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RESUMO

Objetivo: investigar a produgdo cientifica sobre a espiritualidade e religiosidade no contexto da malformagdo congénita.
Método: revisdo integrativa da literatura, sobre o tema, com busca realizada nas bases de dados Pubmed, Lilacs e Scielo, a qual
incluiu artigos de 2007 a 2017. Resultados: foram examinadas 28 publicag¢des, cujas andlises textuais permitiram a construgdo
de duas categorias: praticas espirituais e religiosas e o enfrentamento do diagndstico e nascimento pelos familiares;
espiritualidade, religiosidade e cuidado com a crianga malformada. Conclusdao: mesmo possuindo significados diferentes, os
estudos revelaram que a espiritualidade em saldde é, com frequéncia, associada a religiosidade. Essa dimensdo humana
mostrou-se relevante diante do enfrentamento do diagndstico de malformagdo congénita e serviu como fonte de sustento para
o enfrentamento do cuidado com seus portadores.

Descritores: Espiritualidade; anormalidades congénitas; cuidadores; crianga.

ABSTRACT

Objective: to investigate the scientific production about spirituality and religiosity in the context of congenital malformation.
Method: this integrative literature review, conducted in the PubMed, LILACS and SciELO databases, included papers published
from 2007 to 2017. Results: textual analysis of the 28 publications examined enabled two categories to be constructed: Spiritual
and religious practices, and families’ coping with the diagnosis and birth; and Spirituality, religiosity, and care for the malformed
child. Conclusion: the studies, although having different meanings, have shown that spirituality in health is often associated
with religiosity. This human dimension proved to be important in coping with the diagnosis of congenital malformation, and
served as a source of support in dealing with the care for those affected.

Descriptors: Spirituality; congenital abnormalities; caregivers; child.

RESUMEN

Objetivo: investigar la produccidn cientifica sobre la espiritualidad y la religiosidad en el contexto de la malformacién congénita.
Método: revision integradora de la literatura, sobre el tema, llevada a cabo en las bases de datos PubMed, LILACS y SciELO, que
incluyé articulos de 2007 a 2017. Resultados: se examinaron 28 publicaciones, cuyos analisis textuales permitieron la
construccidn de dos categorias: practicas espirituales y religiosas y el enfrentamiento del diagndstico y del nacimiento por los
familiares; espiritualidad, religiosidad y cuidado del nifio malformado. Conclusidn: incluso teniendo diferentes significados, los
estudios revelaron que la espiritualidad en la salud se asocia, frecuentemente, con la religiosidad. Esta dimensién humana
demostré ser relevante en el enfrentamiento del diagnéstico de la malformacién congénita y sirvié como fuente de sustento
para enfrentar las dificultades del cuidado de sus portadores.

Descriptores: Espiritualidad; anomalias congénitas; cuidadores; nifio.

INTRODUCAO

A malformagdo congénita é entendida como toda anomalia de acometimento funcional ou estrutural que ocorre
no desenvolvimento fetal, podendo acarretar defeitos anatomicos, funcionais ou estéticos que, conforme o nivel de
gravidade pode levar ao comprometimento significativo da qualidade de vida e até mesmo a mortel.
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O avango tecnolégico ocorrido na area da saude, em particular no ambito da neopediatria, permitiu que a
sobrevivéncia de criangas consideradas de alto risco, a exemplo das acometidas por malformagdes congénitas graves,
se tornasse uma realidade na nossa sociedade?. Por conseguinte, essa evolucdo dos recursos utilizados na saude
resultou na exaltagdo do conhecimento cientifico em detrimento do humanistico, acarretando certo grau de
esquecimento dos valores tidos como essenciais, tais como espiritualidade e religiosidade, para a oferta de um cuidado
humanizado?®.

Para os pais, o fato de o filho portar um agravo com implicagdo negativa a saude tende a ocasionar forte impacto
emocional, além de sentimentos como: medo, choque, negacdo e até mesmo a sensacgdo de luto pela perda do filho
idealizado”. Diante de tal impacto, é comum que os pais recorram aos aspectos espirituais na tentativa de encontrar um
significado para a deformidade apresentada pela crianga®.

A espiritualidade é entendida como a busca do sentido e do significado da vida, transcendendo o tangivel e
proporcionando o sentir humano a experiéncia de algo maior que a prdpria existéncia, sendo ou ndo relacionada com
uma pratica religiosa formal®. Trata-se de um aspecto que surge através das circunstancias ocorridas no cotidiano, onde
o homem, conforme sua visdo de mundo, ird atribuir significado as histdrias pessoais de vida de cada sujeito®.

A religiosidade estd relacionada a crenga do individuo acerca de uma determinada religido. Essa, por sua vez,
vincula-se a uma doutrina pautada em rituais e crencas praticadas em busca de uma conexdo com o Divino que pode
ser Deus®.

A espiritualidade e a religiosidade vém destacando-se no campo da saude por representar fonte de forca e de
conforto perante as tribulagGes da vida, como no caso do enfrentamento de doengas. Assim sendo, o cuidado espiritual
ndo deve ser negligenciado pelos profissionais da area da saude, devendo ser ofertado sem haver emissdo de
julgamento nem imposicdo de religido’.

Todavia, percebe-se que, apesar da progressdo do nimero de estudos a respeito da espiritualidade no ambito da
saude, ainda é escassa a produgdo de pesquisas que abordem essa dimensdo humana no tocante a malformacdo
congénita. Nesse sentido, a espiritualidade precisa ser mais explorada, pois se destaca como recurso que pode subsidiar
os familiares, principalmente os pais, no enfrentamento da situagdo, servindo também para nortear os profissionais da
saude para a pratica assistencial nesse contexto.

Ante o exposto, este estudo teve como objetivo investigar a producdo cientifica sobre a espiritualidade e
religiosidade no contexto da malformagdo congénita.

METODOLOGIA

Trata-se de revisdo integrativa, método que permite, por meio da analise de pesquisas relevantes, a sintese do
conhecimento acerca de um determinado assunto®. Para tal, foram percorridas, criteriosamente, as seguintes etapas:
identificacdo do tema e da questdo norteadora; estabelecimento dos critérios de inclusdo e exclusdo; extracdo das
informac0es dos estudos selecionados; organizacdo das informagGes em um banco de dados; andlise e interpretacdo
dos resultados obtidos e apresentacdo da revis3o®.

A fim de possibilitar a busca nas bases de dados, foi elaborada a seguinte questdo norteadora: qual a produgao
cientifica existente no cenario nacional e internacional acerca da espiritualidade no contexto da malformacdo
congénita? Para tanto, foram utilizadas as seguintes bases de dados on-line: SciELO (Scientific Electronic Library Online),
PubMed (U.S. National Library of Medicine), e LILACS (Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude).

A busca dos estudos se deu nos meses de junho a setembro de 2018, utilizando-se como estratégia de investigacdo
os seguintes descritores: espiritualidade; anomalia congénita; familia; crianga. Todos foram indicados através dos
Descritores em Ciéncias da Saude (DeCSs) e pesquisados nos idiomas portugués, inglés e espanhol na SciELO e LILACS.
Na PubMed, a pesquisa se deu através do Mesh (Medical Subject Heading) congenital anormalities; spirituality;
religiosity. Para o cruzamento dos descritores foi utilizado o operador booleano AND.

Os critérios de inclusdo estabelecidos foram: artigos escritos nos idiomas portugués, inglés e espanhol, disponiveis
na integra online, publicados no recorte temporal de 2007 e 2017 e que abordassem a referida tematica no titulo,
resumo ou texto. Foram excluidos: artigos de revisdo, dissertagbes, teses, cartas ao editor, editoriais, relato de
experiéncia e artigos em duplicidade.

Para facilitar a andlise dos resultados evidenciados, foram construidas figuras mostrando o fluxograma da selegédo
das obras, a apresentacdo da sintese de cada estudo, a qual descreve os itens titulo, ano, metodologia; e, e por ultimo,
a relagdo dos principais desfechos acerca da espiritualidade no contexto da malformagdo congénita. Os resultados
foram analisados, interpretados e discutidos em duas categorias: Praticas espirituais e religiosas e o enfrentamento do
diagndstico e nascimento pelos familiares; e Espiritualidade, religiosidade e cuidado com a crianga malformada.
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O fluxograma referente ao percurso adotado pelos pesquisadores para o levantamento bibliografico e
apresentado na Figura 1.
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FIGURA 1: Fluxograma de sistematizagdo da busca nas bases de dados Scielo, Lilacs,
Pubmed, Redalyc Jodo Pessoa, Brasil, 2018.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram analisados 28 artigos cientificos?®37 pertinentes & temética investigada, dos quais, 20 (71,5%) estdo

disponiveis no idioma portugués, 7 (25%) em inglés e apenas 1 (3,5%) em espanhol. A abordagem metodoldgica que
prevaleceu foi a qualitativa - 20 (71,5%), seguindo-se a quantiqualitativa - 4 (14,2%), a quantitativa - 2 (10,7%) e 1 (3,6%)
estudo de caso. Os anos que mais produziram foram 2011(21,4%), 2012 (17,9%), 2013 (14,3%) e 2016 (14,3%).

Do total da amostra, prevaleceram os estudos que trouxeram a tematica espiritualidade/ religiosidade entre os
familiares de criangcas malformadas - 85,71% (24) e apenas estudos 4 (14,28%) trazem a espiritualidade/religiosidade
no tocante a comunicagao e ao cuidado desempenhado por profissionais da saide com a crianga malformada.

A distribuicdo completa do material empirico utilizado nesta revisdo esta especificada na Figura 2 e os principais
desfechos de cada estudo estao apresentados na Figura 3.

As duas categorias resultantes desta revisdo integrativa sdo analisadas a seguir:

Praticas espirituais e religiosas e o enfrentamento do diagndstico e nascimento pelos familiares

A chegada de um filho com malformacdo congénita gera mudancas impactantes na dindmica familiar e demanda
ajustes para enfrentar uma nova situacgdo. Sob esse aspecto, estudo aponta que o modo como o diagndstico é informado
aos pais pode interferir no processo de aceitacdo da crianca por eles, sobretudo quando a comunica¢do é dada
tardiamente ou por meio de informagdes incompletas e confusas®*.
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Com base nos periddicos analisados, percebeu-se que as praticas espirituais e religiosas, por associarem-se aos
sentimentos de esperanca e de fé perante uma situagdo que demanda superagdo, aceitagdo e tomada de decisdes
complexas, podem se configurar em fonte de auxilio para os pais abalados pela descoberta da malformacdo
congénital?343,

Observou-se que tais praticas sdao frequentemente manifestadas pelos familiares por atitudes que expressam fé
em Deus, oragdo, esperanca de um milagre e sensagdo de tranquilidade, contribuindo assim para afastar o desespero
diante do nascimento de uma crianca acometida por um defeito genético3?. Desse modo, é compreensivel que os pais
recorram a praticas espirituais como meio de sustentac¢do para lidar com o diagndstico da anomalia do filho®3.

Sabe-se que a espiritualidade e religiosidade no campo da satde influenciam o doente e seus familiares3. Nesse
sentido, os sentimentos de fé e esperanca obtidos através do suporte espiritual influiram, positivamente, no estado
psiquico de mulheres gravidas de bebés malformados3*, inclusive naquelas mulheres que ja passaram pela experiéncia
do luto relacionado com a perda fetal traumatica, devido & anomalia em gestacdo anterior3!.

Constatou-se que, apesar de a religiosidade ser apontada como uma pratica compartilhada pela elevada adesdo
do publico feminino!?!3, os homens também buscam sustentacdo espiritual nas préticas religiosas, como forma de
amenizar o sofrimento e na busca de encorajamento para lidar com eventos associados a condicdo do filho
malformado?®. E comum que os mesmos busquem orientacdo de um poder superior?. Para alguns deles, a fé se
manifesta ao entregar-se o destino da crianca nas m3os do Deus, o que confere conforto diante da situacdo vivida®.

Titulo Ano Método

Vivéncia de pais de criangas com cardiopatia congénita: sentimentos e obstaculos® 2016 Qualitativo
Enfrentamento do pai frente a malformagdo congénita do filho antes e depois do nascimento!! 2016 Quantiqualitativo
Impacto emocional e enfrentamento materno da anomalia congénita de bebé na UTIN12 2016 Quantiqualitativo
Estresse, ansiedade, depressdo e coping materno na anomalia congénita 13 2016 Quantiqualitativo
Experiéncias de médicos ao comunicarem o diagndstico da deficiéncia de bebés aos pais* 2015 Qualitativo

Pregnancy continuation and organizational religious activity following prenatal diagnosis of a lethal 2015 Quantitativo
fetal defect are associated with improved psychological outcome?!®

Latino families with a child wite prader-willi syndrome: exploring needs for support6 2014 Qualitativo
Cuidado da crianga com anomalia congénita: a experiéncia da familial” 2013 Qualitativo
Pais de bebés malformados: um enfoque vivenciall® 2013 Qualitativo
Perda e luto: vivéncia de mulheres que interrompem a gestagdo por malformacdo fetal letal?® 2013 Qualitativo
Criangas portadoras de hidrocefalia: dificuldades e vivéncia das m3es2° 2013 Qualitativo
O cuidado ao neonato com anomalia congénita: estratégia de enfrentamento de enfermeiros?! 2012 Qualitativo
Criangas com necessidades especiais de satude: cuidado familiar na preservagéo da vida?? 2012 Qualitativo

A concepgado da familia e religiosidade presente nos discursos produzidos por profissionais médicos 2012 Qualitativo
acerca de criangas com doengas genéticas?3

It's not what you were expecting, but it’s still a beautiful journey: the experience of mothers of 2012 Qualitativo
children with Down Syndrome?*

Estomas em neonatologia: um resgate da memaria materna?® 2012 Qualitativo
A experiéncia da doenga na fibrose cistica: caminhos para o cuidado integral?® 2011 Estudo de caso
Spiritual needs of couples facing pregmancy termination because of fetal anomalies?” 2011 Qualitativo
Sentimento de mulheres m3e diante da cirurgia neonatal nas malformag&es congénitas2® 2011 Qualitativo

Percepcién de la calidad de vida de cuidadores de nifios con cardiopatia congénita Cartagena, 2011 Quantitativo
Colombia?®

Pediatric cardiac surgery under the parents view: a qualitative study3° 2011 Qualitativo
Religiosity is an important part of coping with grief in pregnancy after a traumatic second trimester 2011 Quantitqualitativo
loss3t

Avaliagdo das familias de criangas com cardiopatia congénita e a interven¢do de enfermagem32 2010 Qualitativo
O sofrimento amenizado com o tempo: a experiéncia da familia no cuidado da crianga com 2009 Qualitativo
anomalia congénita33

O impacto da malformagdo fetal: indicadores afetivos e estratégias de enfrentamento da 2009 Quantitativo
gestante34

Percepgdo da familia que vivencia o cuidado da crianga com mielomeningocele: estudo descritivo3> 2009 Qualitativo
Values parents apply to decision-making regarding delivery room resuscitation for high-risk 2008 Qualitativo
newborns36

Os profissionais de enfermagem diante do nascimento da crianga com malformagdo congénita3’ 2007 Qualitativo

FIGURA 2: Artigos incluidos na revisdo integrativa, publicados de 2007 a 2017. Jodo Pessoa, Brasil, 2018.
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Desfecho dos periddicos analisados

A espiritualidade se destacou como fator significativo no enfrentamento da malformag&o, manifestada através da fé na cura e/ou
na recuperacdo do filho cardiopata?®.

A religido foi apontada como segunda estratégia de enfrentamento usada pelos pais, GR (3,92); GA (3,78), demonstrando que a
forma dos homens enfrentarem a situagdo é semelhante a da companheirall,

A religido foi o modo de enfrentamento mais utilizado (escore de 4,14) com 0,64 acima da média padrdo indicando elevada busca
da religiosidade no enfrentamento de eventos estressores em satidel2,

A busca da pratica religiosa foi apontada como a estratégia de enfrentamento mais utilizada pelas participantes, até mesmo pelas
maes que relataram ndo pertencer a nenhum segmento religioso formal3.

Foram sinalizadas abordagens inadequadas e ineficazes, o despreparo e dificuldades na comunicagdo da noticia, associados a falta
de formagdo académica para desempenhar esta tarefal4.

O grupo que optou pela interrupgdo da gravidez relatou maior nivel de desespero (p=0,02), evitagdo (p=0,008) e depressdo
(p=0,04) em relagdo ao que optou pela continuagdo da gestagdao. Em ambos os grupos atividade religiosa organizacional associou-
se a uma redugdo do luto?>.

A espiritualidade emergiu através das falas das mdes como mengdo ao aspecto religioso. A fé é referida como uma maneira de
lidar e aceitar os desafios didrios?®.

Os familiares recorrem a religido em busca de amparo para prosseguirem na trajetéria de cuidar da crianga e em busca de
respostas para os questionamentos sobre a razdo da vinda dessa criangal’.

Os pais buscaram apoio espiritual através da crenga em Deus ao entregarem o destino da crianga nas maos dele. A fé foi apontada
como forma de se conformar com a situagdo do filho?8.

Durante a busca de explicagGes, algumas mulheres se pautaram na religido e na crenga ao apontar Deus como responsavel pela
malformacdo, podendo aceitar e conformar-se ou associar a um castigo®.

A espiritualidade auxilia no enfrentamento das adversidades. As depoentes demonstraram conformismo ao associar o cuidado
dispensado ao filho como uma missdo determinada por um Ser maior?°

As estratégias de enfrentamento mais utilizadas foram a focalizada no problema e focalizada nas emogGes, ambas demonstradas,
entre outros aspectos, pelas convicgdes religiosas?t.

Os familiares buscam amparo na religiosidade e na espiritualidade. Tida como rede de apoio o suporte espiritual serve para que
eles continuem acreditando na recuperagdo da crianga??.

Identificaram-se quatro tradigdes culturais muito presentes ao discurso médico: a norma, a razdo, a familia e a religiosidade
judaico-crista2.

Tanto a espiritualidade como a religido organizada se mostraram Uteis a mediagdo do estresse e ao apoio das mdes de filhos com
Sindrome de Down, como também ao crescimento pessoal delas?4.

A mde recorre a religido para dar sentido e enfrentar o fato de ter um bebé que necessita usar estoma?®

Houve reconhecimento da esfera religiosa e espiritual no planejamento dos cuidados. Tais elementos foram citados como
suportes desde o diagnostico até a projeg¢do futura de criangas com anomalia26.

A principal necessidade identificada nos pais foi orientagdo de um poder superior e alguém para orar por eles. Os pais ndo
desejavam que a equipe de saude discutisse sua fé e nem orassem com eles?’.

Os profissionais da saude, além da destreza tecnocientifica, devem possuir sensibilidade e percepg¢do para intervir na dimensédo
biopsicossocial e espiritual da crianca de seus familiares, sobretudo na da mae?s.

Entre os cuidadores (84,8%) apontam o bem-estar espiritual como o componente mais afetado, interferindo na qualidade de vida
deles®.

Maes de filhos cardiopatas disseram também utilizar a religido, dentre outros aspectos, como rede de apoio, parecendo contribuir
com um comportamento resiliente30.

Areligiosidade foi apontada como um importante recurso no enfrentamento do luto entre mulheres gravidas que sofreram perdas
de gestagGes anteriores por malformagéo fetal31.

Independente do seguimento religioso, a religido associada a crenga em Deus se configurou em um auxilio no enfrentamento da
enfermidade, por meio da oragdo, forga, fé32,

A espiritualidade e religiosidade, através da confianga em Deus, confere conforto e forga a familia33.

Dentre as participantes, 12 (54,5%) delas utilizam como estratégia de enfrentamento a busca de préticas religiosas por englobarem
os sentimentos de esperancga e de fé diante o diagndstico de malformacao fetal34.

A espiritualidade foi mencionada como fonte de sustentagdo para lidar com a doenga do filho3>.

Religido, espiritualidade e esperanga serviram para auxiliar os pais na tomada de decisdo quanto a ressuscitagdo do filho com
malformac&o grave na sala de parto3®.

A busca do Ser Supremo e da fé foi pontuada como meio para superagdo das adversidades surgidas na pratica profissional
associada ao cuidado ofertado a crianga malformada?®’.

FIGURA 3: Principais desfechos trazidos pelos periddicos incluidos na revisdo integrativa, publicados de 2007 a 2017. Jodo Pessoa, Brasil, 2018.

Diante do impacto causado pela descoberta, € comum que os pais passem por um processo de ajustamento ante
a nova realidade, onde quanto mais diferente a crianca for daquela almejada anteriormente ao diagndstico, mais dificil
serd a adaptacdo ao seu nascimento333, Este fato corrobora o resultado de pesquisa que aponta a vivéncia de luto
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diante da ndo concretizagdo do filho esperado e ainda certo grau de rejeigdo da crianga malformada, alegando os pais
ndo merecerem tal fardo®’.

Ainda em relagdo ao processo de luto, pesquisa reconhece que a pratica de atividade religiosa configurou-se em
meio para reduzi-lo entre os que vivenciaram a perda concreta do filho, por interrupgdo da gravidez, com autorizagdo
judicial, bem como entre os que levaram a gestag¢do adiante mesmo sabendo que o filho iria morrer apds o nascimento
por portar um defeito congénito letal®.

Destaca-se ainda que a espiritualidade fornece forga para prosseguir nessa dificil jornada, podendo também
influenciar nas conclusGes obtidas acerca do problema. Nesse sentido, muitas mdes se pautam em explica¢des religiosas
ao tentar dar significado a experiéncia de ter um filho que ndo condiz com o planejado durante a gravidez?>%. Através
da confianga em Deus os familiares de criangas especiais dizem encontrar conforto e esperanca diante do ocorrido®3.

Apesar de a espiritualidade/religiosidade ser apontada por diversos estudos como pratica usada para a superagdo
dos sentimentos negativos associados a descoberta da anomalia, pesquisa indica que a manifesta¢do da espiritualidade,
qguando atrelada a convicgdes religiosas, fez com que alguns pais atribuissem a malformacgao do filho a uma espécie de
castigo ou punic¢do divina, intensificando a sensacdo de culpa associada a condi¢do da crianga®®.

Ainda que o diagndstico inicial provoque certa inquietude e raiva contra Deus, despertando vdrios
guestionamentos sobre o porqué de ter um filho com anomalia, com o passar do tempo as experiéncias espirituais
podem favorecer a superagdo das inquietudes preambulares, conforme foi relatado por maes de filhos com Sindrome
de Down?*. E notério que diante de situacdes onde a inexisténcia de cura é uma realidade, a busca da Divindade parece
dar sentido a algo que, de inicio, parece inaceitavel.

Apesar dos avangos nas pesquisas acerca da espiritualidade no contexto da saude e da doenca, os estudos atuais
referentes a tais necessidades, em sua grande maioria, direcionam a tematica para o contexto da finitude de individuos
com idade avancada ou para o &mbito oncoldgico®. Entretanto, casais que enfrentam situa¢des como a infertilidade,
uma gravidez complicada ou a perda da crianga antes ou depois do nascimento também compactuam das mesmas
necessidades, no tocante a espiritualidade tida como componente do cuidado, requerendo dos pesquisadores o
despertar para a realizacdo de estudos especificos para essa problematica3?.

Mediante os estudos analisados, a espiritualidade/religiosidade mostrou-se servir como fonte de sustentagdo para
os pais abalados pelo diagndstico e nascimento de um filho com malformacgdo congénita por subsidid-los na busca de
significados, como também na tomada de decisdao perante um evento complexo e ndo planejado. Todavia, percebe-se
haver necessidade de maior exploragdo da tematica, a fim de aperfeigcoar a pratica destinada ao conforto espiritual
desses individuos.

Ante o exposto, ressalta-se que o suporte espiritual/religioso ndo pode ser ignorado durante o cuidado ofertado
pelos profissionais de satide aos familiares de criangas malformadas.

Espiritualidade, religiosidade e cuidado com a crianga malformada

O pos-parto € o momento em que a mae ira de fato conhecer as limitagdes do filho malformado, o que pode gerar
estresse, ansiedade e até depressdo. Tais sentimentos podem ser intensificados com a necessidade de internagdo do
bebé em unidade de terapia intensiva neonatal®. Nesse periodo, os pais irdo, de fato, lidar com um modo de cuidar
diferente do convencional, o que pode ser considerado um desafio, visto que, com a ida para casa, eles terdo que se
responsabilizar pela assisténcia prestada ao filho?*.

E explicito que o avanco tecnoldgico permite que muitas dessas criangas se beneficiem de avancadas técnicas
cirirgicas para reparacdo de dano proveniente da anomalia®. Porém, a necessidade de procedimentos complexos, a
exemplo de uma intervengdo cirurgica, representa para os pais um evento que se associa ao medo de o filho morrer, a
culpa, impoténcia, angustia e ansiedade°.

E pertinente destacar que, em algumas circunstancias, as intervencBes cirtrgicas resultam na colocagdo de
dispositivos que requerem dos pais aprendizado para lidar com um modo de cuidado diferente do convencional, como
no caso de criangas colostomizadas. Doutra parte, estudo demonstra que maes tendem a recorrer a Deus a busca de
forca para encarar a histdria vivenciada®16:25,

Sabe-se que cuidar de uma crianga com anomalia congénita é uma prética inicialmente dificil, envolta por periodos
de desequilibrio e de enfrentamento de dificuldades. Nesse sentido, estudos comprovam que o suporte
espiritual/religioso permanece como rede de apoio significativa, fortalecendo os familiares, principalmente os pais, que
s3o cuidadores principais, na trajetéria de cuidar do filho malformado'”33. Constata-se que a relacdo que esses
cuidadores estabelecem com o Divino contribui para que a fé e a esperanca na recuperagao e, inclusive , na cura sejam
mantidas!®??, até mesmo quando a medicina nega a possibilidade de cura®.
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A espiritualidade é uma experiéncia Unica percebida de modo individualizado, podendo ser influenciada pelas
crencas pessoais®. Ao expressarem a compreensdo de espiritualidade, mies de criancas com Sindrome de Down
relacionaram essa dimensdo humana com um profundo estado de conexdo com um ser superior ou com Deus, e
demonstraram reconhecer esse elemento como fonte de apoio diante da experiéncia de ser mde de um filho
sindrémico?,

Ao dedicar-se, incondicionalmente, aos cuidados com o filho, a made, na condigdo de cuidadora principal, torna-se
vulneravel a sobrecarga fisica e emocional®. E comum que a autorrealizacdo de atividades cotidianas basicas, como
dormir e repousar, fiquem prejudicadas, interferindo na sua qualidade de vida. Dai a ansia dessas mulheres por buscar
sustentacdo em algo transcendente e espiritual que as auxiliem a encontrar a paz desejada®3®.

Apesar de as pesquisas ressaltarem a importancia que a espiritualidade exerce nesse contexto, constata-se que o
componente espiritual de cuidadores de criangas cardiopatas é bastante afetado (84,8%), o que impacta negativamente
na qualidade de vida desses individuos 2°. Porém, mesmo diante do estresse gerado pela sobrecarga, essas mulheres se
pautam nas convicgdes espirituais para aceitar a tarefa de cuidar como uma missdo e acreditam nao lhes caber qualquer
tipo de questionamento acerca da malformagdo portada pela crianca®®. A respeito disso as mies de criancas com
Sindrome de Prader Willi acreditam que os filhos sdo tidos como anjos enviados por Deus com algum propdsito,
refletindo o papel que a espiritualidade representa diante de um cendrio onde é preciso aceitar e lidar com os desafios
didrios de cuidar de um filho com necessidades especiais de satde®.

E notdrio que o cuidado cotidiano de um filho com necessidade especial de satide requer dos pais, principalmente
da mae, esforgos para suprir todas as demandas impostas conforme a necessidade apresentada, tais como: realizagdo
de procedimentos complexos (por exemplo: aspiragdo de via aérea, administracio de dieta por sonda;
acompanhamento da crianga durante consultas médicas, fisioterapias, dentre outros). Mediante todas essas demandas,
é inegavel que, colocando o controle da circunstancia vivida sob a incumbéncia de Deus, esses cuidadores, mesmo ndo
se eximindo totalmente do desgaste natural nesse processo, podem encontrar razdo e forga para se manterem firmes
na trajetoria do cuidar.

Entre os profissionais da saude, os estudos demonstraram que praticas espirituais e crengas religiosas influenciam
no modo com que a anomalia é percebida por eles e como se sentem em relacdo a missdo de cuidar??2, Sob esse
aspecto, alguns enfermeiros descrevem desconforto ao lidar, profissionalmente, com o diferente e com os limites da
vida, resultando isto em sofrimento para esses profissionais, sendo a religiosidade mencionada como um meio para
buscar conforto e superagdo das adversidades associadas ao cotidiano do cuidado com essas criangas®’.

Embora sejam conceitos diferentes, nota-se que, na pratica, € comum a compreens3o da religido/espiritualidade
como indissociaveis. Todavia, é importante que profissionais da satde intervenham na dimenséo espiritual do paciente
e de seus familiares com o imenso respeito a sua cultura e a religiZo?®3,

Entre alguns profissionais médicos, o fato de desempenhar uma ardua tarefa de cuidar de uma crianga
malformada é tido como meio para o alcance da salvagdo apds a morte, crenca essa pautada na doutrina crista. Tais
profissionais, durante a participagdo de uma pesquisa, expressaram a crenca de que tanto as maes como eles proprios,
pelo fato de se dedicarem com amor a uma crianga extremamente incapacitada, terdo um bom lugar reservado apés a
morte?3,

E sabido ainda que o apego a religido também pode se configurar em um fator de risco para a instauracdo de um
estado de alienagdo ante as reais possibilidades de cura, o que pode desencadear a tomada de decisdo e a criagdo de
expectativas que n3o condizem com a gravidade do problema apresentado pela crianca malformada®3.

E valido salientar que a realizacdo de novas pesquisas que aprimorem a compreens3do da espiritualidade no
contexto da malformacdo congénita muito tem a contribuir, pois pode servir para ampliar o conhecimento dos
profissionais de saude a respeito desse elemento humano como fonte de forca, esperanga e superagdo diante de
situagdes dificeis, bem como para que a prestagado da assisténcia as criangas e seus pais aconteca sob a perspectiva da
integralidade, de modo que as dimensdes que transcendem o corpo fisico também sejam consideradas.

CONCLUSAO

Ao analisar a producéo cientifica sobre espiritualidade e malformacdo congénita constatou-se que, mesmo tendo
significados diferentes, muitos estudos abordam a temdtica associada a religiosidade. Os resultados analisados
reconhecem a importancia que a espiritualidade tem no contexto da malformacdo congénita, seja diante da descoberta
do diagndstico, seja no processo de cuidar realizado principalmente pelos pais, mas também pelos profissionais de
saude e pelos demais membros familiares.
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Notou-se caréncia de estudos desenvolvidos com profissionais de saude que abordem a espiritualidade, em

especial no ambito da malformagdo congénita, visto que dos periddicos que compuseram a amostra, apenas quatro
trouxeram resultados obtidos por tais profissionais.
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