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Resumo: Este artigo faz parte de um estudo de natureza qualitativa
que tem por objeto investigar: a percepgdo de maes peruanas de
criangas com anomalia congénita da assisténcia de salde recebida
na gestagdo. Como objetivo pretendemos: Analisar a percepgdo
das mées peruanas de criangas com anomalia congénita da assis-
téncia de salde recebida na gestagdo. Os sujeitos foram maes de
criangas com anomalia congénita que residem em Piura-Perd. O
método utilizado foi a histéria de vida e a entrevista realizada neste
método é aberta, isto é, sem um roteiro determinado, na qual o
sujeito fala livremente sobre um determinado periodo ou aconteci-
mento em sua vida do qual participou, neste caso sobre a assistén-
cia recebida na gestagdo. Cabe ressaltar que este estudo esta
inserido na dissertagdo de mestrado intitulada: a percepgdo de maes
de criangas com anomalia congénita da assisténcia de saude rece-
bida na gestagéo: um estudo comparado em Rio de Janeiro - Brasil
em Piura - Peru. O Brasil e Peru sé@o os paises de referéncia desse
estudo porque, além de ser peruana, optei como base a Linha de
Pesquisa de Estudos Comparados Latino-Americanos do Curso de
Mestrado em Enfermagem da Escola de Enfermagem Anna Nery da
Universidade Federal do Rio de Janeiro (EEAN/UFRJ), onde a dis-
sertagdo de Mestrado sera elaborada de tal forma que propicie um
confronto nessas duas realidades na teméatica de mées especiais
com filhos especiais, porém neste estudo s6 apresentaremos os
dados coletados no Perd.
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Infrodug&o

O interesse pela temdtica surgiu a
partir de resultados obtidos em tese de

" doutoramento e na observagio durante

a realizag@o de estdgios em maternida-
des das autoras, onde foi observado,
num hospital-escola, no setor de con-
sulta de pré-natal, que no cartdo da ges-
tante e na histdria clinica ndo existe, den-
tre a relagdo das doengas, informacao
especifica em relacdo as anomalias con-
génitas nos antecedentes familiares e
pessoais; esse aspecto estaria incluido
no campo como ‘“outros” sem haver,
também, espago para colocar quais sdo
esses “outros”.

Constatamos, também, que nesses
instrumentos ndo havia espago para re-
gistrar dados obstétricos relativos as
causas, por exemplo, dos abortos espon-
taneos, de natimortos e dos recém-nas-
cidos que morreram apds o parto no
hospital ou no lar. No caso especial da
anomalia congénita, esses dados sdo
importantissimos para analisar o risco
da gestante ndo s6 em relagio a sua pro-
pria saide como também a de seu filho
com implicagdes bioldgicas e sécio -
econdmicas para a mulher, a familia e a
sociedade. Observamos também que nao
hé registros de exposi¢do da gestante a
agentes teratogénicos como a radiagio,
drogas, entre outros, bem como o grau
de parentesco com o parceiro, ji que a
“consangiiinidade” aumenta a possibi-
lidade de ter um filho com anomalia con-
génita.

Essa preocupagdo ndo sé engloba
essas informagdes que ndo foram valo-
rizadas no atendimento no pré-natal e
que consideramos importantes para uma
avaliacdo de risco perinatal mas também
porque se estende a ndo realizagio de

exames que permitem um diagndstico
precoce desses danos, tais como: Ultra-
Sonografia (USG), amniocentese,
cordocentese, biépsia do vilo-corial,
dosagens bioquimicas no sangue e
ecocardiograma.

Estudos, como os de SANTOS
(1995) constataram que esses exames
nao sdo realizados rotineiramente, mes-
mo nos casos especificos em que hé in-
dicac@o, seja nas maternidades federais,
estaduais e municipais, por serem sofis-
ticados, caros e exigirem profissionais
preparados, assim como requerem recur-
sos materiais compativeis, de que nor-
malmente ndo se dispde nos servigos
de satde da rede piblica em geral e, na
maioria deles, na rede privada em parti-
cular.

Salienta-se que os dados identifica-
dos como ausentes no cartdo da ges-
tante bem como a ndo realizagdo dos
exames pode postergar o diagndstico
precoce de alguma anomalia, colocando
em risco a vida do recém-nascido ou atra-
sando o inicio de uma intervengao tera-
péutica.

Estudo realizado por SANTOS (op.
cit.) com “mies de criangas especiais”
evidenciou falhas no atendimento a
mulher - mée no pré-natal, no parto, e
na assisténcia ao recém-nascido. A
autora questiona e discute o papel (com-
promisso ético e social) dos profissio-
nais em relagéio aos encaminhamentos
oportunos aos especialistas e aos ser-
vigos para melhor atender as
especificidades dos problemas ou anor-
malidades diagnosticadas na assistén-
cia a mulher e a crianga brasileira.

Constatou, também, a falta de ori-
entagdo as mies ao receberem alta da
maternidade quanto aos provaveis
problemas que a crianga poderia vir a
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apresentar fora do hospital, e que néo
sdo esclarecidas quanto ao diagndsti-
€O, mesmo nos casos em que o bebé
necessitava de encaminhamentos para
servigos de intervengao especializados,
de atendimento precoce, acompanha-
mento e aconselhamento genético e até
planejamento familiar.

Cabe enfatizar que a situagio ob-
servada, no Brasil, em um Hospital-Es-
cola, como jé referido, no que diz respei-
to as deficiéncias de registro, no cartdo
da gestante e da ndo realizagdo de exa-
mes especifico e ainda a problemadtica
no atendimento vivenciadas pelas maes
“especiais” nas maternidades, sdo se-
melhantes as situacdes constatadas
também no Perd. Deste modo, apresen-
tamos como objetivo do estudo analisar
a percep¢do de maes de criangas com
anomalias congénitas da assisténcia de
satde recebida no pré-natal e no pds-
parto.

Metodologia

Para facilitar uma melhor compreen-
sdo da percepgdo das maes sobre assis-
téncia recebida no pré-natal e no pds-
parto, optamos pelo método de histdria
de vida, pois permitiu uma aproximagio
maior com as mées de criang¢as com ano-
malia congénita, apresentando as expe-
riéncias e as defini¢des vividas e inter-
pretadas por elas. Este método consis-
te em solicitar aos sujeitos da pesquisa
para contar sua vida, ou seja, falar dos
aspectos do seu passado que conside-
ra relevantes para a situagdo atual.

Para Glat (1989), o método histéria
de vida tira o pesquisador de seu pe-
destal de “dono do saber” porque valo-
riza o que o sujeito tem a dizer sobre ele
mesmo, o que ele acredita que seja im-
portante sobre sua vida.

Para Kohli (1981), a construgéo de
uma histdria de vida ndo é uma simples
colegdo de fatos da vida individual, mas
sim “auto-imagens estruturadas”, o
modo pela qual o individuo representa
aqueles aspectos de seu passado que
sdo relevantes na presente situagao, isto
é, relevantes em termos de intengdes
(futuro-orientadas) pelas quais ele guia
suas acdes atuais.

Os cendrios da pesquisa foram as
Escolas Especiais: Marianne Frostig e
Jesus de Nazareno, em Piura, no Peru.

Os sujeitos da pesquisa foram seis
(06) maes de criangas com anomalia con-
génita. A maioria apresentava crianca
com Sindrome de Down(Cinco) e a ou-
tra crianga sem diagndstico definido.
Vale ressaltar que as maes sdo referidas
no estudo por nomes ficticios.

Todas as mies (6) encontravam-se
na faixa etéria entre 36 a 47 anos; eram
casadas; tinham de um a oito filhos. A
idade das criangas especiais variaram de
01 ano e oito meses a 17 anos. Dois
eram meninos € quatro eram meninas.
Cabe ressaltar que o Método adotado
nio estabelece a obrigatoriedade de
que todos os sujeitos do estudo possu-
am filhos na mesma faixa etdria, isto por-
que o método preconiza que eles falem
de um determinado periodo de sua vida,
ndo importando quanto tempo tenha
ocorrido. E até recomendado que haja
uma diversidade de situagdes para que
se possa estabelecer com seguranga
como um determinado grupo analisa a
mesma situagdo ou vivéncia.

Utilizou-se a entrevista aberta, pre-
conizada pelo método. As entrevistas
iniciaram sempre com a questdo
norteadora: fale o que vocé considera
importante sobre a assisténcia de sai-
de que recebeu durante a realizaciio do
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pré-natal ou no primeiro més apés o nas-
cimento de seu filho com anomalia con-
génita,

As entrevistas foram gravadas em
fita cassete, apds aquiescéncia das maes
para participar da pesquisa, garantindo-
se o sigilo e o anonimato, atendendo a
Resolugéo n®. 196/96 do CNS, que dis-
pde sobre Pesquisa em seres humanos.

Realizou-se uma anélise Temadtica.
Surgiram duas grandes categorias: As-
sisténcia de Saiide no Periodo Pré-Natal
e Assisténcia de Satdde no Periodo Pés
Parto.

Andlise

Assisténcia de salude
recebida no pré-natal

A histéria de vida das maes perua-
nas evidenciou que as mées receberam
assisténcia no pré-natal durante os nove
meses de gravidez. Esta assisténcia foi
prestada por médicos, ndo sendo relata-
do a atuagdo de enfermeiras no pré-na-
tal. A gravidez foi conduzida e acompa-
nhada como uma gravidez de baixo ris-
co (normal), muito embora algumas maes
apresentassem fatores de risco, fatores
que sugeriam o encaminhamento as ins-
tituicbes de alto risco, para realizagio
de exames especificos e para os servi-
¢os de aconselhamento genético
(cari6tipo e determinagio do risco de
ocorréncia e recorréncia de anomalia
congénita).

A maioria (5) das mies apresenta-
ram intercorréncias obstétricas, como
crescimento intra-uterino retardado e tra-
balho de parto prematuro, as quais fo-
ram relacionadas a presenca de anoma-
lia fetal.

Outras mées apresentaram idade
materna avangada na gestagdo, como
podemos observar a seguir:

Era minha 8°. gravidez, tinha 39
anos tinha medo especificamente desta
gravidez pela idade pelo cansaco que
tinha porque minhas gestagdes me dei-
xam muito cansada, tenho muitissimas
nduseas nos quatro primeiros meses e
depois ndo assimilo bem o ferro, ...po-
rém quando eu fui ao médico que me fez
uma ultra-sonografia mensal encon-
travam que minha gravidez
correspondia a um més menos do que
eu podia presumir porque claro te me-
dem o diémetro da cabecinha e a cri-
anga de sindrome de Down tem a
cabecinha mais pequena e o fémur, to-
dos os meses que ia a fazer ultra-
sonografia tinha medo de que fosse tdo
pequena que ndo pudesse sobreviver,
eu fique em repouso porque me sentia
muito mal, a gravidez foi até o 8°. més...
(Blanca)

As miaes Ana e Elizabeth, com fi-
lhos portadores de Sindrome de Down,
também apresentaram, como fator de ris-
co na gravidez, a idade materna eleva-
da; no entanto a gestac@o foi tida como
gestacdo de baixo risco.

Essas maes tinham um risco eleva-
do para as anomalias cromoss6micas de
1/66 e no caso especifico da Sindrome
de Down apresentavam um risco de ter
a crianga com essa anomalia de 1/106,
ou seja, o risco era grande, comparando
com a gestante de 20 anos que € de 1/
1.667. No entanto, nenhuma dessas
maes foram encaminhadas para institui-
¢Oes de alto risco, para realizagdo de exa-
mes especificos e para realizagio de
aconselhamento genético.

Nesse sentido, recorre-se a
Pueschel (1993) que afirma: algumas téc-
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nicas utilizadas no diagnéstico pré-na-
tal acarretam riscos associados tanto
para a mde quanto para o feto, por isto,
certas indicagGes especificas s3o neces-
sdrias para o uso desses procedimen-
tos. Vdrios fatores foram associados ao
aumento do risco de ter um filho com
Sindrome de Down, dentre eles temos a
idade materna acima de 35 anos.

Em termos de deteccéo de risco na
atencdo do pré-natal, a OPAS/OMS
(1984: 25) destaca duas medidas
prioritdrias e simples de saide em maté-
ria de genética preventiva, dirigidas a
mulher gravida que podem ser aplica-
das com tecnologia simples em materni-
dades, em consultdrios de pré - natal e
planejamento familiar, tais como:

1- Obtengdo de uma intensa historia
familiar dirigida a detectar fatores de ris-
co genético para defeitos congénitos:
consangiiinidade dos pais, idade mater-
na, filhos prévios ou outros parentes
préximos com defeitos congénitos,
infertilidade, abortos espontineos ou
fetos mortos, mortes sem causa defini-
da na infincia, diabetes.

2- Deteccgdo de fatores ambientais
adversos: radiagdes, drogas, dlcool, hi-
pertensdo arterial, diabetes, infeccoes,
ma nutrigfo, tabaco.

Baseadas nos depoimentos mater-
nos podemos inferir que os profissio-
nais de satide ainda néo estdo capacita-
dos para obter e interpretar os dados da
histéria clinica da gestante do ponto de
vista genético, e/ou eles obtém esses
dados, porém os ignoram. A OPAS/OMS
(op. cit.) também observou esse fato e
concluiram o seguinte:

“os profissionais de saiide da drea
materno infantil ainda ndo estdo com-
pletamente capacitados para obter e
interpretar os antecedentes familiares,

......................... W

pessoais e obstétricos da histéria cli-
nica de uma gestante do ponto de vis-
ta genético, o que é muito importante
para que seja possivel realizar a pre-
vengdo seja em nivel de prevenc¢do pri-
mdria, secunddria e/ou tercidria”

Para a OPAS/OMS (op. cit.): a cren-
ca de que os profissionais da satide se
formem ainda sem conhecimentos ade-
quados de genética e, ainda, que nas
faculdades onde a genética faz parte do
curriculo, se ensina com as matérias ba-
sicas sem nenhuma relagdo com a prati-
ca, éum fato que pode ser constatado
no curriculo das Escolas de Medicina e
de Enfermagem, onde a matéria é minis-
trada no ciclo bésico, em um periodo le-
tivo. Recomendam que nessas escolas
sejam incorporados o ensino do enfoque
genético em saide interligado com as
matérias clinicas, a epidemiologia e a
medicina preventiva.

A respeito dos exames rotineiros e
especificos realizados no pré-natal, a
historia de vida das mies peruanas tra-
duz que as mies, no pré-natal, fizeram
exames de rotina solicitados no pré-na-
tal normal, incluindo a ultra-sonografia
comum.

Niao houve nenhum relato de mae
peruana, que realizara exames especifi-
cos, que permitisse diagnosticar a pre-
senca de anomalia fetal, durante o pré-
natal.

Sdo muitas as dificuldades encon-
tradas pelas pessoas quanto a decisdo
de permitir o teste de diagndstico pré-
natal. Batshaw & Perret (1990) acredi-
tam que a possibilidade de uma terapia
fetal aumentou as dimens&es do debate
a respeito do aborto, pois o tratamento
do feto para certas desordens torna-se
cada vez mais possivel, conseqiiente-
mente, muitas questoes tém sido levan-
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tadas a respeito dos direitos da mde e
do feto como pacientes, e o feto assu-
miu maiores direitos; sendo assim, um
dos resultados pode ser o impacto so-
bre a viabilidade, a legalidade e o aces-
so ao aborto.

Cabe enfatizar que a Constitui¢ido
do Peru, que garante o direito a vida, e o
Cédigo Penal peruano consideram cri-
me o aborto provocado, s6 permitindo o
aborto terap€utico nos casos em que se
coloca em risco a vida da mde e em estu-
pro comprovado, tal qual a legislagdo
brasileira.

O Hasting Center estabelece quatro
critérios para que estes exames diagnds-
ticos pré-natais sejam respeitados:

Uma mulher que corre risco ndo deve
ser obrigada aos diagndsticos pré — na-
tais, pelo simples fato de ter decidido
ndo interromper a gestacao.

O aconselhamento ndo deve ser
coercitivo e deve respeitar as diversas
opinides existentes a respeito do abor-
to.

Os médicos devem informar os pais
arespeito de um tratamento apds o nas-
cimento se ele existir.

Todos os resultados do diagndsti-
co pré-natal devem ser esclarecidos aos
pais.

Apresentamos parte da discussdo
a este respeito face ao espago disponi-
vel para o artigo e, também, por ndo ser
objeto de estudo da presente pesquisa;
alertamos porém, a necessidade de ou-
tros estudos relacionados a questdo do
aborto com esta clientela por especialis-
tas da érea.

Assisténcia de saude
recebida no periodo pods-
parto

A historia de vida de mées perua-
nas evidenciou que as mesmas tiveram
o parto em maternidade e que o profissi-
onal (obstetra) que realizou o parto ndo
foi 0 mesmo que a assistiu no pré-natal.
Em todas, o nascimento da crianga com
anomalia congénita causou surpresa
tanto para a mae como para o profissio-
nal, onde ndo houve um preparo técni-
co cientifico e emocional.

Evidenciou-se também que a atitu-
de do médico no momento de comuni-
car o diagndstico da patologia ndo tem
atendido as expectativas das mies. As
maes queixam-se principalmente na de-
mora e no “suspense” que o médico faz
para dar a noticia; algumas vezes o mé-
dico omite o diagndstico. A insatisfa-
¢do das maes também é na forma como o
médico dd a noticia do diagndstico, quei-
xam-se da frieza do mesmo ao dar a noti-
cia e da falta de solidariedade e apoio
emocional por parte dos profissionais
de saide.

A maioria das mées foi informada
um dia apds o parto, com excegdo de
uma mae que foi informada trés dias ap6s
o parto. Para algumas maies, o diagnds-
tico foi confirmado no momento do par-
to, ja outras foram informadas da sus-
peita do diagnéstico sendo encaminha-
das para esclarecimento de diagndsti-
co. Uma mi3e recebeu alta da maternida-
de sem ter sido informada sobre o diag-
néstico da crianga, como podemos ob-
servar no relato abaixo:

Era clinica onde fomos atendidas
e parece que os instrumentos nao ti-
nham estado em condi¢des adequadas
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e também a atengdo das auxiliares de
enfermagem... A crianga estava em ou-
tro quarto mas a traziam para mim para
a amamentagdo e a auxiliar me confir-
mava que o bebé tomava o leite... no
terceiro dia que me deram alta a mim e
ao bebé, a Dr.“. nos pediu para mim e
meu esposo assinar um papel onde di-
zia que me entregavam o bebé em con-
di¢bes normais, e eu pensei que a cri-
anga estava dormindo, mas ndo ele es-
tava desidratando, morrendo lentamen-
te, estava pdlido. Em casa, ao ver que
se passava horas e horas e ele ndo acor-
dava ndo reagia eu comecei a ficar ner-
vosa e fomos internd-lo em outro hos-
pital.

A comunicagdo a mie do nascimen-
to de uma crianga com malformagao con-
génita é sempre uma situag¢@o constran-
gedora para o profissional, que pode ter
dificuldades para identificar e lidar com
seus préprios sentimentos, pode ter pro-
blemas ao dialogar com os pais ou paci-
ente, dificultando conseqiientemente a
aceitacdo do diagndstico. Gauderer
(1998) acredita que o médico tem difi-
culdade em dizer o diagndstico porque
sente inconscientemente culpa ao fazer
um diagnéstico de uma doenga grave
ou fatal.

Existem muitas divergéncias entre
os profissionais de saide quanto a hora
- e a forma ideal de se comunicar o diag-
néstico de anomalia congénita; para
Werneck (1995), num aspecto, todos os
profissionais concordam: quanto mais
cedo os pais souberem do diagndstico,
mesmo que nio confirmado, menos ali-
mentardo fantasias em relag@o ao filho
por nove meses idealizado, ja que a sen-
sacdo de que hd algo diferente com o
bebé raramente passa despercebida.

Sluckin et al (1990) apontam que,
num estudo realizado, a maioria das maes
expressa o ponto de vista de que € me-
lhor para elas que o médico as informem
assim que eles suspeitem de algum de-
feito fisico ou mental na crianga.

A respeito dessa questdo, uma mae
expde assim sua opinido:

...Estamos num meio em que os mé-
dicos n3o sdo muito explicitos com os
problemas, vocé tem que ficar pergun-
tando sendo eles ndo falam
nada...(Blanca)

Podemos observar que os médicos
ndo informam aos pais logo apds o par-
to do diagndstico, o que traz muito an-
gistia para eles, pois sempre acabam
notando que algo estd errado com a saii-
de do filho pela prépria atitude da equi-
pe.

Amorin (1988) recomenda que o di-
agnéstico deve ser revelado aos pais o
mais cedo possivel, com realismo, sem
rudez, com carinho, pois o inforttinio dos
pais causado pelo nascimento de uma
crian¢a malformada pode ser exacerba-
do por uma abordagem intempestiva de
um obstetra ou pediatra despreparado.

Uma outra questdo que merece ser
destacada trata-se da forma como a in-
formac@o € dada para os pais, que para
algumas mies ndo atendeu a suas ex-
pectativas, elas sentiram falta do apoio
emocional do profissional de satde.
Como podemos observar no seguinte
depoimento:

O médico umas horas depois do
parto me chamou e me falou que a cri-
anga ia ter problemas ... eu perguntei
“Dr. que tipo de problemas que a cri-
anga tem?”, entdo o Dr. me falou: “ndo
se faga de ...”, eu falei “Dr. como que
ndo me faga de que me estd falando”,
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entdo ele me perguntou: “estd a Sra.
preparada para receber a noticia de
golpe?”. “Sim, Dr. seja o que for eu es-
tou apta”, lhe respondi; ele falou “sua
filha tem uma espécie de mongolismo”...
(Elizabeth)

A forma como o profissional d4 o
diagndstico € muito importante, porque
com certeza o perfil do relacionamento
que se inicia nesse instante entre mae-
filho dependeri da forma como o profis-
sional fornece a noticia.

Foi identificado também que as
maes safram da maternidade sem que
nada ou quase nada tivesse sido comu-
nicado para elas sobre a doenga do fi-
lho, causa da doenga, provéveis proble-
mas que eles poderiam vir a apresentar,
tratamento especifico e intervengao pre-
coce.

A busca de um culpado para doen-
¢a do filho ficou evidente neste estudo.
Os pais constantemente buscavam nas
suas atitudes, nos seus antecedentes,
no seu modo de vida, causas para a do-
encga do filho. E isso era extremamente
angustiante para eles. Muitas vezes, 0
casal chegava a fazer acusag¢Ges miitu-
as, como podemos observar na seguin-
te depoimento:

Eu vivia brigando com meu esposo
porque o culpava dele ter levado uma
vida desorganizada quando jovem, mas
eu era uma garota muito sd, entdo, eu
falava que por mim a crianga ndo po-
deria ter nascido assim e sim por causa
dele, s6 depois que o resultado do exa-
me genético saiu que a gente deixou de
brigar... (Diana)

Existem ainda por parte dos pais al-
gumas concepgdes erréneas e sem fun-
damento cientifico acerca da causa da
Sindrome de Down, como pudemos ob-
servar no depoimento acima, que levam

a infortinios na familia. Os profissionais
da sadde devem estar preparados e evi-
tar o sentimento de culpa dos pais es-
clarecendo sobre a doenga € as reais
possibilidades da crianga, ao invés de
alimentar ilusdes.

Em relagdo aos encaminhamentos,
evidenciou-se que algumas mées foram:
encaminhadas para o geneticista para
confirmar o diagndstico, outras para
estimulag@o precoce da crianga, como
fisioterapia, e para encontros com ou-
tras familias que tém filhos com o mes-
mo problema. Como podemos observar
nos seguintes relatos:

Em Talara somente indicaram que
o0 bebé tinha, parecia ou seja ndo con-
firmaram, “parece que tinha Sindrome
de Down, para confirmar tem que levd-
la Lima para que facam exames com a
Dr.a”... (geneticista). (Carolina)

No dia seguinte o médico me falou
que eu tinha que fazer com o bebé, me
falou tudo, para melhor desenvolvi-
mento tem que comegar a terapia, sabe
em que momento tem que comegar?, se
vocé quiser desde hoje me falou, entdo
a crianga tinha dois dias de nascida e
comegou a fazer a terapia...(Elizabeth)

A estimulagdo precoce no desenvol-
vimento de qualquer crianga € importante
independente de ter qualquer anomalia.
Mendes (1995) acredita que especifica-
mente com a Sindrome de Down, atue
de forma eficiente, porque apresenta re-
tardo nas fases do desenvolvimento e a
estimulag@o visa este processo.

Uma mie refere ter sido encaminha-
da para conhecer outra familia que tinha
um filho como o0 mesmo problema:

Num primeiro momento ndo tinha
nada, porém meu médico de Lima me
pOs em contato com uma pessoa que
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tinha filho com Sindrome de Down, é
uma pessoa jovem e tinha acabado de
ter outra filha, a crianga tinha 4 anos e
0 bebé estava recém nascido... (Blanca)

Este fato aponta para a importancia
da convivéncia destas pessoas que, vi-
vendo as mesmas situag¢ées, podem tro-
car experiéncias. A convivéncia é uma
6tima oportunidade para estas trocas.
O fato de se encontrarem em diferentes
periodos da evolugdo da doenga de seus
filhos permite que se ajudem . Muitas
vezes tem muito mais peso a experiéncia
passada por quem estd vivendo ou ji
viveu aquele problema do que a infor-
magio dada pelo médico com um certo
distanciamento.

Consideracdes finais

A histdria de vida das mées perua-
nas evidencia o tipo de assisténcia re-
cebida no pré-natal e onde a maioria
das gestantes receberam aten¢@o duran-
te os nove meses considerando a gesta-
¢do como de “baixo risco”, mesmo nos
casos onde a mie apresentava
intercorréncias e/ou fatores de risco para
anomalia. Evidenciamos também a ndo
realizag@o de exames especificos, e nem
encaminhamentos para institui¢des de
alto risco quando da constatagdo des-
ses fatores.

De forma especifica, ainda néo fica
claro para as mées porque os médicos,
preparados para intervir no diagndstico
e tratamento das doengas, ndo t€m como
norma na assisténcia pré-natal relacio-
nar os fatores de risco a uma maior inci-
déncia de anomalias congénitas. Fato-
res estes que devem constar na histdria
clinica e no cartiio da gestante, uma vez
que na maioria dos casos as mdes nao

sdo atendidas no pés-parto pelos mes-
mos profissionais que as atenderam no
pré- natal.

A enfermeira, embora néo incluida
nos relatos das maes como profissional
que lhe prestou assisténcia ou que seria
importante nessa assisténcia, acredita-
se ser fundamental registrar que hd mui-
to com 0 que contribuir nessas situa-
¢Oes especiais. Pois, com base nos rela-
tos deduz-se que a necessidade dessas
maes em termos de orientagd@o, apoio e
encaminhamentos, a enfermeira (quan-
do ndo preparada pode através de pro-
gramas treinamento ou educagido em
servigo capacitar-se para tal atividade)
deve conquistar este espago de atua-
¢do pela competéncia técnico-cientifica
em identificar esses fatores de risco, re-
gistrar na histdria clinica, comunicar ao
médico, orientar e apoiar as maes e a fa-
milia.

Quanto a assisténcia de satde re-
cebida no pds-parto, todas as mées sou-
beram do diagnéstico do filho depois
do nascimento, o que implica numa situ-
acdo muito critica para elas pois, além
da sua condi¢@o de ser mae (sofre modi-
ficagdes inerentes ao processo da
parturi¢do e puerperal), acrescenta-se
atitudes e comportamentos de choque,
ao deparar-se nfo com um “bebé ideali-
zado” e sim com um “beb& mal forma-
do”.

A hora e a forma de comunicagao
do diagnéstico continua sendo um gran-
de problema na assisténcia a estas maes.
E se caracteriza por indicar falta de rela-
cionamento médico-paciente; queixam-
se de frieza quando € dada a noticia e de
falta de solidariedade e de apoio emoci-
onal por parte desses profissionais.

A maioria das maes, ao receberem
alta, nido sdo orientadas nem
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esclarecidas quanto & doenca do filho,
causas, provaveis problemas que as cri-
angas possam vir apresentar. Em rela-
¢do a encaminhamento, algumas maes
foram encaminhadas para confirmar o
diagnéstico e outras para estimulagio
precoce da crianga. Porém nenhuma das
mdées entrevistadas foi encaminhada para
o planejamento familiar, aconselhamento
genético e nem para um suporte psico-
logo.

As histérias dessas situagdes
servem de base para delineamentos de

posicdes, tendéncias e perspectivas da
assisténcia as gestantes de alto risco que
caracterizam as mies especiais e suas
criangas especiais, onde as enfermeiras
— como profissionais da equipe de sai-
de - desempenham um papel na assis-
téncia a satide da mulher, da crianca, e
da familia, através fundamentalmente da
orientagdo, identificacdo e registro de
fatores de risco, apoio psico-emocional,
preparo para exames especificos e enca-
minhamento.

Mothers of children with congenital malformation: histories
of pregnant peruvian women assisted in special situations

Abstract: This article is part of a qualitative study, whose object is
to investigate the perception of health assistance during pregnancy
by Peruvian mothers who have children with congenital malformation.
Subjects were mothers who live in Piura (Peru) and have children
with congenital malformation. The method used was their life history.
Interviews conducted in this method are open, i.e., without a previous
script. The subject talks freely about a certain period or event in her
life; in this case, about the assistance received during pregnancy. It
is. worth mentioning that this study is inserted in the Master’'s
dissertation entitled “The perception of health assistance received
during pregnancy by mothers of children with congenital malformation:
a comparative study of Rio de Janeiro (Brazil) and Piura (Peru).
Brazil and Peru are reference countries of that study because, as
Peruvian, | chose the research trend “Latin-American Comparative
Studies” offered at the Master's Program in Nursing of Anna Nery
School of Nursing / Federal University of Rio de Janeiro (EEAN/
UFRJ). The Master's dissertation will be elaborated so as to allow a
confrontation of those two realities within the theme of special
mothers with special children. However, this study will only present

data collected in Peru.

Keywords: Perception — Pregnant - Attendance
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Madres de nifios con malformaciéon congénita: historias de
mujeres peruanas embarazadas asistidas en situaciones
especiales

Resumen: Este articulo es parte de un estudio de naturaleza
cualitativa que tiene como objeto investigar: la percepcion de la
asistencia de salud recibida en la gestacion por madres peruanas
de nifios con malformacién congénita de Piura - Perl. El método
empleado fue la historia de vida. La entrevista realizada en este
método, es abierta, sin un esquema determinado, donde el sujeto
habla libremente sobre un cierto periodo o evento de su vida. En este
caso habla sobre la asistencia recibida en la gestacién. Vale desta-
car que este estudio esta inserido en la disertacién de maestria
titulada: “La percepcién de madres de nifios con malformacion
congénita de la asistencia de salud recibida en la gestacién: un
estudio comparado en Rio de Janeiro - Brasil y en Piura - Pera.
Brasil y Peru son los paises de referencia de este estudio porque
como peruana opté por la Linea de Investigacion de Estudios Com-
parados Latinoamericanos del Curso de Maestria en Enfermeria de
la Escuela de Enfermeria Anna Nery de la Universidad Federal de Rio
de Janeiro (EEAN/UFRJ), donde la disertacion de Maestria sera ela-
borada de tal forma que propicie un confronto de esas dos realida-
des en la teméatica de madres especiales con hijos especiales, sin
embargo en este estudio solo presentaremos los datos recolectados
en Peru.

Palabras claves: Percepcién — Embarazada - Asistencia
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