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Objetivou-se identificar incidéncia de malformacdo congénita em servigos de referéncia, perfil sociodemogrdfico dos pais, composicio
das equipes de atendimento a demanda e anotagées sobre acompanhamento do crescimento/desenvolvimento das criangas. Estudo docu-
mental, quantitativo, em cinco servigos de referéncia. Estudou-se 103 prontudrios de criangas com até dez anos de idade, utilizando-se
dois formuldrios. Maiores incidéncias do sexo masculino, da Sindrome de Down, microcefalia, hidrocefalia e surdez. A maioria das equi-
pes de referéncia ndo é composta por todos os profissionais necessdrios ao atendimento integral das criangas. O enfermeiro ndo consta
na composicdo das equipes. A andlise do crescimento/desenvolvimento foi impossibilitada por falta de registro nos prontudrios. O perfil
sociodemogrdfico dos pais das criangas se caracterizou pela diversidade de renda, idade e escolaridade. As malformagoes apontadas nesse
resumo sobressairam as demais malformagoes congénitas, constituindo-se problema de saiide piiblica. As referéncias estudadas buscam
atender necessidades de satide da demanda para desenvolver habilidades psicomotoras.

DESCRITORES: Anormalidades congénitas; Crianca excepcional; Servicos de satide.
-
This study aimed to identify the incidence of congenital malformation in reference services, sociodemographic profile of parents, com-
position of health professional staff and notes on children’s monitoring of development and growth. It was a quantitative documentary
study, developed in five reference services. The sample was composed by 103 medical records of children up to ten years of age, using two
Jorms. The highest incidence was in male children, Down syndrome, microcephaly, hydrocephalus and deafness. Most reference teams
aren’t composed by all the professionals required for the comprebensive care of children. The nurse doesn’t take part in the composition
of the teams. The analysis of growth and development of children was not possible due to lack of registration in the medical records. The
sociodemographic profile of children’s parents was characterized by a diversity of income, age and educational level. Malformations indi-
cated previously, outnumber the other congenital ones, constituting a public health problem. The references investigated seek to meet the
health needs of demand to develop psychomotor skills.

DESCRIPTORS: Congenital abnormalities; Child, Exceptional; Health services.
-
El objetivo fue identificar la incidencia de malformacion congénita en instituciones de salud de renombre, el perfil social-demogrdfico de
los padres, composicion de los equipos de atencion a la demanda, anotaciones referentes al acompaiiamiento del crecimiento/desarrollo
de los nifios. Estudio documental, cuantitativo, en cinco instituciones médicas de renombre. Se estudiaron 103 historiales médicos de
nifios con hasta diez aiios de edad, usdndose dos formularios. Mayor incidencia del sexo masculino, Sindrome de Down, microcefalia,
hidrocefalia, sordera. La mayoria de los equipos de notoriedad no estd compuesta por todos los profesionales necesarios para la asisten-
cia integral de los nifios. El enfermero no consta en la composicion de los equipos. El andlisis del crecimiento/desarrollo fue invdlido
por falta de registro en los historiales médicos. El perfil social-demogrdfico de los padres de los nifios se caracterizo por la diversidad de
ingresos, edad y escolaridad. Las malformaciones sefialadas en este resumen se sobreponen a las otras malformaciones congénitas, lo
que constituye un problema de salud piiblica. Las referencias estudiadas tratan de satisfacer las necesidades de salud demandadas para
desarrollar las habilidades psicomotoras.

DESCRIPTORES: Anomalias congénitas; Nifio excepcional; Servicios de salud.
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INTRODUCAO

As malformagdes congénitas constituem alte-
racdes na estrutura, no funcionamento fisiologico
ou no metabolismo de células, tecidos e/ou 6rgios,
ocasionando defeitos morfoldgicos, bioquimicos ou
de conduta, produzidos durante a gestacdo. Tais agra-
vos podem ser visiveis imediatamente ou identificados
posteriormente, podendo causar invalidez ou morte 2
crianca). As principais causas das deficiéncias sio
0s transtornos congénitos e perinatais que, em sua
maioria, sdo decorrentes de doengas transmissiveis,
drogas licitas e ilicitas, medicag0es teratogénicas, falta
de assisténcia ou aten¢do inadequada as mulheres na
fase reprodutiva, dentre outros fatores® .

0 monitoramento permanente da ocorréncia de
deficiéncias e incapacidades nas criangas, assim como
a andlise da prevaléncia e sua tendéncia, se consti-
tuem metas a serem alcancadas pelos servicos de sad-
de, objetivando o planejamento de procedimentos e
avaliacdo das medidas preventivas. Nesse sentido, em
2005, o Ministério da Satide criou a Agenda de Com-
promisso com a Sadde Integral da Crianca e Reducao
da Mortalidade Infantil®. Tal documento aborda o
cuidado integral a crianga para a promocdo de sua
qualidade de vida pela reabilitacio de sua capacida-
de funcional, desempenho humano e protecio de sua
satde. Incluindo assim, o diagndstico, o tratamento,
procedimentos de reabilitagdo, entre outros.

Apesar da existéncia de politicas puablicas dire-
cionadas 2 saide e inclusdo social das pessoas com
deficiéncia, os familiares sdo passiveis de vivenciarem
problemas relacionados com questdes geogrificas,
politicas econdmicas, sociais, culturais e educacio-
nais que podem contribuir para as grandes dificulda-
des de acesso aos testes de Triagem Neonatal. Além de
caréncia de profissionais com capacitacdo adequada
para fornecer informacoes acerca do quadro clini-
co da crianca®™®, da oferta de cuidados especificos
as criancas com anomalia congénita e da elaboragdo
de estratégias de cuidado que atendam, também, as
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necessidades das mies dessas criangas®. As dificul-
dades de acesso destas criangas aos tratamentos dis-
poniveis e aos insumos, leva a complicacdes clinicas,
aumentando a necessidade de ir a0 médico. Esta con-
seqiente falta de sadde reduz a capacidade da crianca
para freqiientar a escola, a sua capacidade de apren-
der©, e de se incluir socialmente.

A oferta de servicos assistenciais 2 crian¢a com
malformacdo congénita deve primar pela integrali-
dade, como forma de garantir o atendimento das ne-
cessidades afetadas com justi¢a social. Entretanto, a
resposta insuficiente a2 problemdtica dos defeitos con-
génitos perpassa por vdrios fatores e, dentre os pro-
blemas na assisténcia aos usudrios com esse proble-
ma de satide, estd a dificuldade de acesso a0s servicos
de genética, concentrados em sua maioria na regiao
Sul/Sudeste, suporte laboratorial deficiente, auséncia
de servicos de referéncia e contra-referéncia, estraté-
gias de prevencio e registro epidemioldgico frageis”.

Um estudo® realizado, anteriormente, em Cam-
pina Grande-PB, identificou quantidade significativa
de Declaractes de Nascidos Vivos (DNVs) sem preen-
chimento e outras com rasuras que nao permitiram a
leitura e complementagdo da amostra; criangas com
malformacio congénita que nio recebiam acompa-
nhamento relacionado 2 malformagfo, nem o acompa-
nhamento regular da atencio a satide (puericultura);
e familias utilizando os servigos das Unidades Bésicas
de Satide apenas para o cumprimento do calenddrio
vacinal periddico. Esses resultados motivaram a pre-
sente investigacdo objetivando identificar a incidéncia
de malformagao congénita em servicos de referéncia
de Campina Grande-PB, o perfil sociodemogrifico dos
pais de criancas malformadas, a composicdo das equi-
pes dos servicos de atendimento a demanda e as anota-
coes dos profissionais das equipes sobre acompanha-
mento do crescimento e desenvolvimento das criangas.

0 estudo € relevante porque enfocou um pro-
blema de satide ptiblica representado pela malforma-
¢do congénita, na perspectiva de identificar a situacdo
epidemioldgica desse agravo no municipio campinen-
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se e obtencdo de informacdes acerca de como fun-
ciona a rede social de apoio a0s familiares de crianga
com malformacdo, enfatizando-se o tipo de assistén-
cia prestada. Porque contribui com a ampliacao da
producio cientifica de enfermagem nessa abordagem,
pode contribuir com a formagdo de recursos huma-
nos na drea da saide, com o planejamento de uma
assisténcia holistica 2 crianca e os seus familiares e
com o fortalecimento de politicas publicas de satide
voltadas para a malformacdo congénita objetivando
melhorar a qualidade de vida dos usudrios.

MATERIAL E METODOS

Trata-se de um estudo documental com delinea-
mento quantitativo, realizado em cinco servigos de refe-
réncia de Campina Grande-PB, destinadas 2 assisténcia
de criangas com malformacio congénita. A perspectiva
era a de trabalhar com o total de seis instituicdes de
referéncia existentes no municipio campinense. Mas,
uma delas ndo aceitou participar do estudo. Cada uma
das cinco instituicoes foi denominada com uma das
primeiras letras do alfabeto, sendo elas de “A” a “E”.

No periodo de abril a julho de 2009, procedeu-
-se 0 acesso 20 arquivo de prontudrios das instituicoes
selecionadas. Os prontudrios foram lidos atentamente
para identificaco daqueles pertencentes a criangas com
malformacao congénita, do que resultou a selecao dos
103 documentos que atenderam os critérios de inclusdo:
criangas usudrias de um dos cinco servigos de referéncia
apartir do ano de 1999 fossem elas residentes ou nao, em
Campina Grande-PB. Foram excluidos os prontudrios de
criangas com deficiéncia adquirida apds o nascimento.

A amostra, composta pelos 103 prontudrios das
criangas atendidas no periodo de margo de 1999 até
julho de 2009, correspondeu a toda a populagdo que
atendeu os critérios de inclusao dessa investigacao.

Coletaram-se dados nos prontudrios selecio-
nados por meio de dois instrumentos: 1) formuldrio
padronizado I, para levantamento documental das se-
guintes varidveis: a) dados sobre a crianca (idade, sexo,

naturalidade, tipo de malformagdo); b) dados sobre o
perfil sociodemogrifico dos genitores ou cuidadores
da crianca (renda familiar, idade e escolaridade dos
pais); 2) formuldrio II, para obtencdo de informagdes
fornecidas pelos responsiveis técnicos das institui¢oes
sobre a composicao da equipe de profissionais envol-
vidos na assisténcia as criangas com malformagzo. E
para a identificacdo, nos prontudrios, de anotagoes re-
lacionadas a0 acompanhamento do crescimento e de-
senvolvimento dessas criancas, ou outra assisténcia que
se assemelhasse a um atendimento de puericultura.

A identificacio do acompanhamento do cresci-
mento e desenvolvimento infantil teve como suporte
questdes fechadas baseadas no manual “Satide da
Crianga: acompanhamento do crescimento e desenvol-
vimento infantil”, criado pelo Ministério da Saide® .
Esse manual disponibiliza um método de avaliacao do
crescimento baseado em medidas antropométricas e
em indices e indicadores de crescimento. Apresenta
os instrumentos e técnicas de medi¢ao antropométri-
ca, as curvas de crescimento e os tipos de dieta para
prevencdo/tratamento da desnutri¢do. Também dispo-
nibiliza um roteiro para acompanhamento do desen-
volvimento infantil normal e patolégico.

Com o formuldrio II, pretendeu-se assina-
lar com X, no instrumento, aquelas afirmativas cujo
enunciado, baseado nas diretrizes do manual Satide
da Crianca, fosse compativel com a anotacdo do pro-
fissional no prontudrio acerca do tipo de acompanha-
mento da crianga.

0Os dados foram langados em um banco de da-
dos no Epi Info, versio 3.4.3, e analisados por meio
da estatistica descritiva, sendo calculadas as frequén-
cias absolutas e relativas. Os resultados foram apre-
sentados em tabelas, gréfico e quadro.

Assegurou-se o sigilo da identidade dos dados co-
letados nas instituicoes participantes, conforme preconi-
zaa Resolucio N° 196/96 do Conselho Nacional de Satide.
0 projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesqui-
sa da Universidade Estadual da Paraiba-UEPB, CAAE n°
0550.0.133.000-08, em 10 de dezembro de 2008.
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RESULTADOS

No perfil sociodemogrifico das familias das
criangas com malformagdo congénita, constatou-se que
40% das maes tinham idade entre 31 e 40 anos, e que
30% dos pais tinham idade nessa mesma faixa etdria.

Avaliou-se a renda familiar em conformidade
com o saldrio minimo vigente no Brasil no periodo
de coleta de dados: R$ 490,00. Observou-se o predo-
minio (47,6%) de pessoas que ganhavam entre um e
dois saldrios minimos, enquanto outras (24,3%) ndo
tinham renda ou ganhavam menos que o saldrio mi-
nimo. Evidenciou-se que a maioria das maes (73,8%)
eram casadas. E que 26,2% tinham um companheiro.
Observou-se que as mies apresentaram maior grau
de instrucdo, quando comparadas aos pais. Os dados
desse perfil estdo consolidados na Tabela 1.

Tabela 1 — Perfil sociodemogrifico dos familiares
de criancas com malformacdo congénita. Campina
Grande, PB, Brasil, 2009

Variaveis N %
Renda familiar
Sem renda fixa, ou menor que

P 25 24,3
1 saldrio minimo
De 1 a 2 saldrios minimos 49 47,6
De 3 a 4 saldrios minimos 02 1,9
Sem registros nos arquivos 27 26,2
Idade materna
15 a 20 anos 18 17
21 a 30 anos 28 27
31 a 40 anos 41 40
41a 50 anos 07 07
51 anos ou mais 01 01
Sem registro nos arquivos 08 08
Idade paterna
15 a 20 anos 09 09
21 a 30 anos 28 27
31 a 40 anos 31 30
41 a 50 anos 18 17
51 ou mais a 56 anos 08 08
Sem registro nos arquivos 09 09
Situac¢io conjugal
Solteira 03 29
Casada 76 73,8
Divorciada/Separada 18 17,4
Vitva 01 1,0
Sem registros nos arquivos 05 49
Escolaridade Materna Paterna
N % N %
Sem escolariza¢io 04 39 06 5,8
Ensino fundamental completo 15 14,5 13 12,6
Ensino fundamental incompleto 28 27,2 27 26,2
Ensino médio completo 16 15,5 10 9,7
Ensino médio incompleto 05 49 04 3,9
Ensino superior completo 09 8,7 06 5,8
Ensino superior incompleto 01 1,0 - -
P6s-graduacio 01 1,0 01 1,0
Sem registro 24 233 36 35,0

Fonte: Prontudrios de criangas com malformacio congeénita atendidas em cin-
co servigos de referéncia em Campina Grande-PB. (N = 103).
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Na Tabela 2, constam as malformagdes mais
prevalentes nos 103 prontudrios das criancas atendi-
das, destacando-se como as anomalias mais inciden-
tes os casos de Sindrome de Down (69,0%), microce-
falia (6,8%), hidrocefalia (4,9%), e surdez congénita
(4,9%).

Tabela 2 — Distribui¢do dos casos de malforma-
¢do congénita nas unidades de referéncia de Campina
Grande, PB, Brasil, 2009

Tipo de malformacio N %
Sindrome de Down 71 69,0
Microcefalia 07 6,8
Hidrocefalia 05 49
Surdez congénita 04 39
Atrofia cerebral 02 1,9
Distrofia muscular 02 1,9
Malformagdes miltiplas 02 19
Mielomeningocele 02 1,9
Sindrome de West 02 1,9
Miopatia congénita 02 1,9
Esquizencefalia bilateral de I4dbios abertos 01 1,0
Microcefalia e pé torto 01 1,0
Sindrome de Moebius 01 1,0
Sindrome de Tay-Sachs 01 1,0
Total 103 100

Fonte: Prontudrios de criangas com malformacio congénita atendidas em cin-
co servigos de referéncia em Campina Grande-PB. (N = 103).

Em relacdo a idade das criangas, identificou-se
que 31 criancas (30,1%) se encontravam na faixa eta-
ria de zero a dois anos; 32 (31,1%) de trés a cinco
anos; 25 (24,3%) de seis a oito anos; e 15 (14,5%)
de nove a dez anos de idade.

Na Figura 1, observa-se que entre as 103 crian-
cas, 58 (56,3%) eram do sexo masculino, 44 (42,7%)
eram do sexo feminino e uma (1%) era ignorado. Tais
dados apontam uma maioria do sexo masculino sobre
o feminino em uma proporcio de 1,31 por 1.

1%

® Masculino
Feminino
M Ignorado

Figura 1 — Sexo das criancas atendidas
Fonte: Prontudrios de criancas com malformagdes congénitas atendidas em
cinco servigos de referéncia em Campina Grande-PB. (N = 103).
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Detectou-se que o fisioterapeuta era um pro-
fissional constante na equipe das cinco unidades de
referéncia. O fonoaudiélogo, em quatro equipes. O as-
sistente social e o psic6logo, em duas equipes. O pe-
dagogo, o neurologista e o auxiliar de reabilitacio, em
duas equipes. O psicopedagogo e o terapeuta ocupa-
cional, em uma equipe. Em nenhuma das instituicoes
o enfermeiro constava na equipe. Em todos os prontu-
drios, ndo foram detectadas anotagdes dos profissio-
nais referentes a acompanhamento do crescimento e
desenvolvimento das criangas, o que impossibilitou a
andlise dessa questao.

Quadro 1 — Caracterizagio das instituicoes quanto
a composicdo das equipes e situacdo de acompanha-
mento das criangas.

Instituicoes | Composicdo da equipe de | Acompanha crescimento/
profissionais desenvolvimento
das criancas
Assistente social, fisiotera- P .
euta, psicélo 0, terapeuta Anlise impossibilitada
A peuta, p 80, terap por falta de registro nos
ocupacional, pedagogo, fono- o
2 . prontudrios
audidlogo e neurologista.
Andlise impossibilitada
B Fisioterapeuta. por falta de registro nos
prontudrios
Assistente social, fisiotera- P o
euta. bsicdlo 0’ edacogo Andlise impossibilitada
C petltd, puieologo, pecasoso, por falta de registro nos
fonoaudi6logo, neurologista e o
. a2 prontudrios
auxiliar de reabilitacdo.
Assistente social, fisioterapeu- P e
- ’ orap Andlise impossibilitada
ta, psicélogo, fonoaudiélogo, .
D o 0 2| por falta de registro nos
médico e auxiliar de motrici- rontudrios
dade e reabilitacdo. P
Fisioterapeuta, fonoaudidlogo |  Andlise impossibilitada
E e psicopedagoga. por falta de registro nos
prontudrios
Fonte: Cinco instituicoes de referéncia no atendimento de criangas com mal-

formagdo congénita em Campina Grande-PB.

DISCUSSAO

No perfil sociodemogrifico dos pais das crian-
cas com malformacdo congénita identificou-se que,
apenas, duas (1,9%) mades tem renda entre trés a
quatro saldrios minimos. Afora 27 (26,2%) casos
ndo informados, 74 (71,9%) maes tem renda de, no
mdximo, dois saldrios minimos. Autores afirmam que
a pobreza, o baixo grau de instrucdo, a alimentacio

inadequada e as dificuldades de adesdo 2 assisténcia
pré-natal contribuem para o nascimento de um bebé
de risco?,

Dentre os riscos para a sobrevivéncia e o proprio
crescimento/desenvolvimento de um recém-nascido
destaca-se a malformacao congénita. A incidéncia des-
se agravo pode acontecer tanto no caso de pais e mies
muito jovens como naqueles idosos. A idade dos pais
¢ um dado de interesse porque a pouca maturidade
anatomo-fisioldgica das maes com idade inferior a 18
anos acarreta consequéncias tanto para a jovem como
para o feto em formagio. Da mesma forma que uma
gestacdo em mulher com idade superior a 35 anos é
considerada de risco devido s caréncias hormonais e
bioquimicas que essas gestantes podem apresentar(V.

Foram identificadas 71 criancas com Sindrome
de Down. Registraram-se 18 mies na faixa etdria de
15 a 20 anos e 49 mies com idade de 35 anos ou
mais. No caso das mdes mais jovens, o resultado di-
fere daquele apontado em relato da literatura em que
o autor identificou 41 mées na faixa etdria de 15 a 20
anos cujos filhos apresentavam essa sindrome® . Para
esse autor, a incidéncia da Sindrome de Down estd
aumentando em relagdo aos filhos de mulheres mais
jovens. Entretanto, para o autor de outro estudo, nio
se pode afirmar que a gravidez precoce seja um fator
determinante, pois, independente da idade materna,
existe a influéncia de outros fatores no processo de
ndo-disjungdo meidtica associada 2 trissomia 2112,

Em relagio 2 escolaridade dos pais, nesse estu-
do encontraram-se diferengas importantes: 9 maes e 6
pais tem ensino superior completo; 16 maes e 10 pais,
ensino médio completo, e 15 maes e 13 pais, ensino
fundamental completo

Em estudo realizado no periodo 2000-2003 no
Rio Grande do Sul, os autores identificaram que as
criancas com evolugao para 6bitos por causas evitd-
veis tiveram 1,56 vez mais chance de serem filhas de
mies com escolaridade materna menor ou igual a trés
anos de estudo do que as que faleceram por causas
ndo-evitdveis 13,
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Entende-se que a maior escolaridade contri-
bui com a preocupacdo dos genitores em conhecer
quais os riscos que podem afetar a crianca durante o
periodo gestacional, e estimula a demanda por agoes
desenvolvidas por profissionais de satide, objetivando
a promocdo e prevencdo de agravos ao potencial hu-
mano em formacao.

Na Tabela 1, chamou atencdo o quantitativo de
dados que ndo foram registrados nos prontudrios a
exemplo de: renda, estado civil, idade da mde ou do
pai, escolaridade da mae ou do pai. Todas essas vari-
dveis s30 relevantes para os estudos epidemioldgicos
porque possibilitam inferéncia acerca da correlaco
entre o perfil sociodemogrifico de um determinado
segmento social, a incidéncia de uma doenca especi-
fica e 0 impacto desses determinantes sociais no pro-
cesso de educagio em satide.

No concernente a incidéncia de malformacio
congénita, na Tabela 2, as patologias de maior inci-
déncia foram: a Sindrome de Down com 71 casos
(69%), a microcefalia com 7 (6,8%), a hidrocefalia
com 5 (4,9%) e a surdez congénita com 4 (3,9%). O
percentual relativo a Sindrome de Down reforca re-
lato da literatura acerca de que essa malformacdo é
a patologia congénita mais comum”. Entretanto, no
estudo ora apresentado, atribui-se que essa incidéncia
de 69% para essa sindrome deve-se ao fato de uma
das cinco instituicoes visitadas para a coleta dos dados
atender, exclusivamente, este tipo de agravo.

Um fato importante observado na amostra des-
se estudo foi a ocorréncia de, apenas, uma crianga
(1,0%) apresentar pé torto. Em outro estudo reali-
zado em Campina Grande-PB, no ano de 2008, com
uma amostra de 190 nascimentos com malformagoes
congeénitas, verificou-se uma ocorréncia de 11 casos
(5,8%) de Sindrome de Down, a quinta mais preva-
lente no estudo, enquanto o pé torto contabilizou 44
(23,2%), se destacando como a malformacdo mais
comum®.

Em relacdo a idade das criangas, identificou-se
que elas estavam na faixa etdria de zero a dez anos.
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A importancia desse achado decorre do fato que
as criangas com alguma deficiéncia fisica ou men-
tal apresentam um desenvolvimento mais tardio das
fungbes motoras e cognitivas e, quanto mais preco-
cemente forem estimuladas, maiores as chances de
desenvolvimento ¥,

Foram identificadas 58 criancas (56,3%) do
sexo masculino, 44 (42,7%) do sexo feminino e uma
(1%) de sexo registrado “ignorado”. A superioridade
da incidéncia de malformacdo congénita em criancas
do sexo masculino em relacdo ao feminino, também,
foi encontrada em estudo realizado em 2008 no Hos-
pital Geral Prado Valadares, no municipio de Jequié-
-BA. Os autores relatam que numa amostra de 30
criangas ocorreram 10 casos (33%) de malformacio
em meninas, para 19 (64%) em meninos e um (3%)
caso ndo identificado!®.

Outrossim, no periodo de julho de 2002 a ju-
nho de 2003, realizou-se estudo em trés hospitais de
Macei6 e, nessa investigacdo, a anomalia encontrada
com maior frequéncia foi o pé torto equinovaro con-
génito, com uma prevaléncia de 7,2 para 1000 nasci-
dos vivos. A proporcdo foi de 1,5 do sexo masculino
para um feminino®.

Na atualidade, a malformacio congénita estd em
segundo lugar entre as causas de mortalidade infantil,
e em terceiro na mortalidade de menores de 5 anos,
sendo responsdvel por 10,5% dos 6bitos infantis!?.

Convém salientar que ocorreu a redugio das
demais causas de mortalidade infantil gracas ao cres-
cente controle e melhoria da aten¢do as doencas in-
fecto-contagiosas e a crianca prematura, bem como
a evolucdo tecnoldgica nos métodos diagndsticos e
terapéuticos. Jd os Obitos decorrentes de malforma-
cOes congénitas, aumentaram consideravelmente, se
tornando importante causa de morte neonatal a ser
considerada no Ambito da satide piiblica®”.

A casuistica das malformagdes congénitas de-
sencadeou acdes governamentais e nio-governamen-
tais direcionadas a assisténcia em todos os niveis de
atencio em satide com destaque para as informacoes
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sobre agentes teratogénicos na gravidez e sobre doen-
cas metabdlicas geneticamente determinadas, monito-
rizacdo de defeitos congénitos, programa de triagem
neonatal e tratamento de algumas doencas genéticas,
imunizac¢io contra rubéola, além da fortificacao de
farinhas com 4cido félico como a¢do preventiva de
determinados defeitos congénitos .

Dentre as agdes governamentais para preven-
cdo e controle dos defeitos congénitos, no Brasil,
destaca-se o Programa Nacional de Triagem Neonatal
(PNTN), criado em 2001. De inicio, esse programa
triava a fenilcetontiria e o hipotireoidismo congénito.
No momento, esse programa recomenda a triagem
para as seguintes patologias: fenilcetoniiria (PKU),
hipotireoidismo congénito (HC), doenca falciforme e
outras hemoglobinopatias (DF) e fibrose cistica (FC),
de acordo com as fases de implantacdo (Fase I: PKU e
HC; Fase II: PKU, HC e DF; Fase III: PKU, HC, DF e FC),
com o objetivo de garantir a realizacio da triagem,
confirmacio diagndstica e adequado acompanhamen-
to e tratamento dos pacientes triados?.

Em 2002, o Ministério da Satide criou o0 Manual
Sadde da crianga: acompanhamento do crescimento
e desenvolvimento infantil destinado aos profissionais
de saide de nivel superior que prestam atendimento
infantil nos diversos niveis da aten¢do, na perspectiva
de contribuir com a melhoria da qualidade de suas
préticas e, por extensdo, a qualidade de vida das
criancas, por meio da monitoragdo do seu crescimen-
to e desenvolvimento®.

Outra resposta governamental foi a criacdo da
Politica Nacional de Saide da Pessoa Portadora de De-
ficiéncia'® que preconiza acdes a serem desenvolvi-
das a partir da Aten¢do Bdsica, com o apoio dos servi-
cos de referéncia que, segundo o Documento Final da
Comissao de Avaliacdo da Atencdo Bisica, tem como
diretrizes: promocao da qualidade de vida das pessoas
portadoras de deficiéncia; assisténcia integral 2 satide
da pessoa portadora de deficiéncia; prevencio de de-
ficiéncia, ampliacdo e fortalecimento dos mecanismos
de informacio, organizacio e funcionamento dos ser-

vicos de aten¢do a pessoa portadora de deficiéncia e
capacitacdo de recursos humanos.

As condigdes de acesso de criancas com mal-
formacdes 2s estruturas de satide devem ser respei-
tadas para que as oportunidades igualitdrias e equi-
tativas de participacdo ocorram em todos os niveis.
Os encaminhamentos para centros ou instituicdes de
referéncia especializados sdo imprescindiveis para o
acompanhamento do crescimento/desenvolvimento
do infante malformado porque costumam atuar com
uma equipe interdisciplinar especializada na reabilita-
¢20 dessa demanda.

Em se tratando da equipe de reabilitacdo, auto-
res afirmam que ela se distingue das demais pela sua
composi¢do, fungdes e tarefas. Em estudo realizado
em um Programa do Lesado Cerebral Adulto (PLCA)
e do Lesado Medular Adulto (PLMA) de um hospital
de reabilitacdo, os autores descrevem a equipe do
primeiro programa composta por: um médico neu-
rologista, dois médicos clinicos, 21 enfermeiros, seis
auxiliares de enfermagem, nove terapeutas funcionais,
uma nutricionista, duas professoras hospitalares, dois
professores de educacio fisica, uma professora de ar-
tes, uma professora de nivel médio, duas psicélogas,
uma assistente social e uma fonoaudiéloga. E, para
casos especificos, a equipe recebe apoio de ortope-
distas, cirurgioes tordcicos, cirurgioes pldsticos, anes-
tesistas, neurologistas, neurocirurgioes e urologistas.
A equipe do segundo programa é descrita como sendo
composta por trés médicos clinicos, 23 enfermeiros,
sete auxiliares de enfermagem, uma nutricionista,
nove terapeutas funcionais, uma professora hospita-
lar, dois professores de educacio fisica, uma profes-
sora de artes, uma professora de nivel médio, duas
psicélogas e uma assistente social 1.

Ndo se encontrou na literatura consultada a
descri¢do de uma equipe destinada a reabilitar crian-
cas com malformagao congénitas. Entretanto, a0 com-
parar essas equipes com aquelas analisadas nesse es-
tudo foi possivel detectar uma realidade preocupante
no segmento da atencdo 2 satide da crianca com mal-
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formacdo congénita: o enfermeiro ndo faz parte de ne-
nhuma das equipes das institui¢des estudadas. Devido
a consulta de puericultura se constituir uma das atri-
buicdes da enfermagem, se o enfermeiro fizesse parte
da equipe dessas institui¢des poderia contribuir com
o alcance dos objetivos e metas tracados pela equipe
institucional utilizando o conhecimento sobre cresci-
mento e desenvolvimento da crianca para ajudé-la a
adquirir habilidades e evoluir com melhor qualidade
de vida, assim como apoiar os pais no enfrentamento
de periodos dificeis relacionados a0 nascimento de
um bebé malformado.

Considera-se que o nascimento de um filho
com malformagio acarreta mudancas no funciona-
mento do niicleo familiar, modifica o equilibrio entre
trabalho, amigos, irmaos, pais e maes. Consoante o
relato de autores®?), a familia pode ser reestrutura-
da e a crianga pode melhor se desenvolver se os pais
e os profissionais de satide firmarem parceria para
implementar estratégias de enfrentamento da situa-
¢do visando a melhoria da assisténcia em satde. Essa
conduta exige o implemento da visita domiciliar para
conhecer o cotidiano das familias; a valoriza¢do da
opinido dos familiares sobre as melhores formas de
lidar com o problema da crianga; e o fornecimento
de explicagdes pelos profissionais sobre a patologia,
progndstico e evolucdo da crianca.

0 estudo contém limitacdo relacionada com a
auséncia nos prontudrios de anotacdes profissionais
acerca de acompanhamento do crescimento e desen-
volvimento das criangas atendidas nas instituicoes de
referéncia selecionadas. Esse fato impossibilitou o
alcance do objetivo: identificar se as equipes fazem
acompanhamento do crescimento e desenvolvimento
das criancas.

CONSIDERACOES FINAIS
Em Campina Grande, a incidéncia de malforma-

coes congénitas do tipo Sindrome de Down, microce-
falia, hidrocefalia e surdez congénita se sobrepoe as
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demais malformacoes, constituindo-se um problema
de saide publica.

0 perfil sociodemogrifico dos pais das crian-
cas se caracteriza pela diversidade de renda, idade e
escolaridade.

As cinco instituicoes de referéncia existentes
no municipio campinense atuam por meio de equipes
multiprofissionais buscando atender as necessidades de
satde das criancas com defeitos congénitos na perspec-
tiva da ajudd-las a desenvolver habilidades psicomoto-
ras e melhorar a qualidade de vida desses usudrios.

Percebeu-se a falta de profissionais de enfer-
magem na equipe multidisciplinar das instituicoes
investigadas. E acredita-se que o enfermeiro com
especializacdo na drea da reabilitacdo traria grande
contribuicdo 2 equipe pela possibilidade da constru-
¢20 de um protocolo de acoes para enfermagem na
puericultura e da implementagio de atendimento sis-
tematizado com foco nesta parcela da populacio.

Espera-se que os resultados desse estudo pos-
sam contribuir com a atuagdo de profissionais de sat-
de na drea das malformactes congénitas. Que sensi-
bilize as representacoes dos cursos de graduagio em
enfermagem para a utilizacdo desses servicos de satide
como campo de pratica de seus formandos e os ges-
tores dessas instituicdes para a contratagdo/locagio
do enfermeiro nas equipes assistenciais. E que pos-
sa incentivar novos estudos sobre esta temdtica, para
aprofundar o conhecimento sobre malformacoes con-
génitas em Campina Grande identificando as causas e
os fatores de risco para a implementagio de medidas
que visem a prevencao e cuidados ao recém-nascido
malformado e sua familia.
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