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RESUMO

O presente trabalho tem como objetivo apresentar um estudo sobre a importancia dos cuidados de
enfermagem prestados aos pacientes portadores de anomalia congénita irrepardvel majoritariamente
presente em neonatos € criangas, ou seja, mostrar a obrigacdo do profissional de enfermagem e os
empecilhos e negligéncias presentes no tratamento de anomalias e de pacientes com evidentes necessidades
de assisténcia paliativa no setor pediatrico, bem como analisar o aporte psicologico a familia, ao portador
da doenga e a equipe de satde responsavel por meio de revisdes sistemdticas de artigos cientificos
adquiridos por bases de dados nacionais e internacionais, a fim de melhor respaldo académico. Inicia com
um levantamento de dados dos acometimentos considerados como anomalias e/ou deformidades e o
historico de assisténcia prestada pelos profissionais enfermeiros, tanto no ambito medicamentoso e
hospitalar quanto psicologico. Com base nas informagdes obtidas, foi realizada uma andlise e reflexdo sobre
o processo de cuidar, mostrando a importancia dos cuidados integrais e paliativos inseparaveis da empatia
proveniente do profissional de enfermagem e de toda a equipe de satde associada ao caso.

Palavras-chave: Enfermagem; Assisténcia; Anomalia congénita; Anomalia congénita irreparavel.

ABSTRACT

The present work aims to present a study on the nursing care provided to patients with irreparable congenital
anomaly mostly present in neonates and children, that is, to show the obligation of the nursing professional
and the obstacles and negligence present in the treatment of anomalies and patients with evident need of
palliative care in the pediatric sector, as well as to analyze the psychological support to the family, to the
carrier of the disease and to the responsible health team by systematic reviews of scientific articles acquired
by national and international databases, in order to have better academic support. It starts with a survey of
data on the afflictions considered as anomalies and/or deformities and the history of assistance given by
nursing professionals, both in the medication and hospital field, and in the psychological field. Based on
the information obtained, an analysis and reflection on the care process was carried out, showing the
importance of integral and palliative care inseparable from the empathy coming from the nursing
professional and the entire health team associated with the case.

Keywords: Nursing; Care; Congenital anomaly.
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1 INTRODUCAO
A anomalia congénita € um acometimento a saude visivel no pablico pediatrico, majoritariamente

nos recém-nascidos. Tal doenca ocorre em meio intrauterino e pode ser identificada antes, durante ou ap6s
0 nascimento e caracteriza-se por dificultar ou até mesmoimpossibilitar a manutencéo e existéncia da vida,
levando alguns dos pacientes acometidos a Obito. Tem como classificacdo basica deformidades no
organismo, sejam elas neuroldgicas oufisicas em grau elevado e por isso com altas taxas de mortalidade
neonatal, onde se vé necessario implementar acdes especificas de saude, podendo entrar em contextos
cirlirgicospara tentativas de reversdo e até mesmo cuidados paliativos?.

Os casos de anomalia congénita, por mais que apresentem baixa visibilidade nasociedade e até
mesmo na trajetoria profissional dos enfermeiros, ainda fazem parte do grande percentual de internagdes
em UTI e mortes neonatais em todo o mundo. De acordo com analises do “Journal of Hospice & Palliative
Nursing”, mundialmente, as limitagdes por anomalias congénitas foram responsaveis por 11.3% das mortes
neonatais no ano de 2016, seguindo com aumentos ou estabiliza¢do desse indice anualmente. Enfermeiros
atuantes emUTI neonatais mostram, nesse mesmo estudo, a necessidade de uma melhor capacitacdo
profissional e aclaram pontos de cuidados que devem ser focais no tratamento destespacientes pela equipe
multidisciplinar?,

Buscando o aprimoramento na tratativa destes pacientes e uma melhor atuagdo na prevencao de risco
e queda de mortalidade infantil, foi elaborado nos Estados Unidos um testede DNA popularmente conhecido
como rGS (Rapid Genome Sequencing) capaz de identificar rapidamente algumas alteracdes genéticas,
classificando-as entre patogenias, algo similar a uma patogenia ou fatores ndo relevantes, no qual considera-
se que a alteracdo ndo indique algo alarmante ou com um resultado inconclusivo e sem uso satisfatério.
Com tal teste, tornou-se possivel realizar corre¢es no tratamento aplicado aos pacientes em internagéo e
até mesmo comecar os cuidados de fim de vida, mais comumente chamados de cuidados paliativos®.

Entretanto, apesar do surgimento de novos mecanismos de deteccdo de patogenias, realizacdo de
pré-natal para detec¢do de riscos pré-existentes e diversas ferramentas visandogarantir melhores condi¢6es
de salde ao recém-nascido, ainda se visualiza um grande empasse no tratamento de anomalias congénitas
irreparaveis ou monstruosidades anatdmicas devido ao Obito quase evidente nos pacientes com essas
condicdes, tornando o cuidado precario e, até mesmo inexistente em alguns paises e hospitais, fazendo com
que diversos profissionais ndo tenham o conhecimento e vivéncia necessaria para tratar esse quadro clinico
e limitando o acesso as informagdes por baixo financiamento estudantil nessa area®.

Nota-se atraves de uma longa rede de estudos académicos da literatura internacional,uma alarmante
necessidade de capacitacao profissional e rompimento de pre-conceitos no gque tange essa linha de atuacao,
sobretudo na assisténcia psicoldgica aos familiares e profissionais de salde envolvidos no tratamento de

algum paciente com tal condicéo, principalmente em casos de tratamento paliativos com chances baixas ou
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até mesmo nulas de reversdo do quadro clinico, contribuindo para uma melhor prestacdo de servico a
sociedade e até mesmo uma diminuicdo em casos de iatrogenia por mau reconhecimento dequadro clinico
ou negligéncias no cuidado ao enfermo®.

O papel da enfermagem em todo o cuidado e prestacédo de servico a satde possui umgrande peso no
olhar por parte dos parentes e dos pacientes por eles atendidos, ja que por sua vez estes profissionais estao
continuamente prestando assisténcia ao paciente, desde cuidados basicos, banhos e higiene pessoal, até
cuidados avancados de procedimentos invasivos, mostrando assim a importancia de tal profissional e o
impacto causado na vida de diversas pessoas pelo trabalho prestado, sendo este impacto positivo ou
negativodependendo da forma como o enfermeiro abordou e gestionou a situacdo, tornando necessario um
adendo em situacdes de anomalias, j& que muitas vezes estes profissionais ndotiveram a capacitacéo
adequada e vieram a causar um sentimento negativo nos familiares ou até mesmo em si proprios,
considerando o peso emocional e fisico que tal situagao traz®.

Deste modo, a relevancia do presente estudo académico contribui para uma maior conscientizacdo
a respeito dessa patologia, evidenciando de acordo com a literatura atual, métodos de cuidado fisico e
psicolégico ao paciente, ao familiar e a equipe multidisciplinar envolvida, exemplificando e
contextualizando situacfes onde viu-se primordial a atencdo da enfermagem com boas praticas ético-
profissionais, levando a uma melhor compreensao da vastiddo e importancia dessa capacitacao e atuacao
do ser enfermeiro para gestdo da assisténcia pediatrica, por meio de estudos cientificos e entrevistas que

mostrem a realidadedesse cenario atualmente.

1.1 OBJETO

Mundialmente, cerca de 8 milhdes de criancas nascem com deformidades anatdmicascongénitas, das
quais aproximadamente 3 milhdes vém a Obito antes de completar 5 anos devida, caracterizando assim a
anomalia congénita responsavel por cerca de 6 a 11% dos diagnésticos onde, segundo a Organizacao
Mundial de Saude, aproximadamente 295 mil criancas morrem dentro das primeiras quatro semanas de
vida®’.

Avaliando os dados mais recentes disponibilizados pelo SINASC, datados de 2020, vemos um
aumento exacerbante dos diagnésticos de anomalia, ficando estes num nimero de30.602 diagndsticos em
todo o territorio nacional. Caracterizando os individuos por suas varidveis maternas, da gestacao, do parto
e do préprio nascido vivo, é possivel observar umamaior prevaléncia da anomalia congénita, em priori as
oito prioritarias, em criancas pardas e brancas e consequentemente menor em criancas amarelas e

indigenas, conforme tabelaabaixo®.
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Tabela 1: Lista de casos de anomalias por raca em 2020.

Anomalia | (o) Ndmero de casos Brancas Pretas  Pardas  Amarelas Indigenas
Anencefalia i Q000 288 B A 188 1 4
Microcefalia | Q02 n 97 N 190 1 3
Malformagdo Congénita ndo especificada do sistemanervoso Q079 37 13 4 0 0 0
Malformagdo congénita afetando predominantemente membros | 0872 4 14 5 25 0 0
Cardiopatias congénitas | Qu 37 1 4 178 3 3
Qutras malformacdes congénitas da boca | 0386 4 14 3 5 0 2
Polidactilia ndo especificada | 0699 1894 L7y R TRV S VAR
Sindrome de Down ndo especificada i Q909 1011 448 62 49 2 07
Defeitos de tubo neural i Q05 912 338 7 488 7 16
Fendas orais | Q3 1828 690 126 983 ¥ 5
Defeitos da parede abdominal | 0792, Q793 841 1 61 494 306
Defeitos de orgaos genitais i 054; Q56; Q%9 975 386 7 508 2 01

Fonte: Ministério da Saude/SVS — SINASC 2020.

Em uma visdo generalizada, os principais causadores de deformidades fetais estdo associados a
rubéola, imunodeficiéncia humana (HIV), o virus Zika, citomegalovirus, Treponema pallidum e o
Toxoplasma gondii, assim como uso de drogas, tabagismo, gestéo ineficaz de comorbidades como diabetes
e hipertensdo, entre outros. Diferentemente dos habitos comportamentais e sociais, os fatores biologicos e
patolégicos podem ser prevenidose evitados através da vacinacdo adequada segundo o calendario de
vacinacio da PNI e a fortificacio através de vitamina B-12, por exemplo®.

Por mais que nao seja possivel prevenir a maior parte das malformacdes fetais, € possivel minimizar
suas consequéncias e, por este motivo, recomenda-seo rigido seguimento do pré-natal, exames laboratoriais
rotineiros, utilizagdo do sulfato ferroso e acido fdlico e tratamento de comorbidades com adequado
acompanhamento pelo ginecologista obstetra, como hipertensao e diabetes mellitus, levando-se em conta

os fatores evitaveis para surgimento de defeitos genéticos irreversiveist®t:12,

1.2 OBJETIVO GERAL
Ratificar a importéncia da atuacdo do enfermeiro em casos de anomalia congénita e sua influéncia

no bem-estar do paciente e da familia.

1.3 OBJETIVOS ESPECIFICOS
o Analisar os problemas existentes na prestacdo de servico e os danos que geram ao paciente
e familiares;
o Comparar melhorias no quadro clinico antes e apos assisténcia de enfermagemqualificada;
o Verificar agdes de enfermagem especificas para tratamento de anomalia congénita irreparavel;

o Verificar os esforcos e investimentos dos servigos de satide para a capacitagdo profissional.
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2 METODOS

O presente trabalho foi constituido a partir de uma revisdo da literatura com fontes embasadas em
artigos cientificos com tempo de expedicdo de no maximo 10 anos, nos idiomas inglés, espanhol e
portugués, sendo retirados das seguintes bases de dados: PubMed,SciElo e BVS, cujas palavras-chaves
utilizadas foram: enfermagem, assisténcia, anomaliacongénita. As buscas foram realizadas no periodo de
novembro de 2022 a abril de 2023, com leitura de 50 artigos no total, sendo considerados eutilizados 16
artigos para elaboracéo final deste trabalho, com critério de excluséo sendo: o tempo de publicagdo, o
idioma, a regionalidade, diferenciacdo de anomalia congénita passivelde correcdo e anomalia congénita
irreparavel e observacdo de conduta de enfermagem. Os artigos eliminados em sua maioria ndao atingiam
os critérios de: anomalia congénita irreparavel, acdes de enfermagem, fatores de risco para deformacGes
genéticas ou relagdo comprovada entre os fatores abordados e a existéncia de anormalidades fetais. Deste
modo,0s artigos validados para o estudo séo, em priori, de entidades governamentais de satde, comrespaldo

cientifico através de entrevistas e analise de dados situacionais em esfera mundial.

3 RESULTADOS

Com o objetivo de responder a pergunta norteadora deste trabalho académico, “Qual o papel do
enfermeiro na assisténcia aos portadores de anomalia congénita irreparavel?”, buscou-se evidenciar na
literatura comprovagGes dos empecilhos associados a ma formacdo congénita e sua ligacdo as taxas de
morbidade e mortalidade neonatal, onde constem informacdes que direcionem a prestacdo do cuidado de
enfermagem, recursos financeiros e insumos, visao ética e profissional, entre outros fatores cruciais para o
ser enfermeiro e seu impacto no bem-estar do paciente.

Deste modo, por meio de bases de dados como BVS, SciElo, PubMed e por informacdes
governamentais disponiveis pelo GOV e Ministério da Saude, identificou-se, em uso dos descritores

Enfermagem. Assisténcia. Anomalia congénita, a seguinte quantidade de artigos listadas abaixo:

Gréfico 1: Resultado da busca pelos descritores, BVS, 2023.
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Fonte: Autores (2023).
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Grafico 2: Resultado da busca pela PubMed, SciElo, GOV.BR, 2023.
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Fonte: Autores (2023).

Entre os encontrados e analisados para a elaboracdo deste projeto, foram selecionados, apds
exclusdo por conteudo duplicado, idioma, tempo de expedicdo e abordagem de anomalia congénita

corrigivel ao invés de anomalias irreparaveis, destacando-se 0s seguintes artigos listados abaixo:

Quadro 1: Principais artigos selecionados para elaboracéo do estudo:

Ano Autor(es) Titulo Objetivo Concluséo
2019 Brito APM, Ribeiro Enfermagem no Discutir sobre a Conclui-se que 0
KRA, Duarte VGP, | contexto familiar na enfermagem no suporte de
Abreu EP prevencdo de contexto familiar | enfermagem durante
anomalias para apoio na todo o periodo
congénitas: revisdo prevencao de gestacional e
integrativa. anomalias puerperal é
congénitas. fundamental para a

deteccéo de
alarmantes a salde,
incluindo possiveis
alteracOes fetais
identificadas
durante a consulta
de enfermagem
(anamnese, exame
fisico geral e
obstétrico, agdes
baseadas no perfil
epidemioldgico,
encaminhamento e
solicitacdo de
exames, entre
outros), viabilizando
assim acOes de
prevencao e/ou
tratamento das

anomalias
diagnosticadas.
2020 Ayse ST, Ayse G, Percepcéo dos Aclarar a visdo da Enfermeiros do
Seving P enfermeiros sobre a enfermagem a hospital possuem
necessidade de respeito de cuidados | divergéncia em sua
cuidados paliativos | paliativos em casos concepgéo de
para neonatos com de anomalias cuidados,
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mdltiplas anomalias
congénitas.

congénitas
irreparaveis.

evidenciando-se
casos em que nao
concordam com 0s
cuidados paliativos
e consideram
desperdicio de mao
de obra e recursos,
enquanto outros
consideram uma
necessidade de
maior capacitagao
para lidar com esses
€asos.

2021

Beuschel J, Geyer
H, Rich M.

Aproveitando o
sequenciamento de
genoma réapido no

plano de cuidado

avangado para
pacientes
pediatricos em um
hospital comunitario
dos Estados Unidos.

Comprovar a
eficiéncia e eficacia
do rGS para a
deteccdo de
anomalias
congeénitas nos
Estados Unidos.

Conclui-se que a
utilizacdo do rGS
possibilitou a
deteccdo precoce de
anomalias e garantiu
as condutas
adequadas para cada
caso diagnosticado,
propiciando o
correto tratamento
dos pacientes e até
mesmo inicio dos
cuidados paliativos.

2021

Barros Silva MEW,
Barbosa MLCS, dos
Santos TA, Silva
DL, Passos VMA,
et.al

Fatores associados
ao desenvolvimento
de anomalia
congénita em
recém-nascidos.

Apresentar os
fatores associados as
anomalias
congénitas que
podem desenvolver
suas manifestacgdes,
observando em
priori o cuidado e a
atencdo ao pré-natal.

Conclui-se que a
idade materna é um
dos maiores fatores
de risco, sendo tanto

a idade precoce

quanto a elevada

potenciais
alarmantes para
malformagdes fetais.
Ademais, raramente
se evidencia a
anomalia de forma
isolada, acarretando
em outras
deformac6es ou
problemas de salde
ao RN, sendo
sobretudo prevenido
durante a gestacéo
através da
vacinacdo, consultas
periddicas e habitos
de vida saudaveis.
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2022

Ministério da Saude
e Secretaria de

Vigilancia em
Salde.

Guia pratico:
Diagnéstico de
anomalias
congénitas no
recém-nascido vivo.

Instruir para um
diagndstico
adequado de

anomalias e suas

condutas ético-
legais.

O exame fisico, pré-
natal e coleta de
exames laboratorias,
de imagem,
complementares e
sobretudo
ultrassonografia, sdo
essenciais para a
comprovacéo de
uma gestacéo
saudavel e para
prevengdo de
anomalias.

2022

Viana ACG, Lopes
MEL, Batista PSS,
Alves AMPM, Lima
DRA, Freire ML.

Cuidado espiritual a
mée de bebé com
malformagcdo a luz
da Teoria Watson:

compreensdo de
enfermeiros.

Investigar a
compreensdo dos
profissionais
enfermeiros
assistenciais a
respeito da
espiritualidade e do
apoio emocional
prestado as maes.

Conclui-se que,
apesar de ndo ser
ensinado em suas

formacdes
académicas e
tampouco realizado
treinamento em suas
instituicdes, 0s
profissionais
buscam, por
conhecimentos e
concepcoes proprias
da espiritualidade,
prestar apoio mental
e emocional,

trazendo paz e
conforto em suas
atitudes e palavras
as maes de bebés

portadores de
anomalias, no
intento de enxerga-
las como um todo e
valorizar sua dor.

4 DISCUSSAO

Diante dos artigos selecionados, evidencia-se a percepcdo da anomalia congénita, sobretudo as de
cunho irreparavel, como um desafio para os servicos e profissionais de salidedevido sua frequéncia notéria
e ainda subnotificada gragas ao seu dificil diagnostico preciso antes da perda fetal/neonatal, elevando assim
0 nimero de mortalidade infantil em todo 0 mundo, visto que esta ndo € uma dificuldade a nivel nacional
e sim mundial®. Concomitante a isso, a existéncia de diversos fatores para possivel surgimento de anomalia
congénita fazemcom que as a¢des voltadas a sua prevencao necessariamente sejam generalizadas na tentativa
de abranger todas as lacunas possiveis, considerando: idade, condicdo socioeconémica e psicologica,
habitos de vida, vicios, doencas pré-existentes, historico familiar e até mesmo fatores genéticos'®. Estas

acOes generalizadas, por mais que consigam identificar sinais de alerta para diversas condi¢cdes de salde,
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ainda ndo é capaz de prevenir adequadamente o surgimento de anomalias, uma vez que suas a¢fes muitas
vezes fogem da competéncia profissional e necessitam de intervengdes sociais que nem sempre Sao
possiveis, como por exemplo a tangente de vicios e condices socioecondmicas’ 1213,

Ademais, no processo de tratamento do nascido vivo com anomalia congénita, sobretudo
irreparavel, o cenario segue preocupante: os estigmas, preconceitos e visdes pessoais dos profissionais de
salde e familiares torna-se um empecilho na manutencdo da vida do paciente, onde encontram-se
divergéncias de profissionais de mesmo setor, sobre a conduta de cuidado que se deve prestar, ficando estes
divididos em: prestar os cuidados, mesmo que estes sejam paliativos para que se possa garantir conforto e
dignidade; e ndo prestar cuidados, sobretudo medicamentosos, devido ao gasto visto como desnecessario
de tempo, recurso e mio de obra?.

Apesar das visdes divergentes sobre o tratamento que deve ser proporcionado ao portador de
anomalia congénita, estudos para aprimorar os conhecimentos a respeito das deformacdes possiveis e seus
respectivos tratamentos avancam ao longo dos anos, tendo como um marco importante a elaboracdo do
Rapid Genome Sequencing (sequenciamento de genoma rapido, ou RGS) nos Estados Unidos, que
possibilita a deteccdo precoce de mal formacdes atraves do sequenciamento genético, permitindo que o
profissional se adapte adequadamente ao caso que esteja vivenciando e cuidando, de forma a iniciar o
tratamento pertinente para sua reversdo ou até mesmo, em caso de impossibilidade de reversdo do caso
clinico, a melhora da qualidade de vida a longo prazo ou inicio de cuidados paliativos®.

Nos cenarios de entrada do protocolo paliativo, nos deparamos com 3 barreiras que devem ser
rompidas para melhor conforto para o paciente, sendo estas: 0s estigmas do profissional e sua capacitacdo
profissional e psicoldgica para administrar os cuidados; os estigmas dos pais, a ver se aceitam as condi¢des
que seu filho se encontra; e o aporte psicoldgico aos familiares para que estes recebam a noticia da melhor
forma que seja possivele venham a ser amparados em todo o processo?*°.

Na tangente de estigmas profissionais e capacitacdo, apesar dos profissionais serem adequadamente
capacitados e instruidos para uma boa triagem, identificacdo de riscos no pré-natal, busca ativas e
identificacdo de resultados alarmantes para encaminhamento de gestacdo de alto risco, quando vistos no
cenario de cuidados paliativos ou de causas irreversiveis, identifica-se 0 seguinte posicionamento dos

profissionais:

“Eu vejo o inicio de tratamento para neonatos nessas condi¢des como um desperdicio tanto material
quanto moral. Eu acho que devemos direcionar nossos esforcos aqueles pacientes que possuem
chances de sobreviver, pois o nimero de profissionais médicos e enfermeiros ¢ insuficiente”
(Enfermeira entrevistada N2- Anoénima, Nurses’ Perceptions of the Palliative Care Needs of
Neonates With Multiple Congenital Anomalies, Journal of Hospice & Palliative Nursing, 2020,
p-140).
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“Nos paises em que a eutanasia ¢ praticada, o tratamento ndo deve ser realizado. Entretanto, a
religido e dimensdes de conscientizagdo sdo muito importantes em nosso pais, entdo o bebé deve ser
assistido até o fim ” (Enfermeira entrevistada N13- Anonima, Nurses’ Perceptions of the Palliative
Care Needs of Neonates With Multiple Congenital Anomalies, Journal of Hospice & Palliative
Nursing, 2020, p.140).

Em relacdo ao suporte psicoldgico dos familiares:

“Nunca recebi nenhum tipo de formacao para ofertar cuidado espiritual ” (Enfermeira entrevistada
N8- Anbnima, Cuidado espiritual a mae do bebé com malformacdo a luz da Teoria Watson:
compreensdo de enfermeiras, Escola Anna Nery, 2022, p.5).

“Nao, na minha formagdo, que eu lembre ndo. Se houve, eu acho que foi muito superficial
(Enfermeira entrevistada N8- Andnima, Cuidado espiritual a mae do bebé com malformacao a luz
da Teoria Watson: compreensdo de enfermeiras, Escola Anna Nery, 2022, p.5).

Desta forma, identificamos que, além de ter-se divergéncias em seus pensamentos a respeito de
cuidados paliativos, os profissionais também reportam falta de educacdo permanente para tratar e apoiar
emocionalmente os pacientes e familiares, necessitando o uso de seu pensamento e consenso pessoal para
esta abordagem®. Entretanto, apesar de todos os estigmas, empecilhos financeiros, sociais, religiosos e
pessoais, 0 paciente portador de anomalia congénita irreparavel possui melhores condi¢fes de vida,
dignidade, apoio familiar e chances de progndstico positivo, quando assistido por profissionais de
enfermagem, uma vez que, através de sua presenca na trajetoria familiar desde os primordios da gestacao,
torna-se possivel o diagnostico precoce, inicio do tratamento adequado, suporte multiprofissional,
medicamentoso e condi¢des dignas de internacdo, além da possibilidade de educacdo em saude familiar
proporcionada pelo profissional enfermeiro. Desta forma entdo, em um cenario sem o suporte de
enfermagem, o tempo e qualidade de vida deste paciente sdo reduzidos drasticamente por falta de

assisténcia, conscientizagio de suas necessidades e inicio tardio de tratamento adequado**151°,

5 CONSIDERACOES FINAIS

Baseando-se nos expostos do presente estudo bibliografico, torna-se evidente agravidade das
deformacgbes congénitas e suas complicagdes para os portadores que se eleva devido a dificuldade de
diagndstico precoce, prevencdo exitosa e tratamento para intentos de reversibilidade, onde a precariedade
de estudos, investimento financeiro, mao de obra e visdes profissionais contraditorias a respeito dos cuidados
aqueles com anomalias irreversiveis vém a agravar o quadro clinico e a saude mental dos pacientes que,
além de sofrerem com os empecilhos causados pela doenca, encontram-se & mercé do preconceito e vitimas
do isolamento social, uma vez que em grande parte dos casos, sequer seus familiares tém estrutura
psicoldgica pra lidar com a triste realidade de seus filhos.

Foi-se possivel também alcancar todos os objetivos propostos, pelos quais evidenciamos que 0s
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profissionais enfermeiros também possuem seus estigmas e divergéncias a respeito da prestacdo de servico
e uma notoria defasagem na capacitacdo profissional para aporte psicoldgico sobretudo para as maes de
portadores de anomalias irreparaveis, de forma a impactar o vinculo com os familiares e até mesmo alterar
0 prognostico do paciente. Porém, mesmo evidenciando estas barreiras, vemos em alguns profissionais o
interesse de evoluir em suas praticas assistenciais e em seus conhecimentos emocionais e clinicos para uma
melhor prestacéo de seus servicos, de forma a qual, um paciente assistido por um enfermeiro e sua equipe,
possui chances de tratamento adequado, diminuigéo dos riscos de complicagdes, diminuigdes de seus sinais
e sintomas e uma melhor qualidade de vida ou fim de vida dignos, além do aporte psicoldgico para insercao
em meio familiar e social, assim como evidenciou-se o interesse e preocupacdo dos profissionais no que
tange os investimentos para essa area de atuacdo em especifico, sendo possivel notar uma precariedade de
acOes voltadas a esta causa.

Logo, de acordo com os dados discorridos em toda a revisao feita, torna-se possivel identificar como
ponto principal desta pesquisa, a importancia da atuacdo de enfermagem, mesmo que deficitaria devido aos
empecilhos existentes, para a tratativa dos casos de anomalia congénita irreparavel, sendo esta area do
conhecimento e atuacdo necessitada de bons investimentos e treinamentos para os profissionais envolvidos
e interessados na prestacdo de cuidados intensivos e paliativos, a fim de propiciar uma evolugdo nesta
vertente de atendimento hospitalar.

Destarte, é de extrema importancia mais estudos voltados a esse assunto devido sua severidade e
tendéncia atual, onde torna-se necessario, para melhor compreensdo dos casos a serem tratados e da
patologia como tal, maiores pesquisas, investimentos e publicagdes que busquem esclarecer de forma mais
minuciosa possivel seus fatores causais, tratativas adequadas e chances de prognosticos positivos, além de

condutas adequadas por parte de todo o corpo assistencial do setor para melhor atender essa populacao.
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