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Resumo: As anomalias congénitas do rim e do trato urinario compreendem um vasto
espectro de malformagdes, sendo assim, a origem e desenvolvimento destas sao
complexas e diversificadas. Deste modo os recém-nascidos com malformagdes requerem
dos profissionais de enfermagem atencdo e cuidados especificos e individualizados,
planejando assisténcia de enfermagem baseada em evidéncias. Obijetivo: realizar o
levantamento bibliografico dos casos de malformagdes geniturinarias mais prevalentes na
unidade neonatal e pediatrica nos ultimos 5 anos, assim como a assisténcia de
enfermagem prestada a estes pacientes. Materiais e Método: estudo do tipo exploratorio,
bibliografico com analise integrativa, qualitativa da literatura disponivel nas bases LILACS,
SCIELO e MEDLINE. Resultados: Apds uma leitura exploratodria das publicacées permitiu
selecionar 12 artigos, sendo 8 da base LILACS e 4 da base MEDLINE. Considerac¢des
finais: baseado nos estudos encontrados destaca-se que os profissionais da enfermagem
precisam implementar uma assisténcia sistematizada com vistas a melhorar o prognéstico
dos recém-nascidos malformados, uma vez que os cuidados, principalmente os realizados
nas primeiras 24 horas de vida, poderao repercutir na vida futura da crianca. Espera-se
que esta pesquisa contribua com o conhecimento sobre malformagdes geniturinarias e
suas possiveis causas para que possa haver uma assisténcia eficaz e o reconhecimento

do problema, visando ao planejamento de politicas de assisténcia e prevencao.

Palavras chaves: Anomalias congénitas, Cuidados de enfermagem, Malformagdes
geniturinarias.

'Artigo apresentado ao Curso de Pés-Graduagdo em Enfermagem em UTI Neonatal e Pediatrica, do Centro Goiano de Ensino,
Pesquisa e Po6s-graduacéo, CGESP.

2Enfermeira, Especialista em Endocrinologia pelo Programa de Residéncia Multiprofissional do Hospital Alberto Rassi (HGG — SES) e
Especialista em Servigo e Controle de Infecgdo Hospitalar pelo Centro Goiano de Ensino, Pesquisa e Pds-graduagéo, CGESP.
E-mail: nyelle-15@hotmail.com

3Enfermeira, Especialista em UTI, Urgéncia e Emergéncia, Enfermagem do Trabalho, Mestra pelo Programa de P6s-Graduagédo em
Atencgdo a Saude PUC-GO. Docente do CGESP. E-mail: coordenacao.ead@cgespensino.com



2

Abstract: Congenital anomalies of the kidney and urinary tract comprise a wide spectrum
of malformations, so the origin and development of these are complex and diverse. Thus,
malformed newborns require specific and individualized care and attention from nursing
professionals, planning evidence-based nursing care. Objective: to carry out a
bibliographic survey of cases of genitourinary malformations most prevalent in the
neonatal and pediatric unit in the last 5 years, as well as the nursing care provided to
these patients. Materials and Methods: exploratory, bibliographic study with integrative
analysis, qualitative literature available in LILACS, SCIELO and MEDLINE databases.
Results: After an exploratory reading of the publications, it was possible to select 12
articles, 8 of the LILACS database and 4 of the MEDLINE database. Final considerations:
based on the studies found, nursing professionals need to implement a systematized care
to improve the prognosis of malformed newborns, since care, especially those performed
during the first 24 hours of life, may have repercussions in the child's future life. It is hoped
that this research contributes to the knowledge about genitourinary malformations and
their possible causes so that there can be an effective assistance and the recognition of
the problem, aiming at the planning of policies of assistance and prevention.

Descriptors: Congenital anomalies, Nursing care, Genitourinary malformations.

Resumen: Las anomalias congénitas del rifion y del tracto urinario comprenden un amplio
espectro de malformaciones, por lo que el origen y el desarrollo de estas son complejas y
diversificadas. De este modo los recién nacidos con malformaciones requieren de los
profesionales de enfermeria atencion y cuidados especificos e individualizados,
planeando asistencia de enfermeria basada en evidencias. Objetivo: realizar el
levantamiento bibliografico de los casos de malformaciones genitourinarias mas
prevalentes en la unidad neonatal y pediatrica en los ultimos 5 afos, asi como la
asistencia de enfermeria prestada a estos pacientes. Materiales y Método: estudio del tipo
exploratorio, bibliografico con analisis integrativo, cualitativa de la literatura disponible en
las bases LILACS, SCIELO y MEDLINE. Resultados: Después de una lectura exploratoria
de las publicaciones permitié seleccionar 12 articulos, siendo 8 de la base LILACS y 4 de
la base MEDLINE. Consideraciones finales: basado en los estudios encontrados se
destaca que los profesionales de la enfermeria necesitan implementar una asistencia
sistematizada con miras a mejorar el prondstico de los recién nacidos malformados, ya

que los cuidados, principalmente los realizados en las primeras 24 horas de vida, pueden



repercutir en la vida futura del nifio. Se espera que esta investigacién contribuya con el
conocimiento sobre malformaciones genitourinarias y sus posibles causas para que pueda
haber una asistencia eficaz y el reconocimiento del problema, buscando la planificacién

de politicas de asistencia y prevencion.

Descriptores: Anomalias congénitas, Cuidados de enfermeria, Malformaciones
genitourinarias.

1 INTRODUGAO

As anomalias congénitas do rim e do trato urinario compreendem um vasto
espectro de malformagdes, sendo assim, a origem e desenvolvimento destas sao
complexas e diversificadas. Os processos de génese e desenvolvimento renal se iniciam
em torno da 5% semana de gestacdo e cessam, aproximadamente, na 36 semana. O
desenvolvimento morfolégico dos rins e do trato urinario em humanos se inicia quando o
ducto néfrico € formado no mesoderma intermediario embrionario (REIS, 2011).

Efeitos ambientais como excesso e/ou insuficiéncia de nutrientes na dieta das
gestantes também podem influenciar a nefrogénese. As alteragcbes urinarias também
podem ser induzidas por farmacos tanto durante o uso pela gestante quanto pela
administragao a neonatos prematuros que tenham nascidos antes do término da formacao
do trato urinario, por volta da 36% semana de desenvolvimento (WOOLF, 2000;
SCHREUDER & COLS, 2011).

O espectro clinico se estende desde anomalias menores, como hipospadia glandar,
até quadros graves como extrofia de bexiga. Algumas malformagdes podem se manifestar
ao nascimento, até infertilidade em adultos. Deste modo a apresentagao clinica pode ser
isolada ou associada a outros defeitos anatdmicos e compor quadros sindrémicos como
exposto por (GAZZANEO, 2016).

Estudos demonstram que as malformagdes geniturinarias representam 35 a 45%
dos defeitos congénitos e compreendem um conjunto amplo de anomalias estruturais dos
tratos urinario e reprodutivo, cuja ocorréncia conjunta reflete sua origem embriologica e
controle genético (CONNELL, 2013). A etiologia compreende causas genéticas
decorrentes de anormalidades cromossOmicas, monogénicas ou multifatoriais, e nao
genéticas relacionadas a exposicédo a teratdgenos. Ha ainda as causas desconhecidas
para a ocorréncia destas malformag¢des (HUGHES, 2008).

A atencdo aos pacientes com alguma alteragao geniturinarias requer abordagem
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multidisciplinar em face das complexas questdes cirurgicas, endocrinolégicas, genéticas,
sociais, psicolégicas e éticas subjacentes (GAZZANEO, 2016).

Alguns artigos referem que quando as malformagdes congénitas sao
diagnosticadas ainda durante o periodo pré-natal ou logo apds o nascimento, faz-se
necessario tracar intervencdes de saude de maneira mais precoce possivel, para a
estabilizacao clinica e resolugao de potenciais problemas de sua saude, pois dessa forma
ira repercutir positivamente tanto na qualidade de vida do recém-nascido quanto na de
sua familia (FONTOURA, 2012).

Deste modo os recém-nascidos com malformacgdes requerem dos profissionais de
enfermagem atencao e cuidados especificos e individualizados, planejando assisténcia de
enfermagem baseada em evidéncias definidas previamente. Fontoura (2012) evidencia
em seu estudo a necessidade de assisténcia eficaz, exigindo tanto do enfermeiro quanto
de toda sua equipe conhecimento e habilidades técnico-cientificas, para o cuidado aos
recém-nascidos com malformagdes geniturinarias.

Todas as informagbdes sobre a prevaléncia de malformagdes congénitas nas
populagdes sao fundamentais para o reconhecimento do problema, visando ao
planejamento de politicas de assisténcia e prevencao (GUERRA et al., 2008). A promogao
da saude néao se limita apenas ao recém-nascido, mas também a familia que, na maioria
das vezes, ndo se encontra preparada para receber uma crianca com malformacéo.

Todos esses aspectos fazem das alteragdes geniturinarias um importante desafio
epidemioldgico e clinico.

A mortalidade infantil constitui um importante indicador de saude de um pais, ja que
€ um reflexo da qualidade e acesso a servigos de saude, das condi¢gdes socioecondmicas,
das praticas de saude publica, bem como da prépria saude da mulher. Analisando as
causas de mortalidade infantil, observa-se nos ultimos anos uma diminuicdo da taxa total
de obitos por causas infecciosas e, em contrapartida, aumento da propor¢gao de mortes
atribuiveis as malformacgdes congénitas (ROCHA, 2013).

Assim, na perspectiva de subsidiar propostas de melhoria da atengdo a saude
nessa area, o presente estudo objetiva realizar uma pesquisa bibliografica dos casos mais
prevalentes de malformagdes geniturinarias e suas possiveis causas, assim como a
importancia da assisténcia de enfermagem prestada a estes pacientes e a contribuigdo da
enfermagem através na educagcdo em saude as gestantes para diminuir a incidéncia de
malformacgdes induzidas por farmacos, fumo, alcool e ou outras drogas e a orientagao aos
familiares sobre os cuidados com o recém-nascido com alteragdes geniturinarias.

Neste contexto, o conhecimento por parte dos enfermeiros dos medicamentos mais
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utilizados na gestagdao e a frequéncia do consumo de alcool e fumo, bem como seu
potencial teratogénico e caracteristicas populacionais mais expostas contribuem para o
direcionamento de planejamento e intervengdes educativas dirigidas a gestantes,
proporcionando maior seguranga quanto ao uso racional de medicamentos durante a
gestacdo (ROCHA, 2013).

2 OBJETIVO
e Descrever os casos de malformagdes geniturinarias neonatal e pediatrica nos
ultimos 5 anos, assim como a assisténcia de enfermagem prestada a estes

neonatos e familiares na prevencao e tratamento.

3 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de revisao bibliografica quantitativa. A pesquisa aborda uma
revisdo de literatura com pesquisa realizada em periddicos cientificos nacionais
disponiveis na Biblioteca Virtual em Saude (BVS), Scientific Electronic Library Online
(SCIELO), Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS),
Literatura Internacional em Ciéncias da Saude (MEDLINE) compreendendo o periodo de
2012 a 2017.

Foram encontrados 149 artigos, sendo 135 na base de dados LILACS e 14 no
MEDLINE. Apés leitura previa, foram selecionados 18 textos na base LILACS, 12 e na
base MEDLINE. Uma leitura exploratéria das publicagbes permitiu selecionar 12 artigos,
sendo 08 da base LILACS e 04 da base MEDLINE. A leitura analitica possibilitou reunir os
dados necessarios para contemplar os objetivos do estudo na busca dos casos
prevalentes de malformacgdes geniturinarias nas unidades neonatal e pediatrica nos
ultimos 5 anos, assim como a assisténcia de enfermagem prestada a estes pacientes, e
as possiveis causas para o surgimento de malformagdes geniturinarias, resultados
obtidos e conclusdes.

Os resultados sao apresentados de forma descritiva, com o auxilio de tabelas de
frequéncia simples, para melhor compreensao de alguns aspectos quantitativos; e as
ideias chaves comuns entre os autores foram ordenadas e relacionadas no formato de
capitulos para melhor compreensdo do tema. Os descritores utilizados foram:
anormalidades congénitas, cuidados de enfermagem, anormalidades urogenitais.

Critérios de inclusao: textos publicados em periédicos brasileiros na forma de
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artigos, que estivessem disponiveis no meio eletrénico na integra de 2012 a 2017. O

critério de exclusao foram artigos que fizeram fuga ao tema.

4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram selecionados para a presente pesquisa 12 artigos conforme descritos no

quadro abaixo:

Quadro 1: Distribuicdo de 12 artigos sobre malformagdes geniturinarias e cuidados

de enfermagem na unidade neonatal e pediatrica, segundo autores, bases, ano e
resultados. Goiania-GO, 2018.

Autor (ano) Titulo Principais resultados

Spencer, L.S.B. Sindrome do A sindrome do pterigio popliteo € uma
Gondim, D.D. pterigio popliteo: | condicdo congénita rara, que envolve
Alves, R.V. relato de caso e | anomalias craniofaciais, geniturinarias e de
1 | Silva, R.B.H.C. revisao da extremidades. Deve ser tratada por equipe
Lopes, V.D.F. literatura multidisciplinar e necessita de varios
procedimentos cirurgicos em diversas
(2012) unidades anatdmicas diferentes, constituindo
um desafio ao cirurgido plastico. O pterigio
popliteo é a malformagdo que apresenta
maior dificuldade de correcdo, necessitando,
em alguns casos, de osteotomias femorais
para encurtamento do membro inferior,
evitando enxertos nervosos e possiveis
déficits neurolégicos motores e/ou sensitivos.
Emer, C.S.C. Prevalénciadas |Em 840 exames realizados, foram
Duque, J.A.P. malformacgoes diagnosticados 69 casos de trissomias; nove
Mdller, A. L.L. congénitas deles foram excluidos por desfecho ocorrido
2 | Gus,R identificadas em | fora do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
Sanseverino, fetos com ou prontuario incompleto, restando 60 casos
M.T.V. trissomia dos (nove de trissomia do cromossomo 13, 26 do
Silva, AA. cromossomos 13, | cromossomo 18 e 25 do cromossomo 21). As
Magalh&es, 18 e 21 cardiopatias ocorreram, na maioria dos
J.AA. casos, nos trés grupos; a comunicagao
interventricular foi mais prevalente, em
(2015) 66,7% do grupo da trissomia 13. As
anomalias gastrintestinais aconteceram mais
no grupo da trissomia 18, principalmente a

onfalocele (38,5%; p<0,01).
As anomalias geniturinarias foram
significativamente mais frequentes no grupo
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da trissomia 13 (pielectasia com 55,6% -
p<0,01; genitalia ambigua com 33,3% -
p=0,01).

Fontoura, F.C.

Recém-nascidos

As malformagdes congénitas diagnosticadas

Cardoso. com foram categorizadas conforme classificagao
M.V.L.M.L. malformacgoes do CID - 10, prevalecendo aquelas
congénitas: pertencentes ao Sistema Osteomuscular
(2012) prevaléncia e (30%) e Sistema Nervoso Central (SNC)
cuidados de (21,1%), ressaltando o Pé torto congénito,
enfermagem na | Polidactilia, Hidrocefalia e Mielomeningocele.
unidade neonatal | Ocorreram associacbes estatisticamente
significantes entre as categorias de
malformagdes e algumas variaveis
especificas: (MC do SNC) x (IG, Terapia
Medicamentosa); (MC do olho, ouvido, face,
pescoco) x (IG, Uso de drogas e
Escolaridade); (MC Aparelho Circulatério) x
(Uso de drogas e Terapia Medicamentosa);
(MC Aparelho Respiratério) x (Idade materna
e Uso de drogas); (Fenda labial ou palatina)
x (ldade materna e Uso de drogas); (Outras
MC do Aparelho Digestivo) x (Modalidade
Ventilatoria, Forma de Nutrigdo e Cirurgia);
(MC dos Orgéos Genitais) x (Sexo, Renda
familiar e Forma de Nutricdo); (MC
Osteomuscular) x (Numero de Gestagdes e
Modalidade Ventilatoria); (Outras MC) x (IG e
Peso); e (Anomalias CromossOmicas) x
(ldade materna), todos com p<0,05.
De acordo com a crenca médica, é
Junior, AR.G. Identidade necessario normalizar e ajustar a anatomia
Schramm, R. F. cirargica: o do neonato ao padrdao morfoldgico
Barboza, H.H.G. | melhor interesse | condizente com o sexo que for “descoberto”
da crianca pela equipe multidisciplinar, na medida em
(2014) intersexo que é a sua atipicidade anatbmica o que
portadora dificultaria a pronta afirmacdo de seu sexo.
de genitalia Examina se a R1664 a luz da bioética
ambigua. Uma principialista - sobretudo quanto a
perspectiva beneficéncia, ndo maleficéncia e autonomia
bioética dos afetados. A perspectiva adotada nesta

tese é que, a luz da bioética laica, ndo sao
justificaveis as  intervengdes  médico-
cirurgicas  irreversiveis em  genitalias
ambiguas de criangas diagnosticadas como
intersexo quando n&o houver risco de graves
danos a sua saude ou risco de vida.




Gazzaneo,|.F.P.

Perfil de

Foram selecionados 115 casos sugestivos

Queiroz,C.M.C. pacientes com | de anomalias geniturinarias,
Goes ,L.C.V. anormalidades | independentemente da idade. Usaram-se
Lessa, V.J.C. geniturinarias protocolo clinico padronizado, caridtipo,
Filho, R.L.O. atendidos em horménios e ultrassonografia geniturinaria
Nascimento, servigo de para avaliacdo basica. Laparoscopia, biopsia
D.L.L. genética clinica | gonadal e estudos moleculares foram feitos
Petroli, R.J. no sistema unico | em casos especificos. Pacientes com
Zanotti, S.V. de saude malformacgdes geniturinarias foram
Monlleo, I.L. classificados como defeitos geniturinarios
(DGU), os demais, como disturbios da
(2016) diferenciagao do sexo (DDS). Usaram-se qui-
quadrado, Fisher e Kruskal-Wallis para
analise estatistica e comparacdo entre os
grupos.

Cuidado da Das experiéncias vivenciadas, o momento do
Bolla, B.A. crianga com diagndstico foi considerado um dos que
Fulconi, S.N. anomalia causa maior sofrimento a familia. Apds esse
Baltor, M.R.R. congénita: a periodo, o enfrentamento diario para a saude
Dupas, G. experiéncia e bem-estar da criangca tornou-se objetivo
da familia fundamental. Concluiu-se que a assisténcia a
(2013) familia deve se basear em uma rede de
apoio que a acolha principalmente no
momento do diagndstico e durante as

especificidades do cuidado a criancga.
Sirenomelia e um defeito congénito muito
Lima, M.A.F.D. Sirenomelia raro do campo primario do desenvolvimento,
Machado, H.N. associada a definido pela substituicio dos membros
Dock, D.C.A. defeitos inferiores, normalmente pareados por um
Villar, M.A.M congeénitos raros: | Unico membro mediano. Geralmente,
Junior, J.C.L relato de trés associa-se a graus variados de anomalias
casos génito-urinarias. Relatamos trés casos
(2012) necropsiados dessa entidade, incluindo

estudo radiolégico do membro inferior unico,
associados a agenesia renal bilateral, de
ureteres e da bexiga, atresia retal, anus
imperfurado, testiculos abdominais e
auséncia de genitalia externa, além de outros
defeitos congénitos infrequentemente
observados, que somente puderam ter seus
diagndsticos firmados por meio da necropsia.




Foram utilizadas as bases de dados

Frellol, A.T. Enfermagem e a | CINAHL, MEDLINE e LILACS, com estudos
Carraroll, T.E. relagao com as | publicados entre 2005 e 2010 com os
8 maes de descritores: Neonatal Nursing, Premature,
(2012) neonatos Mothers and Nursing Care, totalizando 21
em Unidade de | artigos organizados nas categorias: Fases
Terapia Intensiva | Enfrentadas pelos Pais durante a estadia do
Neonatal Bebe na UTIN; Relagdo entre Enfermeira e
Mae; Suporte da Enfermagem; Descuidado
na Relacédo entre Enfermeira e Mae e Acdes
de Educacdo em Saude. Os estudos
apontam a necessidade das maes por
suporte o0 que inclui apoio emocional,
envolvimento nos cuidados ao bebe,
disponibilidade para estar e conversar.
Verificou-se que profissionais referem avaliar
Christoffel, M.M. Atitudes dos a dor do RN por parametros
Castral, T.C. profissionais de | comportamentais, mas nao utilizam escalas
9 | Daré, M.F. saude na e nao realizam essa avaliagcdo de maneira
Montanholi, L.L. avaliagao e sistematica. A maioria dos profissionais de
Gomes, A.L.M. | tratamento da dor | enfermagem utilizam medidas nao
Scochi, C.G.S. neonatal farmacolégicas para o alivio da dor, sendo o
enrolamento o mais utilizado. Ha divergéncia
(2017) entre o que é considerado prescrito € o
administrado, apontando a existéncia de uma
lacuna entre a pratica e o conhecimento
existente. As atitudes precisam ser mudadas
e instrumentalizadas pela melhor evidéncia
disponivel.
Anormalidades extracardiacas sao
Rosa, R.C.M. Cardiopatias frequentes em pacientes com cardiopatia
Rosa, R.F.M. congénitas e congénita, sendo que os portadores de tais
10 | Zen, P.R.G. malformacgoes alteracdes podem apresentar um risco maior
Paskulin, G.A. extracardiacas | de morbimortalidade. Consequentemente,
alguns autores vém discutindo a importancia
(2012) e o custo-beneficio da triagem destas
criangas a procura de outras malformacgdes
por meio de exames complementares.
Dentre as alteragdes descritas, destacam-se
aquelas do trato urinario.
Pereira, F.L. A manipulagcao | Estudo observacional, descritivo,
Goées, F.S.N. de prematuros | exploratério, realizado com 20 prematuros,
Fonseca,L.M.M. em uma filmados continuamente por um periodo de
11 | Scochi, C.G.S. Unidade de 24 horas, de setembro de 2008 a margo de
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Castral, T.C. Terapia Intensiva | 2009 numa UTIN. Os prematuros foram
Leite, A.M. Neonatal submetidos a uma média de 768
manipulacbées e 1.341 procedimentos. A
manipulagdo durou em média 2 horas e 26
(2013) minutos em um periodo de 24 horas. Cada
manipulagdo agrupou uma media de 2,2
procedimentos, a maioria no turno matutino
As manipulacdes isoladas representaram
65,6% do total de manipulagdes e a maioria
teve duracgéo inferior a um minuto. Conclui-se
que nas 24 horas avaliadas, os prematuros
foram submetidos a um excesso de
manipulacdes na UTIN.

Lorenzini, E. Prevencao e Evidenciou-se que a equipe de enfermagem

12 | Costa,T.C. controle de possui grande conhecimento sobre os
Silva, E.F infeccao em fatores que facilitam a prevengao e controle
unidade das IRAS em UTIN, sendo o principal, a

(2013) De terapia higienizacdo das maos. Entre os fatores que
intensiva dificultam o controle e prevencao, estdo a

neonatal superlotagdo e a excessiva carga de

trabalho. A atuacéo eficiente e qualificada da
equipe de enfermagem constitui-se em
estratégia de prevencgao e controle das IRAS.

Foi realizada leitura analitica dos artigos selecionados que possibilitou a
organizagédo dos assuntos por ordem de importéncia e a sintetizagdo destas que visou a
fixacdo das ideias essenciais para a solucdo do problema da pesquisa. Para
operacionalizar a pesquisa os achados serao discutidos em categorias.

Compreendeu-se com o estudo (03) que, apesar de todos os programas publicos
de saude financiados pelo Governo para realizagdo de planejamento familiar, pré-natal,
controle de doencas como Hipertensdo e Diabetes, entre outros, o numero de recém-
nascidos com malformagcées congénitas ainda mostrou-se bastante prevalente.
Embasado em um conhecimento cientifico, o estudo busca contribuir para que os
profissionais da enfermagem possam implementar uma assisténcia sistematizada com
vistas a melhorar o progndstico dos recém-nascidos malformados, uma vez que o0s
cuidados, principalmente os realizados nas primeiras 24 horas de vida, poderao repercutir
na vida futura da crianca.

A sindrome do pterigio popliteo € uma condigdo congénita rara, que envolve
anomalias craniofaciais, geniturinarias e de extremidades. Alteragcbées geniturinarias estao

presentes em ambos os sexos conforme explorado no estudo (01). No sexo feminino,
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hipoplasia de grandes labios € a alteragcdo mais comum, sendo descritas também
hipoplasia de vagina e utero, assim como hipertrofia do clitéris. No sexo masculino, pode-
se constatar criptorquidismo uni ou bilateral, e escroto bifido ou ausente, com pénis
usualmente normal. Em relagdo ao crescimento e a inteligéncia, ndo se constatou
nenhuma alteragcdo. Outras deformidades associadas incluem escoliose, pé equinovaro,
espinha bifida oculta, esterno curto e costela bifida.

Segundo o artigo (07), Sirenomelia e um defeito congénito raro definido como
defeito caracterizado pela substituicio dos membros inferiores, normalmente pareados
por um unico membro mediano. Ocorre em torno da terceira semana de vida intrauterina e
associa-se a anomalias geniturinarias, incluindo agenesia renal, de ureteres e da bexiga,
anus imperfurado e auséncia da genitalia externa, consideradas malformag¢des graves,
levando a morte no periodo perinatal. Aproximadamente, 50% dos casos estao
associados a outros defeitos congénitos nao relacionados com o defeito basico da
sirenomelia, como o do tubo neural e os cardiacos e anomalias do trato gastrointestinal
superior.

Dentre os casos de malformagdes gastrintestinais abordadas no estudo (02), a
onfalocele foi significativamente mais frequente nos casos de trissomia do cromossomo
18 (p<0,01). As anomalias geniturinarias ocorreram, principalmente, na trissomia do
cromossomo 13, porém mais da metade dos casos desta trissomia apresentou pielectasia
(55,6%) significativamente maior neste grupo (p<0,01) e 0 mesmo ocorreu com a genitalia
ambigua (33,3%; p=0,01).

De acordo com a crenga médica, é necessario normalizar e ajustar a anatomia do
neonato ao padrdo morfolégico condizente com o sexo que for “descoberto” pela equipe
multidisciplinar, na medida em que € a sua atipicidade anatdbmica o que dificultaria a
imediata afirmacao de seu sexo. Sem se fixar “em critérios rigidos”, o artigo (04) sugere
que “uma genitalia é ambigua sempre que oferegca dificuldade para o médico
(supostamente conhecedor das variantes da normalidade de uma genitalia externa)
atribuir o sexo a crianga”.

Nesse aspecto especifico, ressalte-se que “cabe ao Ministério Publico expedir
recomendacgdes visando a melhoria dos servicos publicos e de relevancia publica, bem
como ao respeito aos interesses, direitos e bens cuja defesa |he cabe promover, em
especial aos interesses e direitos da crianga”.

Questdes que sao recorrentemente objeto da preocupacédo de pesquisadores e
académicos no campo da realizagao das cirurgias em genitalia ambigua figuram dentre os

principais pontos elencados na recomendacgao: “a ambiguidade genital ndo pde em risco a
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vida nem a saude da crianca”, ndo existem “padrdes absolutos para que se possa indicar
a designagao e género nos primeiros anos de vida, nao se justificando, portanto, os riscos
irreversiveis de uma cirurgia prematura”, “o papel do médico, nos casos de genitalia
ambigua, € de procurar identificar o género, e ndo o de construir um género com
hormonioterapia ou cirurgia”, “a designagao prematura do género é uma solugéo que nao
visa ao bem-estar da crianga, alheia a ambiguidade nos primeiros anos de vida”, e “a
prematura designacdo sexual € realizada para atender aos interesses dos pais; sua
verdadeira pretensdo € a definigdo de um género social” conforme abordado no estudo
(04).

O recurso a Bioética para se repensar a natureza do discurso médico pro-
intervencdo se justifica na medida em que a sua realizagdo, ao menos nos casos de
genitalia ambigua, implica em sofrimento evitavel, portanto, injustificavel. A imposi¢cao
desnecessaria da realizagao de cirurgias em criangas intersexuais, sem que haja qualquer
justificativa da ordem do risco a sua vida deve ser objeto de profunda reflexdo. Grande
parte dessas cirurgias tém objetivos meramente estéticos e a nada mais servem do que
contribuir para afastar o reconhecimento da possibilidade de qualquer variacdo genital,
em especial quanto a sua aparéncia como descrito no estudo (04).

Como exposto no artigo (05) Os casos de malformagdes geniturinarias foram
classificados como defeitos geniturinarios (DGU) e os demais, como disturbios da
diferenciagcdo do sexo (DDS). As variaveis independentes e suas respectivas categorias
de analise compreenderam as caracteristicas demograficas e clinicas e as caracteristicas
genéticas. Entre 80 sujeitos com AGU que compuseram a amostra, 73(91%) foram
definidos com diagndstico de disturbio de diferenciagdo do sexo (DDS) e os demais como
defeitos geniturinarios (DGU) isolado ou sindrébmico. Neste estudo, observou-se
predominio dos DDS sobre os DGU isolados e sindrémicos.

Embora os DGU isolados sutis, como as hipospadias glandares, sejam muito
frequentes na populacio, esse resultado nao surpreende, uma vez que a pratica comum é
nao encaminhar esses pacientes para investigagao etiologica. Por outro lado, o pequeno
numero de casos com DGU sindrébmico pode refletir a raridade e curso clinico grave
dessas condigbes, geralmente associadas a ébito. Todavia, uma vez reconhecidos, esses
casos costumam ser encaminhados para avaliagcdo em idade precoce.

Conforme apresentado no estudo (10) os autores nao identificaram associagdes
especificas entre os diferentes defeitos congénitos extracardiacos e determinadas

malformagdes cardiacas, com excecdo das sindromes classicas. Os problemas
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extracardiacos verificados se encontravam mais frequentemente nos sistemas digestorio,
musculoesquelético e geniturinario.

Anormalidades extracardiacas, incluindo abdominais, sao frequentes em pacientes
com cardiopatia congénita, sendo que portadores dessas alteragbes podem apresentar
um risco maior de morbimortalidade. Devido a isto, alguns autores vém discutindo a
importancia e o custo-beneficio da triagem de criangas portadoras de cardiopatia
congénita a procura de anormalidades extracardiacas por meio de exames
complementares, como o ultrassom abdominal. Sdo poucos os estudos que avaliaram a
possibilidade de um programa de triagem universal; no entanto, os mesmos tém indicado
que esta seria uma estratégia razoavel, ndo apenas pela frequéncia de tais alteragdes
extracardiacas, como pelo fato de que varias delas, especialmente as abdominais, sao,
muitas vezes, silenciosas.

Essa abordagem poderia auxiliar na prevengao de complicagbes maiores futuras,
tal como a doenca renal crénica. Todavia, a quase totalidade dos trabalhos descritos na
literatura é retrospectiva e ndo padronizada (ou seja, ndo avaliada uniformemente, com
realizagdo de ultrassom em todos os individuos da amostra), e baseia-se principalmente
em dados constantes em registros médicos e populacionais. Desta forma, estudos
adicionais sao ainda necessarios no intuito de se avaliar a real importancia desta triagem.

Embora a dor seja um fenbmeno subjetivo e dificil de ser avaliado em RN,
evidéncias cientificas disponiveis na literatura subsidiam a avaliagdo e o tratamento da
dor em RN com o objetivo de minimizar seus efeitos deletérios, principalmente em
prematuros, tanto em curto como em longo prazo como exposto no artigo (09). A maioria
dos profissionais de saude que participaram neste estudo referiu utilizar geralmente ou
sempre intervengdes nao farmacologicas durante a realizagdo de um procedimento po-
tencialmente doloroso, conforme recomendado pelo Ministério da Saude e por 6rgaos
internacionais.

As intervengbes que mais se destacaram no estudo (09) entre os profissionais de
saude foram: uso de glicose oral, sucgdo ndo nutritiva, o enrolamento e o uso da sugao
nao nutritiva associado a glicose oral. Entretanto, a falta do registro do uso dessas
intervengdes, mencionada pelos préprios profissionais da unidade, ndo permite levantar o
guanto essas intervengdes tem sido de fato utilizadas no alivio da dor neonatal.

Conforme exposto no o estudo (12) educagao em saude, por meio de orientagdes,
constitui-se em importante estratégia de prevengao de infecgdes, no entanto, um dos
grandes obstaculos enfrentados pelos profissionais na area da saude é o nao

entendimento dos familiares sobre as fontes de risco.
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A presencga dos pais junto ao RN é muito importante, visto que, 0 mesmo necessita
de todo o carinho e conforto para sua recuperacao e estabilidade, além disso, os pais se
sentem excluidos sem estes gestos, mas para prevenir e controlar as IRAS nao basta
apenas permitir e incentivar a permanéncia dos pais na UTIN é necessario orientar as
medidas preventivas de infecgcdes, bem como a maneira correta de manusear seu bebé,
tocando-o com o0 maximo de cuidado possivel, ensinando assim a preveni-las e controla-
las na UTI neonatal.

No estudo (11) foi exposto que o ambiente de uma UTI neonatal € muito diferente
do utero materno. No utero o RN é envolvido em um liquido aquecido e é contido pela
parede uterina, mantendo a sensagao de conforto e seguranca. Entretanto, ao nascer
prematuramente, o RN prematuro é alocado em incubadora, em posicdo que favorega a
manipulacdo, com bracos e pernas estendidos, fato que ndo colabora para sua
organizagao.

Além disso, o contato é frequente e geralmente intrusivo, e a manipulagado tem
como foco a recuperagao do corpo fisiolégico do RN, sendo poucas as intervengdes
afetuosas, as quais geralmente vém dos pais. Visando melhorar a qualidade do
atendimento ao RN, faz-se premente o cuidado desenvolvimento como uma filosofia de
assisténcia que implica repensar as relagdes com o RN, a familia e os sujeitos envolvidos
no cuidado.

Entre as varias estratégias do cuidado desenvolvimento, o agrupamento de
cuidados tem como objetivo promover o repouso do RN por meio da manipulagdo minima.
A manipulagdo minima refere-se a um agrupamento de cuidados no qual o RN é visto
como o centro da assisténcia, o que leva os cuidadores a agir em conjunto, priorizando a
necessidade do RN. Além do agrupamento de cuidados, destaca-se também a
importancia de praticar a manipulagcdo minima, procedimentos devem ser estimulados
dentro da UTI neonatal.

No estudo (06) com a analise dos resultados, pode-se evidenciar a necessidade de
os profissionais da saude atuarem como um real apoio a essas familias, mais do que
orientando a realizacdo do cuidado, como a escuta qualificada, também investindo nas
relagdes interpessoais, para efetivamente qualificar a assisténcia e auxiliar a familia da
crianga com anomalia.

Frente a essa fase delicada enfrentada pelas maes e sua familia, a equipe de
enfermagem se torna imprescindivel no momento de facilitar a aproximagao da mae com
seu filho como enfatizado no estudo (08). Os pais deixam de serem observadores

passivos para serem ativos participantes. Eles precisavam de diferentes tipos de
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informacdo em diferentes fases de sua hospitalizagcdo infantil. Quando os pais sao
informados de forma continua e consistente sobre condicdo de seus filhos, tornam-se

mais propensos a serem parceiros ativos no cuidado de seu bebe.

5 CONSIDERAGOES FINAIS

Conforme os estudos analisados a enfermagem em unidade de terapia intensiva
neonatal possui um importante papel que vai muito além do cuidado técnico com o
neonato. A educacdo em saude durante a internacdo neonatal é indispensavel aos
familiares para a melhor compreensao deste universo estranho aos mesmos, fazendo-se
necessario que a enfermagem os acompanhe nas primeiras visitas a UTI neonatal,
informando sobre as condi¢gées do bebé os procedimentos e tratamentos realizados além
de responder as duvidas e dar suporte emocional na forma de empatia e compreensao,
encorajando as visitas e o envolvimento nos cuidados ao neonato, ajudando deste modo
em sua recuperagao.

Estudos cientificos evidenciam que a presenca dos pais durante o periodo de
internacdo na UTI neonatal contribui para uma recuperagao mais rapida e diminuicdo da
dor no neonato durante os procedimentos. Quando existe a informagao continua,
desenvolve-se a confianga nos familiares bem como a afirmacéo do papel de mae sao de
grande importancia.

Sendo imprescindivel ressaltar também o papel da enfermagem na prevencéo do
surgimento de malformagdes através da educagao em saude as gestantes para diminuir a

incidéncia de malformagdes induzidas por farmacos, fumo, alcool e ou outras drogas.
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