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RESUMO

INTRODUCAO: A malformagio congénita ¢ uma anomalia estrutural ou funcional no
desenvolvimento do feto, decorrente de fatores multifatoriais, originados antes do
nascimento. Um diagndstico de malformacédo traz um impacto na qualidade de vida do
recém-nascido e dos pais, fazendo-se necessario um cuidado assertivo para todos 0s
membros da familia. OBJETIVO: Identificar o papel do enfermeiro dentro dos cuidados
paliativos perinatais e neonatais, visando o acolhimento e humanizacdo aos pais e
familiares de RNs com malformagdo. MATERIAIS E METODOS: Revisdo integrativa
da literatura, com busca dos artigos na biblioteca virtual de satde (BVS), nas bases de
dados LILACS, MEDLINE e BDENf. Os critérios de inclusdo definidos foram artigos
publicados entre os anos 2018 a 2022, no idioma portugués, disponiveis na integra e de
forma gratuita. Foram excluidos desta pesquisa os artigos publicados fora do prazo
especificado, os que ndo eram relacionados ao tema, as teses e os com duplicidade.
RESULTADOS E DISCUSSAO: Apos aplicacdo dos filtros, resultaram 35 artigos, 0s
quais foram analisados, sendo que 12 artigos eram duplicados e 04 teses ndo abrangiam
os critérios de selecdo, totalizaram 19 artigos para leitura de titulo e resumo. Foram
excluidos 10 artigos, pois ndo abrangiam o tema de pesquisa, resultando, portanto, em 9
artigos para leitura na integra, incluidos nesta revisdo. Foram feitos topicos
fundamentados nas questdes norteadoras para maior compreensdo da pesquisa, sendo
eles: Cuidados paliativos e a comunicacdo de mé&s noticias, sendo evidenciado o
despreparo profissional para dar a noticia de malformacao congénita para os pais, e falta
de humanizacdo e empatia para dar suporte apds noticia, ocasionando uma experiéncia
traumatica para os pais, dificultando o processo de entendimento e aceitacdo dessa nova
realidade; Cuidados paliativos e o sentimento familiar: marcado por sentimentos
negativos associados a noticia de alguma anormalidade com o recém-nascido, tais como
medo, angustia e luto pelo “filho perfeito”. Enfatiza-se a importancia de uma equipe
preparada e treinada para conseguir fazer dessa jornada a mais favoravel possivel; Papel
do enfermeiro ao realizar o acolhimento humanizado aos pais apds o diagnostico de
malformacdo: a equipe de enfermagem geralmente € a que tem contato direto com o
paciente, o que facilita um vinculo profissional-paciente. Dessa forma, um bom
atendimento e acolhimento podem fazer a diferenca para a familia compreender e aceitar
esse diagnostico; Cuidados paliativos e a religiosidade como forma de enfrentamento: as
crencas e religido de cada individuo podem ajudar no enfrentamento diante de algo novo
e ndo esperado, portanto, mostra-se como é fundamental o profissional respeitar,
entendendo que é uma rede de apoio para os familiares. CONCLUSAO: E fundamental a
preparacdo do enfermeiro para ajudar e acolher os familiares, visto que, diante da noticia
de anormalidade do recém-nascido, os enfermeiros se fazem essenciais no enfrentamento
da familia, apoiando, dando suporte e orientagcdes aos pais para essa nova jornada.

Palavras-chave: anomalias congénitas, cuidados perinatais, cuidados paliativos, familia,
humanizacdo da assisténcia.

ABSTRACT

INTRODUCTION: Congenital malformation is a structural or functional anomaly in the
development of the fetus, resulting from multifactorial factors, originating before birth.
A diagnosis of malformation has an impact on the quality of life of the newborn and the
parents, making it necessary to provide assertive care for all family members.
OBJECTIVE: To identify the role of nurses within perinatal and neonatal palliative care,
aiming at welcoming and humanizing parents and relatives of NBs with malformations.
MATERIALS AND METHODS: Integrative literature review, with search for articles in
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the virtual health library (VHL), in LILACS, MEDLINE and BDENf databases. The
defined inclusion criteria were articles published between the years 2018 to 2022, in
Portuguese, available in full and free of charge. Articles published outside the specified
period, those that were not related to the theme, theses and those with duplicity were
excluded from this research. RESULTS AND DISCUSSION: After applying the filters,
35 articles resulted, which were analyzed, with 12 articles being duplicates and 04 theses
not covering the selection criteria, totaling 19 articles for title and abstract reading. 10
articles were excluded, as they did not cover the research topic, resulting, therefore, in 9
articles to be read in full, included in this review. Topics were made based on the guiding
questions for a better understanding of the research, namely: Palliative care and the
communication of bad news, highlighting the professional unpreparedness to break the
news of congenital malformation to the parents, and lack of humanization and empathy
to support after news, causing a traumatic experience for the parents, making it difficult
for them to understand and accept this new reality; Palliative care and the family feeling:
marked by negative feelings associated with the news of some abnormality with the
newborn, such as fear, anguish and mourning for the “perfect child”. It emphasizes the
importance of a prepared and trained team to manage to make this journey as favorable
as possible; The nurse's role in providing humane care for parents after the diagnosis of
malformation: the nursing team is usually the one in direct contact with the patient, which
facilitates a professional-patient bond. In this way, good care and acceptance can make a
difference for the family to understand and accept this diagnosis; Palliative care and
religiosity as a way of coping: the beliefs and religion of each individual can help in
coping with something new and unexpected, therefore, it is shown how essential it is for
professionals to respect, understanding that it is a support network for patients relatives.
CONCLUSION: 1t is essential to prepare the nurse to help and welcome the family
members, since, in the face of the news of the newborn's abnormality, nurses are essential
in coping with the family, supporting, giving support and guidance to the parents for this
Nnew journey.

Keywords: congenital anomalies, perinatal care, palliative care, family, humanization of
assistance.

1 INTRODUCAO

O conceito de malformacdo inclui sinbnimos como anomalias e/ou defeitos
congénitos, que resumidamente significam qualquer alteracéo estrutural ou funcional na
vida intrauterina, podendo ser aparente ou ndo, e suas causas podem ser multifatoriais,
como: genética, nutricional, ambiental e infecciosa (SILVA, 2022). Na América Latina,
a prevaléncia de malformacoes é de 5%, podendo ser maior devido as subnotificaces, e,
no mundo cerca de 3% a 6% (MINISTERIO DA SAUDE, 2021). As malformagdes s&o
a segunda principal causa de morte em criangas menores de cinco anos nas Ameéricas,
perdendo apenas para a prematuridade, e sdo causas frequentes de morbidade, trazendo
um forte impacto na qualidade de vida do recém-nascido (RN) e dos préprios pais (BVS,
2020).
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Segundo Oliveira (2018), o cuidado com os pais precisa ser tdo relevante quanto
o0 cuidado com a saude e a chegada do novo membro que necessita, assim como todas as
criangas, de uma base sélida, que lhe ajude a desenvolver dentro de sua propria
capacidade. De acordo com esse mesmo autor quando se tem conhecimento que uma
crianca estd a caminho, diversas idealizagbes comecam a ser criadas pelos pais,
expectativas e sonhos para o futuro e ao descobrir alguma diferenca em seu bebé, os pais
precisam deixar de lado tudo aquilo que sonharam, adaptando a realidade, e aprendendo
a lidar com suas necessidades. Ressalta ainda o autor que tudo isso pode ser algo muito
dificil e solitario.

Segundo Carneiro et al (2022), as mées que tem a oportunidade de conviver
diariamente, conhecer, compartilhar experiencias e historias semelhantes com outras
mées, além do apoio emocional que ofertam umas as outras, conseguem enfrentar de
forma mais otimista a internacéo do seu filho.

Entretanto os cuidados paliativos redirecionam essas expectativas para o cuidado
assertivo: a qualidade de vida dos RNs com malformacdes e seus familiares, trazendo-os
para a realidade de forma leve, incentivando a enfrentar os desafios e a encontrar solucgdes
para cada etapa a ser cumprida. As discussdes sobre os cuidados paliativos no periodo
perinatal no Brasil, iniciaram-se em 2006, porém, até o ano de 2017 ndo havia uma
estruturacdo especifica de discussdes para este periodo. (BOLIBIO et al., 2018). O
periodo perinatal comeca em 22 semanas completas de gestacdo (peso de nascimento em
torno de 500g), e termina com sete dias completos apds o nascimento (WHO, 1999).

Bolibio et al. (2018) reitera que em 2017 foi implementado na Clinica Obstétrica
do Hospital das Clinicas da Universidade de S&o Paulo um modelo descritivo de conceito
de cuidados paliativos no periodo perinatal, possibilitando o acompanhamento integral
com as familias apos o diagnéstico de malformacao fetal, facilitando 0 modo de preparar
0S pais para 0s proximos passos, durante o periodo do parto, e pds-parto, orientando
quanto ao cuidado, e permitindo que facam suas escolhas, preservando os valores
familiares.

A comunicagdo é um dos pilares dentro dos Cuidados Paliativos, contudo, é
visivel a dificuldade em comunicar e/ou receber uma ma noticia dentro do periodo
perinatal, devido a todos o0s aspectos negativos que essa noticia ira trazer, como angustia
e ansiedade, podendo até gerar um luto antecipatorio, decorrente a expectativa do filho
ideal (ZAMPOLLI, 2018). A empatia é importante neste momento, e a introdugéo precoce

e em longo prazo pode melhorar a qualidade de vida do paciente e otimizar o cuidado
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centrado na familia, possibilitando uma aproximacéo e tornando-se possivel a abordagem
para garantir que os objetivos terapéuticos se alinhem aos familiares (SILVA, et al. 2019).

As tomadas de decisdes por parte dos pais a respeito dos cuidados paliativos
neonatais englobam muitos aspectos, tornando necessario uma comunicacao clara,
sincera e empatica por parte dos profissionais de satde promovendo assim uma melhor
aceitacdo e compreensdo das condigdes clinicas do RN, além de criar um vinculo de
confianca entre familiares e profissionais, 0 que pode amenizar 0 momento de dor e
sentimento de impoténcia dos pais. (SANTOS e LEAL, 2022).

Segundo o Dicionario Aurelio acolhimento significa hospitalidade, ato ou efeito
de acolher, de ser recebido, logo pressupde uma relacdo de aproximacdo a alguém
(DICINARIO ONLINE DE PORTUGUES. 2022). De acordo com Lima (2021, p.27):

Para que os pais tenham um suporte emocional e com informacdes mais
adequadas € necessario adotar medidas de assisténcia ao impacto sofrido nessa
condicdo de vulnerabilidade. Perante essa perspectiva, a equipe
multiprofissional precisa colocar-se como facilitadora para a familia que teve
a perda do filho “imaginario” ¢ a0 mesmo tempo precisa preparar-Se para a
chegada do filho real, ndo esperado e nem desejado.

Diante a tudo que foi apresentado, surgiram as seguintes indagacfes: como séo
0s cuidados paliativos perinatais e neonatais voltados também aos pais? Os enfermeiros
sdo profissionais capacitados para realizar acolhimento e humanizacdo frente a um
neonato sem possibilidade terapéutica? Qual o papel do enfermeiro frente a
comunicacdo com a familia?

Considerando as indagacdes acima, € imprescindivel que o enfermeiro possa
adotar estratégias de auxiliar o neonato e a sua familia frente ao prognéstico, ampliar o
conhecimento a respeito dos cuidados paliativos em perinatal e em neonatologia, visto
gue a tematica é mais associada a pacientes oncoldgicos, negligenciando a existéncia de
outras patologias que também podem levar a uma abordagem paliativa.

Portanto, o objetivo deste estudo é identificar o papel do enfermeiro frente os
cuidados paliativos perinatais e neonatais, visando o acolhimento e humanizagéo aos

pais e familiares de RNs com malformacao.

2 OBJETIVO
Identificar o papel do enfermeiro frente os cuidados paliativos perinatais e

neonatal, visando o acolhimento e humanizacdo aos pais e familiares de RNs com
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malformacao.

3 MATERIAIS E METODOS

Para alcancar os objetivos propostos nesse estudo, o método eleito foi a Revisédo
Integrativa, categorizando os artigos na biblioteca virtual, que inclui a identificacéo,
andlise e sintetizacdo dos resultados do tema especifico. Para a realizacdo da Revisdo
Integrativa, faz-se necessdrio a adogdo de seis fases que apresentam um rigor
metodologico em busca de evidéncias, que compreendem em: eleger a questao norteadora
para a revisao, eleger as pesquisas que irdo compor o estudo, apresentar os detalhes dos
estudos encontrados e revisados, analisar os estudos de acordo com os critérios de
incluséo e exclusdo definidos, decifrar e apresentar os resultados, por fim publicar o
resultado. (SOUZA,; SILVA; CARVALHO, 2010).

O questionamento que direcionou essa Revisdo foi: Qual o papel do enfermeiro
nos cuidados paliativos perinatais e neonatais aos pais e/ou familiares de recém-nascidos
com malformac&o?

Para o levantamento dos artigos na literatura utilizou-se as seguintes bases de
dados: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS),
Medical Literature Analysis and Retrievel System Online (MEDLINE) e Banco de dados
de Enfermagem (BDEnf), contidos na Biblioteca Virtual de Sadde (BVS). No
levantamento do material cientifico de referéncia, utilizou-se a lista dos Descritores em
Ciéncias da Saude (DeCS), sendo selecionados os descritores: Anomalias Congeénitas,
Cuidados Perinatais, Cuidados Paliativos, Familia e Humanizacdo da Assisténcia, todos
interligados pelo booleano AND. A busca foi realizada entre os dias 24 a 26 de setembro
de 2022, resultando em 835 artigos encontrados. Os critérios de inclusdo definidos para
a selecdo foram: artigos publicados entre os anos 2018 a 2022, no idioma portugués e
artigos completos que estivessem disponiveis gratuitamente nas bases de dados
mencionadas anteriormente. Apos uma leitura breve de titulo e resumo para a verificacdo
do assunto, apenas 9 artigos foram selecionados para incluséo no estudo. Foram excluidos
desta pesquisa os artigos publicados fora do prazo especificado, os que ndo eram

relacionados ao tema, as teses e os com duplicidade.

4 RESULTADOS
Ao analisar os 35 artigos selecionados apo6s a aplicagdo dos filtros, obtivemos 12

artigos duplicados (em mais de uma base de dados), e 04 teses que ndo abrangiam o0s
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critérios de selecdo, totalizando 19 artigos para leitura de titulo e resumo. Foram excluidos
10 artigos, pois ndo abrangiam o tema de pesquisa, resultando em 9 artigos para leitura
na integra.

Dos 9 artigos selecionados, foram encontrados na base de dados sete artigos na
LILACS, um artigo na BDENF e um artigo na MEDLINE. Os métodos adotados nos
artigos selecionados foram: cinco pesquisas qualitativas, trés pesquisas de reviséo, e um
estudo diagnostico. Em relacdo ao ano de publicacdo, teve prevaléncia em 2019 com trés

publicacdes, 2020 e 2021 ambos com duas publicacGes, 2018 e 2022 ambos com uma

publicagéo.
Figura 1. Fluxograma da coleta de dados.

o
-
E;g} Pesquisa realizada através da base de
E dados cientifica da BVS.

{(N=835 artigos) ] B -
E e Foram aplicados filtros: Artigos da base
&= de dados LILACS, BDENF, e MEDLINE,
g ™1 disponiveis na integra, publicados nos

altimos 3 anos (2018-2022), e no idioma
Y Portugués,
E Artigos selecionados apds aplicacio dos
Q filtros.
E {N= 35 artigos)
=
Excluidos artigos que niio abrangiam os
g critérios de inclusdo e duplicados.
& (N=16 artigos)
3 Y
=] Selecionados para leitura de titulo ¢ resumo.
g (N=19 artigos)
]
ﬁ Excluidos por ndo contemplar o tema de
= B pesquisa.
(N=10 artigos)

o Y
E Incluidos apds leitura na
3 integra
% (N=9 artigos)

Fonte: Os autores, 2022.

O perfil dos 9 artigos selecionados esta apresentado a seguir. O quadro descreve
a relacdo dos estudos, titulos, autores, periodos e ano de publicacdo, objetivo, método,

resultados e conclusoes.
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Quadro 1. Dados de identificacdo, publicagdes dos artigos, dados de pesquisa quanto ao objetivo, método,
resultados e conclusfes, 2022.
Base de | Titulo Autores e | Objetivoe Resultados/ Considerac6es
dados Periddicos tipo de estudo Discussoes / Conclusdes
(Ano. Vol
N°pégs.)
LILACS | Reorganizacdes | AZEVEDO, | Investigar 0|O parto foi um | As
familiares no | C.S,; choque emocional | momento de | desconhecidas
contexto do | FREIRE. do nascimento do | ansiedade e angustia | demonstracdes
cuidado ao bebé | Interface recém-nascido das maes, pelo medo | clinicas da
com Sindrome | (Botucatu, com ao encontrar e | sindrome, 0
Congénita do | Online); 25: | malformagdo, a | visualizar a | medo do futuro
Zika Virus €190888, estrutura malformacdo presente | e de como o
20211.M; psicologica no recém-nascido. Foi | bebé ird se
MOURA, familiar e o | evidenciado a | desenvolver,
L.N.F. desdobramento necessidade de criar | sdo as
materno no | um laco humanizado | principais
cuidado. com o bebé, torna-lo | dificuldades
seu filho para que a | maternas
Método: Pesquisa | familia enxergue além | expostas. E
qualitativa. da malformacéo. | essencial
Durante o tratamento | analisar a
0S pais encontram | excessiva
dificuldades de | jornada e
cuidados, muitas | responsabilizag
vezes pelas inUmeras | &0 de cuidados
internagdes, como | das médes com
também o cuidado de | os bebés com
si préprio. malformacdo,
muitos em
estado grave.
LILACS | Enfermagem no | BRITO, Debater o papel da | O enfermeiro pode | A enfermagem
contexto AP.M.etal. | enfermagem para | realizar intervengdes | pode e deve
familiar na | J. Health | a prevencdo de | de enfermagem no | contribuir  de
prevencdo de | Biol. Sci. | anomalias ambito familiar e na | varias maneiras
anomalias (Online); congénitas no | comunidade para a | para a
congeénitas: 7(1): 64-74, | ambito familiar. prevencdo a salde. | prevencdo de
revisdo jan.-mar. Consultas de | anomalias
integrativa. 20109. Método: Revisdo | enfermagem, congénitas,
sistematica da | acompanhamento desde apoio
literatura. multiprofissional emocional, e
planejamento familiar, | consultas  de
rastreamento genético | enfermagem
e suplementacdo de | durante a
vitaminico, sdo | prevencdo, até
algumas das | visitas
intervencoes domiciliares
propostas para a | durante a
prevencao das | adaptacdo da
anomalias congénitas. | familia com o
bebé. Desta
forma, é
essencial a

capacitacdo dos
profissionais
enfermeiros
para que saibam
auxilia-los
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nesse periodo
tdo delicado.
LILACS | Comunicando | GAZZOLA, | Verificar a|E evidenciado a | E obrigatério o
mas  noticias | L.D.P.L.; adequada importdncia de um | profissional de
sobre LEITE, comunicagdo na | didlogo delicado e | salde explicar e
malformacdes H.V.; relacio  médico- | humanizado para | comunicar a ma
congeénitas: GONCALYV | paciente, informar uma ma | noticia, mas
reflexdes ES, G. M. fundamental ao | noticia para a familia, | também ¢é de
bioéticas e | Rev. bioét. | exercicio da | visto que a forma de | suma
juridicas. (Impr.) ; autonomia € ao | comunicar impactarda | importancia
28(1): 38-46, | dever de informar, | absorcéo dessa | verificar a
jan.-mar. cuja violagdo ¢é | noticia. Experiéncias | qualidade, o
2020. passivel de | negativas sdo | modo como ira
responsabilizacdo | dificilmente notificar. E
nas esferas civel e | esquecidas, logo, | importante
ético-profissional. | tratar este assunto com | sempre buscar a
insensibilidade e sem | empatia, termos
Método: Artigo de | empatia, gerard& um | ndo  técnicos;
atualizacdo/reflex | trauma para quem a | ouvir 0S anseios
do recebeu, adentrando | frente a essa
também que pode | noticia que os
influenciar na decisdo | pais irdo
da interrup¢do ou ndo | transmitir.
da gestacdo, caso | Lidar com algo
cumpra os critérios | diferente do que
estabelecidos por lei | se espera é
paratal conduta. Nota- | extremamente
se a importancia de ser | complexo,
transparente com os | entdo deve-se
pais, explicando todos | respeitar acima
0s eventos que podem | de tudo a forma
vir a ocorrer, sempre | que 0s pais irdo
de uma forma | reagir  diante
empatica, orientando e | dessa situacao.
amparando.
MEDLI | Comunicagdo MARGCOLA, | Relatar a vivéncia | Durante a etapa de | Evidenciado
NE de més noticias | L. etal. dos pais de recém- | entrevistas dos | como 0
em uma | Rev Paul | nascidos com | acompanhantes  dos | atendimento e
unidade de | Pediatr; 38: | malformagdes recém-nascidos, foi | planejamento
terapia €2019092, internados em | verificado o nivel de | multiprofission
intensiva 2020. uma UTI | escolaridade, idade e | al é essencial,
neonatal: a Neonatal, e | renda familiar dos | para conseguir
avaliacdo feita analisar a forma | entrevistados, pois o | preparar e
pelos pais como receberam a | entendimento da | acolher os pais
noticia do | noticia é mais efetivo | nessa nova
diagndstico. quando a forma de | etapa.

Método: Pesquisa
qualitativa com
andlise descritiva.

passar essa noticia é
personalizado. E
evidenciado o quanto
a ma noticia altera o
psicol6gico dos pais,
tornando a experiéncia
da chegada do novo
membro da familia
algo angustiante,
frustrante e triste.
Nota-se que podem
tem maior angustia e
medo  do  futuro

Personalizar o
atendimento
para cada
familia ajuda no
entendimento e
aceitacdo  do
caso. Nota-se
que ao fornecer
a ma noticia de
forma
robotizada,
répida e/ou com
termos
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aqueles casos em que
foi noticiado durante o
pré-natal, por diversos
fatores, como:
incerteza se
sobrevivera ao parto e
como serd apés o
parto. Apdés o parto,
alguns casos relatam
sentimento de alivio,
pois entenderam a
condicao real do filho.

técnicos, gera
muitas ddvidas
e angustia para
guem a recebeu.
Empatia e
humanizacéo
séo
fundamentais
para dar suporte
aos pais,
respeitando
como cada uma
ird reagir com a
noticia.

LILACS

Sentimento
materno ao
receber um

diagndstico de
malformacdo
congeénita

MEDEIROS,
A.C.R. et al.
Psicol.

estud., v. 26,
e45012, 2021

Detectar e analisar
a vivéncia das
maes de bebés
com malformacéo
congeénita, apés o
diagndstico,
nascimento e
primeira infancia
e 0S sentimentos
que obtiveram.

Método: Pesquisa
qualitativa.

Foram realizadas 21
entrevistas com
mulheres durante o
pré-natal, 21
entrevistas ao nascer,
e 55 entrevistas na
primeira infancia. As
mées relataram
sentimento de tristeza,
medo, surpresa, fuga
da realidade, e
preocupacdo nos trés
periodos do
diagnostico. Buscam
conforto na fé e na
familia. No
acompanhamento das
gestantes, se faz
necessario, a presenga
de um psicdlogo na
equipe
multidisciplinar para
gue tenham um espaco
para serem ouvidas, e
acolhidas. E evidente
que um bom
progndstico traz
esperanca para 0S
familiares, para que o
bebé tenha uma vida
normal, porém quando
se deparam com um
prognéstico ruim, com
menores chances de
sobrevida, relatam nao
encontrar conforto e
preferem ndo criar
expectativas.

Conclui-se que
a forma como é
informada a
malformacdo e
0 periodo,
impacta
diretamente os
sentimentos dos
pais, e pelo
processo do
luto psicolégico
que eles
vivenciam.
Visando a
importancia do
respeito, ética e
0 aspecto
cientifico ao dar
a noticia. Ao
receber 0
quanto antes o
diagnéstico, faz
com que eles se
preparem para a
vinda desse
bebé, e
busquem
entender a
malformacao.
Além disso, o
acompanhamen
to psicolégico
contribui  para
aceitacdo e um
lar acolhedor.

LILACS

Atuacéo do
psicdlogo  no
acompanhamen
to de pais de
neonatos com
malformacao
fetal.

NARCHI,
M.D.;
ROSA, D.P;
CAMPOS,
L.H. Rev Soc
Cardiol
Estado de

Analisar a
importdncia  do
papel do
psicdlogo ao
cuidado com a
familia de
neonatos com

Os pais, ao receberem
a noticia que seu bebé
ird nascer com uma
malformacéo,
apresentam
sentimento de tristeza
e medo, afetando a

Conclui-se que
é essencial
avaliar a forma
como irdo
receber a
noticia de
malformacéo
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Sdo Paulo - | malformagdo ligacdo afetiva entre | fetal, ter a
Supl - | fetal. eles. Vivenciam o luto | presenca de um
2018;27(1):3 do bebé imaginario, | psicélogo  na
9-41 Método: Revisdo | que idealizaram e da | equipe
narrativa da | possibilidade de luto | multidisciplinar
literatura. concreto. E|, desde o
indescritivel que a | diagnostico,
equipe avalie as | com a
formas de | finalidade de
enfrentamento da | dar um
gestante, ajuda-la a | atendimento
lidar com os | acolhedor e
sentimentos, dessa | humanizado aos
forma, se faz | pais, ajudar
necessario 0 | com 0S
acompanhamento com | sentimentos e
0 psicologo, desde o | prepara-los para
diagnéstico de | avindado bebé.
malformagao, para
que  fortaleza o
vinculo entre familia e
feto, e estejam
preparados para 0
nascimento.

LILACS | Repercussfes SILVA, C.V. | Compreender os | Foi identificado que o | Atraves da
do diagndstico | etal. resultados do | medo, sentimento de | Teoria de
de malformagdo | Rev  Rene | diagndstico de | culpa e de estar | Neuman foi
fetal & luz da | (Online); 23: | malformacdo na | sozinha, falta de | possivel
teoria de Betty | €71993, rotina e vida das | comunicacdo com o | identificar as
Neuman 2022. méaes com base na | profissional, falta de | vulnerabilidade

Teoria Betty | empatia foram 0s | s das gestantes,
Neuman. principais fatores para | os fatores que
desequilibrio mais
Método: Pesquisa | emocional da gestante | impactaram o
qualitativa. apos o diagndstico de | emocional dela.
malformacdo  fetal. | Ter umarede de
Por outro lado, obteve | apoio e um
melhora com | atendimento
atendimento multidisciplinar
especializado, apoio | especializado
da familia e a | ajudaram a
religiosidade. superar todas as
fragilidades.

LILACS | Espiritualidade, | VIANA, Analisar a | Durante o estudo foi | Conclui-se que
religiosidade e | A.C.G. etal. | espiritualidade e | analisado ala
malformacdo Rev. enferm. | religiosidade no | religiosidade e a | espiritualidade
congénita: uma | UERJ;  27: | ambito da | espiritualidade como | é  geralmente
revisdo e40193, jan.- | malformagao forma de | associada a
integrativa de | dez.  2019. | congénita fetal. enfrentamento  pela | religiosidade,
literatura. lus familia apos 0 | mesmo

Método: Revisdo | diagnostico, e sobre o | possuindo

sistematica da | cuidado com o recém- | diversos

literatura. nascido com | significados. E
malformacéo. se mostrou

essencial diante
do diagndstico
de malformacéo
congénita,

como forma de
enfrentamento,
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0s pais se
apoiam na fé
apos 0
diagnostico.
BDENF | Mées de bebé | VIANA, Compreender e | Analisado 0 | Conclui-se que
malformado: A.C.G.etal. | analisar 0 | conhecimento as informacdes
percepcdo sobre | Rev. enferm. | conhecimento materno a respeito das | passadas pelo
orientacbes de | UFPE on | materno /familiar | orientacbes recebidas | enfermeiro
enfermeiro. line; 13: [1- | das informacgdes | pelo enfermeiro, e os | ajudou as maes
7], 20109. passadas pelo | principais sentimentos | a habituarem-se
enfermeiro para | ao prestar o cuidado | com a nova
dar continuidade | com o bebé em | realidade,
no cuidado do | domicilio, ap6s a alta | porém ao
bebé com | hospitalar. receber alta
malformagdo em hospitalar e
domicilio. prosseguir com
0s cuidados em
Método: Pesquisa domicilio,
qualitativa. apresentaram
medo e
inseguranca.
5 DISCUSSAO

Com o intuito de aprimorar a informacdo e o entendimento desta pesquisa de
revisao integrativa, optamos pela criacdo de topicos fundamentados nas questbes

norteadoras.

5.1 CUIDADOS PALIATIVOS E A COMUNICACAO DE MAS NOTICIAS

Segundo estudo realizado por Marcola et al (2020), muitos pais ndo estdo
satisfeitos com a forma que sdo comunicadas as mas noticias, e foi evidenciado por sua
pesquisa que muitos profissionais ndo tém preparo para lidar com esse momento crucial.
Os fatores levantados pelos pais sdo: postura apressada ou nervosismo, utilizacdo de
linguagem técnica que torna dificil a compreensdo para leigos, agressividade, falta de
empatia ou delicadeza na forma de falar e desencorajamento da esperanca familiar sdo
pontos a serem discutidos.

Conforme Silva et al (2021), os profissionais de salde ndo estdo ou ndo se sentem
habilitados para a comunicagdo de mas noticias, como o diagnéstico de malformacéo
fetal. O autor reafirma que o despreparo ocasiona um trauma na familia, e faz com que
muitos percam a ligacdo que obtém com o bebé através da desconstrugdo do bebé
imaginario. O autor explica que o uso de teorias de enfermagem como a de Betty Neuman

auxilia na construcdo de pardmetros e em uma assisténcia holistica, para um preparo
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profissional adequado ao atendimento centrado na reducdo do estresse e nas necessidades
de enfrentamento individual. (SILVA et al, 2021)

Silva et al (2021) sugere que para melhor compreensdo do diagnostico de
malformacdo fetal por parte dos pais, os profissionais poderiam utilizar recursos como
ambiente agradavel sem poluicdo sonora, imagens ou desenhos, analogias e textos
explicativos.

Gazzola, Leite e Goncalves (2020) descrevem que o0 maior objetivo da equipe
multiprofissional deve ser transmitir as informac6es com clareza, maior preciséo possivel,
para que os pais compreendam e formem uma opinido critica sobre a realidade, sem
esquecer do amparo necessario para confrontagdo com o diagnostico de malformacéo e a

superacao para reconstruir sua familia.

5.2 CUIDADOS PALIATIVOS E O SENTIMENTO FAMILIAR

Aos pais, um diagnostico de malformacdo inevitavelmente pode causar uma
grande desilusdo e traz a tona um sentimento de luto por terem perdido o que haviam
idealizado (SILVA et al 2021). Segundo Narchi, Rosa e Campos (2017), além do luto
simbolico, agora os pais precisam lidar com a possibilidade de morte iminente e do luto
concreto.

Narchi, Rosa e Campos (2017) e Medeiros et al (2021), enfatizam a importancia
do acompanhamento e suporte psicolégico durante a gestacdo, apds 0 nascimento, bem
como durante a primeira infancia, para que méaes e familiares se sintam seguros e
confortaveis para expressar seus pensamentos e seus sentimentos. Sendo assim, enfatizam
a necessidade da presenca de um psicdlogo na equipe multiprofissional para auxiliar os
pais no amparo emocional que necessitam, e na tomada de decisdes. NARCHI, ROSA,
CAMPQS, 2017; MEDEIROS et al 2021).

Medeiros et al (2021), ao entrevistarem 97 maes com bebés diagnosticados com
malformacdo congénita, evidenciaram sentimentos de tristeza, desespero e surpresa em
todas as categorias de sua pesquisa, que se correlacionam com depressdo, ansiedade,
angustia, medo e a forma como essa noticia sera transmitida permitird aos pais reagirem
com maior ou menor intensidade a esses sentimentos.

Azevedo, Freire e Moura (2021) afirmam que a familia carrega o choque do
diagnostico durante todo o processo, exalam o medo e a angustia, principalmente ao
encontrar o bebé, sendo o sentimento de culpa predominante, por se acharem responsaveis

pela malformacdo. Estes mesmos autores complementam relatando que muitas mées
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afirmaram se sentirem sobrecarregadas no cuidado cotidiano com o bebé, dificultando
seu proprio descanso, os cuidados e a afetividade com os demais filhos.

H& uma responsabilidade excessiva principalmente sobre as maes, por assumirem
0 papel de cuidadora continua desses bebes com malformacdes, e essa dependéncia
extrema dos filhos dificulta essas mées de visualizarem um futuro melhor, havendo uma
necessidade de apoio de familiares e creches, mas tal ajuda nem sempre esté ao alcance
de todas, por isso é importante ressaltar a caréncia de politicas publicas na area da satde
que articulem educacgdo, saude e inclusdo dessas criancas (AZEVEDO, FREIRE E
MOURA, 2021).

5.3 PAPEL DO ENFERMEIRO AO REALIZAR O ACOLHIMENTO HUMANIZADO
AOS PAIS APOS O DIAGNOSTICO DE MALFORMAGAO

Segundo Brito et al (2019), a enfermagem pode contribuir com intervencdes e
orientacdes a salde da gestante e familia, para a prevencéo de anomalias congénitas, além
disso, pode realizar aconselhamento genético, consultas de enfermagem, apoio emocional
e visitas domiciliares durante o pré-natal e apés a alta na adaptacéo da familia.

Viana et al (2019b) identificou que além de palavras de positividade e atengédo
com a familia, os profissionais de enfermagem tém o dever de instruir esses pais, com
informacdes e contelidos necessarios para 0s cuidados com essa crianga, assim como 0
que esperar nesse novo ciclo, e o plano de acdo imediato e futuro. Conforme citado pelos
mesmos autores, cabe também ao profissional encorajar e instruir os pais em toda sua
jornada a partir do diagnoéstico, onde grupos de apoio sdo também indicados, pois esse
recurso pode oferecer uma troca entre pais que ja viveram esse periodo e passaram por
ele.

A equipe de enfermagem deve promover a¢6es de manutencdo a saude do recém-
nascido, mulher e familia, visando melhor qualidade de vida aos envolvidos, pontuando
a importéncia do pré-natal no inicio da gestacdo para assim diminuir consideravelmente
os riscos de complicagOes futuras. (BRITO et al, 2019). Ressaltam ainda estes autores
que os profissionais da satde tém diversos objetivos nesse cenario, pois 0s cuidados ndo
serdo apenas ao neonato, mas também ao longo do seu crescimento. Os pais precisardo
de aprendizado sobre equipamentos, medicacdes e desenvolvimento infantil, para que
consigam proporcionar um cuidado ideal ao filho. (BRITO et al, 2019).

Viana et al (2019b) evidenciou o surgimento de autoconfianca parental no cuidado

com o filho apos orientacdes da equipe de enfermagem, favorecendo a cria¢do de vinculo
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e promovendo a seguranca na transicao dos cuidados do hospital para o domicilio. O autor
reitera a importancia de uma assisténcia qualificada e integrada aos familiares, com
acolhimento humanizado, afetivo e acolhedor, uso de informagdes claras e linguagem
simples, para que o0s pais consigam compreender a situacéo da crianca e as demandas de
cuidado (VIANA et al, 2019b). Para tanto, Brito et al (2019) ressalta a necessidade da

capacitacao profissional pautada na qualidade e humanizagdo com as familias.

54 CUIDADOS PALIATIVOS E A RELIGIOSIDADE COMO FORMA DE
ENFRENTAMENTO

Na assisténcia humanizada aos pais de criangas com malformacéo, seja durante os
cuidados paliativos perinatais e/ou neonatais, merece destaque a atencéo a espiritualidade
e religiosidade, por estarem diretamente relacionadas a esperanca e fé, em momentos
dificeis de decisbes e aceitacao, configurando-se como recursos de suporte para muitos
pais e familiares (SILVA et al, 2021). Ressalta ainda estes autores, que a espiritualidade
se torna um instrumento sagrado, pois a familia geralmente se apoia nas crencas, para
suportar a dor do diagnostico de malformacéo, embora inicialmente possam muitas vezes
se revoltar com Deus, buscando explicacdo do que estdo vivendo.

Os estudos de Silva et al (2021) mostram que esses pensamentos acontecem no
inicio do descobrimento, ap06s isso, a fé e coragem se mostram mais presentes,
principalmente nas gestantes, onde essa esperanca influencia positivamente seu estado
psiquico. Favorecer o vinculo entre a espiritualidade e religiosidade, pode fortalecer a
resisténcia das mées frente as dificuldades com a descoberta da malformacéo (SILVA et
al, 2021).

No entanto, a espiritualidade e a religiosidade s&o individualizadas e, no ambito
da saude, influenciam o paciente e seus familiares, porém apesar de serem apontadas
como uma pratica de superacao dos sentimentos negativos relacionados aos diagnosticos
de malformacdo, as pesquisas feitas por Viana et al (2019a) indicam que a expressividade
religiosa, quando interligada as crengas, faz com que alguns pais associem a malformacao
dos filhos a uma punicdo ou castigo de Deus, aumentando o sentimento de culpa
relacionada a condigéo da crianca.

Por fim, Viana et al (2019a) visualizou que a religiosidade pode ser um meio de
paz interior, devendo ser respeitada de acordo com crencas e culturas, ajudando tanto
familiares como profissionais da &rea que prestam os cuidados a criangcas com

malformacdes.
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6 CONCLUSAO

A malformacdo de um membro da familia que desde o descobrimento veio
cercado de expectativas e idealizagdes € uma condic¢do na qual os familiares precisam ser
orientados, ouvidos e amparados, pois nesse momento novos medos e insegurancgas
surgiréo.

Deve-se incentivar a preparacdo de toda equipe interdisciplinar e, principalmente
dos enfermeiros para os cuidados paliativos perinatais e neonatais, ja& que estes
profissionais atuam apoiando, orientando e assistindo os familiares tanto no
descobrimento quanto no cotidiano dessa familia, trazendo esperanca e possibilidades

para um futuro positivo, com qualidade de vida para os pais e criangas com malformacéo.
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