografia computadorizada ou a ressonancia magnética, que
permite diferenciar da holoprosencefalia e hidrocefalia extrema mais precisamente.!? Nesses
exames, observa-se a auséncia de parénquima cerebral supratentorial que é substituido por
liquor e frequentemente a presenca da foice, dos hemisférios cerebelares e do tronco cerebral.

Diante de alta suspeicdo da doenca e da falta de um melhor exame neurorradioldgico
pode ser realizada a transluminacdo!* como forma de diagnostico, entretanto, a melhor
maneira de diagnosticar a hidranencefalia é pelos sinais clinicos, exame fisico da cabeca e
ressonancia magnética ou tomografia computadorizada. Outros exames sdo recomendados:
eletroencefalograma que evidencia a auséncia da atividade elétrica ou pode ser utilizado para
confirmar a presenca das convulsdes; testes oculares e auditivos usados na confirmacdo da
perda da atividade do cdrtex com a preservagdo das fungdes do tronco encefalico*!? e, muito
raramente, a angiografia por ressonancia magnética pode ser til para encontrar anomalias

vasculares nas estruturas cerebrais.



15

3.4 Quadro clinico

Apesar das evidéncias crescentes por meio de exames de imagem, dados
histopatolégicos e clinicos, o feno6tipo e o prognoéstico da hidranencefalia séo controversos.
Na gestacéo, ndo ha achados clinicos anormais nos fetos — como a reducdo de movimentos
fetais — e, durante o nascimento, percebe-se que a maioria dos pacientes nasce com o0

13 9s recém-

perimetro cefalico normal. Muitos bebés afetados morrem ainda intra-utero,
nascidos tém expectativa de vida reduzida e morrem dentro de algumas semanas ou meses
depois do nascimento. Aqueles que sobrevivem ndo evidenciam sinais neuroldgicos ou
clinicos evidentes inicialmente, em geral, apresentam os reflexos de degluticdo, suc¢do e 0s
movimentos normais das pernas e dos bragos, contudo, sinais como hipotonia e dificuldade na
alimentacio podem estar presentes.'>!3 Esses sinais progridem rapidamente, manifestando-se
por meio da hipotonia ou hipertonia severa, irritabilidade, convulsdes e aumento do perimetro
cefalico. A audicdo geralmente é preservada, mas em casos raros apresenta deficiéncia
auditiva neurossensorial. A deficiéncia visual é perceptivel e a maioria das criancas tem
deficiéncia visual cortical devido a auséncia do cortex visual, mas com olhos normais. As
criangas tém atraso importante de crescimento e no cognitivo.*12

Alguns casos de hidranencefalia e hidrocefalia extrema também apresentam como
problema o diabetes insipidus central, uma vez que essa condi¢do patolégica ocorre como
resultado de lesdo da glandula pituitaria por diversos mecanismos como trauma, infeccéo
grave do sistema nervoso central, hipoxia etc.!* Devido ao grave comprometimento
neurolégico, as infeccBes respiratorias, como as pneumonias, podem ocorrer constantemente
levando o paciente a piora do quadro clinico, podendo chegar a 6bito.® As crises convulsivas
podem se tornar de dificil controle, e problemas no controle da temperatura podem ocorrer.
Com a deteriorizacdo neuroldgica, os pacientes apresentam mais intercorréncias clinicas,
necessitando de varias e prolongadas internacdes, vias alternativas para alimentacéo, suporte
respiratério e grande risco de morte. A sobrevida prolongada tem sido raramente relatada,

com casos excepcionais sobrevivendo até a terceira década.®
3.5 Tratamento
Os estudos mostram que a maioria dos pacientes com hidranencefalia possui baixa

expectativa de vida, morrem ao nascimento ou em poucas semanas, ou meses depois de

nascer. Porém, alguns casos de pacientes com maior sobrevida e melhor prognoéstico estdo
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sendo descritos, como os reportados por Cecchetto et al. (2012) em sua revisdo de 37
publicacdes, que relatam casos de pacientes ainda vivos na segunda e terceira décadas de
vida.®> Esses casos possivelmente estdo associados a uma maior preservacdo do cortex
cerebral, como nos casos de hidrocefalia extrema.

A doenca ndo possui tratamento curativo ou modificador, porém deve ser realizado um
tratamento de suporte e gestdo das complicacOes e intercorréncias associadas, como 0 manejo
das convulsdes e da diabetes insipidus. Em relacdo ao quadro das convulsBes, que sdo
extremamente frequentes, esses pacientes podem necessitar do uso de farmacos
anticonvulsivantes para seu controle e, para o quadro de diabetes insipidus central, devem ser
tratados com desmopressina oral sublingual e reposi¢éo de fluidos, o que pode ser observado
no estudo de Omar Il et al. (2019) em que eles relatam casos de dois pacientes diagnosticados
com essa condi¢do por meio de exames laboratoriais de urina, osmolaridade e sodio séricos.'*

Para controle do aumento ventricular, que estd presente na grande maioria dos
pacientes hidranencéfalos, pode-se utilizar a derivacgéo ventriculoperitoneal que drena o liquor
cefalorraquidiano, reduzindo a tensdo cerebral, controlando a pressdo intracraniana e o
aumento progressivo do volume cerebral.*!? Esse procedimento ndo é isento de riscos e
complicacgdes, podendo evoluir com fistula liquérica, infec¢bes do sistema nervoso central,
disfuncBes do sistema de derivacdo ou escaras sobre 0 seu reservatorio. Caso apresentem
essas complicacdes, os pacientes precisam realizar a revisdo e/ou troca das derivagdes, bem
como a antibioticoterapia por um periodo prolongado. Diante disso e do grave
comprometimento cerebral, discute-se se todo paciente deve ser exposto a procedimento
cirtirgico.1>1

Um novo procedimento cirdrgico vem sendo proposto para 0s pacientes com
hidranencefalia e hidrocefalia extrema: a coagulacdo endoscopica do plexo coroide. Esse € um
procedimento neuroendoscopico que visa a reducdo da producdo liquérica controlando, assim,
o perimetro cefalico e a pressédo intracraniana devido a hidrocefalia. O estudo de Malheiros et
al. (2010) mostra que depois de realizar a coagulacdo endoscépica do plexo coroide em
pacientes com hidranencefalia e hidrocefalia extrema, houve o controle satisfatério do
perimetro cefalico em 90% dos pacientes. Para eles, a coagulacdo por ter menor custo e
melhor risco de complicacdo, seria um procedimento bastante indicado nos casos de
hidranencefalia.'®

Pela sua condi¢do neuroldgica grave, os pacientes podem precisar de medidas de
suporte respiratorio, nutricional, controle de dor, entre outros, sendo necessario 0

acompanhamento com uma equipe multiprofissional em unidade hospitalar e ambulatorial .*
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3.6 Hidrocefalia

A hidrocefalia € um problema comum, de natureza heterogénea e complexa na
patogénese. Essa doenca foi amplamente definida como qualquer aumento no liquido
cefalorraquidiano (LCR) dentro do cranio, elevando a pressao intraventricular, resultando na
dilatacdo dos ventriculos e no crescimento anormal da cabeca que pode necessitar de
intervencdo cirdrgica.l® O equilibrio entre a producdo, o fluxo e a absor¢do do LCR s&o
perdidos na hidrocefalia,’” ¢ um processo progressivo, entretanto, a progressio nio precisa ser
tdo répida a ponto de causar sintomas clinicos ou exigir intervencao cirargica. A hidrocefalia
congénita (HC) ocorre em aproximadamente 1:1.000 recém-nascidos, mas essa propor¢do €
mais elevada em paises em desenvolvimento, como o Brasil, atingindo taxas de 3,16:1.000
recém-nascidos.8

As causas congénitas de hidrocefalia incluem malformacgdes de Chiari, estenose
aquedutal primaria, cistos ou massas intraventriculares, infec¢fes intrauterinas, cistos de
Dandy-Walker, defeitos do tubo neural, sindrome genéticas, uso de drogas e farmacos.

O diagnostico pre-natal da hidrocefalia € possivel ja no primeiro trimestre por meio do
ultrassom obstétrico, ja no periodo p6s natal, pode-se fazer uso de ultrassom transfontanela,
tomografia de cranio e ressonancia magnéetica. A hidrocefalia continua sendo um desafio na
neurocirurgia pediatrica em todo o mundo, € um consenso é buscado para seu melhor
tratamento. O shunt ventriculo peritoneal é o principal tratamento da hidrocefalia congénita
principalmente em recém-nascidos.'® Pode-se também realizar ventriculostomia endoscopica
do terceiro ventriculo nas hidrocefalias obstrutivas. Como acontece em qualquer
procedimento, o tratamento cirdrgico da hidrocefalia apresenta seus proprios riscos, desde
acidentes vasculares cerebrais, hemorragias, posicionamento incorreto, necessidade de
reoperacdo imediata, mal funcionamento da valvula, infec¢do do sistema nervoso central e
raramente morte.’

O desenvolvimento da crianga e o0 grau de independéncia estdo relacionados a
condicdo individual do paciente, sua idade, a etiologia da hidrocefalia, as complicacdes
cirurgicas e doencas coexistentes. O grau de funcionalidade da crianca pode variar desde
nenhum déficit intelectual ou fisico até a dependéncia total de outras pessoas.®’

A hidrocefalia extrema é 0 aumento acentuado do sistema ventricular e, assim como a
hidranencefalia, os pacientes apresentam cavidade ventricular Gnica supratentorial com

auséncia do septo peltcido.™
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3.7 Cuidados paliativos pediatricos

O termo paliativo advém do verbo paliar, do latim palliare (cobrir com um manto) e de
palliatus (aliviar sem chegar a curar) cujo significado seria aliviar, atenuar. Dai a expressao
cuidados paliativos (CP).! A primeira definicdo dada pela Organizacdo Mundial de Salde
(OMS) foi realizada em 1990 e firmava que, se 0 paciente tivesse uma doenga que ndo
respondesse aos tratamentos curativos, deveria receber cuidados paliativos, definido como
cuidado ativo e total, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida para o paciente e sua
familia.®® Em 2002 a definicdo foi atualizada pela OMS: cuidados paliativos sdo uma
abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes e de suas familias diante dos
problemas associados as doencas ameacadoras da vida, por meio da prevencéo e do alivio do
sofrimento fisico, psiquico e espiritual. E importante entender que a mudanca do conceito
amplia a area de atuacdo e inclui os pacientes portadores de doencas crénicas potencialmente
fatais, sem a dicotomia entre tratamento modificador de doenca versus cuidados paliativos,
mas sim, um cuidado em conjunto.?°

O novo conceito amplia também a atuacdo dos cuidados paliativos para 0 momento do
diagnéstico de uma doenca crénico-evolutiva acompanhando tanto o paciente como o familiar
e/ou cuidador. Aplicar cuidados paliativos, entdo, passa a ser uma forma holistica de cuidar,
no qual o cuidado muda o foco da doenca para o cuidado centrado na pessoa. Ele consiste em
se aplicar medidas objetivas, a fim de realizar diagnostico e tratamento, mas também
subjetivas, em que se leva em consideracdo a experiéncia vivida com a doenca pelo paciente e
sua familia.?

O cuidado paliativo pediatrico representa um campo especial, diferencia-se do CP de
adultos, devido as suas caracteristicas especificas, trazendo consigo outras
necessidades, 18212246

1- O namero de criancgas a serem tratadas é menor se comparando aos adultos, porém
tem-se uma diversidade de doencas e a raridade de algumas delas.

2- Criangas séo seres em desenvolvimento que apresentam mudangas frequentes,
continuas e variadas durante seu crescimento e, dessa forma, as demandas s&o
completamente diferentes de um lactente para um adolescente.

3- O tempo de acompanhamento do CP pediatrico € muito relativo, pois tém-se
doencas de cuidado por horas e dias, como de acompanhamento até a vida adulta.

4- Ha pouco conhecimento sobre algumas anomalias congénitas.
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Por estar em desenvolvimento constante, varidvel e imprevisivel por vezes, é
frequentemente dificil prever a resposta a uma determinada terapia.

No controle de sintomas ha uma disponibilidade limitada para a faixa pediatrica.
Um substituto normalmente representa os interesses da crianca, tendo ele um
importante papel na equipe no momento da tomada de decisdes. Por outro lado, as
criangas estdo em continuo amadurecimento, o que exige um olhar mais préximo e
individual para elas.

Quando uma crianga morre, o luto da familia é frequentemente mais intenso e
longo, exigindo um cuidado mais precoce.

Pode ser fornecido em servicos de salde de cuidados terciarios, em centros de

salilde comunitarios e mesmo em lares infantis.

Didaticamente divide-se as indicacdes de CP pediatrico em seis grandes grupos,

facilitando seu entendimento e sua atuagio, 8212345

1

Condicdes para as quais a cura é possivel, mas que pode falhar. Doengas como:
cancer avancado, progressivo ou de mau progndstico; cardiopatias complexas
congénitas ou adquiridas.

Condigdes que requerem tratamento complexo e prolongado. Exemplos:
HIV/AIDS (virus da imunodeficiéncia humana/ sindrome da imunodeficiéncia
adquirida); fibrose cistica; anemia falciforme, epidermolise bolhosa grave;
imunodeficiéncias congénitas graves; insuficiéncia renal cronica; insuficiéncia
respiratoria cronica ou grave.

SituacBes sem opgdo curativa, progressiva em que o tratamento é apenas paliativo
desde o diagndstico: trissomia do 18 e do 13, doencas metabdlicas graves.
Problemas irreversiveis ndo progressivos, acompanhados de incapacidade grave,
tornando a crianca vulneravel ao desenvolvimento de complicacdes de saude.
Fazem parte desse grupo doencas genéticas, malformacBes do sistema nervoso
central e paralisia cerebral grave.

Recém-nascidos que sdo gravemente prematuros.

Membros da familia de um feto ou crianga que morre inesperadamente. Morte

fetal, sepse grave em uma crianga previamente saudavel, grande queimado.

A hidranencefalia por ser uma doenca grave, incurdvel, com incapacidade grave que

torna a crianca susceptivel a diversas complica¢des e muito sofrimento possui claramente a

indicacdo de cuidados paliativos pediatricos desde o seu diagndstico. Cuidar dessas criancas
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requer conhecimento especializado e competéncias nas esferas organizacional, comunicativa,
relacional e ética. A equipe deve ser formada por profissionais diversos para que o cuidado
seja multi e interdisciplinar. O cuidado ao paciente e a sua familia estende-se durante todo o

percurso da doenca até o fim de vida e ao trabalho com o luto.

3.8 Perda do bebé imaginério

A gestacdo é um evento complexo, intenso, com mudancas de diversas ordens; é uma
experiéncia repleta de sentimentos que podem dar vazdo a contetidos inconscientes da mae.?*
Vaérios autores tém enfatizado que a relacdo da mae com o bebé existe desde antes da
gravidez, nas fantasias da mulher relacionadas com a possibilidade de ter um filho. O bebé
imaginario é descrito por Lebovici (1987) como resultado das referéncias verbais da mée,
durante a gestacdo.? Essas representacdes intensificam-se no decorrer da gestagio, por meio
dos movimentos do feto, da imaginacdo do sexo, da interacdo com ele e com a prépria funcéo
materna.

Expectativas sdo criadas em torno do bebé imaginario que cada mée constroi, o feto
nao ¢ visto como tal, mas ¢ representado como um bebé com um corpo completo e unificado.
Para Szejer e Stewart (1997), durante a gravidez a mée antecipa o nascimento do filho a partir
das marcas deixadas pela sua propria historia.?®

Ha& repercussdes tanto positivas quanto negativas em relacdo as expectativas sobre a
maternidade, para o psiquismo do bebé e para o relacionamento entre mae e filho. Os aspectos
positivos envolvem a necessidade de que o bebé seja investido de desejos e fantasias por parte
da méde para comegar a existir enquanto ser humano.?® A gestante parece ter um nivel de
relacdo proximo com o bebé quando ela consegue imagina-lo, investir na construcdo dessa
imagem, ainda que ela nasca de ideais desejados.?’” As expectativas sio consideradas
negativas quando ndo é permitido ao a bebé ter sua prépria identidade, isto €, quando a mée
ndo consegue aceitar a singularidade de seu filho e abandonar sua carga de idealizagdes e
projetos.?#?8 As expectativas giram em torno do bebé imaginario construido, principalmente
por meio do sexo, do nome, da maneira como ele se movimenta no Utero e das caracteristicas
psicoldgicas a ele atribuidas.?®

Caron, Fonseca e Lopes (2008) concordam com a hipotese de que 0 processo de
desidealizagao do bebé imaginario pode-se iniciar na gestacao e ser importante para diminuir
expectativas e fantasias, além de facilitar a aceitacdo da mae frente as limitagoes reais do

filho.2° Depois do nascimento e do contato da mae com o filho recém-nascido, é importante
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que ela consiga se desfazer do bebé imaginario e invista precocemente na relagdo com o bebé
real.*® Normalmente a relagdo ocorre de forma natural, ha um crescente vinculo com o bebé
real e um desinvestimento no bebé imaginario. Para que isso aconteca, € necessario que a mae
projete alguns aspectos do bebé imaginario no bebé real, modificando pouco a pouco as
representacdes sobre o bebé imaginario de acordo com as caracteristicas do recém-nascido.?®
Essa transformacdo psiquica € importante para a relacdo mae-filho. Esse processo de
elaboracdo do encontro com o bebé real é observado mais claramente nos primeiros meses
depois do nascimento e pode ser facilitado ou ndo pela salde da crian¢a, pelo contato e
interacdo mae-bebé depois do nascimento e pelas condigdes gestacionais e do parto.

A chegada de um bebé nunca corresponde completamente aquilo que a mae espera e,
independentemente de a crianca ser bela ou feia, saudavel ou doente ou se apresentar dentro
dos padrdes ditos como “normais” ou “anormais”, ela provocara um marco na vida dos pais.3!
Na situacdo de malformacao, exacerba-se a distancia entre o que se imaginou e desejou para o
filho e o que € real, concreto, muitas projecdes futuras acabam sendo abortadas, tanto em
relacdo a si mesmos como ao bebé. Desse modo, todas as vivéncias de perda que ja séo
potencialmente dificeis em uma situacdo normal acabam maximizadas diante de um
diagnostico de malformacéo fetal, além de se criarem outras tantas experiéncias peculiares a
essa situacdo que a tornam ainda mais dolorosa. Diante de uma intercorréncia, qual seja ela, o
sentimento de decepcdo tende a gerar constrangimento, vergonha, culpa, medo e raiva. Assim,
os pais, frente a uma situacdo de malformacao, precisam se adaptar a essa nova realidade de
dificuldades e dores.*?

De qualquer forma, o recebimento da noticia de malformagdo em um filho, seja antes
ou logo depois do nascimento, € sempre uma vivéncia de crise intensa e equilibrio emocional
préximo a disrupcdo. Assim, diante do diagnéstico de uma doencga grave com risco de morte,
0 ndo esclarecimento adequado ou ndo entendimento da doenca torna mais intenso, complexo

e dificil esse momento de ruptura do imaginario.

3.9 Espiritualidade

A espiritualidade ¢ um elemento importante na experiéncia humana. Abrange a busca
do individuo por significado e proposito na vida e a experiéncia do transcendente. Cada um de
nos encontra sentido e conexdo de forma diferente. Podemos resumir as formas de
espiritualidade no acrdbnimo SOMUS (o Si mesmo, o Outro, o Momento, o Universo, o0
Sagrado).®
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Todas as formas de conexdo passam pelo Si mesmo, mas em alguns momentos essa
conexao é maior, como ler um livro, meditar, pintar. A relacdo com o outro é uma das formas
de conexd@o mais importantes, 0s seres humanos encontram sentido em sua vida conectando-se
com o outro: familiares, amigos, colegas de trabalho, membros da comunidade. O Momento é
responsavel pela vivéncia do aqui e agora, a soma dos momentos vividos forma a nossa
biografia, nossas memorias, lembrangas, nossa esperangca. A natureza nos conecta ao
Universo, seja por meio da Lua, do Sol ou das estrelas, sendo ela grande fonte de vida, do
divino, no sagrado. O Sagrado € definido pelo individuo: sua familia, Cristo, Buda, a
natureza, seus antepassados. Varios ritos religiosos e espirituais tém por objetivo a conexdo
com o sagrado.?*

Diante disso, a espiritualidade abarca crencas espirituais e religiosas, rituais, conexdes
com o outro, consigo mesma, com a natureza e com 0s reinos sagrados, tanto dentro como
fora da religido tradicional. Vista dessa forma, ela € um componente importante na qualidade
de vida e pode ser um fator-chave na forma como as pessoas lidam com as dificuldades,
doencas e com a morte.343°

O paciente e sua familia podem recorrer a espiritualidade com a finalidade de diminuir
0 sofrimento diante dos problemas encontrados no processo de adoecimento ou na busca por
cura e esperanga. Estudos destacam sua importancia para o melhor enfrentamento das
dificuldades no curso de doengas crbnicas e incuraveis e na melhoria do bem-estar de
pacientes e de seus cuidadores.®® Os pais relatam a importancia da fé, da crenca, da conexao

com algo transcendental como forma de sustentacéo, forca e alivio de sofrimento.

3.10 Luto antecipatorio

Luto é um processo complexo que envolve sentimentos de tristeza e pesar, € uma
reacdo a perda de algo ou de alguém significativo, quando ocorre o rompimento de um
vinculo. E uma vivéncia humana Gnica, em que a auséncia da pessoa que se foi deve ser
percebida como definitiva, exigindo-se, assim, adaptacdo a nova realidade e reorganizacdo
interna e externa.®

O luto antecipatorio € um termo que foi usado pela primeira vez por Lindemann em
1944, para denominar as reacOes apresentadas pelas esposas de soldados convocados para o
campo de batalha.®® Ele foi definido como uma reagio de pesar genuina em pessoas que Nnio
estao enlutadas pela morte em si, mas pela experiéncia de uma separacao em que ha a ameaca

de morte.®” Esse fendmeno passou a ser estudado principalmente com pessoas que enfrentam
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doencgas cronicas terminais com alto risco de morte. Pode ser entendido como o luto que
ocorre antes da perda real e tem as mesmas caracteristicas e a mesma sintomatologia das
primeiras fases de luto normal, como torpor e aturdimento, anseio e protesto, desespero, como
define Worden (1998).3” O processo de luto é iniciado no momento do diagndstico de uma
doenca potencialmente fatal pelas perdas concretas ou simbolicas que a doenca pode trazer ao
paciente e a sua familia.®®

O luto antecipatério pode ocorrer durante um periodo longo de cuidados, dias, meses a
muitos anos. No caso de doencas cronicas, complexas, o familiar ainda esta vivo, mas sua
perda ja é sentida para uma serie de atividades que executava anteriormente. A pessoa ndo
morreu, mas diversas perdas fisicas, psiquicas, cognitivas sdo vivenciadas no processo e
precisam ser elaboradas. Podemos citar exemplo: perda da capacidade de ingesta oral, perda
da comunicacao verbal, mais dependéncias e necessidade de suportes invasivos, entre outros.
Muitas vezes o doente pode passar por uma degeneracdo fisica ou psiquica, o que pode gerar
sentimentos de ambivaléncia no cuidador, ora com o desejo de que o familiar morra para
aliviar o sofrimento de ambos, ora com a culpa despertada pelos sentimentos anteriores. O
diagnostico e o adoecer afeta o paciente e sua familia: ambas as partes precisarao lidar com as
mudancas fisicas, psicoldgicas e sociais, periodos de estabilidade e crise, bem como as
incertezas quanto ao funcionamento futuro.®

Posteriormente, ao aceitar a realidade da perda, ter a consciéncia de que a pessoa ird
morrer, inicia-se o0 processo de elaboracdo do luto mais precoce. Nesse processo, € comum
gue a consciéncia da morte iminente alterne-se com a negacdo de que esse fato realmente
ocorrerd. Em outras situacdes em que as evidéncias sdo extremamente claras a pessoa ainda
assim continuara a nutrir esperancas, reforcando a negacio.® Esse processo de negagio e
elaboracdo de perdas ndo é simples, fazendo parte também da construcdo do entendimento da
doenca, merecendo acolhimento e entendimento por parte das equipes de salde. A medida
que a familia participa de todo o adoecimento junto com o paciente, ela passa a absorver a
realidade da perda, elaborando-a melhor.

Intervencbes no periodo de luto antecipatdrio podem prevenir o desenvolvimento de
problemas no luto pds-morte e tém-se mostrado importantes para aceitacdo da morte. Ter a
oportunidade de se despedir, assim como resolver questdes pendentes de forma a ndo deixar
em aberto pontos de arrependimento resultam em boa qualidade do ajustamento e da resposta
a perda.®® Assim, com a aceitagio melhor do processo, o enlutado consegue enxergar a

realidade e visualizar a sua vida sem a presenca do ente querido.
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3.11 Esperanca

A Esperanga ¢ definida segundo o dicionario Michaellis como o ato de esperar aquilo
que se deseja obter, expectativa na aquisicdo de um bem que se deseja, aquilo que se espera,
almeja.*® Segundo Kalanithi (2016), essa palavra surgiu na lingua inglesa ha cerca de mil
anos, para denotar uma combinagdo em confianca e desejo.*! Para Nuland (1994): “lidam com
a expectativa de um bem que ainda esta por vir, uma percepc¢do de uma condicdo futura em
que um objetivo desejado serd alcangado”. Porém, a esperanca ndo seria uma vontade
injustificada e independente de algo improvavel, mas sim um propulsor de atitudes ligadas a
objetivos reais. Para Araujo (2020), ela pode tirar o individuo da dor e permite que ele escolha
seguir em frente, a despeito do desespero.**

No contexto de doenca grave e incurdvel, a esperanga assume uma importancia na
forma como os doentes vivem o0 processo de adoecimento e o fim da vida, sendo a ela
atribuido um poder terapéutico: sendo mais forte do que o otimismo, ¢ um mecanismo de
“coping” (lidar) importante que influencia o bem-estar fisico, emocional e espiritual. No fim
de vida, no contexto de cuidados paliativos, a esperanca ¢ parte integrante da existéncia das
pessoas doentes, permitindo-lhes suportar o sofrimento e, na perspectiva das suas familias, ela

demonstrou ser uma forca interior dindmica, coexistindo com o luto antecipatorio.*?#
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4 PERCURSO METODOLOGICO

Buscando responder ao objetivo especifico: descrever o itinerario diagnostico a partir
do perfil clinico dos pacientes com hidranencefalia no periodo pré e pds-natal que estiveram
internados no Hospital Geral Roberto Santos. Foi realizado um estudo observacional de
analise documental, no periodo de janeiro de 2018 a julho de 2020 em hospital publico
terciario de alta complexidade, localizado no municipio de Salvador (BA). Esse hospital é
considerado um centro de referéncia de alta complexidade em neonatologia e neurocirurgia,
recebendo pacientes de todo o estado da Bahia. Os pacientes incluidos no estudo possuiam
diagnostico confirmado de hidranencefalia e hidrocefalia extrema sendo acompanhados no
hospital no periodo definido da pesquisa. Foram excluidos aqueles que os prontuarios nao
foram encontrados no Servico de Arquivo Médico e Estatistica periodo estudado.

Trata-se de uma amostra por conveniéncia selecionada por meio dos critérios pré-
definidos e estimada em 27 pacientes. Os participantes da amostra possuem diagnostico
radiologico de hidranencefalia e hidrocefalia extrema, cujos prontuarios estdo presentes no
banco de dados do hospital durante o periodo de fevereiro a julho de 2020, no qual foi
realizada a coleta de dados. Os dados foram coletados pela pesquisadora principal diretamente
dos prontuarios fisicos arquivados no Servico de Arquivo Médico e Estatistica (SAME) do
referido hospital. Na busca pelas informaces, foi confeccionada pela pesquisadora uma ficha
de descricdo de varidveis em salde, instrumento utilizado para a coleta dos dados. A ficha de
descricdo de varidveis dispGe de 72 questBes, abertas e fechadas, avaliando varidveis
sociodemogréficas, caracteristicas da gestacdo e do parto, presenca de outras patologias,
realizacdo de exames laboratoriais e de imagem, uso de medicamentos, realizacdo de
procedimentos clinicos e cirdrgicos, tratamento de suporte, nimero e periodo de
internamento, data do 6bito (Apéndice A).

Para conhecer a percepc¢do dos cuidadores de pacientes com hidranencefalia sobre a
experiéncia de cuidado e atencdo a salde vivida, o outro objetivo especifico desta pesquisa,
foi realizado um estudo analitico de cunho exploratério e natureza qualitativa. Esse desenho
de estudo foi eleito pela sua capacidade de elucidar e conhecer os complexos processos de
constituicdo da subjetividade, permitindo explorar e aprofundar discussdes a respeito da
experiéncia singular dos diversos participantes da investigacgao.

Os participantes da pesquisa foram cuidadores de pacientes com diagnostico de
hidranencefalia, que se encontravam internados com seus filhos, no Hospital Geral Roberto

Santos, no periodo da coleta de dados, ndo sendo realizada busca ativa de demais
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participantes fora do ambiente hospitalar. A coleta de dados foi desenvolvida a partir de
entrevista semiestruturada, no periodo de fevereiro a julho de 2020, roteiro de entrevista com
questdes abertas, tendo em vista a escrita da dissertacdo em artigos produzidos ao longo do
estudo a partir das respostas coletadas. As entrevistas foram individuais, com duracdo entre 15
e 30 minutos de gravacao, ocorreram em local reservado (sala da coordenacédo de pediatria) e
ndo houve recusa de nenhum participante convocado. Caso o entrevistado sentisse qualquer
desconforto ou incémodo no momento da entrevista, poderia ser acolhido pela psicéloga
orientadora deste trabalho ou outros profissionais da psicologia, caso fosse identificada a
demanda.

A entrevista semiestruturada tem como carateristica principal o fato de ser uma
ferramenta de pesquisa qualitativa mais flexivel, isto é, permite que o pesquisador, por meio
de um roteiro de entrevista com questdes previamente elaboradas, possa “coletar os dados”
num formato préximo a um modelo de interacdo que mais se assemelhe a uma conversa
informal. Por isso, também é uma técnica que exige do investigador a maxima atencdo e
clareza sobre os objetivos do estudo, para que, nos momentos em que ele identificar sua
necessidade, possa inserir ao longo da entrevista perguntas suscitadas pelas proprias respostas
apresentadas pelo entrevistado. De forma semelhante, ele deve também indicar perguntas que
possam favorecer o alcance das respostas aos objetivos propostos pela pesquisa. Assim, foi
elaborado um roteiro de questdes abertas a partir do objetivo elencado pela presente pesquisa.

Na apresentacdo dos resultados ndo houve qualquer tipo de identificacdo ou referéncia
aos participantes do estudo, de modo a proteger suas identidades, havendo a codificacdo por
letras para que o manuseio do material coletado fosse restrito as pesquisadoras. As entrevistas
foram realizadas a partir de gravacdo de audio, utilizando aparelho gravador de voz. As
entrevistas gravadas foram transcritas na integra, sendo o seu contedo mantido em sigilo e
compartilhado apenas entre os membros da pesquisa, sem identificagdo nominal do
participante.

Por meio da Anélise de Conteddo proposta por Gomes e Minayo (2017) foi
identificado um conjunto de categorias que expressam a vivéncia subjetiva dos pais frente ao
diagndstico e no processo de construgdo de relagdo/conexdo com o bebé.**

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do Hospital Geral Roberto
Santos, CAAE: 14214719.2.0000.5028, Numero do Parecer: 3.470.006 e as participantes

assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).
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5 RESULTADOS E DISCUSSOES

Diante do pouco conhecimento sobre hidranencefalia, da necessidade de ampliar
estudos sobre o tema e a complexidade envolvida no fenémeno estudado, a saber, sobre as
perspectivas do cuidado, demandou a construgdo de distintos estudos, embora
complementares para o entendimento do objetivo proposto. Optou-se, entdo, por construir
uma dissertacdo a partir da elaboracdo de dois artigos cientificos com propostas de
apresentacdo e divulgacdo dos respectivos resultados obtidos com o processo da pesquisa
quantitativa e qualitativa.

O primeiro artigo, Recognizing hydranencephaly as a disease: an exploratory
descriptive study foi desenvolvido com objetivo de documentar na literatura cientifica médica
nosso numero de casos, literatura essa, com poucos artigos cientificos sobre a doenca.
Caracterizar esses doentes quanto as questdes sociodemograficas, ao pré-natal e ao itinerario
até o diagnostico, mostrando a realidade vivenciada em nosso meio.

O segundo artigo traz, por meio da fala dos cuidadores, a realidade vivenciada por
eles, dando voz aos conflitos, obstaculos, sofrimentos e sentimentos experimentados ao cuidar
de pacientes com diagnostico de hidranencefalia. Analisar qualitativamente os discursos
desses pais e desenhar isso em contetido cientifico transforma dor e sofrimento em esperanga

de reconhecimento da doenca e seu entendimento.
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5.1 Artigo 1 — Recognizing hydranencephaly as a disease: an exploratory descriptive
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Abstract

Obijective: hydranencephaly is a rare condition in which the cerebral cortex is absent. It is a
severe, chronic, progressive disease that involves intense physical suffering and psychological
distress. Since recognizing hydranencephaly in a given population is crucial in enabling
adequate, comprehensive healthcare to be provided, the objective of this study was to collect
data on patients with the condition, with a view to increasing understanding in a Brazilian

setting. Design: a descriptive, exploratory document analysis. Setting: a general hospital in
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northeastern Brazil. Patients: twenty-seven patients with a confirmed diagnosis of
hydranencephaly being monitored at the Roberto Santos General Hospital. Interventions:
patients’ data were collected from their health records using a standardized form. Main
outcome measures: patients’ sociodemographic, prenatal and postnatal data. Results: the
median age of the patients was four months. In 92% of cases, the mother was the principal
caregiver and in 59% family income was less than one minimum salary (R$1,100.00). The
vast majority had not received adequate prenatal care, and laboratory testing to investigate for
congenital diseases did not comply with the Ministry of Health guidelines, with diagnosis
being made during pregnancy in only two cases. Conclusions: review of these 27 cases
revealed a vulnerable population, with low incomes, poor schooling, difficulty in accessing
healthcare, inadequate prenatal care and lack of a diagnosis. This is a pathology that remains
unrecognized, making it impossible to reach an earlier and more precise diagnosis and

provide adequate treatment.

Keywords: hydranencephaly; vulnerability; hydrocephalus.

Introduction

Hydranencephaly is a rare condition, with an estimated incidence of 1 in every 10,000 live
births.! Onset begins in the embryonic period. The condition is characterized by absence of
the cerebral hemispheres, while the meninges and skull bones are intact and the resulting
cavity is filled with cerebrospinal fluid.? In its severe form, the cerebral cortex may be
completely absent; however, in many cases, a thin rim of non-functional cerebral cortex may
be present. The mesencephalon, cerebellum, thalamus, basal ganglia and choroid plexus are

not generally involved. Whatever the cause, whether infectious, toxic, iatrogenic or genetic,
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the resulting brain damage is believed to be a consequence of the early and severe impairment
of the internal carotid artery.® With the abrupt interruption of blood flow, there is massive

necrosis of the cerebral tissue and hemorrhage of the developing tissue.*

After ultrasound became routine for the investigation of fetuses in the first trimester of
pregnancy, hydranencephaly began to be diagnosed at an early stage, contradicting previous
hypotheses that malformation would begin in the second trimester of pregnancy.? In infancy,
non-contrast computed tomography (CT) may raise suspicion of this diagnosis and magnetic

resonance imaging (MRI) can provide further information.

Many affected babies die prior to birth,! while the life expectancy of newborns is short, with
most dying within weeks or months of birth. Nevertheless, survival can vary greatly,® with
some exceptional cases surviving up to the third decade of life. Those who survive generally
have visual impairment, growth abnormalities, deafness, spastic quadriparesis, severe
intellectual deficits, progressive macrocephaly and seizures, requiring multiple admissions to

hospital .>®

In Brazil, there are no epidemiological data on the disease or on the profile of the affected
patients and their families. During prenatal care, which should represent the pathway to
diagnosis, the clinical issues in this group of patients remain unknown. This is a serious, life-
threatening disease that involves immense physical and psychological suffering for all
involved. Therefore, further information is required on hydranencephaly in this particular

setting as a means of improving the comprehensive healthcare offered to these patients.



32

Methods

This descriptive, exploratory document analysis included patients with a confirmed diagnosis
of hydranencephaly undergoing follow-up at the Roberto Santos General Hospital and/or new
cases identified at the same hospital between March 2018 and July 2020. Data were collected
from the patient records identified in the institute’s archives and transcribed to a standardized
form elaborated specifically for the study. The data collected included sociodemographic,

prenatal and neonatal data. The findings were described as frequencies of the study variables.

The internal review board of the Roberto Santos General Hospital approved the study protocol
under reference CAAE 14214719.2.0000.5028. The patients’ legal representatives were asked
to sign an informed consent form authorizing the investigators to access the patient records.
The internal review board waived requirement for informed consent whenever the legal

representative could not be found or when the patient had died.

Results

Twenty-seven patient charts referring to the period between March 2018 and July 2020 were
identified and all were reviewed. Fourteen of these patients were male, with over 70%
residing outside the capital city of the state of Bahia. The median age of the children was 4
months [interquartile range (IQR) 1.43-9.5 months], while median maternal age was 24 years
(IQR 23-32 years). Regarding their socioeconomic conditions, 59% of the patients had a

family income of less than one minimum salary (R$1,100.00) and most received no help from
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the government’s social benefit program (Bolsa Familia). In 92% of cases the child’s mother
was the principal caregiver (Table 1).

Regarding prenatal care, although 93% of the mothers reported having attended prenatal
consultations, 59% had attended fewer than six consultations, and in 78% no diseases of
pregnancy were identified. All the women stated that they did not use illegal drugs and six
reported using medication. The Ministry of Health recommends that VDRL, toxoplasmosis,
HIV and hepatitis B tests be performed in the first and the third trimesters of pregnancy to
assess for congenital diseases. Few women underwent these tests in the first trimester of
pregnancy or, indeed, in either the first or third trimesters (Table 2). Only three women
underwent obstetric ultrasound in the first trimester of pregnancy, while 21 women had an
ultrasound scan in the third trimester, with some form of brain abnormality being detected in

all cases; however, hydranencephaly was diagnosed in only two cases (Figure 1).

In 56% of patients, diagnosis was made postpartum within the first 30 days of life, by brain
CT in 70% of cases and by transfontanellar ultrasound in 22%. Brain MRI was necessary in

only two cases.

Six children were born prematurely and five required neonatal resuscitation in the delivery

room. In over 50% no other malformations were identified.

Discussion

Hydranencephaly is a rare congenital disease that exerts a catastrophic effect on the central

nervous system. Following a literature review, Cechetto et al.® reported that the largest study

in number of cases had been performed by Malheiros et al.® in Brazil, involving a total of 17
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patients. The present study reports on a total of 27 cases. According to the literature and in

agreement with the present findings, cases are equally divided between males and females.

Patients with hydranencephaly generally have a markedly reduced life expectancy, either
being stillborn or dying within weeks or months of birth. There are rare reports of
exceptionally prolonged survival, with a report of an individual with hydranencephaly who
survived for 22 years and 6 months.® In the present study, the median age was four months;

however, one patient was eight years old.

In 2019, the rate of poverty in Brazil was 24.7%, with 30% of individuals living on a per
capita income of half a minimum salary or less (R$499).” Social welfare programs such as the
Bolsa Familia and the Benficio de Prestacdo Continuada (Continuous Benefit Program)
account for over one-third of the total income of individuals living on less than 25% of a
minimum salary.” The present study population lives in a state of poverty, with over half
surviving on less than one minimum salary and a large percentage receiving no financial help

from the government.

From a historical and cultural point of view, the role of caregiver is most commonly
associated with women. When the role concerns caring for or accompanying a family member
who has been admitted to hospital, whether that family member is a child, husband, mother or
father, it is the woman who is implicitly expected to take on the role of principal caregiver of
the family. This is clearly shown in the present review of cases in which the woman is the

principal caregiver in the vast majority of cases.
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Although 93% of the women in this study reported having received prenatal care, only 11
attended more than six prenatal consultations despite the Brazilian Ministry of Health
recommendation that the number of prenatal consultations for women with a normal, low-risk
pregnancy should be no less than six.®2 Fewer than six prenatal consultations would be

indicative of inadequate prenatal care.®

Serum tests were not performed in compliance with the Ministry of Health guidelines. Based
on those recommendations, pregnant women should be tested for toxoplasmosis, HIV,
hepatitis B and syphilis in the first and third trimesters. In the case of toxoplasmosis, IgM and
IgG antibodies should be investigated in the first trimester and IgG assays should be repeated
in the second trimester if the initial result is negative. Only four patients were tested for HIV
in both trimesters. Issues that need to be dealt with include lack of access to healthcare, delays
in diagnosis during pregnancy, lack of understanding on the importance of testing, and fear of
testing. Analysis showed that all the children in this sample were at risk of congenital
infections, some of which are preventable or treatable, while for other infections, the risk of

harm to the fetus and to the pregnant woman can be reduced.

Obstetric ultrasound can be requested for pregnant women whenever establishing gestational
age proves impossible or if there are clinical or obstetric complications. There is evidence that
ultrasound can detect unsuspected fetal malformations. Although this is a very useful exam in
various different circumstances, there are no data up to the present moment in support of its
routine use. If requested, the ideal timing would be at around 16 to 20 weeks of pregnancy
when fetal malformations can be detected and gestational age established.®® Fetal
ultrasonography is generally able to diagnose hydranencephaly at the end of the second

trimester, with diagnosis having been reported as early as 12 weeks.! Although 78% of the
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pregnant women here had an ultrasound scan in the third trimester, when the likelihood of
diagnosis is greater, hydranencephaly was detected in only two patients. This explains the
delay in diagnosis, directly affecting decision-making by the medical team and family

members prior to and following delivery.

After the child is born, the gold-standard imaging tests are CT and MRI, which allow
hydranencephaly to be more accurately differentiated from severe congenital hydrocephalus,
the most important and most difficult differential diagnosis.!® CT was the test most commonly
used for diagnosis in this study; however six patients underwent transfontanellar ultrasound
despite a lack of evidence in the literature regarding the value of this approach in the

diagnosis of hydranencephaly.

This is a rare condition for which no epidemiological or clinical data are available for Brazil.
Neither the World Health Organization nor the European Organization for Rare Diseases has
described the condition and it is not listed in the International Classification of Diseases.
Furthermore, there are few studies on the condition in the international literature.!! This
review of 27 cases highlights a vulnerable population with low incomes, little schooling,
difficulty in accessing healthcare, inadequate prenatal care and in whom the condition

habitually fails to be diagnosed.

The term vulnerability is commonly used to refer to the susceptibility of individuals to health
problems and injury; however, it is confused with risk and the difference between the two is
important. Risk involves probability and the likelihood of groups of the population
succumbing to and dying from a certain health condition. Conversely, vulnerability infers

universality rather than the amplified reproducibility of its phenomenology and inference.
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Therefore, vulnerability expresses the potential of each and every individual to become or not
to become ill and to confront illness. When interpreting the process from health to disease,
vulnerability is an indicator of inequity and social inequality. Vulnerability precedes risk and

determines the different risks of becoming infected, becoming ill and dying.*?4

When studying hydranencephaly, risk and vulnerability are superimposed through social
inequality, promoting immense physical suffering and psychological distress in all involved.
The lack of recognition of this pathology potentiates the condition of vulnerability, since the
condition is not included in the National Policy of Comprehensive Healthcare for Individuals
with Rare Diseases (Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras —
PNAIPDR),!* which aims to offer earlier and more precise diagnoses, enabling better
treatment and follow-up to be provided to affected individuals. This exclusion also denies

them access to other social policies.

Introducing the concept of vulnerability to hydranencephaly represents an invitation to give
further consideration to political, cultural, cognitive, technological and social changes that
could have an effect on epidemiological profiles, consequently affecting the entire health-

disease process of this extremely severe pathology.

What is already known on this topic:
e Hydranencephaly is a rare congenital disease that exerts a catastrophic effect on the
central nervous system.
e In Brazil, there are no epidemiological or clinical data on this rare condition or on the

profile of affected patients and their families.
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e Increasing knowledge on hydranencephaly could result in earlier and more precise

diagnosis, hence improving the treatment and care offered to affected individuals.

What this study adds:
e These results highlight an extremely vulnerable population with low incomes, little
schooling, difficulty in accessing healthcare and inadequate prenatal care.
e In this population, hydranencephaly habitually fails to be diagnosed.
e Recognition of the pathology should result in improvements in prenatal care,

accelerating diagnosis and improving treatment.
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Table 1 — Sociodemographic data in 27 cases of hydranencephaly seen at the Roberto Santos

General Hospital, Salvador, Bahia, Brazil, 2018-2020

Characteristics n %
Sex

Male 14 48

Female 13 52
Place of residence

Capital city 7 26

Other towns in the state 20 74
Principal caregiver

Mother 25 92

Father 1 4

Other 1 4
Family income

0 - <1 minimum salary 16 59

1 - 3 minimum salaries 7 26

Data missing 4 15
Social Security benefits

Yes 12 45

No 13 48

Data missing 2 7
Home-ownership

Yes 17 63

No 7 26

Data missing 3 11
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Table 2 — Frequency of prenatal tests performed in accordance with the 2012 Ministry of
Health recommendations in 27 cases of hydranencephaly

VDRL Toxoplasmosis HIV Hepatitis B
TE‘St result 1st 3rd 1st 3rd 1st 3rd 1st 3rd
trimester  trimester  trimester  trimester  trimester  trimester  trimester  trimester

Negative 7 13 6 8 5 14 6 5
Positive 0 0 1 0 0 0 0 0
Not 14 8 14 13 16 7 15 16
performed
Data 6 6 6 6 6 6 6 6
missing
Performed 1t and 3 trimesters 15t and 3 trimesters 1t and 3" trimesters 15t and 3" trimesters

n % n % n % n %

5 19 3 11 4 15 1 4

Figure 1 — Ultrasound scans performed in the first and third trimesters of pregnancy in 27

cases of hydranencephaly
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5.2 Artigo 2 - Percepcdo de pais de pacientes com hidranencefalia: diagnostico e
enfrentamento dos processos de cuidado

Resumo
A hidranencefalia € uma doenca grave, rara em que pode ocorrer auséncia completa do cortex
cerebral. A Maternidade e paternidade envolvem um momento de grandes mudancgas e
descobrir em um filho uma ma formacéo complexa e ameacgadora da vida na gestacao ou logo
depois do seu nascimento gera algumas reac6es emocionais (desespero, medo e culpa) aos
pais e a todos aqueles que os cercam. Este estudo busca entender a percepc¢do dos pais de
pacientes com hidranencefalia sobre as implicaces do diagndstico e dos processos de
cuidado nos modos de enfrentamento da doenca. Trata-se de um estudo de analise qualitativa,
sendo realizadas entrevistas com sete pais de pacientes com diagnostico de hidranencefalia. A
partir da analise das narrativas, foram criadas trés categorias: Comunicacdo, Diagndstico e
Experiéncias do Cuidado que se desdobram em subcategorias. As narrativas sdo indicativas de
uma experiéncia de sofrimento que se constréi no encontro com préaticas de comunicagdo em
salde danosas e ineficientes; na necessidade de um longo percurso em busca do diagnostico
correto e nos desafios de cuidar de si e do outro diante de uma doenga grave, progressiva e

incuravel.

Introducéo

A hidranencefalia € uma doenca rara, com incidéncia de 1 a cada 10.000 nascidos
vivos.! Surge no periodo embriogénico e é caracterizada pela auséncia de hemisférios
cerebrais sendo substituido por liquido cefalorraquidiano, mantendo as meninges e o cranio
intactos?. Em sua forma grave, pode haver auséncia completa do cortex cerebral. Por meio do
ultrassom fetal, o diagnostico pode ser realizado ainda intra-Gtero e no primeiro trimestre
gestacional. Depois do nascimento, a tomografia computadorizada (TC) sem contraste pode
definir o diagndstico e a ressonancia magnética (RM) pode ajudar a entender melhor a

condigéo.®

A hidranencefalia € uma condig@o grave em que muitos bebés afetados morrem ainda

intra-Utero,> os recém-nascidos tém pouco tempo de vida e morrem dentro de algumas
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semanas ou meses depois do nascimento; no entanto, a faixa de sobrevivéncia é extremamente
ampla® com casos excepcionais sobrevivendo até a terceira década. Os sobreviventes
geralmente tém deficiéncia visual, alteracdo importante no crescimento e desenvolvimento,
surdez, quadriparesia espastica, macrocefalia progressiva, apresentam crises convulsivas e
necessidade de mdltiplos internamentos.2*> O tratamento para essa condi¢do consiste no

manejo de suporte para os sintomas, as morbidades e as complicacdes associadas.’

Estamos diante de uma doenga grave, incuravel, progressiva, que ameaca a
continuidade da vida, tendo indicacdo desde o seu diagnostico de cuidados paliativos
pediatricos. O cuidado paliativo traz em seu conceito a prevencgdo e o alivio de sofrimento,
seja ele fisico, psiquico, social e espiritual, do paciente e de seus familiares, desde o
diagnostico da doenca ao trabalho com o luto, buscando, assim, o bem-estar em todas as suas

dimensdes.®

A descoberta de uma gravidez traz consigo expectativas, sonhos e planos para o curso
da gestacdo, seu seguimento, nascimento e pos-parto. A maternidade e a paternidade
envolvem um momento de vulnerabilidade psiquica em decorréncia de multiplas adaptacdes,
mudancas e incertezas. Nesse contexto, receber a noticia de uma mé formacdo gera diversas
reacGes emocionais aos pais e a todos aqueles que os cercam.” Eles incluem sentimentos de
choque, tristeza, desespero, culpa, raiva, ansiedade, negacdo, depressdo, soliddo,

desesperanca, de expectativas em relacdo & determinada caracteristica fetal .®

Para os sobreviventes, a caminhada do cuidar é entremeada de incertezas, desafios,
turbuléncias e requer muita atencdo, comprometimento, dedicacdo de todos os envolvidos,
principalmente seus pais. Sentimentos ambivalentes como amor e 6dio, orgulho e vergonha,
desejo de morte e de sobrevivéncia, desejo de ajudar e de ignorar se estendem em todo o
processo. Diante disso, faz-se necessario entender o processo de adoecimento e cuidado que

envolve as criancas com hidranencefalia.
Objetivo

Compreender a percepcdo de pais de pacientes com hidranencefalia sobre as
implicagdes do diagnostico e dos processos de cuidado nos modos de enfrentamento da

doenca.

Meétodo
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Estudo exploratorio de abordagem qualitativa. O pesquisador realizou entrevistas
semiestruturadas com sete cuidadores, sendo cinco maes e dois pais com filhos com
diagnostico de hidranencefalia, contendo questdes sobre itinerarios diagndstico e terapéutico,
no periodo de fevereiro a julho de 2020, no Hospital Geral Roberto Santos (HGRS), hospital
de referéncia no estado da Bahia para atendimento de pacientes com doengas neuroldgicas, na
sala reservada da coordenagdo. Estudo aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do Hospital
Geral Roberto Santos sob 0 CAAE: 14214719.2.0000.5028, Numero do Parecer: 3.470.006, e

as participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Primeiramente, foi criado um perfil social e clinico do bindmio mae e bebé
caracterizando melhor esse grupo de entrevistados. Posteriormente, por meio da Analise de
Conteldo proposta por Gomes e Minayo (2007) identificou-se um conjunto de categorias que
expressam a vivéncia subjetiva dos pais frente ao diagndstico e no processo de construgdo do

lago materno com o bebé-
Resultados e discussdes

Por meio do perfil tracados das mées e de seus filhos percebemos que a grande
maioria dos pacientes residem no interior da Bahia, estando durante o internamento distantes
de seus familiares, sem rede de apoio na cidade. Nenhum paciente teve diagnéstico no pre-
natal, houve atraso importante no diagnostico. Todos com longos internamentos e com

diversas intervenc@es cinicas e cirurgicas desde os primeiros dias de vida.

Tabela 1 — Perfil social e clinico do bindbmio mée e bebé

. Idade do . Idade X Diagnostico Quando Tempo de | Distarbio de SNE/ Crises Infecgao do —_—
Entrevistado . Procedéncia | materna no Pré- natal h ocorreuo |. L . . Neurocirurgia?
paciente pré-natal? | .~ " internamento | degluticdo? | Gastrostomia? | Convulsivas? SNC?
parto diagnostico?
Mae 1 9 meses '”‘e”"f da 26 anos SIm/G1P1AQ/ Nao 2 meses 9 meses Sim Gastrostomia Sim Sim Sim
Bahia 6consultas
Mae 2 6 anos Salvador 18 anos SIm/GLP1AO/ Nao 4 anos 2 meses Sim SNE Sim Nao Nao
7consultas
Mae3 | 6meses 'mézgi'ada ? Ni0/G3P3A0 |  Nio Gmeses | 10 dias Sim SNE sim Sim sim
N 02 meses 20| Interior da Sim/G2P2A0/ N N 02 meses e . . N .
Mae 4 dias Bahia 16 anos 6consultas Nio 1més 20 dias Sim SNE Sim Nao Sim
Mae 5 1mes | MIOTR | gpgg | SIMVG2PZA0H g, 1mes |OTMEELS) gy SNE sim Nio sim
Bahia 8consultas dias
Pai 1 10 meses Intenor da 24 anos SIm/G1PLAQ/ Nao 9 meses 02 meses Sim SNE Sim Sim Sim
Bahia 8consultas
. 03 meses e | Interior da Sim/G6P6A0/ N . 03 meses e . . . . .
Pai 2 21 dias Bahia 30 anos 3consultas Nao 01 més 21 dias Sim Gastrostomia Sim Sim Sim

* Tempo de internamento no dia da entrevista / ? sem a idade correta da mae

No conjunto das narrativas, trés categorias de resposta (Figura 1) foram identificadas,
nas quais sdo desenhadas as vivéncias e a experiéncia vivida no processo de cuidar dos pais

de criancas hidranencéfalas. As categorias Comunicacdo, Diagnostico e Experiéncias do
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Cuidado desdobram-se em subcategorias, e a andlise das narrativas é indicativa de uma
experiéncia de sofrimento que se constroi no encontro com préticas de comunicacdo em saude
danosas e ineficientes, assim como na necessidade de um longo percurso em busca do
diagnostico correto e nos desafios de cuidar de si e do outro diante de uma doenga grave,
progressiva e incuravel.

Figura 1 — Categorias emergentes nas narrativas de pais de criancas hidranencéfalas
sobre o0 percurso diagnostico e terapéutico

PERCURSO DIAGNOSTICO E
TERAPEUTICO
. = .
= EXPERIENCIA DO

1 — Comunicacao
Mitos sobre a doenga

Na comunicagdo de més noticias existe uma quebra de expectativa, levando sensagoes
desagradaveis a um de seus agentes, principalmente quando esta associado ao diagndstico e
prognostico de enfermidades (Borges, Freitas, & Gurgel, 2012).8 A comunicagio de noticias
ruins deve ser realizada de forma clara, individualizada, buscando assegurar a compreensao
da informagao, preocupando-se com a reacdo do outro. Quando ela é feita de forma adequada,
tem o poder de minimizar o impacto emocional em quem a recebe, tornando a situagdo menos
dificil. A forma como é explicada é crucial para a prevencdo de complicacfes psiquicas em
longo prazo. Além do lugar de fala, a comunicagdo de méas noticias € um local de escuta ativa
do paciente e dos seus familiares buscando entendimento sobre diagndstico, prognostico e,
com isso, realizar decisdes compartilhadas.® Durante as entrevistas, os pais relatam aspectos
de ndo entendimento adequado da doenga, criando assim inverdades, tanto positivas quanto

negativas, o que gera dificuldade de conducdo do quadro e mais sofrimento aos envolvidos.
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“Ela (médica) disse que ele tinha hidranencefalia, quando nio tem a metade do
cerebro, ai eu fique assim, ela falou um monte de absurdo, ai eu fiquei tdo desesperada
que comecei a chorar, ela disse que meu filho néo ia ser isso, aquilo.” (Mae 1 — crianca

com diagndstico aos 2 meses de vida)

“Quando nasceu eu ndo queria nem ver, porque tanto trauma que colocaram, disseram
que a cabeca dela ndo se desenvolveu. Entdo, pelo que o povo falou, a menina ia

nascer um bicho.” (Mé&e 4 — idade materna 16 anos)

2 — Diagnostico

2.a Confusao com hidrocefalia

Hidrocefalia foi amplamente definida como qualquer aumento no liquido
cefalorraquidiano (LCR) dentro do crénio e, mais especificamente, como o aumento
ventricular que causa crescimento acelerado da cabecga ou requer intervencdo cirdrgica. A
hidrocefalia congénita ocorre em aproximadamente 1:1.000 recém-nascidos, mas essa
proporcéo é mais elevada nos paises em desenvolvimento, como o Brasil, atingindo taxas de
3,16: 1.000 recém-nascidos.® O desenvolvimento da crianca e o seu grau de independéncia
estdo relacionados a condicdo individual do paciente, sua idade, a etiologia da hidrocefalia e
as doencas coexistentes. O grau de fungéo da crianga pode variar desde a dependéncia total de
outras pessoas até a sua independéncia total !

Na hidranencefalia ocorre também o acumulo de liquido cefaloraquidiano em
substituicdo aos hemisférios cerebrais. Apesar da semelhanca entre a hidrocefalia e a
hidranencefalia, elas sdo diferentes em seu tratamento, prognostico e principalmente quanto
ao curso de vida das criangas.® A confusdo quanto ao diagndstico e a nomeacio errada da
doenca ocorre e pode interferir na compreensdo da familia quanto ao diagnoéstico, sua
gravidade, possiveis condutas, levando a um acompanhamento inadequado, sofrimento fisico

e psiquico e criacdo de falsas esperancas. Isso se reflete na fala dos entrevistados abaixo:

“Eu pensei que sO seria um liquido na cabega, ia ter o liquido na cabega, vai ser
removido o liquido da cabeca, vai botar um dreno. E se a quantidade de liquido for
pouca ela vai poder ter uma vidinha normal, era isso que eu pensava.” (Mée 5 —

diagnostico intra-utero de hidrocefalia)



47

“Eu nao sabia o que era isso, a enfermeira me disse que eram aquelas criangas que
nascem com a cabeca grande, cheia de agua e foi ai que eu cai na real.” (Mae 2 —

crianga com diagnéstico de hidrocefalia por 4 anos)
2.b Encontro com diagnostico
Encontro com bebé real — Perda do bebé imaginario

Vaérios autores tém enfatizado que a relacdo da mae com o bebé existe desde antes da
gravidez, nas fantasias da mulher relacionadas com a possibilidade de ter um filho. O bebé
imaginario é descrito por Lebovici (1987)* como resultado das referéncias verbais da méae
durante a gestacdo. Essas representacdes intensificam-se com o decorrer da gestacdo, por
meio dos movimentos do feto, da imaginacdo do sexo, da interacdo com ele e com a propria

funcdo materna.

Expectativas sdo envolvidas no bebé imaginario que cada mée constroi, quando o feto
nao ¢ enxergado como tal, mas ¢é representado como um bebé com um corpo completo e
unificado. Para Szejer e Stewart (1997), durante a gravidez, a mée antecipa o nascimento do
filho, a partir das marcas deixadas pela sua prépria histéria. Caron, Fonseca e Lopes (2008)
concordam com a hip6tese de que o processo de desidealizagao do bebé imaginario pode ser
iniciado na gestacdo e que ele é importante para diminuir expectativas e fantasias, além de
facilitar a aceitacdo da mae frente as limitagdes reais do filho. A chegada de um bebé nunca
corresponde completamente aquilo que a mae esperava, independentemente de a crianga ser
bela ou feia, saudavel ou doente ou se apresentar dentro dos padrdes ditos como “normais” ou
“anormais”, a crianga provocara um marco na vida dos pais. Para as mées entrevistadas, essa
expectativa e idealizacdo também ocorreram e 0 momento do encontro com o bebé real é

entremeado de muito sofrimento e muitos questionamentos.*4*°

“Porque a gente ndo quer ver, a gente leva nove meses, tem esse dengo todo, na hora
que era esperada uma menina, fez tudo, esperamos ela e nada.” (Mée 4 — mae do

segundo filho)

“Meu mundo desabou, como se meu sonho estivesse indo pro ralo abaixo.” (Mae 2 —

diagndstico aos 4 anos)
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“Ainda hoje eu me pergunto como aconteceu se eu estava numa gravidez perfeita, é
ISS0 que eu me pergunto. Tem hora que eu olho assim para ela: Oxe, meu Deus, minha
menina tdo pequena, mas tdo doentinha ja. E fica aquela dor por dentro, aceito, mas

com uma dor por dentro. E isso.” (M&e 5 — realizou pré-natal adequado)

Na situacdo de méa formacdo, exacerba-se a distancia entre 0 que se imaginou e
desejou para o filho e o que a realidade mostra, muitas projecfes futuras acabam sendo
abortadas, tanto em relacdo a si mesmos como ao bebé. Diante de uma doenca grave e nao
esclarecimento adequado ou né&o entendimento da doenca, essa projecdo do que se imaginou
para o real torna-se ainda mais longe, o que se reflete na fala dos cuidadores.®

“Falaram que a cabeca dele iria crescer, isso ficou no meu psicoldgico, eu ficava s6
olhando pra cabega dele, pra ver se ia crescer.” (Mae 1 — primeiro filho, diagnéstico

com 2 meses de vida)

“No comego foi um choque, eu tomei um choque porque eu estava com 0ito meses, eu
estava numa gravidez normal e de repente descobri que minha filha estava doente, ai
foi um chogue muito grande para mim. E 0 médico também néo ajudou. Eu sai da

clinica chorando, me acabando...” (Mé&e 5 — diagnostico de hidrocefalia)

“Entdo até ai eu quero que me prove que isso é verdade (a doenca), que ele vai
piorando ou ele vai melhorando. Porque tém criangas que podem piorar e outras que

podem melhorar.” (Pai 1 — diagndstico pds nascimento aos 9 meses)
Luto antecipatorio

Termo usado pela primeira vez por Lindemann em 1944, o luto antecipatorio foi
definido como uma reacao de pesar genuina em pessoas que nao estao enlutadas pela morte
em si, mas pela experiéncia de uma separacdo em que ha ameaga de morte.! Esse fendmeno
passou a ser estudado principalmente com pessoas que enfrentam doencas cronicas, terminais,
com alto risco de morte. Ele pode ser entendido como o luto que ocorre antes da perda real e
tem as mesmas caracteristicas e a mesma sintomatologia das primeiras fases de luto normal,
como torpor e aturdimento, anseio, protesto e desespero, como define Worden (1998).28 O
processo de luto é iniciado no momento do diagndstico de uma doenca potencialmente fatal,
pelas perdas concretas ou simbdlicas que ela pode trazer ao paciente e a sua familia.'® Ha
reflexo desse momento de luto, iniciado no diagndstico, na fala dos cuidadores inicialmente

com sentimento de desespero, desamparo.
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“Logo no inicio, eu me desesperei, mas depois me acalmei, eu ndo tinha o que fazer

mesmo, a inica coisa que eu posso fazer ¢ cuidar dele.” (Mé&e 3- terceiro filho)

“Doi na gente, da para entender, mas doi, ndo €¢? E uma tristeza profunda, parece que

vai morrendo aos pouquinhos.” (Mé&e 5 — mais de 30 dias de internamento hospitalar)

Posteriormente, ao aceitar a realidade da perda, ter a consciéncia de que a pessoa ira
morrer, inicia-se 0 processo de elaboracdo do luto mais precoce. Nesse processo € comum que
a consciéncia da morte iminente se alterne com a negacao de que esse fato realmente ocorrera.
Em outras situacdes em que as evidéncias sdo extremamente claras, a pessoa ainda assim
continuara a nutrir esperancas, reforcando a negac&o.'® Esse processo de negacéo e elaboracio
de perdas ndo é simples, fazendo parte também da construcdo do entendimento da doenca,

merecendo acolhimento e entendimento por parte das equipes de satde.

“Muita gente falou pra mim que conhecia criangas e pessoas que tinham hidrocefalia e
que tinham vida normal e, aos poucos, eu fui tornando esse problema dele como uma
coisa que ndo é assim tdo grave. Eu acredito que ndo é grave.” (M&e 1 — diagndstico

aos 2 meses de hidranencefalia)

A medida que os familiares participam de todo o adoecimento junto com o paciente,
eles passam a absorver a realidade da perda, elaborando-a melhor. O luto antecipatdrio pode
ocorrer durante um periodo longo de cuidados. Nas doencas degenerativas, por exemplo, as
perdas ja podem ser sentidas em uma série de atividades que eram executadas anteriormente
pela pessoa, que ainda ndo morreu, mas essas mudancgas ja necessitam ser elaboradas por
todos os envolvidos®. Presenciar a dor e o sofrimento da pessoa amada e sentir-se impotente

frente a isso é causa de muito sofrimento.?°

“Senti medo, eu vejo ela crescendo e acontecendo muitas coisas, realmente estd
ficando mais complicado. Antes ela dormia bem, hoje, ndo dorme mais, ficava menos
agitada. Eu t6 vendo que estd ficando ainda mais dificil, eu tendo que me adaptar

todos os dias a uma coisa nova dela.” (Mé&e 2 — crianga agora com 6 anos de vida)

As intervencbes realizadas durante o luto antecipatorio podem prevenir o
desenvolvimento de problemas no luto pos-morte, assim como a compreensdo melhor do
processo, em que o enlutado consegue enxergar a realidade como ela ¢ e visualizar a sua vida
sem a presenca do ente querido. Os cuidadores citam esse momento de ressignificacdo e

transformacéo de pensamento, a busca para aproveitar a vida.
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“Entdo mesmo que eu perca ele, eu simplesmente vou desfrutar, enquanto vida, com

ele.” (Pai 1 — primeiro filho)

“Porque mesmo que chegue mais na frente ela se vd. Mas se eu tendo a chance de
. n ., e e
levar ela para casa, ela passar nem que seja um més comigo ja € bom demais.” (Mae 5

— internamento prolongado — 45 dias)

“Porque eu sei que ele ¢ deficiente, sei que ele tanto pode durar como ndo pode, sei
tudo isso. Entdo isso ai foi trabalhando na minha cabeca... N&o é que eu sou muito
frio, € porque eu vivo a realidade, tem coisa que a gente tem que ter fé em Deus, mas
tem coisas que a gente vé que € notdrio, ndo tem condigdes.” (Pai 1- crianca com 10

meses de vida)
3 — Experiéncia do cuidado
Espiritualidade

A espiritualidade é um elemento importante na experiéncia humana. Abrange a busca
do individuo por significado e proposito na vida e a experiéncia do transcendente. A
espiritualidade abarca crengas espirituais e religiosas, rituais, conexdes com o outro, consigo
mesma, com a natureza e com 0s reinos sagrados, tanto dentro como fora da religido
tradicional. Vista dessa forma, ela € um componente importante na qualidade de vida e pode
ser um fator-chave na forma como as pessoas lidam com as dificuldades, doencas e com a

morte.2122

O paciente e sua familia podem recorrer a espiritualidade com a finalidade de diminuir
o sofrimento diante dos problemas encontrados no processo de adoecimento ou na busca por
cura e esperanca. Estudos destacam sua importancia para melhor enfrentamento das
dificuldades, no curso de doengas cronicas e incuraveis € na melhoria do bem-estar de
pacientes e de seus cuidadores.? Os pais relatam a importancia da fé, da crenca, da conexao

com algo transcendental como forma de sustentacéo, forca e alivio de sofrimento.

“Eu penso que as vezes eu ndo vou aguentar, eu falo: Deus, eu ndo vou aguentar ndo,
mas eu aguento, ja aguentei até aqui, o tempo que Deus der vida a ele, eu irei cuidar.”

(M@e 4 — mais de 2 meses de internamento hospitalar)

“Eu tinha essa fé, mas com a situagdo dela s6 fez aumentar mais, eu ja tinha, gostava
bastante de ir para a igreja. Ai isso s6 fez aumentar, me apeguei com Deus e é 0 que

esta me mantendo forte até hoje.” (Mae 5 — 29 anos, segundo filho)
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Esperanca

A esperanca ¢ definida como o ato de esperar aquilo que se deseja obter, expectativa
na aquisicio de um bem que se deseja, aquilo que se espera, deseja.?* Em contexto de doenca
grave e incurdvel, o foco da esperanga assume uma importancia fundamental na forma como
os doentes e seus familiares vivem esse o periodo. A esperanga é atribuido um poder
terapéutico: sendo mais forte que o otimismo, ¢ um mecanismo de “coping” (lidar)

importante, que influencia o bem-estar fisico, emocional e espiritual.

Diante de uma doenga cronica, complexa, no contexto de cuidados paliativos, a
esperanga ¢ parte integrante da existéncia de pessoas doentes, permitindo-lhes suportar o
sofrimento. Pode-se estar diante da esperanga de cura, esperanca de viver mais algum tempo,
de nao sofrer, de ter uma morte serena, ou ainda esperanca da morte nao ser simplesmente o
fim de tudo. Na perspectiva da familia dos doentes a esperanga demonstrou ser uma forca
interior dindmica, coexistindo com o luto antecipatorio.?>?® Encontramos nas respostas dos

pais a esperanca como suporte e alento em tempos dificeis.

“Como eu te disse, tenho a esperanga, ndo ¢? Enquanto ela estd ai, ela esta
reagindo, mas ela ja esteve pior, entendeu?” (Mé&e 4 — criangca com 2 meses e
20 dias)

“Eu fiquei sempre positiva, pensando que o que ela (médica) falou pra mim
ndo importava, eu pensei assim logo. Tudo que ela falou eu repreendo que nédo
vai acontecer isso com ele, porque eu sei tudo que ja aconteceu, eu sei quem
ele é, porque a gente que conhece mais, a gente que convive...” (M3 1 —

crianca com 9 meses)

“Sempre sonhei com minhas duas filhas brincando. Eu sei que isso é quase
impossivel, mas ainda continua sendo um desejo meu... SO desejo ver minhas

filhas juntas.” (Mae 5 — crianga com 1 més)
Amor

Com a aceitacdo da doenca, o vinculo entre mée e filho é concretizado, entremeado de
amor, resignificado, de novos caminhos. O amor materno néo € instinto, mas um sentimento
que, como todos os demais, esta sujeito a imperfeicdes, oscilacbes e modificagcdes, em
construcdo.?’” Por meio desse amor é possivel reconstruir ou resignificar as expectativas

criadas em torno desse filho que trouxe consigo falhas; sera possivel proporcionar um “novo
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nascer”. Com amor e pelo amor esses pais conseguem transformar a dor da perda em alegria
de viver, mesmo que sejam breves momentos. Em meio a turbuléncia de sentimentos, o maior

deles, o amor, prevalece.

“Ai o amor ¢ gigante, ¢ duas vezes ou mais, trezentas mil vezes mais por causa
dele, da deficiéncia dele... se ele fosse normal ia ter o amor, mas quando vocé
vé uma crianga especial, com deficiéncia, vocé tenta tipo proteger ela ao

maximo, por causa que ela ndo tem como se proteger.” (Pai 1- primeiro filho)

“Hoje ele ¢ tudo na minha vida, eu ndo abandono ele por nada, eu ndo saio do
lado dele, eu s6 deixo com o pai quando eu sou obrigada porque tem coisa pra

resolver.” (Mée 1 — primeiro filho)

“Ela ¢ minha vida toda, uma parte de mim, sempre vai ser uma parte de mim.”

(Mée 5 — segundo filho)
Solidéo do cuidar

Diante de um filho com multiplas necessidades especiais, uma doenca grave ou
terminal, toda a dindmica familiar sofre alteracdes. Existem demandas de cuidados gerais
basicos associados a diversas idas a especialistas, terapias, internamentos. Com isso, a mée
em sua grande maioria assume o papel de cuidadora central ou Unica dessa crianca,
modificando seu papel de esposa, profissional, mulher e centralizando sua vida nas demandas

que surgiram depois do diagndstico.

E a m3e muitas vezes que é “obrigada” a abandonar o emprego, a anular sua vida
social, direcionando todos os seus esforcos para atender as necessidades do seu filho.
Mediante essa realidade, a probabilidade de problemas emocionais, financeiros, sobrecarga
fisica e psiquica sdo maiores.? O relato das mées confirma a soliddo do cuidar, o abandono de

suas outras funcgdes, a sobrecarga.

“Hoje, eu digo que nos dois estamos no estresse ao maximo.” (Pai 1 — crianca

internada ha 2 meses)

“S6 eu mesma pra cuidar dele, ndo tem outra pessoa e eu nao ia querer outra pessoa

cuidando dele.” (Mé&e 1 — crianca com 9 meses — internada desde 0 nascimento)
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“Eu que cuido dela, sé sai do hospital uma vez, o pai me ajuda, mas sé tem eu e ele.
Nunca dormi fora do hospital nesse tempo.” (Mé&e 2- filha com 6 anos — 2 meses de

internamento)

Concluséao

Através das narrativas e de sua analise conseguimos dar voz a esses pais, escuta-los e

com isso entender como € para eles o processo do diagnostico e adoecimento de seus filhos. O

ndo reconhecimento da doenga pela sociedade e equipes de saude, o atraso no diagnostico e a

confuséo com hidrocefalia exacerbam o sofrimento vivido diante de uma doenga téo grave,

gerando medo, incertezas, culpa. Como suporte e forma de lidar com a doenca o amor, a

espiritualidade, a esperanca tem o seu destaque, trazendo acalento em dias dificeis.

10.
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6 CONCLUSOES

A hidranencefalia, apesar de rara, encontra-se presente em nosso meio, sendo
necessario o seu conhecimento e/ou reconhecimento pelos profissionais de salude e pela
comunidade. No Brasil ndo dispomos de dados epidemiolédgicos da doenca no Datasus, j& que
ndo hd um CID especifico para ela, sendo os seus dados contabilizados com o CID de
hidrocefalia ou ma-formacbes congénitas do sistema nervoso central. Estudos cientificos
sobre a doenga no pais sdo raros, negligenciando ainda mais essa patologia. Estamos diante de
uma doenca com impacto importante na salde, no social, do ponto de vista econdmico e
psiquico, sendo urgente a melhor compreensdo sobre o processo de adoecimento e de cuidado.
Neste estudo, as consequéncias da auséncia desse CID estdo afirmadas a partir da experiéncia
de sofrimento dos cuidadores.

Essa é uma patologia potencialmente detectavel durante o pré-natal por meio de
exames ndo invasivos de baixo custo (ultrassom obstétrico). O diagnostico realizado
adequadamente e precocemente pode mudar a forma de enfretamento perante a doenca dos
familiares e dos profissionais de salde. Este estudo mostrou o quanto o pré-natal realizado no
Sistema Unico de Saude (SUS) foi deficiente para diagndstico correto, ndo detectando a
doenca ou confundindo o diagnostico com hidrocefalia. Diante da gravidade da doenca com
alto risco de morte ao nascimento, torna-se ainda mais preocupante o retardo do diagnostico,
0 que pode contribuir para tratamentos invasivos, que ndao mudam a histéria natural da doenca
ou melhorem os sintomas do paciente ou até mesmo piore 0 seu quadro. O estudo revela o
contexto social de vulnerabilidade onde as familias estdo inseridas, o que as coloca em
situacdo de risco, de dificil acesso ao servico de saude, a exames e ao acompanhamento
médico especializado, retardando ainda mais o diagnostico.

O momento da gestacdo e do parto para os pais e familiares € entremeado de
expectativas, sonhos, medos, ansiedade. Ter o diagnostico correto e comunicado de forma
adequada é tarefa do sistema de saude. Quando ndo se diagnostica ou ndo se informa

corretamente a situacdo, torna-se complicado realizar um planejamento de cuidado adequado
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e medidas terapéuticas ndo proporcionais podem ser realizadas. Com isso, potencializamos o
sofrimento fisico e psiquico dos pacientes e seus familiares.

Com o retardo no diagnostico, confusdo com hidrocefalia e a comunicagéo inadequada
de mas noticias por parte da equipe de satde, mitos sobre a doenca sdo criados dificultando
ainda mais o entendimento dos familiares sobre o progndstico do quadro. Entender a doenca e
0 processo de adoecimento é necessario para 0 melhor enfrentamento e a para tomada de
decisbes. E a partir da compreensdo da gravidade que processos psiquicos como o luto
antecipatorio sao vividos, reduzindo sofrimento.

A hidranencefalia é uma doenca que requer cuidados complexos com o paciente em
diversas dimensGes fisicas. Os cuidadores sdo fundamentais no conjunto dos processos de
cuidado e se mostram sobrecarregados fisicamente, psiquicamente e espiritualmente. As méaes
sdo em sua grande maioria as responsaveis sozinhas pelo cuidado do filho. A falta de rede de
apoio da familia, da sociedade e o apoio financeiro potencializam os sentimentos de fracasso,
desesperanca, dor e cansaco. Faz-se necessario também o estabelecimento de protocolos de
apoio psicossocial no contexto dos processos de internamento e ao processo de luto
antecipatorio vivenciado.

Ao reconhecer e entender a gravidade da doenca, as necessidades dos pacientes
hidranencéfalos e suas familias, compreendemos que precisamos instituir cuidados paliativos
pediatricos desde o diagnostico, seja ele intra-Gtero ou depois do nascimento. Precisamos
cuidar e tratar de maneira integral essa crianca, entendendo seu curto tempo de vida, buscando
ouvir seus cuidadores, compartilhando decisdes, priorizando um menor sofrimento possivel.
A abordagem deve se estender a familia, cuidando também do luto.

O cuidado estara sendo negligenciando quando ndo sabemos a realidade da doenca em
nosso pais, ndo sendo possivel iniciar politicas pablicas em prol desses pacientes; quando nao
realizamos um pré-natal adequado, impossibilitando o diagnostico ainda gestacional; nao
sabemos comunicar noticias dificeis, gerando a ndo compreensdao dos familiares quanto ao
prognastico; ao efetuarmos tratamentos que ndo mudardo a histéria natural da doenca gerando
ainda mais sofrimento; ao ndo conhecer, entender e ndo indicar cuidados paliativos a esses
doentes. Este estudo mostra o quanto precisamos evoluir em salde publica, crescer enquanto
profissionais de saude, estudar, aprofundar, questionar, duvidar, problematizar, pensando

sempre no melhor interesse do paciente.
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PENDICES

APENDICE A — Ficha de coleta de dados

FICHA DESCRITIVA — DATA COLETA:

NOME (codificado):

NATURAL:

DN:

PROCEDENCIA:

IDADE DO PACIENTE:

IDADE MATERNA:

() NAO REALIZADO

PRINCIPAL CUIDADOR: PROFISSAO:
ESCOLARIDADE: CASA PROPRIA: () SIM ( )NAO
TIPO:
RENDA FAMILIAR: BOLSA FAMILIA: ( )SIM ( )NAO
COBERTURA DE SAUDE DA FAMILIA
( )SIM( )NAO
PRE-NATAL: () SIM ( G__ P A USO DE ACIDO FOLICO: ( )SIM ( )NAO
)NAO
NO CONSULTAS: USG DO 1 TRIMESTRE: ( )SIM ( ) NAO
ALTERADO? ( )SIM () NAO QUAL ALTERACAO?
VDRL POSITIVO 1 TRIMESTRE: ( ) SIM () NAO | VDRL POSITIVO 2 TRIMESTRE: ( ) SIM () NAO

() NAO REALIZADO

TOXOPLASMOSE POSITIVO 1 TRIMESTRE:

TOXOPLASMOSE POSITIVO 3 TRIMESTRE:

( YSIM( )NAO ( )NAO REALIZADO ( YSIM( )NAO ( )NAO REALIZADO

CMV POSITIVO 1 TRIMESTRE: ( ) SIM () NAO | CMV POSITIVO 3 TRIMESTRE: () SIM () NAO
() NAO REALIZADO () NAO REALIZADO

HIV POSITIVO 1 TRIMESTRE: () SIM () NAO HIV POSITIVO 3 TRIMESTRE: ( ) SIM () NAO
() NAO REALIZADO () NAO REALIZADO

RUBEOLA 1 TRIMESTRE: () SIM ( )NAO RUBEOLA 3 TRIMESTRE: () SIM ( )NAO

() NAO REALIZADO () NAO REALIZADO

HTLV POSITIVO 1 TRIMESTRE: ( ) SIM () NAO | HTLV POSITIVO 3 TRIMESTRE: ( ) SIM () NAO
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FICHA DESCRITIVA — DATA COLETA:

() NAO REALIZADO

() NAO REALIZADO

HEPATITE B 1 TRIMESTRE: ( ) SIM () NAO
() NAO REALIZADO

HEPATITE C 1 TRIMESTRE: ( ) SIM () NAO
() NAO REALIZADO

HEPATITE B 3 TRIMESTRE: ( ) SIM () NAO
() NAO REALIZADO

HEPATITE C 3 TRIMESTRE: ( ) SIM () NAO
() NAO REALIZADO

USG DO 3 TRIMESTRE: ( )SIM ( ) NAO

QUAL ALTERACAO?

ALTERADO? ( )SIM () NAO

ARBOVIROSE ( )SIM () NAO
QUAL?

PAIS COSANGUINEOS: () SIM ( )NAO

USO DE MEDICACAQ: ( ) SIM () NAO
QUAL?

USO DE DROGA? () SIM ( )NAO

QUAL?

DOENCA PRE-EXISTENTE ( )SIM ( )NAO
QUAL?

DOENGCAS GESTACIONAIS? (- )SIM ( )NAO
QUAL?

PARTO TERMO ()
PARTO PREMATURO (. )

DIAGNOSTICO NA GESTACAO () SIM ( )NAO | DIAGNOSTICO POS-NATAL? ( )SIM ( )NAO
COMO?
QUANDO?

OUTRAS MA-FORMACOES () SIM ( )NAO QUAL OU QUAIS?

USG TRANSFONTANELA () SIM ( )NAO TOMOGRAFIA DE CRANIO () SIM ( )NAO

RNM DE CRANIO () SIM ( I)NAO APGAR: /

USO DE ANTICONVULSIVANTE: REANIMACAO EM SALA DE PARTO

( )SIM( )NAO ( )SIM ( )NAO

DIABETES INSIPIDUS () SIM ( )NAO

UTI OU SEMI-UTI () SIM ( )NAO DVP( )SIM( )NAO

COAGULACAO DE PLEXO COROIDE? () SIM
( )NAO

DVE( )SIM( )NAO

ESTUDO DO LIQUOR ( )SIM ( )NAO

USO DE SONDA NASOGASTRICA OU
NASOENTERAL () SIM ( )NAO




63

FICHA DESCRITIVA — DATA COLETA:

GASTROSTOMIA () SIM ( )NAO
Quando?
USO DE ATB VENOSO ( ) SIM ( )NAO

TRAQUEOSTOMIA () SIM ( )NAO
Quando?
USO DE ATB INTRATECAL () SIM (

YNAO

N° DE INTERNAMENTOS:

USO DE DROGA VASOATIVA () SIM ( )NAO ATENDIMENTO INTERPROFISSIONAL:
( )SIM( )NAO
FISIOTERAPIA: () SIM ( )NAO PSICOLOGIA () SIM ( )NAO
FONOAUDIOLOGO () SIM ( )NAO APOIO PSICOLOGICO A FAMILIA
( )SIM( )NAO
CUIDADOS PALIATIVOS () SIM ( )NAO TEMPO DE PERMANENCIA NO ULTIMO

NTERNAMENTO:

DATA DO OBITO:

Apéndice B — Perguntas-guias para a entrevista

Qual o diagnostico de seu filho?
O que vocé entende sobre hidranencefalia?

processo?

Quando vocé recebeu diagnostico do seu filho?
Quem Ihe informou sobre o diagndstico e como foi?
Como vocé se sentiu no momento do diagndstico?
Quem hoje Ihe ajuda a passar por essa situagdo ? Quem te ajudou ou ajuda durante o

O que esse diagndstico significou ou significa para vocé? E para sua familia?
O gue mudou apos o diagnostico? Como mudou?




ANEXOS
Anexo A — Parecer Consubstanciado do CEP

HOSPITAL GERAL ROBERTO .= Ploboforma
SANTOS - BA %

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: FACIENTES COM DIAGNOSTICO DE HIDRAMEMCEFALIA E HIDROCEFALIA
EXTREMA : PERSPECTIVAS DE CUIDADOS

Pesquisador: FATRICIA CERQUEIRA LIMA ALVES

Area Temdtica:

Versfo: 2

CAAE: 142147182 0000 5026

institulgde Proponente: Hospital Garal Aoberto Santos - BA
Patrocinador Princlpal: Finenciamento Proprio

DADOS DO PARECER

Hamero do Parecer: 3.470.00D6

Apresentacio do Projeto:

Trata-ze de umn estudo descritivo exploretdno retrospective de andlise documental, através da anélise de
prontednos de pacienies acompanhedos em um hospltal da rede publice estadual, locelizado em Sahador -
BA o referdncla nesse perfil de pecientes estudade, com diagnéstica de hidranencefalla ne perioda do
prénatal ou pbs-netal

antre os ancs de 2017 e 2018, Serd realizada tarmbém um estudo exploratbrio de narrativas de abordagem
qualitativa atrawés de entreviata com cusdadares (makores de 18 anos) de pacientes com hidroanencefalia ou
hidrocetalla exrama.

Objetive da Pesqulsa:

Cargcterizar o processo salde-dosnge de paclentes hidranencefalos ou com hidrecefalia extrema levando
am conskderegdo o perlede pré e phe-natal.

Conhecer grau d2 informagéo do culdador scbee o diagndstico, prognistico e cukdadas

pallativas. Reconhacar sa durante algum periods do procesas fol citado ou discutido sobra culdados
paliativos com o8 culdadores.

Avallagio dos Rlscos & Beneficlos:

Admite-se enquanto possivels Ascos gue haja sensagdo de desconforto, constrangimento ou Masmo
sensibilizacho ao responderem &s entrevisias, ao que serfo esclarecidos de gue poderéo

Erdarego: Esrada da Sabosin, s

Bairre: Esirada do Sabowko CEP: 41.180-000

UIF: A Mumicipio:  SALVADDR

Tolefeme:  [M1j017-T515 Fax: (71)3387-3423 E-mail; cop hgreba@gmal om
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interrempar & qualques maments a participagio e de gue contarfe com a assisténcla da orlentadora de

pasquisa.

Comentirios & Conslderagbes sobre a Pesquisa:
Trata-ze de um profocolo apreciedoe anteriormantea e que apresentou a segulnte pendénca:”.. inclusdo de

TCLE para a coleta de dados em prontuéries, uma vez que as informagdes contidas nestes sdo de
propriedede do paclentadresponsdeel lagal & que estas Informegdas foram colhidas para fins de trataments &

néo de peaquiza”.

Conslderacies sobre os Termos de apresentagdo obrigatéria:
Wide k=ta de Inadeguegtes e pendéncias;

Recomendagbes:

Wide ksta de Inadequegdes e pendéncias;

Conclusbes ou Pendénclas e Lista de Insdequagbes:
Apds andlse do profocodo @ entendendo gue foram reallzados og ajustes necassbrios para a realizaglo do

estude, conslderamos que o mesmo encanfra-se de acordo com a resclugie M.A55M12 do CHNSICONER &

portante AFROVADA,

Conslderagbes Finals a eritéro de CEP:

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalxo relaclonados:

Tipa Documenta Arquiig Poategem Avtar SHuagds

Informagdes Béskeas| PE_INFORMACOES_BASICAS DO P | 114072013 Acaito
2027 _

Recurso Anexade | DISPENMSA_TCLE docs 1137 20e |PATRICIA Acelto

peds Pagquizsador 20:09:13 | CEROUEIRA LIMA

— ALVES

TCLE / Tarmos de | TCLE_prontuariow. docx 1a7zme |PATRICIA Acalto

Agsentimanto | 20:05:44 |CERQUEIRA LIKA

Justificativa da ALVES

LAuSEncia -

Frojeio Detalhado § | projetofinal docx 22052019 |PATRICIA Apcalto

Brochura 04:35:40 | CERCUEIRA LIMA

| Inwastigador ALVES

Falha de Rosto frasainada.pdf 22052019 |PATRICIA Apcalto
D4:33:21 |CEROQUEIRA LA

ALVES

Cudros FICHADESCRITIVAW. docx 0ida2018 |PATRICIA Acelto

20:06:33  |CERQUEIRA LIMA

Emduerego: Errnda do Saboainm, sin®

Bmirre; Esirada do Sabooiro CEPF; 41.180-000
LIF: Bi Murilciplo: SALVADDR
Tolefome: ([F1EF07-T519 Fax: (71}]3387-3429 E-muil;

caphgrs bhal@gmel oom
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Dudros FICHADESCRITIVAW docx DasEM e |ALVES Acaito

20:06:33
Dudros AMNUENCIA pdf 052019 |PATRICIA Acaito

200212 | CEROQUEIRA LIMA

ALVES
TCLE / Termmas da2 | TCLEndranancefalla20i1 8. docx 27042018 | PATRICIA At
Agsentimanto ! 21:08:10 |CEROUEIRA LIMA
Justificativa de ALVES
| Ausénela
Siuacho do Parecer:
Aprovado
MNecessita Apreclagio da CONEP:
Mo
SALVADOR. 25 de Julho de 2018
Assinado por:
Jorge Luls Motta dos Anjos

(Coordenadona))



