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RESUMO

As reacdes processuais vividas pelas familias diante do nascimento de um bebé com anomalia
congénita e a aceitacdo das condicdes fisicas, estruturais, funcionais e anatémicas da crianga
€ um processo dindmico e desafiador. Objetivo: analisar e sintetizar o conhecimento produzido
quanto aos sentimentos que acometem os pais de criangas com anomalias congénitas no pe-
riodo puerperal. Método: Trata-se de uma revisdo de escopo, realizada por meio da pergunta
norteadora: “Quais os sentimentos acometem os pais de criangas com malformacao congénita
no periodo puerperal?” Nas bases de dados BVS (Biblioteca Virtual de Saude), Medline (Medi-
cal Literature Analysis and Retrieval System Online), Lilacs (Literatura Latino-americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude) e BDENF (Base de dados de Enfermagem). Entre os 693 foram
excluidos, 19 foram inclusos na amostra por cumprirem critérios de inclusdo. Resultados: Fi-
zeram parte da amostra 19 estudos que demonstram que os sentimentos dos pais de criancas
com anomalias congénitas na gestagao e no puerpério sdo manifestados por ansiedade, medo,
depresséao, sobrecarga emocional, luto, choro, sofrimento, desespero, raiva, solidao, exclusao,
tristeza, surpresa, angustia, estresse, negagéao, sintomatologia psicopatoldgica, ideagao suicida,
rejei¢do, duvida, preocupacao, alteragdes psicoldgicas e inseguranca Conclusao: cabe ao siste-
ma a construgao de politicas publicas e estratégias de capacitacao dos trabalhadores da saude,
para que de forma multiprofissional estejam preparados para acolher essa demanda.

Palavras-Chave: Anormalidades congénitas, Emogdes, Pais, Poder familiar, Periodo pds-parto.

INTRODUGAO

As anomalias congénitas podem de-
correr de importantes alteragbes a partir do
periodo embrionario, resultando em altera-

estima-se que 303 mil recém-nascidos foram
a obito no primeiro més de vida devido a de-
corréncia de complicacdes relacionadas as
anomalias congénitas*S.

¢Oes estruturais, morfologicas ou funcionais.
Podem ser aparentes ou podem ocorrer inter-
namente e s&o oriundas de causas ambien-
tais, genéticas ou desconhecidas. No Brasil,
segundo o Ministério da Saude', as anoma-
lias congénitas respondem como a segunda
causa de morte em criangas menores de um
ano, representando cerca de 22% dos obitos
infantis2®. As anomalias congénitas apresen-
tam prevaléncia de 3% em todo o mundo e

Vale destacar, também, que as ano-
malias congénitas que cursam com mais
alteragcbes sao classificadas de acordo
com a gravidade das condi¢gdes anatomi-
cas, funcionais ou estéticas e possuem po-
tencialidade de evoluirem para total incom-
patibilidade com a vida. Ja as que cursam
com menos alteragcdes, sdo aquelas que
geralmente ndo demandam intervengdes
cirurgicas, médicas ou estéticas, enqua-
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drando-se nos padrdes fendtipos normais,
podendo, no entanto, se manifestarem de
forma multipla e até mesmo se associar as
anomalias com mais alteracoes®.

Tendo em vista essas definigdes,
delimita-se, ainda, que importantes fatores
psicossociais estdo associados no nasci-
mento de uma crianga com anomalias. A
literatura indica que nestes casos ocorre
um grande impacto de desestruturagcéo na
dindmica familiar. Ao nascimento de uma
crianga com anomalias congénitas, a fami-
lia é significativamente afetada’, demons-
trando reagdes intensas de sofrimento e de
angustia emocional, o que coloca a prova
a estrutura do casal e o contexto familiar,
assim como impde desafios a equipe de
saude, no sentido de dispensar cuidados
em saude, cuidados especializados e as-
sisténcia psicoterapéutica estruturada.

Trazendo um olhar sobre as reagdes
processuais vividas pelas familias diante
do nascimento de um bebé& com anoma-
lia congénita, vé-se que a aceitacdo das
condigdes fisicas, estruturais, funcionais e
anatdmicas da crianga € um processo dina-
mico e que muitas vezes leva ao choque, a
negacao, a tristeza, a raiva e a reorganiza-
cao familiar®. Nesse sentido, é imperativo
gue a equipe de saude preste atendimento
multiprofissional de qualidade e seja capa-
citada em habilidades que mantenham as
fungbes organicas, mas que, sobretudo,
acolham e humanizem o atendimento no
contexto familiar.

Sem os devidos cuidados de acolhi-
mento e de uma rede de apoio estavel e
empoderada, o nascimento de uma crian-
¢a com anomalia congénita pode remeter
aos pais sentimento de inseguranga, de
ansiedade, de desesperanca e de luto. Ca-
sos complexos sao permeados de duvidas
e alguns quadros podem assumir inclusive
uma interface de cronicidade.

Nesse contexto, esta pesquisa se
justifica pela necessidade de identificar os
sentimentos que acometem os pais em re-
lagdo aos filhos com anomalias congénitas,
para que estratégias e protocolos sejam de-
senvolvidos e futuramente implementados
nos servigos de saude com a finalidade de
instrumentalizar, apoiar, orientar e facilitar
sua vivéncia, bem como as das equipes de
saude envolvidas no atendimento as crian-
cas nestas condigoes.

Para tanto, esta pesquisa tem como
objetivo geral analisar e sintetizar o conhe-
cimento produzido quanto aos sentimentos
que acometem os pais de criangas com
anomalias congénitas no periodo puerperal.

MATERIAIS E METODO

Trata-se de escopo que segue
a proposta do Instituto Joanna Briggs®.
Esta revisdo foi registrado pelo numero
10.17605/0OSF.I0O/MTEA46: DOI. (https://osf.
io/mte46/).

Esta revisao foi estruturada por meio
das seguintes etapas: 1) elaboragdo da
pergunta norteadora e do objetivo da revi-
sdo; 2) elaboragéo da estratégia de busca;
3) pesquisa nas bases de dados; 4) sele-
¢ao dos artigos com base na leitura de titu-
los e resumos; 5) selecdo de artigos cien-
tificos a partir da leitura integral dos mes-
mos; 6) sumarizagado dos resultados; e 7)
apresentacao e discussao dos resultados
encontrados.

Para a formulagdo da pergunta nor-
teadora da pesquisa e da estratégia de
busca, foi utilizada a estratégia Popula-
tion, Concept e Context (PCC). Dessa for-
ma, definiu-se P — Pais de criangas com
anomalias congénitas; C —Sentimentos/
Enfrentamento; C- Nascimento/Puerpério.
Seguindo essa definicdo, elaborou-se a
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seguinte pergunta norteadora: “Quais os
sentimentos acometem os pais de criangcas
com malformacédo congénita no periodo
puerperal?”. Estabeleceu-se como crité-
rios de inclusao artigos que continham os
trés elementos do PCC, que respondiam a
pergunta da pesquisa, escritos em inglés
e portugués no periodo de 2010 a 2022,
foram considerados pesquisas qualitati-
vas, quantitativas, revisbes sistematicas,
relatos de caso e estudos observacionais
em textos completos. Foram excluidos os
artigos escritos em outros idiomas que nao
fossem o portugués e inglés, os que nao
respondiam a pergunta norteadora da pes-
quisa, opinidao de especialistas, folhetos,
ou aqueles cujos textos completos nao fo-
ram encontrados de forma online.

A busca dos artigos foi realizada en-

tre 01 de marco e 08 de junho de 2022, com
apoio de uma bibliotecaria, nas seguintes
bases de dados: BVS (Biblioteca Virtual de
Saude), Medline (Medical Literature Analy-
sis and Retrieval System Online), Lilacs
(Literatura Latino-americana e do Caribe
em Ciéncias da Saude) e BDENF (Base de
dados de Enfermagem).

A revisao foi realizada nas bases de
dados utilizando os descritores em saude
(Decs/Mesh), palavras-chave e seus ter-
mos alternativos relacionados no Quadro
abaixo (Quadro 1). Para a realizagdo da
busca foram utilizados na busca os opera-
dores booleanos “or, and ou not’.

O Quadro 1 apresenta os descrito-
res, palavras-chave utilizados para cada
item da mnemonica.

QUADRO 1 - Descritores e/ou palavras chaves utilizados. Bauru, 2022.

Abnormalities

MNEMONICA Descritores/Palavras-Chave Decs/Mesh
Anomalia Congénita
Anomalias Congénitas
. Anomalias Fetais
Anormalidades . .
o Anormalidade Congénita
Congénitas . )
- . Anormalidades Fetais
Populacgao Congenital

Defeitos Congénitos
Deformidades
Malformacodes
Malformagdes Congénitas
Malformacodes Fetais

Doencas e
Anormalidades
Congénitas,
Hereditarias e
Neonatais.
Congenital,
Hereditary, and
Neonatal Diseases
and Abnormalities

Doencas e Anomalias
Congénitas, Hereditarias e
Neonatais

Doencas e Anormalidades
Neonatais

Transtornos Congénitos

Pais
Parents

Madrasta
Padrasto
Padrastos
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Relagbes Pais-Filho
Parent-Child
Relations

Interacao entre Pais e Filhos
Interacdo Pais-Crianca
Interacéo Pais-Filho
Interacao Pais Filhos
Relagbes entre Pais e Filhos

Poder Familiar
Parenting

Autoridade Parental
Deveres e Direitos dos Pais
Deveres e Direitos Parentais
Direitos e Deveres dos Pais
Direitos e Deveres Parentais
Maternalidade

Maternidade

Parentalidade

Paternalidade

Patrio Poder

Poder Parental

Poder Paternal

Relacao Parental
Responsabilidade Parental
Responsabilidades Parentais

Emocdes

Conceito Emotions

Sentimentos

Nascido Vivo

Contexto Live Birth

Crianga Viva

Nascido Vivo (NV)
Nascidos Vivos
Nascimento Vivo
Nascimento com Vida
Nascimentos Vivos
Nativivos

Periodo Pds-Parto
Postpartum Period

Puerpério

Entre os 1.246 artigos encontrados,
693 foram excluidos, com o apoio do sof-
tware Mendeley, por estarem duplicados,
ou seja, em mais de uma base de dados.
Apos leitura criteriosa dos titulos e resumos
dos 553 artigos restantes, 64 deles foram
selecionados para a leitura do texto com-
pleto e, entre estes, 19 foram selecionados
para a amostra, tendo como composi¢cao
da amostra, 21 artigos.

Para fim de analise, os artigos foram
numerados de 01 a 19 e denominados de

“estudo” (E). Os resultados foram apresen-
tados na forma de quadros e de relatério
discursivo. Para cumprir o rigor metodo-
l6gico, foi aplicada a ferramenta Prisma
adaptada para Revisao de Escopo™.

RESULTADOS

A amostra final deste estudo foi com-
posta por 19 artigos. O processo de sele-
cao foi realizado por dois avaliadores inde-
pendentes e esta apresentado na Figura 1.
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Entre os 19 estudos que fizeram par- area de publicacdo predominante foi a En-
te dessa amostra, a maioria foi publicada fermagem, 10 (53,0%). O Quadro 1 apre-
nos ultimos 12 anos e sao oriundos dos senta os estudos segundo autoria, ano de
continentes americano, europeu e asiatico. publicagao, titulo do estudo, area e pais de
O pais onde se desenvolveu a maior parte publicagao.
dos estudos foi o Brasil, 11 (58,0%), e a
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Estudo | Autoria e Ano do Titulo do Estudo Area de Pais de
Estudo Publicagao
E1 KECIR, Kahina Aliouat | Experiences of Psiquiatria Franca
et al., 2021. fathers having faced
with termination of
pregnancy for fetal
abnormality.
E2 MACKAY, Lyndsay et Parental experiences | Enfermagem | Canada
al.. 2021. caring for their
hospitalized medically
fragile infants: a
description of grief,
stress, and coping.
E3 MARIYANA, Rina; | checked her while Enfermagem
BETRIANA, Feni, 2021 | she was sleeping just
to make sure she was
still alive: a qualitative
study of parents and
caregivers of children
with chronic disease
in Indonesia.
E4 MEDEIRQOS, Ana Maternal Feelings Psicologia Brasil
Caroline Reis et al., at Congenital
2021. Malformation
Diagnosis.
E5 PADUA, Fabiana Maes de recém- Psicologia Brasil
Almeida; MARINHO, nascidos com
Maria de Fatima malformacgao
Junqueira, 2021. congénita externa:
impacto emocional.™
6 https://www.revistas.usp.br/rmrp
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E6

DE OLIVEIRA, Sheila
Jaqueline Gomes et al,
2021.

Ansiedade, sintomas
depressivos e
qualidade de

vida em maes de
recém-nascidos
com malformacoes
congénitas:

um estudo de
acompanhamento
durante o

primeiro ano poés-
nascimento.?

Medicina

Brasil

E7

DE FREITAS MELO,
Cynthia et al, 2020.

A cicatriz invisivel:
o ser mae de
bebés com fissura
labiopalatina.™

Medicina

Brasil

E8

ALFWARESS, Firas;
ALOMARI, Mahmoud.
2020.

Social and religious
attitudes of Jordanian
parents toward
children born with
orofacial clefts.

Medicina

Jordania

E9

LJUBICIC, Marija et al.,
2020.

Awakening

cortisol indicators,
advanced glycation
end products,

stress perception,
depression and
anxiety in parents of
children with chronic
conditions.

Medicina

Croacia

E10

MOONEY-DOYLE,
Kim; ULRICH, Connie
M., 2020.

Parent moral distress
in serious pediatric
illness: A dimensional
analysis.

Enfermagem

Estados
Unidos

E11

SUN, Shiwen et al.,
2020.

Family support for
pregnant women with
foetal abnormality
requiring pregnancy
termination in China.

Enfermagem

China

Medicina (Ribeirao) 2024,57(3):e-210430
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E12 BERRY, Shandeigh The impact of Enfermagem | Estados
N.; COLORAFI, Karen, | communication Unidos
2019. surrounding
intrauterine
congenital anomaly
diagnoses: An
integrative review.
E13 VIANA, Ana Mé&es de bebé mal Enfermagem | Brasil
Claudia formado: percepcgao
Gomes et al, sobre orientacdes de
2019. enfermeiro.
E14 FONTOURA, Fabiola Ansiedade de mées Enfermagem | Brasil
Chaves et al, 2018. de recém-nascidos
com malformacgoes
congénitas nos
periodos pré e pos-
natal.™
E15 BORGES, Maira Malformacéo fetal: Enfermagem | Brasil
Morena; PETEAN, enfrentamento
Eucia Beatriz Lopes, materno, apego
2018. e indicadores
de ansiedade e
depressao.’
E16 VICENTE, Schwanny Estresse, ansiedade, | Psicologia Brasil
Roberta Costa depressao e Coping
Rambalducci Mofati et | materno na anomalia
al. congénita.’®
E17 TEIXEIRA SILVA, Pais de bebés Enfermagem | Brasil
Liliane de Lourdes et al, | malformados: um
2013. enfoque vivencial."’
E18 ROECKER, Simone et | A vivéncia de maes Enfermagem | Brasil
al, 2012. de bebés com
malformacgao.®
8 https://www.revistas.usp.br/rmrp
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E19 ALBUQUERQUE, Sara | Impacto familiar Medicina Brasil
et al, 2012. e ajustamento de
pais de criancas
com diagnéstico de
anomalia congénita:
influéncia dos
determinantes da
crianga.™

Quadro 1 — Estudos selecionados segundo autoria, ano de publicagéo, tipo de
estudo, area e pais de publicacdo. Bauru, 2022.

Os objetivos dos estudos, o desenho do estudo, a populacao estudada, o tamanho
amostral e os principais resultados e conclusées encontrados, estdao apresentados no
Quadro 2.

Estudo | Objetivo Populacdao | Amostra | Principais Resultados
e Concluséo
E1 Descrever como os Paie Mae |08 Os pais relataram
pais percebem a intensa tensao
interrupcao da gestagao emocional, medo de
do filho anémalo, perder o parceiro,
seus sentimentos sentimentos de raiva,
sobre os cuidadores de solidao e de
e suas estratégias de exclusao.
enfrentamento.
E2 Apresentar um relato Paie Mae |21 Os pais utilizaram
das experiéncias dos varias estratégias de
pais ao cuidarem enfrentamento para
de seus filhos com gerenciar seu luto e
saude fragilizada e estressores.
hospitalizados.
E3 Descrever as vivéncias | Pai e Mae 11 Os pais expressaram
de pais e cuidadores seus sentimentos
que cuidaram de por meio de choro,
criangcas com doenca de preocupacéo, de
cronica. sobrecarga emocional,
de negagao, de culpa e
de medo da perda.

Medicina (Ribeirdo) 2024;57(3):e-210430 9
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E4 Analisar o sentimento Maes 97 Categorias como
materno ao receber tristeza, surpresa
um diagndstico de e desespero se
malformagao congénita repetiram em todos os
do filho nos periodos: periodos analisados
pré-natal, nascimento e na pesquisa, e
primeira infancia. quanto mais precoce
o diagndstico
de malformacéao
congénita, maior tempo
o casal dispde para
buscar informacgdes,
compreender e aceitar
as condi¢des do filho.
E5 Investigar se o impacto Maes 05 Um bebé com anomalia
emocional em maes de externa influencia a
recém-nascidos com formacéao do vinculo
malformagao congénita mae/bebé
(MF) externa
E6 Avaliar a qualidade Maes 07 Um aumento nos
de vida, ansiedade e escores de ansiedade-
sintomas depressivos trago e ansiedade-
de mées de recém- estado foi observado
nascidos com aos seis meses de vida
malformacdes da criangca em relagao
congénitas admitidos a primeira avaliagao.
na Unidade de Terapia Maes de criangas com
Intensiva (UTl) e anomalias congénitas
acompanhados no seu apresentaram
primeiro ano de vida. alteragdes importantes
em seu estado
psicologico.
E7 Compreender o Maes 10 Choro, rejeicao,
processo de tornar-se indagacgdes sobre
mae de um bebé com a etiologia da
fissura labiopalatina malformacéo,
e a reelaboracao do sentimento de culpa,
sentimento materno do de angustia, de medo
“bebé-sonhado” para o e de necessidade
“‘bebé-nascido”. de acolhimento das
angustias silenciadas.
10 https://www.revistas.usp.br/rmrp
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do sofrimento moral
familiar na doencga
pediatrica grave.

E8 Explorar as atitudes Pai e Mae 153 Pais com baixa
sociais e religiosas de escolaridade
pais jordanianos em apresentavam
relacao a seus filhos tendéncia a esconder
nascidos com Fissuras o filho. A dificuldade
Labiopalatinas. em fazer amigos foi
relacionada ao tipo de
fissura labiopalatina,
assim como acreditar
que a anomalia é por
causa de um espirito
maligno. A maioria
das familias tende a
ter crencas sociais e
religiosas positivas.
E9 Investigar os pais de Pai e Mae 146 Houve correlagao
criangas com condigdes positiva tanto da
cronicas relatariam ansiedade quanto
maior nivel de estresse da depressao com
psicologico percebido a idade, assim
e teriam maior acumulo como com todas as
de (Produtos finais de medidas psicoldgicas.
Glicagao Avangada A associagao entre
(AGEs), bem como a producao total de
maior risco de cortisol matinal e de
depressao e ansiedade. AGEs (Produtos Finais
de Glicagao Avangada)
pode estar por tras
das consequéncias
adversas a saude,
como ansiedade e
depressao.
E10 Descrever a natureza Artigos 55 O sofrimento moral dos

pais € um fenébmeno
importante e complexo
que requer mais
investigacao teodrica e
empirica

Medicina (Ribeirao) 2024,57(3):e-210430
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E11 Explorar o apoio Gestantes | 214 Identificacao
familiar para de correlagdes
mulheres gravidas significativas entre
que experimentaram o apoio familiar e os
interrupcao da gravidez sintomas de ansiedade
por anormalidade das mulheres do
fetal, determinar sua estudo.
correlacdo com os
sintomas do stress pos-
traumatico feminino e
investigar os fatores
que influenciam o apoio
familiar nessa situacao.

E12 Examinar o impacto Artigos 15 O conhecimento
da comunicagéao de uma anomalia
na discusséo do congénita fetal
diagnostico intrauterino intrauterina é um
de anomalia congénita evento devastador
fetal no luto perinatal. para os pais. O luto

perinatal intenso pode
evoluir para sintomas
psicossociais adversos
ao longo da vida, como
depressao, ansiedade,
Transtorno de Estresse
Pos-Traumatico, abuso
de substéancias e
ideacao suicida.

E13 Compreender a Maes 10 A responsabilidade em
percepcao materna ter que continuar os
das orientacdes do cuidados no domicilio
enfermeiro para a causou as maes medo
continuidade do e insegurancga.
cuidado com anomalia
do bebé apés a alta
hospitalar

E14 Analisar o nivel de Maes 115 Maes de recém-
ansiedade das maes nascidos com
de recém-nascidos com anomalias congénitas
anomalias congénitas apresentam ansiedade
que receberam o moderada, e esta foi
diagndstico no pré-natal mais elevada quando o
e pos-natal diagndstico foi dado no

pos-natal.
12 https://www.revistas.usp.br/rmrp
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E15 Conhecer as Gestantes | 33 Gestantes com maior
estratégias de nivel de vinculo
enfrentamento utilizaram como
utilizadas pelas estratégia prioritaria
gestantes e a relagao o foco no problema,
delas com o apego e nenhuma gestante
materno fetal, a apresentou indices de
ansiedade, a depressao ansiedade e depressao
e o diagndstico. classificados como

graves.

E16 I[dentificar a ocorréncia | Maes 25 Este estudo
de ansiedade, identificou niveis de
depressao e Coping estresse, ansiedade
materno na anomalia e depressao, bem
congénita como estratégias de

enfrentamento ou
Coping.

E17 Compreender a Paie Mae |08 O sofrimento permeou
vivéncia dos pais diante o discurso de todos os
do nascimento de um pais, revelando a
filho com anomalia dificuldade de lidar com
congénita. o inesperado, ou seja,

a anomalia do filho.

E18 Conhecer e Maes 07 A descoberta e

compreender a
vivéncia de maes
diante do diagnéstico
e nascimento de
bebés com anomalia
congénita

confirmacéao da
anomalia produz

crise e negagao

nas expectativas da
mae e em todos os
membros da familia,
desencadeando
mudancgas em seu
modo de viver, porém,
aos poucos, a mae
demonstra superagao e
aprende maneiras para
enfrentar o problema e
0s preconceitos ligados
a anomalia.

Medicina (Ribeirao) 2024,57(3):e-210430
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E19 Avaliar a sobrecarga Futuros Pai | 62 As maes reportaram
parental e ajustamento | e Mae maiores niveis de
individual de pais sintomatologia
de criangas com psicopatoldgica e
diagnéstico de menor percepgao de
anomalia congénita qualidade de vida.

e compreender a Encontraram-se, ainda,
variabilidade da efeitos significativos
adaptacéao dos dos determinantes
pais (sobrecarga e da crianga,
ajustamento individual) nomeadamente da

em funcio dos idade da crianca no
determinantes da ajustamento paterno
crianca e da percepcao de

gravidade da anomalia
no ajustamento paterno
e na sobrecarga
materna. Os
resultados salientam

a complexidade do
ajustamento dos pais
ao diagndstico de
anomalia congénita
de um filho, na qual
interagem diversos
fatores, em particular
0s associados com o

diagndstico da crianga

Quadro 2 — Estudos selecionados de acordo com objetivo, desenho do estudo, popula-
¢ao, amostra, resultados e conclusao. Bauru, 2022.

Para sintetizar e responder ao objetivo deste estudo apresentando os sentimentos
mais frequentes apontados nos estudos, foi construido o Quadro 3 abaixo.
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Sentimentos apontados Estudo
Ansiedade E6, E9, E11, E12, E14, E15, E16
Medo E1, E3, E7, E13
Depressao E9, E12, E15, E16
Sobrecarga Emocional E3, E19
Luto E2, E12
Choro E3, E7
Sofrimento E17, E10
Estresse E12 E16
Desespero E4
Raiva E1
Solidao E1
Excluséo E1
Tristeza E4
Surpresa E4
Angustia E7
Negagao E18
Sintomatologia Psicopatoldgica E19
Ideagao Suicida E12
Rejeicéo E7
Indagacéao E7
Preocupacao E3
Alteracdes Psicoldgicas E6
Inseguranca E13

Quadro 3 — Sentimentos apontados nos estudos analisados. Bauru, 2022.

DISCUSSAO

As anomalias congénitas e as doen-
¢as genéticas congénitas representam um
agravo para a saude dos recém-nascidos,
impactando diretamente na vida de seus
familiares, e considera-se necessaria a via-
bilizacdo de acdes que otimizem o desen-
volvimento desses pacientes nos primeiros
anos de vida, uma vez que as intervengoes
e terapias podem demandar muito na roti-
na cotidiana do nucleo familiar, que viven-

Medicina (Ribeirao) 2024,57(3):e-210430

ciara periodos voltados ao tratamento e a
hospitalizagcdo®. Pais e maes de criancas
com anomalias congénitas geralmente se
sentem inseguros quanto ao futuro?'-23,

Este estudo demonstrou que o cui-
dado aos familiares de criangas com ano-
malias congénitas tém sido uma preocupa-
¢ao em diversos servigos, principalmente
ao longo dos ultimos anos, e que o Brasil e
a Enfermagem tém se destacado no estu-
do do assunto desta tematica (Quadro 1),
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ressaltando a atuacdo profissional, onde
o papel dos profissionais de saude frente
ao neonato com diagndstico de anomalia
congénita precisa ser individualizado com
propriedade pratica®*.

A familia pode ser compreendida
como a nascente confiavel e permanente
de apoio para a crianca. E o elo para um
processo de bem-estar. Todavia, as atitu-
des dos pais frente as anomalias congé-
nitas de seus filhos podem ser influencia-
das pela cultura, pelas crencgas religiosas
e pelo preconceito?%. Desta forma, como
demonstra o Quadro 2, os pesquisadores
tém buscado compreender em diversos
momentos da chegada do recém-nascido
(gravidez ou apds o nascimento), os sen-
timentos experimentados por maes e pais,
uma vez que as experiéncias maternas no
periodo pds-parto sao influenciadas por fa-
tores sociais e culturais?, a gestagao é um
periodo de grande vulnerabilidade fisica e
psiquica que podem resultar em ambiva-
léncia de sentimentos?®. Neste sentido, é
relevante que desde a identificagdo haja
delicadeza e compartilhamento da informa-
¢ao da anomalia pelos profissionais.

A identificagdo e o comunicado a fa-
milia sobre a anomalia congénita podem
ocorrer tanto durante o periodo de acom-
panhamento pré-natal como no momento
do parto. Nos dois contextos, a equipe mul-
tidisciplinar precisa estar preparada para
comunicar, apoiar, orientar e fortalecer os
pais, considerando a experiéncia dificil e
dolorosa de ter um filho acometido por mal-
formagao congénita®.

Para tanto, € imprescindivel o co-
nhecimento sobre os pormenores da con-
dicdo anbémala, das questbes genéticas e
os aspectos bioéticos envolvidos. Cuidan-
do deste contexto, de maneira positiva ou

16

negativa, os profissionais podem impactar
e intensificar as reacdes que serao emiti-
das, tanto em curto, quanto em médio e
longo prazo3®31.

Alguns autores informam que ha cir-
cunstancias que prejudicam o processo de
comunicagao, sendo estas a linguagem de
dificil compreensao, a falta de sinceridade,
de delicadeza, a pressa, a ansiedade, o
despreparo e o desconhecimento do caso
da crianga por parte do profissional. Desta-
cam ainda que tais fatos aliados ao uso de
palavras inadequadas, associadas ao nao
sentimento de “cuidado” com o filho com
anomalia e, muitas vezes, ao fato de a no-
ticia ser transmitida pelo profissional que
nao € o responsavel clinico da crianga, tra-
zem desanimo para enfrentar o tratamento
e contribuem para a perda de esperanca
por parte da familia®'32,

No Brasil, desde 2001, esta dispo-
nivel um documento com recomendagdes
direcionadas ao neonatologista e/ou ao pe-
diatra que trabalha em centro de parto em
torno da comunicagao da doenga genética
ou anomalia congénita. Este documento
recomenda o conhecimento profissional,
a bioética, assim como o dominio das in-
formagdes sobre os processos bioldgicos
e clinicos, permeados pelos pilares do cui-

dado multidisciplinar®.

Muitas adversidades sao elencadas
no processo de aceitacdo de um filho com
anomalia congénita, entre os quais, a vi-
véncia do sentimento de luto, independen-
te se o bebé foi a 6bito (luto pelo filho idea-
lizado), o receio do estabelecimento de
vinculo afetivo por parte dos pais, 0 medo
da perda, o aparecimento de sentimentos
de incapacidade ou de culpa e a inconfor-
midade pela perda do bebé saudavel®3334,
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Os sentimentos maternos remetem
a inseguranga quanto as etapas a serem
vividas, entre os quais estdo o medo, a
confusédo e a ansiedade'™. Quando da in-
terrupcao da gestacao por conta de ano-
malias graves e com potencial de incom-
patibilidade com a vida, os estudos tém
demonstrado intensa tensao emocional,
com énfase nos sentimentos de raiva, de
solidao, de exclusdo e de medo de perder
o0 companheiro, com aparecimento de dis-
turbios psicoldgicos independente do sexo,
com consequéncias que podem se mani-
festar apos varios meses do evento trau-
matico®®.

Acresce-se a isto o fato de que o cui-
dado de criangas com doencas cronicas e
anomalias congénitas importantes € uma
experiéncia que assume interfaces desa-
fiadoras para pais e cuidadores. A fragilida-
de e as complexidades clinicas da crianga
geralmente estabelecem condigbes que
exigem internagdes longas e reiteradas em
servigos hospitalares®.

Todos estes fatores podem desen-
cadear nos pais estresse e dificuldades de
adaptacao ao seu papel parental e as atri-
bui¢cdes inerentes a0 mesmo, o que geral-
mente Ihes causa manifestagdes de gran-
de sofrimento®” e os levam a expressarem
seus sentimentos através de choro, nega-
¢ao, culpa e medo da perda®.

Internamente e no contato externo,
0s pais experimentam consolo e angustia
por conta do poder impactante das condi-
¢des de saude de seus filhos, o que abran-
ge outros filhos, outros familiares, profissio-
nais da area de saude e da sociedade de
forma geral. Desta forma, cumpre a equi-
pe acolher as familias para que o caminho
nao seja tdo extenuante e emocionalmente
desgastante®.
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Como apresenta sumarizado o Qua-
dro 3, no puerpério, nos artigos analisa-
dos, foram mais evidentes os sentimentos
de ansiedade EG6, E9, E11, E12, E14, E15,
E16; de medo E1, E3, E7, E13; de de-
pressao E9, E12, E15, E16; de sobrecar-
ga emocional E3, E19, de luto E2, E12, de
choro E3, E7, de sofrimento E17, E10, de
estresse E12, E16, de desespero E4, de
raiva E1, de soliddo E1, de exclusao E1,
de tristeza E4, de surpresa E4, de angustia
E7, de negacao E18, de sintomatologia psi-
copatologica E19, de ideagao suicida E12,
de rejeicao E7, de duvida E7, de preocupa-
cao E3, de alteracdes psicoldgicas E6 e de
inseguranca E13, o que demonstra a varie-
dade de estratégias de apoio que precisam
estar disponiveis entre os profissionais.

O apoio de outros familiares e dos
profissionais e o apoio religioso podem
auxiliar e minimizar o impacto emocional
do diagndstico?®, todavia, cabe ainda aos
profissionais considerarem que a forma de
enfrentamento do ocorrido pelos pais po-
dem ser as mais diversas. Eles podem re-
correr as varias estratégias de Coping para
gerenciar seu luto (pelo bebé idealizado,
que nao nasceu) e administrar os estresso-
res®, incluindo até mesmo a ideagao suici-
da e o abuso de substéancias. Alguns pes-
quisadores observaram que o estresse, a
depressao e a ansiedade identificados em
pais de criangas com condi¢gdes crénicas
elevavam os niveis de cortisol neles mes-
mos, desencadeando implicagdes fisicas,
além da sobrecarga emocional.

As necessidades devem ser iden-
tificadas e os pais acolhidos em suas an-
gustias*'. No pais, no que diz respeito ao
contexto dos servigos e do preparo dos
profissionais, as vivéncias dos familiares
sao distintas, e ainda ndo ha uma agao
pragmatica ou um padrao qualificado de
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assisténcia*?, o que torna imprescindivel
o preparo dos profissionais e o estabele-
cimento e divulgagao de politicas publicas
que acolham estas necessidades.

CONCLUSAO

Este estudo demonstrou que os sen-
timentos dos pais de criangas com anoma-
lias congénitas na gestacdo e puerpério
sdao manifestados por ansiedade, medo,
depressao, sobrecarga emocional, luto,
choro, sofrimento, desespero, raiva, soli-
dao, exclusao, tristeza, surpresa, angustia,
estresse, negagao, sintomatologia psico-
patolégica, ideacdo suicida, rejeigao, duvi-
da, preocupacgéao, alteragdes psicoldgicas
e inseguranga, e que pesquisadores tém
direcionado suas acodes para identifica-las.
Neste sentido cabe as organizagdes e ao
sistema a construg¢ao de politicas publicas
e estratégias de capacitagdo dos trabalha-
dores da saude, para que de forma multi-
profissional estejam preparados para aco-
Iher essa demanda.
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