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RESUMO

Objetivos: Conhecer quais as impressdes dos pais em relacdo ao diagndstico do pé torto congénito e seu tratamento. Essas informagdes podem
favorecer a persisténcia ao tratamento, quebra de tabus e sucesso terapéutico.

Métodos: Estudo qualitativo e descritivo com 10 pais cujos filhos sdo portadores de pé torto congénito. A tabulagdo dos dados ocorreu por meio
da utilizagao de trés figuras metodoldgicas: ideia central, expressdes-chaves e o discurso sujeito coletivo.

Resultados: Quando indagados sobre a impressao gerada quando o filho foi diagnosticado com pé torto congénito, 70% referiram sentimento
de tristeza, susto e preocupacao, sendo que apenas 30% demonstraram uma aceitacdo tranquila do diagndstico, desprovida de medo e
preocupacgao. Quando indagados em relagdo ao tratamento que estava sendo feito, 100% dos pais demonstraram otimismo e satisfacdo com os
resultados apresentados; ainda, 40% opinaram em relacao ao nivel de conforto trazido pelos métodos terapéuticos, e 20% citaram a importancia
do envolvimento de toda a equipe da saude na abordagem terapéutica.

Conclusao: Medo e preocupacgao foram sentimentos frequentemente apresentados, que melhoravam com a melhor elucidacdo por parte da
equipe de saude em relacdo a doenca. Em relacdo a terapéutica, a grande satisfacdo por parte dos pais foi unanime.

Nivel de Evidéncia V; Opinido de Especialista.

Descritores: Pé torto; Bioética; Doencas do pé; Saude da crianca; Saide materna.

ABSTRACT

Objectives: To learn parents’ impressions regarding the diagnosis of congenital clubfoot and its treatment. This information may favor persistence
with treatment, breakdown of taboos and therapeutic success.

Methods: A qualitative and descriptive study with 10 parents whose children have congenital clubfoot. The tabulation of the data occurred
through the use of three methodological figures: central idea, key expressions and collective subject discourse.

Results: When asked about impressions generated when their child was diagnosed with congenital clubfoot, 70% reported feelings of sadness,
fright and worry, and only 30% showed a calm acceptance of the diagnosis, devoid of fear and worry. When asked about the treatment that was
being done, 100% of the parents showed optimism and satisfaction with the results presented, 40% mentioned the comfort level brought by the
therapeutic methods and 20% mentioned the importance of the involvement of the entire health team in the therapeutic approach.
Conclusion: Fear and concern were common feelings, which improved with the best elucidation by the health team regarding the disease.
Regarding therapy, the parents’satisfaction was unanimous.

Level of Evidence V; Expert Opinion.
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INTRODUCAO

Um recém-nascido com anomalia congénita de um
membro representa um desafio para seus pais e para a
equipe de profissionais responsaveis pelo tratamento”.
O pé torto congénito é definido como uma deformidade
caracterizada por mau alinhamento complexo do pé que
envolve partes moles e dsseas, com deformidade em equi-
no e varo do retropé, cavo e adugao do médio e antepé.

De acordo com Clifford, diante do nascimento de uma
crianca portadora de malformacao congénita, os pais sao to-
mados por grande choque emocional, negacao do defeito,
raiva, tristeza, ansiedade, angustia por ndo saber cuidar ade-
quadamente do bebé e culpa, que pode ser dirigida a eles
mesmos ou a equipe médica®. Deparam-se também com
dificuldades para adaptacdo da crianca aos cuidados espe-
Ciais e a reorganizacao de vida. Os profissionais, ao contata-
rem os pais, devem identificar quais as emocdes e dificulda-
des que esses pais estdo vivenciando, a fim de realizarem os
atendimentos de forma mais adequada e eficaz®.

O objetivo no tratamento dessa patologia é a obtencao
de pés plantigrados, indolores, com boa mobilidade e que
nao necessitem de calcados especiais .

A familia é vista como unidade de saude ou de doen-
¢a, por isso é necessario olha-la como objeto de cuidado
em um processo de relagdes e intervengdes que ultrapasse
as barreiras do cuidado clinico, incluindo cuidados espe-
ciais, como o de criancas com malformacdo congénita e
seus familiares®. Durante a ultima década, o interesse em
avaliar como os pacientes percebem o impacto da doenca
aumentou, isso comumente é referido como qualidade de
vida relacionada a saude. A qualidade de vida relacionada
a saude é definida como uma constru¢ao multidimensio-
nal que captura o impacto do estado de saude, incluindo
doenca e tratamento em trés dominios: fisico, psicoldgico
e funcdo social®.

No departamento de ortopedia pediatrica de nossa ins-
tituicdo, ao abordar os pais sobre o diagnéstico, e na expli-
cacdo sobre as diversas etapas que constituem o tratamen-
to, muitas vezes os médicos se deparam com sentimento de
inseguranca, desentendimento, demonstragdes de angustia
e frustracdo. No cotidiano do acompanhamento desses
pais, frequentemente vé-se que os mesmos apresentam
duvidas em relacdo ao tratamento. Sdo exemplos dessas
situacdes existentes a impressao de que os gessos e as or-
teses machucam as criancas e de que o desenvolvimento
da criancga nao estd compativel com o esperado.

O tratamento do pé torto congénito exige acompa-
nhamento intensivo com empenho dos responsaveis para

que todas as etapas sejam cumpridas. Nesse contexto, co-
nhecer as impressdes paternas sobre o pé torto congénito
ird proporcionar ao ortopedista mais informacoes para se
realizar um esclarecimento de qualidade aos pais sobre a
malformacdo. Dessa forma, poderao ser fortalecidos a per-
sisténcia ao tratamento, o sucesso terapéutico e a quebra
de tabus.

METODOS

Este trabalho obteve aprovacao do Comité de Etica em
Pesquisa com registro na Plataforma Brasil sob o nimero
do CAAE: 64094416.9.0000.5149.

Considerando a natureza deste estudo, optou-se pela
pesquisa qualitativa do tipo exploratério, adotando como
referencial metodoldgico a Teoria das Representagdes So-
ciais (TRS). Para conhecer e descrever as consideracdes dos
pais sobre o pé torto congénito e seu tratamento, sob o
referencial das RS, o Discurso do Sujeito Coletivo (DSC)
constituiu-se como método escolhido, por permitir a apro-
ximagao com o fendmeno em estudo.

Primeiramente, as questdes éticas deste trabalho fo-
ram informadas aos sujeitos da pesquisa e seguiu-se com
a assinatura de termo de consentimento livre e esclareci-
do (TCLE) que obedece a resolucao n° 466/12 do Conselho
Nacional de Satde (que trata de pesquisa envolvendo seres
humanos).

O estudo, realizado no periodo de 01 de abril de 2016
a 01 de novembro de 2016, teve como sujeitos 10 pais que
acompanhavam seus filhos, portadores de pé torto con-
génito, no ambulatério de ortopedia pediatrica.

Foram realizadas entrevistas individuais que inves-
tigaram quais as consideracées dos pais em relacdo ao
diagnéstico do pé torto congénito e seu tratamento, por
meio de duas questdes semiestruturadas. Cada entrevis-
ta foi gravada em fita e depois transcrita. Para a analise
e apresentacao dos resultados utilizou-se o Discurso do
Sujeito Coletivo (DSC), redigido na primeira pessoa do
singular, composto por expressdes-chaves (ECH) que ti-
veram as mesmas ideias centrais (IC) e mesma ancoragem
(AC), obedecendo rigorosamente a ordem das seguintes
etapas:

- 12 etapa: as respostas foram ouvidas varias vezes e, so-
mente apds compreensao total da ideia geral e do dis-
curso, foram transcritas literalmente.

— 22 etapa: leitura total das respostas de cada um dos
entrevistados, seguida da leitura separada de todas as
respostas para a questdo analisada.
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- 3aetapa: transcricao das respostas para cada questao. Fo-
ram destacadas as ECH em italico e indicadas as IC, que re-
presentam a descricdo das ECH e ndo a sua interpretacao.

- 42 etapa: transcricao individual de cada IC com as suas
respectivas ECH.

- 52 etapa: extracao do tema de cada uma das perguntas,
agrupando-se a suas respectivas IC, os sujeitos, repre-
sentados pelo nimero de entrevistados, e as frequén-
cias de ideias por meio de quadros. Finalmente, cons-
trucdo dos DSC separadamente de cada ideia central,
com as suas respectivas ECH.

RESULTADOS

Foram entrevistados 10 pais de criancas portadoras de
pé torto congénito. Em relacdo a escolaridade, 50 % dos
pais declararam ter cursado ensino fundamental incom-
pleto, 10 % fundamental completo, 30% ensino médio
completo e 10% ensino superior completo.

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

Os resultados de caracterizagdao da amostra encon-
tram-se listados na Tabela 1.

Tabela 1. Perfil escolar e familiar

Sujeito Escolaridade Numero de filhos
1 Ensino médio completo 2
2 Ensino médio completo 1
3 Ensino fundamental incompleto 3
4 Ensino fundamental incompleto 4
5 Ensino fundamental incompleto 3
6 Ensino superior completo 1
7 Ensino fundamental incompleto 1
8 Ensino médio completo 1
9 Ensino fundamental completo 3
10 Ensino fundamental incompleto 1

A primeira pergunta foi: Qual a sua impressao quando
seu filho foi diagnosticado com pé torto congénito? A ideia
central referida por 70% dos pesquisados foi susto e preo-
cupacado, 30% dos pais mostraram aceitacao tranquila do
diagnéstico, desprovida de medo e preocupacao. Dentre
os pais, 40% informaram que ao compreender melhor a
doenca, seja por meio da internet ou por contato médico,
houve melhor aceitacdo do diagnostico e 20% desconhe-
ciam o diagnéstico no momento do parto devido a incapa-
cidade da ultrassonografia em detectar essa alteracéo.
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As ideias centrais (IC), palavras-chaves e discurso do
sujeito coletivo para a primeira questao encontram-se lis-
tados abaixo:

IC: susto e preocupacao (70%)

DSC: A principio, como nao conhecia o assunto, minha
primeira reacao foi preocupagdo. Fiquei muito assustada
porque nunca tinha visto isso, e nao sabia se tinha trata-
mento, se ia melhorar; somos do interior, portanto ficamos
assustados, ndo ha tratamento I4; chorei muito porque des-
cobri que ele teria que passar por um tratamento; fiquei
muito apreensiva quando vi as perninhas dele tortas, achei
que ele ndo ia andar; era algo muito diferente pra mim,
achei muito estranho.

IC: boa aceitacao do diagnéstico (30%)

DSC: A primeira coisa que pensei foi na area da orto-
pedia, pensei que tinha jeito, pensei na botinha. Por isso
foi tranquilo; eu ja conhecia a doenca, a familia do pai dele
tem casos de pé torto, né? Entdo nao fiquei assustada néo;
nao me incomodou em nada, nao achei nada demais.

IC: conforto com a maior elucidacao (40%)

DSC. Embora eu nao conhecesse ninguém que tivesse
pés tortos, pesquisando bastante na internet, vi que se tra-
ta de uma ma formacdo comum; ficamos assustados até
chegar aqui na consulta, mas ai o médico que nos atendeu
passou pra nés que ndo era uma coisa pra ficar espanta-
do, e fomos vendo as outras pessoas tratando, olhando na
internet, ficando mais resistentes pro tratamento; eu ja co-
nhecia, a familia do pai dele tem né; apesar de na minha
cidade nunca ter visto, quando cheguei aqui e vi tantos
casos, ai achei normal.

IC: incompatibilidade com ultrassonografia (20%)

DSC: Foi uma surpresa, os exames de ultrassom nao
mostraram nada, e quando nasceu, a doutora deu a noticia
para nés; descobri somente na hora de nascer, no ultras-
som nao tinha visto nada.

Na segunda pergunta, sobre a opinido dos pais em re-
lacdo ao tratamento feito para a correcdo, constatou-se
que 100% dos pais relataram satisfacdo em relacdo aos re-
sultados apresentados com o tratamento. O nivel de con-
forto da crianca com o tratamento foi um aspecto citado
por 40% dos pais, e 20% dos entrevistados referiram a im-
portancia do envolvimento de toda a equipe da saude na
abordagem terapéutica.

As ideias centrais (IC), palavras-chaves e discurso do su-
jeito coletivo (DSC) para a segunda questao encontram-se
listados abaixo:
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IC: boa satisfacao com os resultados (100%)

DSC: O tratamento foi espetacular; cada semana acho
que melhora mais; o pezinho esta quase no lugar; estd me-
lhorando bastante, ao ver as outras criancas também me-
Ihorando, gera um alivio muito grande; com confian¢a e
disciplina, vemos melhora cada vez maior; resultados mara-
vilhosos; tratamento 6timo com resultados visiveis, nem da
pra acreditar a forma como nasceu.

IC: consideracoes sobre o conforto para
as criancas (40%)

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

IC: envolvimento da equipe de atendimento (20%)

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

DISCUSSAO
A noticia

Segundo Manoni, quando o filho carregado de sonhos
nasce doente, a constatacao da realidade produz um cho-
que na mae""?, Esse “choque de realidade” é frequentemente
fruto da incerteza, que é definida como um estado psicolo-
gico caracterizado pela inseguranca e falta de informacao
clara™". Neste estudo, 70% dos pais referiram esse “choque
de realidade” e o surgimento de incertezas ao receberem o
diagnostico do pé torto congénito, evidenciado pelas ex-
pressdes analogas presentes na IC“susto e preocupacdo”.

Os pais de criancas com pé torto enfrentam uma situa-
¢ao complexa: as informagdes sobre o tratamento podem
nao estar disponiveis ou ser inconsistentes. Esse conheci-
mento limitado sobre as causas e efeitos a longo prazo da
doenca gera inseguranca>'?, De forma semelhante, a IC
“conforto com a maior elucidacao” revela a falta de infor-
macdo suficiente sobre a doenca por pelo menos 40% dos
pais, uma vez que nem todos podem se sentir confortados
mesmo com boa elucidacao.

Outras fontes de incerteza incluem o potencial estigma
da condicao de saude, os efeitos a longo prazo no desen-
volvimento da crianca e a eficacia do tratamento*', fato-
res que também estao relacionados com as ICs levantadas,
principalmente, pela primeira questao deste estudo.

O esclarecimento

Em um estudo realizado em Malawi e Uganda, houve
uma série de consideragdes errbneas sobre as causas do
pé torto e muitas vezes as pessoas nao procuravam tra-
tamento porque nao tinham conhecimento sobre a sua
disponibilidade e ndo consideravam o pé torto como uma
condigdo corrigivel™®'?, Em estudo realizado no Paquistao,
foi encontrado que muitas vezes a culpa da doenca era atri-
buida as maes, o que pode levar a estigmatizacao das fami-
lias de criangas com pé torto e gerar um impacto negativo
sobre as maes dessas criancas"®.

O modo como uma noticia é comunicada trata-se de
um fator importante, assim deveria ser mais valorizado du-
rante o ensino da medicina ou durante a supervisdo dos
residentes. Foi evidenciado no estudo em questao que,
quando os pais recebiam melhores informacdes a respei-
to da doenca, incluindo a elucidacdo por parte do médico,
que também se torna responsavel, a aceitacao da doenca
se tornava mais facil.

Outro aspecto relevante e atual observado neste estu-
do é a referéncia a internet como instrumento para melhor
compreensao da doenca, o que, segundo 40% dos pais, re-
sultou em maior conforto em relagcao ao diagnéstico. Um
estudo do Instituto de Pesquisas Pew indica que houve
uma explosao de informagdes relacionadas com a saude
online, tanto em termos de producao quanto de consu-
mo, por causa do aumento no acesso a internet (74% dos
adultos americanos usam a Internet)®??. Um estudo recente
publicado no Jornal de Cirurgia Pediatrica avaliou a impor-
tancia das midias sociais para pacientes e familiares por-
tadores de anomalias congénitas. Quando indagados se
gostariam de participar de um grupo de Facebook ligado
ao hospital no qual recebiam assisténcia, e ser diretamente
assistidos por um profissional da 4rea da saude de forma
online, 83% dos participantes responderam sim @V,

O diagndstico pré-natal de pé torto tem repercussoes
sobre a mée e sobre o estado psicoldgico da familia e, em
alguns casos, pode modificar o curso da gravidez. Mesmo
se o progresso da deformidade ndo puder ser modificado
no utero, a maioria das maes admitem ser util o fato de
estarem cientes disso antes do nascimento de seus filhos.
Embora seja verdade que o diagnéstico pré-natal deixe
algumas questdes mal resolvidas e que um falso positivo
permaneca como uma possibilidade, ele permite que a
mae inicie o tratamento logo apds o nascimento e procure
aconselhamento genético??. No estudo em questao, 20%
dos pais citaram a auséncia de evidéncias no exame de
ultrassonografia obstétrica que sugerisse o pé torto con-
génito. A questao levantada é o quanto esses pais foram
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instruidos sobre a probabilidade de evidéncia ultrassono-
gréafica pré-natal da doenca, assim como sobre a taxa de
falso-negativos, o que poderia minimizar a frustracao. A
incidéncia de pé torto diagnosticado antes do nascimento
varia significativamente em estudos publicados, indo de
0,43%a 59,8 % 2329,

O tratamento

Bor et al. realizaram um estudo em que 74 pacientes
foram tratados com o método Ponseti e foram acompa-
nhados por um média de 6,3 anos. Eles avaliaram o movi-
mento do pé e aplicaram um questionario, em que todos
0s pacientes apresentaram alto grau de satisfacdo com o
resultado final e 89% apresentaram boa movimentacao
do pé®,

Um estudo recente publicado na Noruega, comparou
o tratamento da doenca em questdo pelo método de Pon-
setti e métodos ultilizados previamente, sendo aplicados 2
questiondrios aos pais sobre a funcao e satisfacao, os quais
reportaram resultados significativamente maiores apds a
utilizacdo do método de Ponsetti®,

Achados analogos sdo vistos no estudo em questao,
em que 100% dos pais referiram satisfacdo em relacdo aos
resultados apresentados, citandotermos como excelentes,
espetaculares e maravilhosos.

CONCLUSAO

Apesar das limitacoes ja citadas neste estudo, foi pos-
sivel explorar aspectos subjetivos a cerca da doenca do pé
torto congénito, por meio de um método pouco usado na
literatura e que nao deve ser subestimado.

Dessa forma, evidenciou-se que sentimentos negati-
vos, como medo e preocupacao, sao frequentes na maio-
ria dos pais quando informados sobre o diagnéstico do pé
torto congénito. Observou-se, também, um maior conforto
trazido aos pais pela melhor elucidacdo da doenca e se re-
conheceu a importancia da atuacao de toda a equipe de
saude na abordagem dessa patologia junto aos pais.

Consideramos, portanto, que este estudo pode contri-
buir para melhorar e ampliar a abordagem da patologia
junto aos pais.
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