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Vocé sabe o que é Malformacao
Gongeénita?

S&o caracterizadas como alteragdes que se formam durante o
periodo gestacional podendo afetar a saide do bebé e o bem-
estar da gestante. Dessa forma, receber o diagndstico costuma
ser um momento bastante delicado. Por isso, esta cartilha foi
elaborada com o objetivo de oferecer suporte e informagdes

pertinentes sobre o tema, além de estratégias de cuidado

emocional e atividades que buscam promover acolhimento.

Que este material sirva de maneira util e consiga ajudar

todas as mdes que passam por este momento t&o delicado.

Mayra Gabriela
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O QUE SAO MAL FORMACOES CONGENITAS?

Malformagdes congénitas correspondem a condigdes
genéticas oufisicas que ocorrem durante a vida
intrauterina, podendo afetar o embrido, variando de

anomalias leves a condi¢gdes graves, como:

3 JRO

Defeitos do tubo neural Labio leporino

@

'

Defeitos cardiacos Sindrome de Down

E importante fazer o pré-natal para detectar @
possiveis problemas o mais cedo possivel. L
Cerca de metade das malformacdes é detectdvel

entre as semanas 18-22 da gravidez. PAG.7



PRINCIPAIS FATORES CAUSADORES

Podem estar relacionadas a natureza genética ou

outros fatores sem associa¢do a hereditariedade.

(40

Cerca de 10% a 30% das malformagdes

sdo causadas por alteragBes genéticas

Dentre as causas de defeitos ao nascimento ou anomalias

congénitas, podemos destacar:

o Sindrome de Down;

Fatores
geneticos
o Sindrome de Edwards.
o Uso de drogas durante a
Fatores gravidez;

» ambientais 3 Virus que interferem no

desenvolvimento embriondrio.




PRINCIPAIS FATORES CAUSADORES

As malformagdes também podem se desenvolver a partir

de infec¢des maternas, como:

(w

=

l.Toxoplasmose 2. Citomegalovirose

1. Doenca infecciosa causada pelo
protozodrio Toxoplasma gondii e pode ser

transmitida de md&e para o feto durante o

periodo gestacional.

2. A citomegalovirose pode ser primdria,
na primeira infec¢do, ou por
reativagdo. Em gestantes, isso pode
conter riscos para o bebé, pois o virus
pode ser transmitido pela placentaq,

especialmente na primeira infecgdo.

o

A utilizagcdo de fdrmacos, incluindo certos
anticonvulsivantes e medicamentos para a tireoide,

pode influenciar o crescimento fetal. PAG.9



SINTOMAS E TRATAMENTO

Os sintomas variam dependendo do tipo e da gravidade

da malformagdo, podendo incluir:

lelquldgqles Comprometimentos
respiratorias uncionais
Deformidades fisicas Prob|e.mos de
visiveis ao nascimento crescimento

O tratamento depende da malformacdo especitica, e pode
incluir intervengdes cirurgicas, terapias fisicas ou ocupacionais
e suporte multidisciplinar. Em alguns casos, monitorar

PAG.10 . , . .
diariaomente é essencial e suficiente.



Existem sugestdes praticas e técnicas de
de enfrentamento para lidar com o estresse, a ansiedade e
outras emog¢des dificeis que podem surgir durante a

gravidez:

1. Alimentagdo sauddavel, balanceada e rica em nutrientes.

Frutas, verduras, |egumes, cereais infegrais,

leguminosas, carnes magras e leites.

PAG.11



2. Praticar atividades fisicas de intensidade leve a
moderada, priorizando o alongamento, a mobilidade e o

fortalecimento muscular.
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Caminhada, bicicleta ergométrica, natagdo, pilates

e musculagdo leve.

PAG.12



3. Dedicar-se a hobbies ou atividades artisticas que
fornecam prazer e distragdo é uma das maneiras de lidar
com o estresse e ansiedade durante esse periodo

conturbado.

Pintura, desenho, artesanato, jardinagem,

leitura, escrita, musica e dancga.

PAG.13



4. Buscar o apoio de uma equipe médica é essencial
para garantir o acompanhamento necessdrio durante
e apds o periodo gestacional. Dentre os profissionais
que podem oferecer essa assisténcia especializada,

podemos destacar:

Obstetras com experiéncia em gestagdes de alto risco,
geneticistas, neonatologistas, terapeutas ocupacionais e

psicélogos especializados em saude materna.

<

)

O acompanhamento de profissionais
qualificados durante o periodo gestacional é
indispensdvel para manter uma experiéncia

P 614 segura e sauddavel para a gestante e o bebé.



Existem prdticas recomendadas e atengdes especiais para
cuidar de bebés com malformagdes congénitas de maneira que
promova seu bem-estar e desenvolvimento, dentre elas

podemos citar:

1. Alimentacdo e nutricdo especializadas:

Férmula infantil/ Férmula sem Formula para
lactea lactose prematuros

Durante a amamenta¢do, os bebés com labio leporino
apresentam dificuldades na sucgdo devido a formagdo
inadequada do selo buconasal, por isso as férmulas

ldcteas sdo substituidas pelo leite materno.
PAG.15



2. Higiene alimentar, bucal e corporal:

A saude bucal é outro fator de extrema relevancia para
portadores de malformag¢des congénitas, tendo em vista a
de deficiéncia apresentada em criangcas portadoras
cardiopatas, ocasionando cdries, fissuras, placas e

gengivites.

J& foi destacado que 21% das criangas cardiopatas de
um estudo realizado no Reino Unido e 5,8% das
criangas de estudo brasileiro nunca, ou quase nunca,

, escovavam os dentes.
PAG.16



3. Acompanhamento e desenvolvimento:

As assisténcias multidisciplinares, como fisioterapia,
fonoaudiologia e terapia ocupacional, sdo essenciais
para criangas com malformag8es congénitas, pois essas
intervencgdes ajudam a promover o desenvolvimento
neurolégico e motor que ¢é acometido desde o

nascimento.

5
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O intuito é facilitar a atividade motora apropriada para
cada crianga, levando em conta a idade cronoldgica,
através de manuseios e suporte postural, a fim de que

suas competéncias sejam desenvolvidas ao maximo.
PAG.17



4. Importancia do posicionamento e a variagdo de posi¢des:

H& uma variedade de malformagdes, e cada uma delas
demanda assisténcias especificas no posicionamento no

corpo do bebé, tais como:

Malformacdes

. O Malformacdes
craniofaciais

oA esqueléticas
Deficiéncias 9
motoras

O posicionamento adequado e o uso de dispositivos de
apoio ajudam a prevenir deformidades, como alteragdes no

corpo e contraturas.
PAG.18



Visando um suporte pratico e emocional as mdes, é essencial
informar os direitos e beneficios disponiveis para genitoras e

bebés com malformagdes. Dentre os recursos oferecidos, pode-

se incluir:

1. Direitos legais e acesso a cuidados de saude:

[ =
i
Sistema Unico de Lei Brasileira de Apoio para
Saude (SUS) Inclusdo (LBI) educagdo especial

Programas como o Beneficio de Prestagc&o Continuada (BPC)
do INSS, oferecem auxilios financeiros para familias de baixa

renda que cuidam de criangas com malformagdes.

PAG.19



O processo para solicitacdo do beneficio envolve
algumas etapas importantes, veja a seguir:

1. Renda: sua tfamilia precisa atender ao critério de renda (renda

per carpita deve ser inferior a um quarto do salario minimo);

2. Condigdo: a criangca deve ter uma deficiéncia de longa

duragdo, que comprometa seu convivio em sociedade;

3. Organizagdo de documentos: CPF, RG, conta de luz/
dgua, documento de comprovacdo da deficiéncia e

declara¢cdo de imposto de renda;

4. Agendamento: realizado pela internet através do site do INSS

ou pelo contato 135:

PAG.20



O processo para solicitagdo do beneficio envolve algumas

etapas importantes, veja a seguir:

5.Comparecimento: o requerente deve estar presente na

agéncia do INSS no dia e hordrio agendado;

6. Andlise: geralmente o tempo de espera é em até 30 dias.

O resultado serd notitficado pelo portal INSS, e se
aprovado, o beneficidrio receberd instrugdes sobre como e
quando os pagamentos serdo feitos. Caso contrdrio, o site

informard os motivos da negagdo e como funciona o

pProcesso pdra recorrer.

PAG.21



Familias com criangas portadoras de malformagdes,
dependendo da condi¢cdo e mobilidade, apresentam direitos a

beneficios fiscais, como:

2. Isencdo de impostos e beneticios de transporte:

Isengdo de impostos Gratuidade em Desconto em
em automdoveis transportes publicos transportes publicos
adaptados

Para obter isengdo de impostos, é preciso consultar os
requisitos no site da Receita Federal e Secretaria de

Fazenda do seu estado.

E importante um laudo médico, emitido
por um especialista para comprovar a
condicdo da crianga, assim os

beneficios entrardo em vigor. PAG.22



Além dos direitos financeiros e praticos, € importante
destacar o apoio psicolégico disponivel para as mdes que
enfrentam esses desafios emocionais e acessos a
tratamentos especiticos que requerem cuidados médicos

especializados.

3. Apoio psicoldgico e grupos de suporte:

I.'. II{
- /9} 5

Psicoterapia
Acompanhamento individual e em

ferapeutico grupo Terapia familiar

Esses recursos e apoios psicolégicos oferecem ndo sé suportes
emocionais, mas também ferramentas para lidar com a
ansiedade e estresse em virtude das mudangas que surgem ao

piG.23 cuidar de criangas com necessidades especiais.



As praticas de autocuidado sdo indispensdveis para que as

mdes mantenham sua saude fisica e emocional em diq,

para que assim consiga cuidar da crianga. Por isso a

pratica de exercicios fisicos regulares sdo fundamentais.

1. Exercicios fisicos, técnicas de relaxamento, alimentacgdo

adequada e sono de qualidade:

f

\ / Técnicas de
\é/f relaxamento

Exercicios
fisicos

Alimentagdo
adequada

(i)

Sono de
qualidade

Esses cuidados pessoais sdo cruciais para manter a

integridade fisica e emocional em equilibrio, fortalecendo as

mdes para que se sintam preparadas para oferecer o melhor

cuidado para seus filhos.

PAG.24



O contato com outras mdes que passam pela mesma
situagcdo proporciona empatia e troca de experiéncias, por
isso os grupos de apoio sdo vitais para expressar as

reagdes emocionais e aprender com as outras mdes.

2. Participag@o em grupos de apoio:

Diversos grupos de apoio para m&es de criangas com condigdes
especiais sdo oferecidos em ONGs, hospitais e até mesmo online,
disponibilizando dicas de autocuidado e orientag8es adicionais de

PAG.25 profissionais de saude.



Incluir se¢des de linhas de apoio é fundamental para
garantir que as mdes tenham acesso de maneira rdpida a
suportes quando for necessdrio, tendo em vista o
gigantesco do estresse emocional e psicoldgico

acompanhado diagndstico de malformagdes congénitas.

1. Contatos de emergéncia para apoio psicoldgico:

Centro de Valoriza¢céo da Vida (CVV): (11) 9888-5088

Site: www.cvv.org.br
e

)/

N

2
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2. Emergéncia médica:

Servigo de atendimento mével de urgéncia (SAMU): 192

3. Comunidades de apoio e recursos online:

Site: www.maternidadeesaudemental.com.br

Site: www.abraceideia.com.br
Instituto de psiquiatria da USP: (11) 3088-8060

Esses contatos e links sdo importantes para garantir que as
mdes tenham acesso rdpido a apoio emocional e

psicolégico sempre que necessario.
PAG.27



NAO ESQUECA

A maternidade é uma jornada Unica, e mesmo em momentos
desafiadores, ndo hesite em buscar apoio. Ame- se como
vocé ama seu filho e lembre-se que seu bem-estar é
essencial para o dele. Vocé ndo estd sozinha nessa

trajetorial

Aponte a cdmera para o QR code ao lado
e confira o aplicativo com meditac¢des
guiadas, exercicios de autoconhecimento
e acolhimento emocional focado em

autoajuda emocional de mdes.

Aponte a cdmera para o QR code ao lado
e confira o site oficial da UNICEF Brasil, la
vocé pode encontrar: tudo sobre saude
infantil, campanhas  sobre inclusdo,

vacina¢cdo e materiais educativos.

PAG.28



ATIVIDADES LUDICAS
Caca-palavras

Familia  Bebé Esperanca Cuidado Coragem
Vida Amor M&e Forga Luta

clu| Il |D|A|D|O|]Q]X
O| F | A | M| | L | | A | O
R|E|S|P|E|R|A|NI|C
Al ) | R | P | T|B| C/|N
G| F|A|M|O|R|A|M|D
E|C|U| L|U|T|A|EI|[M
V| M| A | E | R | K| T | B
| | C|O| R |A| G| E|M]|E
D|lU|[V ]| I |D|A]|L|U/|T
AlA | M| O|R| I | N|FI|F
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Caca-palavras

ATIVIDADES LUDICAS

Familia  Bebé Esperanca Cuidado Coragem
Vida Amor M&e Forga Luta

cC | U | D | A | D Q | X L
J F A M | A O U
R | E|s|P|E]|R N[ ¢Cc | T
A J | R P T C N A
E F|1 A| M| O|R M| D | C
E | C | U u | T E | M| E
VI M| A|E]|[I]|R T | B | B
I | C|O| R|A|G M| E | E
D | U| P D | F R | Cc | A
A K M O R F F A
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ATIVIDADES LUDICAS

Labirinto da calma

n‘ Ajude o coragdo da mamde a
~ o
> I“

encontrar o caminho da calma
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ATIVIDADES LUDICAS

Labirinto da calma

ﬂ. Ajude o coragdo da mamde a
~ )
= -»

encontrar o caminho da calma
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Didrio do corag¢do - um espaco sé meu

Querida mamde, este espaco é sé seu.

Escreva tudo o que estd no seu coragdo, sem julgamentos.

PAG.33



Emociondmetro

Pinte o emoji que representa como vocé se sente hoje.

Depois, escreva algo que explique esse sentimento.

L A 4
® O ® 0 ® @

U/ N\ — = o=

Feliz Triste Irritada Confusa Amada

Hoje eu escolhi o rosto:
Porque:

Algo que me ajuda a lidar com isso:

PAG.34
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