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Resumo
Introducao

A ultra-sonografia representa um dos maiores avang¢os tecnoldgicos dos
altimos anos, especialmente para a obstetricia, por permitir a visualizacao fetal.
Entretanto, a falta de sistematizacdo para a realizacdo da ultra-sonografia na
gravidez, faz com que a gestante faca o exame por iniciativa propria, podendo
ser surpreendida pelo diagnostico de malformacao fetal.

Objetivo

Descrever a percepcédo das mulheres, nas diferentes etapas do cuidado pré-
natal, quando surpreendidas pelo diagnéstico inesperado de malformacao
congénita, utilizando a otica da avaliacédo de servicos.

Método

Foi realizado um estudo prospectivo, com nove gestantes, apds a confirmacao
ultra-sonografica do diagnostico de malformacédo fetal em uma unidade com
Medicina Fetal. Foi utilizado o método qualitativo através das narrativas, com
entrevistas semi-estruturadas até a saturagdo das respostas. Esse método
permitiu uma abordagem da experiéncia vivida pelas gestantes, nas diversas
etapas do cuidado.

Resultados

Através da analise de conteudo, foram identificadas as seguintes categorias: 0
motivo da realizacdo da ultra-sonografia, o atendimento na unidade de
referéncia — desde o encaminhamento até as expectativas de cuidado, e as
estratégias de enfrentamento desenvolvidas a partir da confirmacéo
diagnoéstica de malformagéo congénita.

Conclusodes

A trajetdria descrita desde a realizacdo do primeiro exame de ultra-sonografia,
a motivagéo e a facilidade de se submeterem ao exame, denota uma situagéo
de inversédo do processo de cuidado pré-natal. Indicar 0 momento preciso do
exame de ultra-sonografia e realizar os esclarecimentos necessarios em cada
etapa do cuidado, se apresenta como um desafio ao atual sistema de saude e
pode contribuir para melhoria do cuidado das gestantes e de seus fetos.

Palavras-chave: gestantes, diagnosticos, ultra-sonografia, fetal.



Abstract
Introduction

Ultra-sound represents one of the greatest technological advances in recent
years, especially in the field of obstetrics, where it permits observation of the
fetus. However, the lack of a systematic approach with respect to having ultra-
sound tests during pregnancy, results in pregnant women taking the test on
their own initiative, and sometimes they are taken by surprise when there is a
diagnosis of fetal malformation.

Objective

To describe the perception of women at various stages of pre-natal care, when
they are surprised by an unexpected diagnosis of congenital malformation; the
perception being based on the women’s assessment of the services rendered.

Method

A prospective study was carried out with nine pregnant women, after the
diagnosis of fetal malformation was confirmed by ultra-sound in a Fetal
Medicine Unit. A qualitative method was used, with semi-structured interviews,
conducted to the point where the responses provided no further information.
This method permitted an understanding of the experience of pregnant women
in various stages of care.

Results

After an analysis of the interview contents, the following categories were
identified: the reason for taking the ultra-sound, the care provided by the unit to
which they were referred (starting from the initial referral), the women’s
expectations of care and the strategies developed for dealing with the confirmed
diagnosis of congenital malformation.

Conclusions

The path described from the first ultra-sound test and the motivation and ease
at which tests can be taken, show a situation in which the correct sequence of
actions in pre-natal care is not being followed. To indicate the precise moment
for an ultra-sound exam and to realize the necessary clarifications at each stage
of care, represents a challenge to the present health system, and could lead to
improvement in the care of pregnant women and their fetuses.

Keywords: pregnant women, diagnostics, ultra-sound, fetal.



“Quem nado compreende um olhar, tampouco compreendera uma longa
explicagao”

Mario Quintana



| - Introducéo

O impacto das situa¢des vivenciadas na gestacdo vem sendo estudado
ao longo dos anos. Uma das conclusdes de uma revisédo de casos realizada no
século XIX observa que as mulheres gravidas devem evitar qualquer disturbio
emocional violento, especialmente aqueles de carater desagradavel. Dabney,
seu autor, buscava evidéncias suficientes para confirmar, ou ndo, a hipétese de
que tanto os sofrimentos intensos vivenciados na gestacdo, como a visao de
uma pessoa e até mesmo de um animal com alguma anomalia fisica pudesse
refletir em um defeito mental ou na repeticdo da mesma anomalia no bebé
dessa gestante. Para tal, ele se debrucou na revisdo de noventa casos
descritos em periddicos e jornais da época, de recém-nascidos com defeitos
fisicos ou criancas, em se tratando de defeitos mentais, a procura de
associacOes causais. Essa teoria surgiu a partir da crenca popular que atribuia
as impressbes cotidianas vivenciadas por mulheres gravidas, a
responsabilidade por defeitos fisicos e mentais em seus fetos (Dabney, 1889).

Ao longo do século XX e agora no século XXI, muito ja se desvendou a
respeito das causas das malformacdes congénitas. A necessidade dos
diagndsticos se faz presente, principalmente, nos aconselhamentos genéticos.
Mas da mesma forma que no século XIX era o impacto das impressdes
externas que preocupava 0s meédicos como sendo 0O mecanismo
desencadeador dos defeitos congénitos, hoje, no século XXI, a preocupagdo
permanece, mas com o foco nos desdobramentos que o impacto do
diagnoéstico inesperado dos defeitos fetais representa para as mulheres

gravidas. Isto, sem nos distanciarmos da afirmacao de Dabney, de que se deve



evitar qualquer distarbio emocional violento, especialmente aqueles de carater
desagradavel.

A mudanca da Otica externa para a interna, ou da antecipacdo do
diagnéstico ainda para o periodo gestacional, se deu a partir do
desenvolvimento da ultra-sonografia. Essa ferramenta representou para a
Medicina, em especial para a Obstetricia, um dos maiores avancos
tecnolégicos dos ultimos 50 anos, pois permitiu a visualizacdo das estruturas
fetais em seus detalhes. Como disse Goldberg (2000), a ultra-sonografia
capacitou os meédicos a ver o feto como um paciente. Em seu estudo
antropoldgico sobre o ultra-som obstétrico, Chazam descreve que “o instante
da determinagédo do sexo fetal cristaliza a transformacdo do feto em Pessoa”
(2007, pag 213).

Apesar da incidéncia das malformacdes ser relativamente baixa (entre 2
a 4%), as anomalias congénitas podem ser detectadas mesmo por uma ultra-
sonografia de rotina (Lalor et al., 2007). Em paises escandinavos e no Japao,
onde a mortalidade infantil esta em torno de 10/1000 nascidos vivos, as
doencas genéticas sdo responsaveis por aproximadamente 50% das causas
dos oObitos. Mesmo no Brasil, em estados com taxas de mortalidade infantil
abaixo de 20/1000 como o Rio Grande do Sul e 0 Rio de Janeiro, as doencas
genéticas ja sdo a segunda causa de morte na infancia e, portanto, requerem
atencao especial (Giugliani, 2002).

No nosso meio ndo ha uma forma sistematizada para a realizacdo de
ultra-sonografia durante o pré-natal, embora as boas praticas recomendem que
0 exame, assim como 0s outros, seja indicado pelo médico obstetra, com um

propésito determinado de acordo com o periodo gestacional, e a sugestao de



que a gestante retorne a ele com o resultado. Entretanto, € frequente a
situacdo em que a gestante procura, por iniciativa propria, uma clinica de ultra-
sonografia para fazer o exame e confirmar a gravidez ou para saber o sexo do
bebé. Mesmo sem uma indicacdo ou solicitacdo formais o exame é realizado.
Quando as informacgdes do exame s&o normais, a gestante se tranquiliza, mas
e guando nao sdo? Como sera a experiéncia vivenciada por essa mulher

dentro do sistema de saude?

Il - Justificativa

Aspectos epidemiologicos

A importancia epidemioldgica da malformacgéo congénita ganha cada vez
mais destaque em funcéo de seu papel atual nas taxas de mortalidade infantil.
O impacto progressivo dos defeitos congénitos como causa dos o6bitos em
menores de um ano, é relatado em um artigo de Horovitz e colaboradores
(2005), que aponta a mudanca da quinta para a segunda causa de 0bito infantil
no Brasil, entre os anos de 1980 e 2000. Os autores referem-se, ainda, a
necessidade de abordagens especificas na politica nacional de satude quanto a
essas questdes, e sugerem, como uma das estratégias, o monitoramento dos
defeitos congénitos.

O mesmo pode ser observado no grafico 1, quando sdo analisados os
dados disponiveis sobre a mortalidade infantil no estado do Rio de Janeiro, no

periodo de 2000 a 2004. Como primeira causa isolada, estdo aquelas



relacionadas com as afeccbes perinatais; em segundo lugar, como causa

isolada, estdo as relacionadas com as malformacgdes congénitas.
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Grafico 1- Taxa de mortalidade infantil no Estado do Rio de Ja  neiro, de 2000 a 2004

Fonte: Secretaria de Estado de Saude do Rio de Janeiro. Sistema de informag6es sobre mortalidade (SIM) e Sistema
de Informacdes de Nascidos Vivos (SINASC). Dados no Anexo 1.

Apesar da queda progressiva da mortalidade infantil no estado do Rio de
Janeiro, quando analisadas por causas de 6bito, o componente do capitulo
XVII da Classificagéo Internacional de Doengas em sua versdo 10, que se
refere as Malformacdes Congénitas, Deformidades e Anomalias
Cromossémicas (OMS, 1994), é o unico que vem crescendo, inclusive com
uma variacdo positiva na taxa de mortalidade infantil nesse periodo, conforme

pode ser observado no grafico 2.
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Adaptado a partir dos dados da Secretaria de Estado de Saude do Rio de Janeiro. SIM e SINASC. Dados no Anexo 1.

A tabela 1 apresenta a prevaléncia de bebés que nasceram com
malformacao congénita no municipio do Rio de Janeiro, no periodo de 2000 a
2004, evidenciando o perfil elevado desse atendimento no Instituto Fernandes

Figueira (IFF) / Fundacdo Oswaldo Cruz (FIOCRUZ).

Tabela 1 - Prevaléncias calculadas com o nimero de nascidos vi vos com defeito congénito
pelo total de nascidos vivos por 100.000. Municipio do Rio de Janeiro, RJ, de 2000 a 2004

1 *
Malformacg®es congénitas Tipo de prestador

IFF Federais Municipais Estaduais Total
Sistema nervoso central 4483,8 248,8 93,6 68,6 191,2
Olhos, face, orelha e pescogo 82,3 43,1 29,9 26,7 31,4
Coracéo e aparelho circulatério 308,5 19,1 25,6 24.8 30,6
Aparelho respiratorio 287,9 14,4 50 9,5 12,6
Labio leporino e/ou fenda palatina 308,5 38,3 44,3 64,8 53,7
Aparelho digestivo 534,8 14,4 16,8 21,0 28,1
Orgaos genitais 329,1 138,8 87,3 43,8 87,2
Aparelho urinario 22419 14,4 8,1 3,8 53,2
Aparelho osteomuscular 3722,7 373,2 341,2 415,3 429,3
Anomalias cromossémicas 514,2 33,5 39,9 43,8 49,9
Outras malformag8es congénitas 23241 62,2 54,9 28,6 96,0
Malformag8es congénitas ndo especificadas 863,38 201,0 26,2 80,0 17,6

*701 (0,1%) com informacé&o ignorada

Adaptada do SINASC, Secretaria Municipal de Saude, Rio de Janeiro, RJ (Guerra, 2006).



Politicas publicas

Embora os manuais técnicos do Ministério da Saude n&o incluam a
realizacdo sistematica da US nos pré-natais, tanto tecnicamente como no que
tange as propostas de investimentos, o acesso ao diagndstico por imagem esta
contemplado principalmente para as gestacfes consideradas de risco, quando
poderiam colaborar para a reducdo da morbimortalidade perinatal.

Os Manuais Técnicos para o Pré-Natal e Puerpério, Atencdo Qualificada

e Humanizada do Ministério da Saude (2005 e 2006), destacam igualmente:
“A ultra-sonografia de rotina durante a gestacdo , embora seja procedimento
bastante corriqueiro, permanece controversa. Nao existe comprovacao
cientifica de que, rotineiramente realizada, tenha qualquer efetividade sobre a
reducdo da morbidade e da mortalidade perinatal ou materna. As evidéncias
cientificas atuais relacionam sua realizacdo no inicio da gravidez com uma
melhor determinacdo da idade gestacional, deteccdo precoce de gestacOes
multiplas e malformacdes fetais clinicamente ndo suspeitas. Vale lembrar que,
no Brasil, a interrupcdo precoce da gravidez por malformacbes fetais
incompativeis com a vida, ainda ndo € legalmente permitida. Os possiveis
beneficios sobre outros resultados permanecem ainda incertos.”

E complementam: “Outra situagdo completamente distinta € a indicagéo
do exame ultra-sonografico mais tardiamente na gestacdo, por alguma
indicacdo especifica orientada por suspeita clinica , hotadamente como
complemento da avaliacdo da vitalidade fetal ou outras caracteristicas

gestacionais ou do feto. Estd comprovado que, em gestacdes de alto risco, a



ultra-sonografia com dopplervelocimetria possibilita a indicacdo de intervencdes
gue resultam na reducao da morbimortalidade perinatal.

A nédo realizacdo de ultra-sonografia durante a gest acdo nao constitui
omissdo, nem diminui a qualidade do pré-natal (pag 27/2005) e (pag
29/2006).

Dentre as acOes estratégicas do Pacto Nacional pela Reducdo da
Mortalidade Materna e Neonatal do Ministério da Saude (2004), ficou definido
na reunidao da comisséo Intergestora TRIPARTITE realizada em 18 de marco
de 2004, que os investimentos na rede hospitalar e servicos de apoio
diagnéstico e terapéutico deveriam ser direcionados para unidades de
diagndstico e servicos hospitalares com papel regional, ampliando o acesso a
diagnose por imagem (especialmente ultra-sonografia) e qualificando a
assisténcia hospitalar.

Sob outro ponto de vista, para saber qual a possibilidade de acesso ao
exame de US por uma gestante, mesmo sem a solicitacdo de um obstetra, foi
realizada uma consulta telefénica em janeiro de 2008 ao Conselho Regional de
Medicina do Estado do Rio de Janeiro (CREMERJ), sobre qual o processo
necessario para abertura de uma clinica de ultra-sonografia obstétrica. O setor
responsavel informou que ha necessidade do registro no conselho e de um
médico que responda como diretor técnico. Nao h& obrigatoriedade que esse
médico comprove conhecimento na area de ultra-sonografia ou outra de
imagem. Em consulta ao sitio TeleListas.net, utilizando para pesquisa a area
de Medicina e Saude, foi selecionada a op¢do Exames e, a seguir, Ultra-som,
no estado do Rio de Janeiro. Foram encontrados 35 registros. Ao procurar em

Clinicas e Hospitais com a opg¢do de Ultra-sonografia e Ecografia, foram



encontrados 174 registros no mesmo estado. Portanto, de acordo com a lista
telefénica existem 209 locais no estado do Rio de Janeiro cadastrados para a
realizacdo de exame de ultra-sonografia. Mesmo considerando que nem todas
essas clinicas realizam exame obstétrico, foi perguntado, através de contato
telefbnico, se € necessario o pedido meédico para realizar o exame de US
obstétrico. A resposta foi negativa.

Por ser um exame de relativo baixo custo e bastante atraente para
confirmacédo do bem estar do bebé, as gestantes procuram esses locais por
vontade propria, em qualquer periodo da gestacao, e sem a orientacdo sobre o

que pode ser detectado na fase da gestacdo em que se encontram.

O fluxo de atendimento no Instituto Fernandes Figue ira

No Instituto Fernandes Figueira (IFF) - uma unidade Técnico-Cientifica
da Fundacéao Oswaldo Cruz (FIOCRUZ) - foi inaugurado, em 2001, o setor de
Medicina Fetal com espaco préprio, consultérios e aparelho de ultra-sonografia.
Uma equipe de profissionais treinados responde pelos exames realizados e
pela conducdo dos casos de risco fetal, dentro da perspectiva da missao
institucional de assisténcia, ensino e pesquisa.

Devido a disponibilidade de um atendimento multidisciplinar,
englobando, além do acompanhamento obstétrico, a genética, a neonatologia,
a cirurgia pediatrica e a anatomia patoldgica, as gestantes do estado do Rio de
Janeiro sdo frequentemente referenciadas para avaliagdo diagnostica de

malformacao fetal e acompanhamento, se o diagndstico for confirmado. O IFF



foi nominado unidade de referéncia, embora ndo seja uma situacdo formal

dentro de uma rede de atencao perinatal municipal nem estadual.

As pacientes cujos exames nao apontarem para malformacao fetal

retornam ao pré-natal de origem. Dentro do fluxo atual de atendimento, a

gestante somente € matriculada apos a realizacdo da US e confirmacdo de

uma malformacéo fetal. A partir dai uma série de consultas sdo agendadas

sequencialmente:

No pré-natal, com uma abordagem direcionada as questdes que
envolvem as repercussodes da gravidez na mulher;

Na medicina fetal, para avaliacdo do feto nos diversos periodos
gestacionais e também para indicacdo e realizacdo de exames
invasivos quando pertinentes e outras situacées que demandam
avaliacdo conjunta com o pré-natal;

Consulta perinatal que aborda o grau de compreensao do casal
acerca do que ja foi dito até aguele momento sobre o bebé e faz
uma ponte com as diversas especialidades envolvidas no
cuidado, procurando esclarecer o que ja é possivel de acordo
com o0s exames realizados, as duvidas que surgiram e também
guanto ao momento do parto e pos-parto imediato, sempre a
partir dos dados disponiveis no prontuario;

Consulta genética que j& inicia um estudo familiar com vistas ao
aconselhamento genético poés-natal, quando o conjunto de
informacdes a partir da histéria familiar, avaliacdo clinica do

bebé, exames de imagem e laboratoriais, dentre outros, permitira
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uma continuidade do cuidado e respostas para que essa familia

planeje seu futuro reprodutivo.

O momento do diagnostico

Por se tratar de um fluxo de atendimento relativamente recente, a equipe
focou nas etapas diagnoésticas e resolutivas dessa abordagem. Entretanto, ha
uma preocupacdo dessa equipe em relacdo a percepcao das mulheres sobre
como sao dispensados os cuidados de saude desde o exame de US que
motivou o encaminhamento para o IFF, at¢é o0 momento de confirmacdo da
malformacao fetal e da continuidade do cuidado. Além disso, por ser uma
instituicdo de ensino, observa-se que, freqiientemente, mais de um examinador
permanece na sala onde é realizada a US, propiciando diadlogos paralelos
durante o exame e explicacbes do profissional sénior ao profissional que esta
em formacado. A realizacdo do exame por um médico fetélogo permite uma
abordagem direta com as mulheres sobre o que esta sendo visualizado durante
0 proprio exame e também, que apos a realizagdo do mesmo, ocorra uma
consulta quando os resultados do exame sdo transmitidos ao casal.

Em estudo recente, as mulheres relataram alguns fatores de
descontentamento no fluxo de seus atendimentos. Referiram-se a néo
informacdo prévia de que um outro médico, ainda sob superviséo,
permaneceria na sala durante o exame; a falta de fornecimento de informacao
escrita pela propria equipe sobre as alteracdes encontradas; a existéncia de

um intervalo longo entre a realizagdo do exame de US, até que tenham a
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consulta com o obstetra, quando sera possivel receberem as informacdes

sobre as alteracdes de maneira clara (Lalor et al., 2007).

[l - Quadro Teorico

Diagnéstico ultra-sonografico em obstetricia

Através da ultra-sonografia € possivel monitorar o crescimento fetal, a
quantidade de liquido amnidtico e detectar os fetos com malformacdes
congénitas. O exame permite identificar diretamente alteracbes morfoldgicas
individuais, sinais indiretos relacionados como o crescimento fetal restrito e
alteragbes do volume de liquido amnidtico, além de malformagdes associadas
que apresentam estreita correlagcdo com os quadros sindromicos (Barini et al.,
2002).

A resolucdo do Conselho Federal de Medicina (nUmero 1361 de 1992),
considerando, entre outras questdes, que a ultra-sonografia € um procedimento
diagnostico para o qual torna-se indispensavel o conhecimento de anatomia,
fisiopatologia e experiéncia clinica, resolve em seu artigo primeiro que “E da
exclusiva competéncia do médico a execucédo e a interpretacdo do exame ultra-
sonografico em seres humanos, assim como a emisséo do respectivo laudo”.

O Projeto Diretrizes, uma iniciativa conjunta do Conselho Federal de
Medicina e da Associacdo Médica Brasileira tem por objetivo, segundo seus
autores, conciliar informacfes da area médica a fim de padronizar condutas
que auxiliem nas tomadas de decisdo do médico. Para a area de assisténcia

pré-natal, foi elaborado um protocolo de autoria da Federacdo Brasileira das
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Associacdes de Ginecologia e Obstetricia (FEBRASGO, 2006). Neste
protocolo, ha apenas dois topicos referentes a realizacdo da US obstétrica: o
primeiro diz respeito a ser um recurso, se solicitar a US na primeira consulta de
pré-natal, com o objetivo de determinacdo da idade gestacional com maior
precisdo e o outro, sobre a propedéutica fetal, observa que a US realizada no
primeiro trimestre gestacional, detecta as gestacdes multiplas e reduz a taxa de
inducdo do parto nas gestacbes poés-termo. Segundo estas diretrizes, a
realizacdo da US na segunda metade da gravidez, em gestacdes de baixo risco
- ou como rastreamento universal - ndo confere beneficio a mée ou ao recém-
nascido e relatam também a néo existéncia de dados em relacdo aos
potenciais efeitos psicolégicos do exame rotineiro nessa fase da gravidez, nem
nos resultados a curto e longo prazo.

De acordo com as normas de procedimentos elaboradas pelo American
Institute of Ultrasound in Medicine em conjunto com o American College of
Radiology e o American College of Obstetricians and Gynecologists (Laurel,
2007), a ultra-sonografia fetal deve ser realizada com indicagéo clinica, em um
tempo minimo de exposicdo fetal, apenas o suficiente para se obter a
informacao diagndstica. Essas normas estabelecem também, que o pedido do
exame deve ser preenchido por médico ou outro profissional de saude
autorizado de acordo com as praticas locais em que as indicacdes para a
realizacdo do exame sejam de acordo com cada periodo gestacional. Este
grupo define o que um exame de urgéncia é capaz de esclarecer e quando ha
necessidade que a US seja realizada por um profissional mais especializado,

com treinamento em medicina fetal.
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Existem doze indicacdes para a realizacdo de US de primeiro trimestre,
onde pode ocorrer beneficio para a paciente, das quais destacamos duas:
estimar a idade gestacional, periodo no qual essa estimativa € mais acurada; e
a medida da translucéncia nucal (TN), enquanto parte de um programa de
rastreamento para aneuploidias fetais. Essa medida deve ser utilizada em
conjunto com teste bioquimico sérico, para determinar o risco de se ter uma
crianca com sindrome de Down, trissomia do 13, trissomia do 18 ou outra
anormalidade anatdmica como os defeitos cardiacos.

Para a US de segundo e terceiro trimestres, ha vinte e sete
circunstancias de indicacéo clinica ou de esclarecimento diagndstico relatadas.
A Ultima dentre elas & o rastreamento de anomalias fetais. De acordo com
essas normas, a avaliacdo da anatomia fetal deve ser realizada apos a 182
semana de idade gestacional; se surgir a suspeita de alguma alteragcdo no
exame de triagem, um outro detalhado podera ser necessario.

No que se refere a seguranca do exame para o feto, além das questdes
mencionadas acima quanto ao minimo tempo de exposi¢cdo ao sondégrafo, ha
um alerta quanto ao uso indevido dos equipamentos de US por empresas
comerciais, para realizacdo de videos ou gravacdes de imagens em 3D e 4D
dos fetos, apenas como uma lembranca para os pais. Esta situagcdo vem
acontecendo em paises do hemisfério norte e suscitou recomendacdes
contrarias a essa pratica inclusive do Food and Drug Administration, érgéo
regulador dos Estados Unidos da América, em 2002 (Rados, 2004).

De acordo com Moreira et al. (2003), a tecnologia da imagem trouxe
uma proximidade do casal com o filho ainda na fase intra-uterina. Como a

resolucdo das imagens e o0 seu processamento melhoram a cada dia, a
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possibilidade de detalhes serem percebidos durante a formacédo desse novo
ser € benéfica na conducao do pré-natal, mas pode se transformar em angustia
quando surgem alteracdes que podem representar um risco fetal.

Isto & importante porque dependendo da malformacéo identificada é
recomendavel que o bebé nasca em um centro de referéncia com
complexidade tanto na area de atencao fetal como também de atencéo

neonatal.

Aspectos conceituais das malformacdes congénitas

Atualmente ha uma disciplina cientifica responsavel pelo “estudo da
forma anormal”, a dismorfologia. Na pratica clinica, essa disciplina se dispde a
atuar em pessoas com defeitos morfogénicos, combinando conhecimentos da
embriologia, genética clinica e pediatria (Baldasso, 2002).

“O processo basico da morfogénese é controlado geneticamente.
Entretanto, a habilidade de um individuo em atingir o seu potencial genético, no
gue diz respeito ao desenvolvimento estrutural, do crescimento e/ou cognitivo,
€ impactado por fatores ambientais, tanto na vida pré como pos-natal” (Smith,
1998, pag 706). Na vida pré-natal podemos observar os tipos de defeitos
estruturais que podem resultar numa cadeia de defeitos na época do
nascimento. Todo defeito estrutural representa um erro congénito na
morfogénese que pode resultar em uma cadeia de defeitos.

A sequéncia de malformacdo se caracteriza por uma malformagao
tecidual Unica que inicia uma cadeia de defeitos subseqientes. As sindromes

de malformacdo ocorrem quando o feto apresenta defeitos estruturais
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multiplos, mas que parecem ser devidos a uma uUnica causa. Na sequéncia de
deformacdo ndo ha nenhum problema com o embrido ou feto, mas forcas
uterinas resultam em uma morfogénese alterada. Um bom exemplo é a
sequéncia de deformacdes a partir da diminuicdo do liquido amniético, o
oligoamnio. O feto € normal também na sequéncia disruptiva. Entretanto, este
feto estd sujeito a um problema destrutivo e suas consequéncias, as
disrupcdes, que podem ser de origem vascular, infecciosa e até mecanica. Na
sequéncia de displasia, o defeito primario é a falta da organizacdo normal das
células nos tecidos (Smith, 1998).

Essas definicbes sdo de fundamental importancia para o
aconselhamento genético do casal, quando o objetivo é esclarecer as causas
na gestacdo atual para se chegar as probabilidades de recorréncias em
proximas gestacoes.

Na figura a seguir estdo representadas esquematicamente as categorias

nas quais a maioria dos pacientes com defeitos estruturais multiplos se

enquadra.
Problemas na Morfogénese
Formacao Forcas Ruptura do tecido Organizacao celular
inadequada dos mecanicas normal anormal do tecido
tecidos incomuns sobre
/ l os tecidos
Muiltiplos Unicos
' ' v v
Sindrome Sequéncia Sequéncia Sequéncia Sequéncia
de de de de de
Malformacéo Malformacéo Deformacéo Disrupgao Displasia

Figura 1 — Representacdo esquematica dos conceitos sobre os defeitos congénitos. Adaptado de
Smith,1998.
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Entretanto, quando as gestantes procuram as definicbes e diferencas
dos termos anomalias, malformagcbes e defeitos, o que encontram nos
dicionarios sao termos equivalentes como aos que estdo demonstrados a
seguir, introduzindo também o conceito de hereditario e congénito:
malformacdo é um substantivo feminino que se traduz como defeito na forma
ou na formacéo, e que tem as palavras anomalia, aberracdo e deformacéo
como sinénimas. Ela também é definida como vicio de conformacdo de uma
parte do corpo, de origem congénita ou hereditaria, geralmente curavel por
cirurgia. A deformacado, por outro lado, € definida como adquirida e como
monstruosidade, que € incuravel. Defeito, substantivo masculino, € definido
como falta de perfeicao fisica, deformidade ou imperfeicdo (Houaiss, 2007).

A denominacdo de defeito congénito independe da causa ou do
momento em que surge a alteracdo na gestacdo (Baldasso, 2002). Os
geneticistas utilizam a expressdo defeitos congénitos, para designar as
anomalias estruturais presentes ao nascimento (Horovitz et al., 2005).

Embora as malformacdes sejam os defeitos ou anomalias na formagéao
dos tecidos e a partir delas se identifigue as sindromes e as sequéncias
malformativas (Guerra, 2006), malformacdo é o termo preferencialmente
utilizado pelos ultra-sonografistas quando ha identificacdo de uma alteracdo no
exame pré-natal, seja ela por qualquer etiologia. Esta é a forma como o termo

foi usado nesta dissertagéo.
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A repercussao materna do diagnostico antenatal das malformacdes

fetais

Alguns estudos sobre a ultra-sonografia como uma ferramenta de
diagnoéstico pré-natal, focaram na repercussao para a gestante desse tipo de
exame quando surge o diagnostico de malformacéao fetal. O estudo realizado
por Van der Zalm e Byrne (2006), com treze gestantes, sobre a experiéncia
vivenciada durante o exame de ultra-sonografia, aponta que embora esse seja
considerado atualmente um exame comum, devemos nos lembrar que para
essa gestante a experiéncia pode ser traumatica e dificil de ser esquecida. De
acordo com a analise das narrativas por eles realizadas, surgiram temas
principais como o0 momento do exame de US, o ambiente da sala de exame, a
comunicacdo de noticias ruins e a preocupacdo com a continuidade do
cuidado. Os fatores ambientais e de comportamento da equipe de saude
contribuiram para diferenciar a descricdo de uma experiéncia positiva ou
negativa. Os autores apontaram também para a necessidade de outros
trabalhos com enfoque na vivéncia das mulheres sobre todo o processo de
cuidado pré-natal, quando ocorre a antecipacdo diagnostica de malformacéo
fetal.

Uma revisdo sistematica sobre a visdo das gestantes quanto a ultra-
sonografia obstétrica, utilizou 74 estudos com as seguintes perguntas: o que as
mulheres sabem sobre as razdes para realizar a US e o que ela pode fazer; o
gue as mulheres gostam ou valorizam na US; qual a visdo das mulheres sobre
a forma como sao realizadas as US; qual o impacto dos resultados e qual

deveria ser o impacto para a sociedade de forma geral. Os autores observam
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que a atracdo exercida pelo exame acontece, diferentemente de outras formas
de triagem fetal, por que a visualizacéo precoce confirma a gestacado e também
o bem estar fetal. Entretanto, quando o exame detecta alguma alteracéo fetal
0s sentimentos de desapontamento, surpresa e ansiedade podem ser
negativamente potencializados. Eles referem ainda que o impacto dessa
experiéncia depende de varios fatores como o objetivo clinico da realizagdo do
exame, 0 que a mulher sabe a respeito desse objetivo, do ambiente da sala de
exame, da interacdo com o profissional e como os resultados séo ditos a ela. A
falta de informacédo sobre esses diversos passos pode leva-la a um estado de
vulnerabilidade (Garcia et al., 2002).

As diretrizes clinicas do Royal College of Obstetricians and
Gynaecologists (RCOG) descrevem doze padrdes para 0s servicos de pré-
natal. O padrdo numero dois se refere especificamente as condutas quanto aos
exames de ultra-sonografia. Neste padréo, as diretrizes recomendam que pelo
menos um exame deva ser realizado para confirmacdo da idade gestacional e
que ao surgir o diagnéstico de malformacdo fetal os pais devem ser
beneficiados com a discussao multidisciplinar no préprio local ou referenciados
para uma unidade terciaria. No foco especifico dos pacientes, ressaltam a
necessidade de um folheto informativo sobre o exame e seus resultados. Ao
diagnosticar uma malformacao, o médico deve fornecer informagdes escritas e

detalhadas sobre as caracteristicas dessa malformacao (RCOG, 2002).
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Revisao de literatura

Em revisdo da literatura, foram encontrados poucos estudos em
portugués e nenhum enderecado as questdes relacionadas a vivéncia das
gestantes quando ocorre o diagnoéstico inesperado de malformacéo fetal. Em
publicacdes de lingua inglesa foram identificados alguns artigos sobre este
tema.

A partir da base de dados Scielo, com consulta atualizada em janeiro de
2009, com as expressOes no singular e plural de malformacdo congénita,
defeito congénito, anomalia congénita, malformacéo fetal e anomalia fetal, de
forma isolada e combinada com as palavras ultra-sonografia (US) e ultra-som,
foi encontrado um total de 52 artigos publicados. Destes, nenhum abordou
diretamente questdes relacionadas com o ponto de vista da gestante, seja
sobre a realizacdo do exame de US ou sobre as repercussdes ao detectar uma
malformacao congénita. Com as expressdes anomalia fetal e anomalias fetais,
nenhum estudo foi encontrado. Quando combinamos as expressdes abaixo
com as palavras ultra-sonografia ou ultra-som, encontramos sete estudos, mas

que ja haviam sido detectados com a pesquisa por expressao simples.
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Tabela 2- Base de dados Scielo — estudos encontrado s

Descritores N
Malformag&o congénita 3
Malformagfes congénitas 5
Defeito congénito 1
Defeitos congénitos 8
Anomalia congénita 1
Anomalias congénitas 4
Malformacéo fetal 4
Malformacdes fetais 26

Fonte: http://www.scielo.br

A partir da base de dados do PubMed, atualizada também em janeiro de 2009,
utilizando-se as combinagbes que se seguem, foi encontrado o0 seguinte

numero de referéncias:

Tabela 3 — Base de dados PubMed — estudos encontrad os

Descritores N

Congenital malformation e ultrasound 30052
Birth defects e ultrasound 45124
Fetal anomalies e ultrasound 8395
Fetal abnormality e ultrasound 9024

Fonte: http://www.ncbi.nim.nih.gov/sites/entrez?db=pubmed

Devido ao grande namero de referéncias encontradas e com o objetivo de focar
a procura em artigos cuja abordagem incluisse a otica das gestantes, foram
selecionados os artigos a partir de outro filtro: prenatal ultrasound ou pregnancy

ultrasound, e, incluindo a palavra unexpected, as expressodes fetal diagnosis,
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fetal anomalies, fetal abnormality, congenital malformation, congenital
anomalies e birth defects. Exemplo: prenatal ultrasound and unexpected fetal
diagnosis. E também, women’s views of pregnancy ultrasound. Dessa forma
foram selecionados 59 artigos. Dentre esses, nove abordam as questdes
relacionadas as gestantes quanto a antecipacao diagnostica de malformacao

congénita pela US.

Considerando a crescente presenca dos defeitos congénitos no cenario
da mortalidade infantil abaixo de um ano, a escassez de informacdo em nosso
meio sobre a vivéncia das mulheres frente ao exame de ultra-sonografia - ainda
mais quando surge o diagnostico de malformacéo - esse estudo pretende se
aproximar da visdo das mulheres ao se submeterem ao exame de ultra-

sonografia para confirmacao do diagnostico de malformacéo fetal.

[l - Objetivo Geral

Descrever a percepcdo das mulheres nas diferentes etapas do cuidado
quando surpreendidas pelo diagnostico inesperado de malformacao congénita

utilizando a otica da avaliacdo de servicos.

Objetivos especificos
» Descrever a trajetéria das gestantes desde o primeiro exame de
US que indica o diagnéstico, inesperado, de malformagéo congénita,
até a unidade de referéncia;
 Descrever as expectativas das gestantes no momento da

realizacdo do exame ultra-sonografico confirmatorio;
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» Descrever como as gestantes recebem o resultado logo apdés o
exame;

 Descrever as indagacdfes das gestantes em relacdo ao
prognaostico do bebé; e,

» Descrever a expectativa das gestantes em relacdo ao
acompanhamento que se seguira no servico de saude e no ambito

familiar.

V — Material e métodos

1-Método: foi realizado um estudo qualitativo, prospectivo, com gestantes apés
a confirmacao do diagnostico de malformacéo fetal, no setor de Medicina Fetal
do IFF, no periodo de agosto a dezembro de 2008.

Foi utilizado o método qualitativo de narrativas, através da realizacdo de
entrevistas semi-estruturadas e registro das conversas incidentais (Hydén,
1997). Este método permitiu uma abordagem da experiéncia vivida pelas
gestantes através de suas falas e sobre as suas percepcbes nas diversas
etapas do cuidado.

Para analise das entrevistas foi utilizada a técnica de anélise de contetudo
segundo Bardin (1977), através da categorizacdo de elementos das
entrevistas. Foram também valorizados os aspectos relacionados ao fluxo de
atendimento e ao conjunto das informacdes complementares as entrevistas.
Os dados sobre a historia obstétrica e familiar foram obtidos através das
seguintes variaveis: nome, idade, situacdo marital, idade gestacional atual,

diagnéstico fetal e histéria de malformacao na familia (Apéndice 1).
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O referencial tedrico utilizado para discusséao foi baseado no estudo de Garcia
e colaboradores (2002) - uma revisdo sistematica com 74 estudos, abordando
a visdo das mulheres sobre a ultra-sonografia obstétrica. O artigo de Van de
Zalm e Byrne (2006) - sobre a vivéncia das mulheres durante a ultra-
sonografia, uma analise da narrativa de treze gestantes de baixo risco, que
teve como temas principais: o0 ambiente da sala de exame; a comunicagao de
noticias ruins; e, a preocupacdo com a continuidade do cuidado. O estudo de
Lalor e colaboradores (2007) - o diagnostico inesperado de malformacéo fetal,
a mulher e os profissionais de saude, que aborda questdes relacionadas a
comunicacdo de noticias ruins, a referéncia para especialista e servicos
especializados e a continuidade do cuidado. Esse referencial bibliografico foi o
gue mais se aproximou dos topicos abordados nos objetivos desse estudo.

2- Critérios de inclusdo e exclusao: foram incluidas gestantes ja matriculadas
no IFF, submetidas a pelo menos uma US, com confirmacédo de malformacao
fetal. Foram excluidas as gestantes submetidas a US com confirmacdo de
malformacao fetal, mas que no entanto optaram por retornar a unidade de
origem. As gestantes com fetos que receberam o diagndstico de anencefalia
nao foram convidadas a participar porque, durante o mesmo periodo, foi
iniciado um estudo especifico para as gestantes com fetos com este
diagnostico. Como o estudo previa também a realizagdo de entrevistas com as
gestantes, a pesquisadora optou por ndo submeté-las a sucessivos momentos
de gravagao.

3- Entrevistas: no periodo entre agosto e dezembro de 2008, foram realizadas
entrevistas até que se obteve a saturacdo das respostas (nove entrevistas). O

fluxo de consultas na unidade de referéncia para confirmacéo de alteracoes
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fetais é realizado a partir de uma triagem no ambulatorio de pré-natal e de
agendamento para realizacdo de ultra-sonografia de confirmacéo da alteracéo
gue motivou o encaminhamento, em trés dias da semana. Nesses dias, apos a
realizacdo do exame, o encaminhamento ao pré-natal e a decisdo de ser
matriculada no servico de referéncia, a gestante era convidada a participar do
estudo, pela prépria pesquisadora. A secretaria do setor de Medicina Fetal
encaminhava o casal para a pesquisadora, desde que o diagnodstico ndo fosse
anencefalia. Em algumas situacdes, ao fim do exame de US confirmatdrio, o
servico de pré-natal ja estava fechado e n&o era possivel a abertura do
prontuario e agendamento subsequiente no dia. Nessas situacdes, era anotado
o telefone da gestante para contato posterior e marcagcao da entrevista para um
dia de retorno ao hospital para outra atividade, como coleta de exames
laboratoriais ou consulta de matricula no pré-natal. No momento da realizacao
do convite, todas as gestantes concordaram em patrticipar. Entretanto, trés néo
compareceram no dia marcado. Uma delas retornou para remarcar a
entrevista. As outras duas, que moravam em municipios distantes, néo
retornaram.

As entrevistas foram realizadas no ambiente hospitalar, em local reservado,
proximo ao de atendimento da Medicina Fetal. Nesses momentos as mulheres
estavam sempre sozinhas, como |hes foi explicado no dia do convite a
participagcdo. Entretanto, alguns acompanhantes perguntaram se poderiam
assistir, o que foi gentilmente negado naquele momento. A oportunidade de
atendimento ao casal foi oferecida posteriormente. Essa deciséo foi tomada por
que o foco das entrevistas eram as mulheres. A presenca de qualquer outra

pessoa no ambiente poderia modificar uma fala ou uma resposta. Somente
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apos a leitura, esclarecimento, concordancia e assinatura do termo de
consentimento (Apéndice 2) as entrevistas foram iniciadas. Apos esta etapa, foi
preenchida a ficha de coleta (Apéndice 1), o que se revelou uma boa forma de
obter um conhecimento inicial.
As perguntas foram encadeadas sequencialmente, para que as gestantes
pudessem responder com calma, elaborando os pontos que consideravam
mais importantes sobre a gestacdo. O sumario das perguntas realizadas
durante as entrevistas encontra-se no Apéndice 4.
Topicos desencadeadores:

* O motivo da realizacdo da US na gravidez;

* A forma da referéncia e a chegada ao servigo especializado;

* A sua percepcdo em relacdo ao ambiente durante a US, tanto da sala de

exame como das pessoas presentes durante o exame;

» Como foi o resultado de confirmagéo da malformagéo fetal,

* Suas indagacdes sobre o prognaostico; e,

* Suas expectativas quanto a continuidade do cuidado.
As entrevistas foram gravadas e tiveram uma duracdo que variou de 9 minutos
e 37 segundos até 45 minutos e 35 segundos. A média de duracao foi de 23
minutos e 14 segundos. Todas foram transcritas pela prépria pesquisadora na

sequéncia de sua realizacao.

VI - Aspectos Eticos

Projeto aprovado para realizacdo, pelo Comité de Etica em Pesquisa

Envolvendo Seres Humanos do IFF/FIOCRUZ, sob o numero 0018/08 e o
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namero do CAEE: 0018.0.008.000-08. A instituicdo promotora € o Instituto
Fernandes Figueira, dentro do Mestrado Académico do Programa de POs-
Graduacdo em Saude da Crianca e da Mulher. As entrevistas constituirdo um
banco de dados para que outras abordagens, além da proposta desse estudo,
possam ser realizadas. O conjunto de informacdes ficara sob a
responsabilidade do departamento de neonatologia sendo que pesquisadores
de outros setores poderdo utilizar essa base de dados dentro dos mesmos

preceitos éticos.

VIl — Resultados e Discussao

Caracteristicas das participantes do estudo

A idade das participantes variou de 17 a 42 anos, sendo a média de 27,8
anos. Em relacdo a situacdo marital, seis conviviam na mesma casa com
marido ou companheiro. A idade gestacional fetal, no momento da entrevista,
variou de 22 a 32 semanas, sendo a média de 27 semanas. Para seis dessas
mulheres, essa era a primeira gestacdo. De acordo com o conjunto dos
diagnoésticos ultra-sonograficos estabelecidos até aquele momento, trés
indicavam alta gravidade fetal com grande possibilidade de 6bito pouco tempo
apos o nascimento (holoprosencefalia, doenca cistica renal com adramnia e
displasia esquelética com costelas curtas). Um resumo dos dados das fichas
de coleta estd apresentado no quadro 1. Os dados completos estdo no

Apéndice 3.
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Quadro 1 — Caracteristicas demogréficas das gestant  es incluidas no estudo

Idade Idade Diagnostico* Diagnoéstico final
mae* gestacional*
1-ACJCC 17 24s Fenda labial Holoprosencefalia com fenda
labial
2-RS 37 5m Malformacéo da bexiga Doenga cistica renal com
adramnia
3- KLPS 42 32s3d Encefalocele occipital Encefalocele occipital
4- VDG 29 m Hidrocefalia Hidrocefalia
5- DBSR 25 32s Anédo Osteogénese imperfecta
6- SMPS 26 27s4d Meningocele Arnold Chiari Il
7- MVR 27 5m Intestino para fora Gastrosquise
8- PGBB 19 6m Alteracdo da placenta Citomegalovirus
9- PSG 28 22s Hérnia do intestino ou do
cordéo Ainda ndo nasceu

* Dados informados pelas gestantes. Quadro completo no Apéndice 3.

Os Dados

Algumas questbes devem ser relembradas antes da apresentacédo dos
resultados. O exame ultra-sonografico em nosso meio € realizado
exclusivamente por médicos. Nao ha, como em outros paises, a figura do
técnico em ultra-sonografia que realiza o exame e posteriormente a gestante
retorna ao obstetra para informacdo sobre o diagnostico. Essa caracteristica,
dos exames serem realizados por meédicos, modifica a relacdo entre o
examinador e a gestante, pois possibilita que os resultados, que sao imediatos
por se tratar de imagens, sejam informados no momento de realizacdo do
exame e também que outros esclarecimentos sejam fornecidos logo apoés o

exame.
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No presente estudo, apdés a realizagdo, transcricdo e leitura das

entrevistas, as seguintes categorias foram agrupadas:

Quadro 2 — Categorias obtidas a partir da andlise d  as entrevistas

Categorias Subcategorias

1-Realizag&o da ultra- Confirmacéo da Determinacao do sexo Confirmacéo do

sonografia gravidez resultado

2-Unidade de referéncia Encaminhamento | Recepcéo e Ambiente sala de

Dificuldades exame

3-Estratégias de Religiosidade Diminutivo Rede apoio

enfrentamento Diagnéstico incompleto | Expectativas de
cuidado

» ReacOes pessoais | Frustracéo, culpa | Esperanca, milagre Risco fetal x

Risco materno

A realizacdo da ultra-sonografia na gravidez

Neste estudo, a realizacdo do exame de US surgiu como uma Opgao
utilizada para confirmacéo da gravidez, da mulher acreditar que esta gravida
somente apos a realizacdo do exame. Alguns exemplos das falas nesta

categoria:

“ai, antes de iniciar o pré-natal bati uma ultra” - VDG
“tem umas que eu fiz no inicio da gravidez. Fiz pra comprovar mesmo a
gravidez, e outras por que os médicos pediram, entendeu?” - PGBB

ai, chegando la, a doutora me examinou, ai disse que eu tinha que

bater uma ultra. Ai na ultra acusou que eu tava gravida” — PSG
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Na revisdo sistematica de Garcia e colaboradores (2002), o primeiro
exame também surgiu como uma possibilidade de confirmacao visual precoce
da gestacdo, como se ao ver o feto elas pudessem se sentir, de fato, gravidas.
E este momento foi apontado como propicio as rela¢cdes sociais, com a
participacéo e inclusao de familiares.

Lalor e colaboradores (2007) apontam para uma questao frequiente — a
de que o exame de ultra-sonografia ndo € encarado pelas mulheres como parte
da propedéutica fetal mas, sim, como uma possibilidade de “ver” o bebé. Neste
momento o exame ndo é uma ferramenta de cuidado e sim de reconhecimento
social.

O que foi dito nas entrevistas corrobora os estudos de Garcia e
colaboradores (2002) e Lalor e colaboradores (2007), mas com um agravante
de que, algumas vezes, a procura pela realizacdo da US ocorreu antes mesmo
de a mulher realizar seu pré-natal. Portanto, sem qualquer encaminhamento
meédico. Assim, as mulheres procuraram o servico de pré-natal ja& com o0s
exames de ultra-sonografia, numa inversao clara das etapas do cuidado e das
boas praticas. Com isto, 0 momento preciso da indicacdo, a oportunidade de os
objetivos serem esclarecidos antecipadamente, além das informacgdes sobre as
limitacGes do exame, ficou perdido.

Outro motivo pelo qual a realizacdo do exame de ultra-sonografia foi
relatado pelas gestantes como atraente, foi a possibilidade de definicdo do
sexo fetal. Quatro gestantes procuraram clinicas para realizar o exame por
curiosidade em saber o sexo fetal. Esta é outra vertente ndo propedéutica da

utilizagdo do exame, como nas frases abaixo:
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“Eu fui bater mais de curiosidade, pra saber o sexo.” - VDG

“Por conta prépria, s6 pra mim, por que eu queria saber o sexo do bebé.”
— DBSR

A realizacdo repetida do exame de US aconteceu também diante da

dificuldade em admitir e aceitar a alteracéo fetal detectada:

“eu ndo acredito de jeito nenhum...vou fazer em outro lugar” - SMPS

A facilidade de acesso ao exame de US, tanto do ponto de vista do seu
custo financeiro, como por prescindir de um encaminhamento médico para sua
realizacdo, contribui para que a procura aconteca de forma desordenada, sem
orientacdo e sem critério, banalizando uma ferramenta que faz parte da

propedéutica fetal, como no exemplo a sequir:

“eu fiz ultra-sonografia em varios lugares, até mesmo para ter certeza do

diagndstico” - KLPS

Unidade de referéncia

O encaminhamento para unidade de referéncia ocorreu a partir do local
de atendimento primario, como uma possibilidade de melhor esclarecimento
diagnostico, de acompanhamento e de tratamento. Em alguns momentos, as
entrevistas indicaram que esse local foi percebido pelas mulheres como o lugar
onde os problemas poderiam ser solucionados independentemente de sua

gravidade. O encaminhamento é aceito pela sinalizacdo de que seria 0 melhor
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nessas circunstancias, com atendimento por especialistas, e devido a
impossibilidade de respostas nos pré-natais de origem. Sdo argumentos que
justificam inclusive o deslocamento de mulheres por longos trajetos, 150 km ou
mais.

Ao chegarem a unidade de referéncia, no fluxo de atendimento
atualmente estabelecido, a triagem do ambulatério de pré-natal avalia a
pertinéncia do encaminhamento e prevé a marcacédo de uma US confirmatoria,
que devera ser agendada, o que eventualmente pode demorar um més. Tanto
o tempo longo entre a chegada a unidade de referéncia e a realizacdo da US,
como a distancia de suas residéncias, foram apontados como dissabores,
embora timidamente. O fato de estarem iniciando o atendimento na unidade de
referéncia e dando uma entrevista para um profissional do mesmo setor, foi
percebido como um fator inibitério para manifestarem de forma mais enféatica as
dificuldades encontradas. Por vezes, por falta de opcdo e mesmo com
dificuldades, a gestante espera a data agendada e faz o pré-natal longe de sua

residéncia. Exemplos dessas falas:

“‘demorou...” - RS

“Néao teria necessidade do meu marido faltar ao trabalho... que eram 3
onibus...” - KLPS

“Agora ta sendo muita dificuldade. E muito longe, muito cansativo” —

SMPS

Quanto a questdo da distancia entre a unidade de referéncia e as

residéncias, especificamente no estudo de Lalor (2007), em algumas ocasides,
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guando manter os cuidados pré-natais e mesmo o parto nao oferecia nenhuma
perspectiva adicional a sobrevida dos bebés na unidade de referéncia, foi
oferecido as gestantes retornar ao pré-natal de origem para diminuir as
viagens. Algumas mulheres perceberam isso como uma descontinuidade no
tratamento. Em nosso meio é uma questao ainda a ser explorada.

Ha uma alta expectativa em consultar o especialista da medicina fetal,
que de acordo com o que foi apresentado, € quem realmente sabe as
respostas. A literatura consultada também documenta que o pior para elas foi a
expectativa da espera. Ressalta que o contato com o especialista seja 0 mais
breve e, se possivel, em 24 horas (Van der Zalm e Byrne, 2006 e Lalor et al.,
2007).

Outro aspecto que surgiu, foi um sentimento de frustracdo apOs o
primeiro exame. Por ser um exame de confirmacao diagndstica, com o objetivo
de indicar a pertinéncia de acompanhamento na unidade de referéncia ou néo,
algumas mulheres relataram que o exame foi muito rapido, diferente dos
exames realizados anteriormente, por profissionais nem sempre afeitos as
malformacdes e que por iSSO mesmo permanecem por mais tempo com a
gestante na sala de exame. Tal fato sugere uma lacuna de comunicacao antes
desse primeiro exame; de ndo ter sido explicado as gestantes se tratar apenas
de um exame confirmatério. E, provavelmente, agravado por uma longa

espera:

“fez a morfoldégica aqui rapidinho” - SMPS
“Eu ndo posso falar em mais detalhes por que ndo houve o exame

completo, né...” - KLPS
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Uma questdo apontada ricamente pelas mulheres, tanto no estudo de
Garcia e colaboradores (2002) como no de Van de Zalm e Byrne (2006), se
refere ao ambiente da sala de ultra-sonografia ser gelado, escuro, da posicao
desconfortavel durante o exame e do siléncio dos técnicos. Essa questdo néo
surgiu em nosso estudo. Mesmo tendo sido abordadas diretamente nas
entrevistas, as respostas foram direcionadas ao cuidado e ao tratamento
pessoal. Nao que o momento do exame nao seja de ansiedade, mas o foco
para as mulheres, neste estudo, parece ter sido predominantemente o
diagnoéstico do bebé. Levando em consideracdo que esse nao era 0 primeiro
exame, que 0s exames sao feitos por especialistas que nao ficam em siléncio
como os técnicos, que todas ja conheciam um ambiente semelhante, e o fato
também, de todas as mulheres terem entrado com acompanhante na unidade
de referéncia, esse conjunto de circunstancias parece ter contribuido
favoravelmente para atenuacdo das questbes relacionadas ao ambiente

isoladamente.

Estratégias de enfrentamento

Nas entrevistas foi possivel identificar também as estratégias de
enfrentamento desenvolvidas pelas mulheres. Uma delas diz respeito a
religiosidade. Em todas as entrevistas, o conforto através da oracdo ou crenca

em Deus esta presente em algum momento. Alguns exemplos:
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“Todo dia antes de eu dormir eu oro...peco a Deus pré ajudar a curar
ele...Ai t6 entregando na méo de Deus, né” - ACJCC

“Eu ja entreguei na mao de Deus.” - RS

“Eu confio muito em Deus em primeiro lugar.”- SMPS

“Vocé fica na dependéncia, 100% de Deus.” - KLPS

Uma outra estratégia utilizada, que ameniza, é o emprego do diminutivo para
se referir ao diagnéstico:

“essa aberturazinha na coluna” - SMPS

“tem um probleminha na cabec¢a.” - SMPS

“na ultra apareceu esse negocio, tipo um cistozinho no cordéo.” - PSG

“cabecinha dela vem aquela voltinha, bem pequenininha... uma bolhinha”
— KLPS
Uma variacdo desta estratégia € considerar apenas um fragmento da
informacdo médica “A fenda labial...” (ACJCC), abstraindo do restante do

diagnostico (holoprosencefalia).

A decepcao com o diagnostico do sexo do bebé surgiu também como
uma estratégia de deslocar o foco da frustracdo com o diagnostico de
malformacéao fetal para a frustracdo com o sexo, quando este foi diferente do
desejado.

A rede de apoio, seja familiar ou social, esteve presente em graus

variados, mas sempre presente, como pode ser observado:
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“Acho muito interessante ele poder entrar junto comigo. Ta, ta do meu
lado, e tudo. Eu acho que isso faz muito bem pra gente que é mulher. Por que
a gente aguentar uma pancada dessa sozinha...E bem dificil... e quando tem
uma pessoa pra dividir essa dor... A dor fica, fica mais leve, né, da gente

carregar.” — DBSR

Quanto as expectativas de cuidado e de tratamento, mesmo quando ha
alguma desconfianca se a unidade de referéncia é o melhor local, pouca ou

nenhuma alternativa se coloca no cenario assistencial:

“Eu s6 espero que aqui eles venham a ver o meu problema para eu me

cuidar para que o meu neném possa nascer norma“. - PGBB

Reacdes Pessoais

As reacdes pessoais, de fato, fazem parte das estratégias de
enfrentamento, mas se apresentaram como uma subcategoria diferente, mais
emocional: o choque inicial, um sentimento de frustracdo e culpa e também

uma confusao entre o risco fetal e risco materno.

“No primeiro dia que eu fiquei sabendo eu sai da clinica, foi um choque
tdo grande na hora que eu eu eu me parece que eu congelei... eu me
anestesiei.” - KLPS

“Praticamente desde que eu soube da ultra foi tudo desesperador...” —

VDG
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O choque inicial também apareceu no estudo de Lalor e colaboradores
(2007) para todas as mulheres, ao descobrirem que nédo estava tudo bem com
seus bebés.

A frustracéo por terem sido surpreendidas, apesar de todos os controles,
possiveis, antes da gravidez ou a culpa ao relatarem em algum momento algo
que sabidamente poderia comprometer a saude e o bem-estar fetal e mesmo

assim terem feito, surge nos exemplos abaixo:

“eu cheguei até aqui fazendo muita arte...apesar de eu ser casada eu era

muito farrista, né.” - RS

“mas a partir do momento que eu soube, mesmo assim eu tomei o remédio
numa dosagem maior do que eu estava tomando, eu me senti muito mal por
isso, né.” - MVR

“ele ndo podia engravidar, mas se isso acontecesse talvez o neném

nascesse com algum problema” — SMPS

Ao se caracterizar o risco fetal quando surge o diagnéstico de
malformacao e por isso se justificar o encaminhamento e acompanhamento de
uma gestante em uma unidade de saude diferente da inicialmente escolhida
por ela, uma mistura de riscos aparece. Deixa de ser um risco fetal e passa a
ser uma gravidez de risco. Esse foi 0 sentimento descrito quando as mulheres

se referiram ao receio, ao medo de suas vidas também estarem em risco:
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“é melhor mesmo vocé ter por aqui, que a sua gravidez é de risco...Por
gue assim vocé também tem sempre um medinho, né, de acontecer algum
problema” - SMPS

“Entdo no inicio eu fui de gravidez de alto risco.” - VDG

“Eu to com muito medo. Ndo do neném nao sobreviver s, mas de mim,

sabe...” — DBSR

Diferente de em outros momentos da vida, a antecipa¢cao do diagndstico
fetal ainda néo € concreto. Isso permite que se estabeleca uma linha diferente
de movimentos até o nascimento do bebé - o choque e a decepcao oscilam

com a esperanca e o milagre:

“eu creio muito em milagre. Pode acontecer um milagre! Né! Ja pensou
que reboligo vai ser, olha meu neném perfeito” - DBSR

Logo apos a realizacdo do exame de US confirmatério na unidade de
referéncia, foi possivel observar a reacdo das mulheres. Isso por que foi nesse
momento que se estabeleceu o primeiro contato da pesquisadora com as
mulheres ao convida-las a participar do estudo. Quatro delas estavam muito
guietas, chorosas, com o olhar perdido. Todas acompanhadas. Mas talvez o
mais significativo tenha sido a grande diferenca entre esse dia e o dia da
entrevista. Mesmo aquela mulher que parecia anestesiada pela confirmacao da
malformacdo fetal, se mostrou recomposta. Conseguiam falar, com uma
ansiedade que variava dependendo do tema abordado em cada momento, mas
bem diferentes do momento presenciado apés o primeiro exame de US na

unidade de referéncia. Esta nuance justifica, inclusive, o cuidado de se realizar
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a entrevista somente apos um intervalo de tempo e se mostrou importante para
a assimilacéo inicial do diagndstico por parte de cada mulher e fundamental na

possibilidade da participacdo na entrevista.

VIII — Consideracdes Finais

A trajetéria descrita pelas mulheres desde a realizacdo do primeiro
exame de ultra-sonografia, a motivacdo para a realizacdo do mesmo, a atracéo
e a facilidade de se submeterem ao exame, denotam uma variabilidade
indesejada e uma grande dificuldade no estabelecimento de normas de
procedimentos voltadas para a utilizacdo de recursos diagndsticos, além de
expor as gestantes a situacfes invertidas do processo de cuidado perinatal.
Neste momento, perde-se a oportunidade de uma indicacdo precisa do exame
de ultra-sonografia, com os esclarecimentos necessarios: o porqué de fazer o
exame em cada fase gestacional, o que esperar das imagens, as limitacées do
mesmo e a possibilidade de deteccdo de alteracbes. A partir de um inicio
tortuoso - ap6s a identificacdo da malformacdo fetal -, ha poucas
possibilidades, portanto, de encaminhamento para uma unidade formal de
referéncia pertencente a uma rede regionalizada e da hierarquizagdo da
atencdo perinatal, porque esta ndo esta constituida.

O fluxo de atendimento na unidade que hoje absorve as referéncias, por
sua vez, nao considera o que foi apontado em todos os estudos e neste
também, que é a urgéncia do contato com o especialista ap6s um diagnostico
ultra-sonografico duvidoso. A escassez de locais definidos para o atendimento

de alta complexidade fetal tem levado a uma sobrecarga da demanda. A
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mesma unidade & também, vale ressaltar, um centro de ensino em Medicina
Fetal. O mapeamento de servicos na rede assistencial, para os quais se
dirigem os egressos desse treinamento tdo especifico, possibilitaria agilizar
outros locais de referéncia para o atendimento e esclarecimento do diagnostico
fetal, de forma regionalizada e hierarquizada.

Do ponto de vista do atendimento individual, de cada gestante, as
expectativas sdo frustradas por elas desconhecerem o propdsito do primeiro
exame de US, o exame confirmatério da malformacdo. A proposta do
atendimento pré-natal em seu conjunto podera ser agilizada se a paciente
tomar conhecimento, antes mesmo do momento da consulta, que o exame faz
parte da triagem, do local mais indicado para o seu cuidado e da necessidade
de sua realizacdo com a maior brevidade. A gestacdo tem um tempo finito e,
quanto antes as duvidas de diagndstico forem esclarecidas, as possibilidades
de um melhor planejamento de cuidado aumentarao.

Em relacdo ao prognostico do bebé, as preocupacdes oscilam entre a
esperanca incondicional e a inquietacdo. Em uma fase onde tudo sé&o
hipoteses, o acolhimento da unidade de salude ndo somente a gestante, mas
também valorizando a sua familia, se apresenta como um ponto positivo que
deve ser mantido e incluido durante as oportunidades de ensino aos
profissionais.

Estabelecer uma linha de cuidado na qual todos saibam qual é o seu
papel, € um desafio constante para os servi¢cos perinatais. O conhecimento
integrado da rede assistencial - com suas potencialidades de referéncia e
contra-referéncia -, e da perspectiva das politicas publicas aliadas a percepg¢éo

das gestantes, podera qualificar melhor o atendimento obstétrico.



40

IX - Referéncias bibliograficas*

Baldasso E. Dismorfologia: termos e conceitos. In: Leite JCL, Comunello LN,
Giuliani R, organizadores. Tépicos em defeitos congénitos. Porto Alegre:
Editora da Universidade / Universidade Federal do Rio Grande do Sul; 2002.

Bardin L. Analise de conteudo. Lisboa: Edi¢Ges 70; 1977.

Barini R, Stella JH, Ribeiro ST, BotcherLuiz F, Isfer EV, Sanchez RC, Faundes
A, et al. Desempenho da ultra-sonografia pré-natal no diagnéstico de
cromossomopatias fetais em servico terciario.RBGO 2002; 24 (2): 121-27.

Chazan LK. “Meio Quilo de Gente”: um estudo antropoldgico sobre ultra-som
obstétrico. Rio de Janeiro: Editora Fiocruz; 2007.

Conselho Federal de Medicina. Resolucédo 1361/92, de 14.12.92: dispbe sobre
a realizacdo da ultra-sonografia. Diario Oficial da Unido, Brasilia-DF; 14 de
dezembro de 1992. Secéo |, p.17.186.

Dabney WC. Maternal Impressions. In: Keating JM, editor. Ciclopaedia of the
diseases of children medical and surgical. Philadelphia: J. B. Lippincott
Company; 1889.

Federacdo Brasileira das Associacoes de Ginecologia e Obstetricia
(FEBRASGO). Projeto diretrizes. Assisténcia pré-natal; 2006. Disponivel em:
<http://www.projetodiretrizes.org.br/5_volume/02-AssistPre.pdf>[13 jan 2009].

Garcia J, Bricker L, Henderson J, Martin MA, Mugford M, Nielson J, et al.
Women'’s views of pregnancy ultrasound: a systematic review. Birth 2002; 29
(4): 225-50.

Giugliani R. A importdncia da genética médica e do estudo de defeitos
congénitos. In: Leite JCL, Comunello LN, Giuliani R, organizadores. Topicos em
defeitos congénitos. Porto Alegre: Editora da Universidade / Universidade
Federal do Rio Grande do Sul; 2002.

Goldberg BB. Obstetric US Imaging: The past 40 years. Radiology 2000;
215:622-29.

Guerra FAR. Avaliacdo das informacdes sobre defeitos congénitos no
municipio do Rio de Janeiro através do SINASC. [Tese de doutorado]. Pos-
Graduacdo em Saude da Crianca e da Mulher, Instituto Fernandes Figueira,
Fundacdo Oswaldo Cruz; 2006.

Horovitz DDG, Llerena Jr. JC, Mattos RA. Atenc&o aos defeitos congénitos no
Brasil: panorama atual. Cad Saude Publica 2005; 21(4): 1055-64.



41

Houaiss. Dicionario da lingua portuguesa. Disponivel em:
<http://houaiss.uol.com.br/busca.jhtm> [17 nov 2007].

Hydén LC. lliness and narrative. Sociol Health Ilin 1997; 19(1): 48-69.

Jones KL. Smith padrées reconheciveis de malformacfes congénitas. Sao
Paulo: Editora Manole Ltda; 1998.

Lalor JG, Denave D, Begley CM. Unexpected diagnosis of fetal abnormality:
women’s encounters with caregivers. Birth 2007; 34 (1): 80-8.

Laurel MD. AIUM Practice guideline for the performance of obstetric ultrasound
examinations. 2007 by the American Institute of Ultrasound in Medicine.
Disponivel em: <http://www.aium.org/publications/clinical/clinical.asp> [17nov
2007].

Ministério da Saude. Manual técnico pré-natal e puerpério atencao qualificada e
humanizada. Brasilia-DF; 2005.

Ministério da Saude. Manual técnico pré-natal e puerpério atencéo qualificada e
humanizada. Brasilia-DF; 2006.

Ministério da Saude. Pacto nacional pela reducdo da mortalidade materna e
neonatal. Brasilia-DF; 2004.

Moreira ME, Braga NA, Morsch DS, organizadoras. Quando a vida comeca
diferente, o bebé e sua familia na UTI neonatal. Rio de Janeiro: Editora Fiocruz;
2003.

Organizacdo Mundial de Saude. Centro colaborador para classificacdo de
doencas em portugués, Universidade de S&o Paulo. Classificagdo estatistica
internacional de doencas relacionadas a saude. CID 10. Sdo Paulo: Edusp;
1994.

Rados C. FDA Cautions against ultrasound ‘keepsake’ images. FDA Consumer
magazine 2004; January-February issue. Disponivel em:
<http://www.fda.gov/FDAC/features/2004/104_images.htmlI> [17 nov 2007].

Royal College of Obstetricians and Gynaecologists. Clinical standards - advice
on planning the service in obstetrics and gynaecology. London-UK; 2002.
Disponivel em:

< http:// www.rcog.org.uk/resources/public/pdf/WP_Clinical_Standards.pdf> [18
mai 2008].

Secretaria de Estado de Saude do Rio de Janeiro. Sistema de mortalidade e
Sistema de informacdes de nascidos vivos. Disponivel em:
<http://www.saude.rj.gov.br/informacoes/bancodad.shtmI> [22 nov 2007].



42

TeleListas.net. Disponivel em:
<http://www.telelistas.net/guias/medsaude/index.aspx>[29 jan 2008].

Van der Zalm JE, Byrne PJ. Seeing baby: women’s experience of prenatal
ultrasound examination and unexpected fetal diagnosis. J Perinatol 2006;
26:403-08.

“* As normas para elaboracdo das referéncias seguem as adotadas pelo Programa de Pdés-
Graduacédo em Saude da Crianca e da Mulher IFF/FIOCRUZ”



X - Apéndice 1

Ficha de coleta de dados

43



Fundacdo Oswaldo Cruz
Instituto Fernandes Figueira
Pos-Graduacdo em Saude da Cri anca e da Mulher

O diagnéstico inesperado de malformacéo fetal, sob a 6tica da mulher

Ficha de coleta de dados

Entrevista niumero: Data: / /

Nome: Idade:

Situacdo marital: Solteira
Solteira e namora o pai do bebé
Solteira com companheiro

Casada

OO0 O O

Outros:

Gesta: Para: Abortos:

Idade Gestacional Atual:
(referida pela gestante)

Diagndstico Fetal:
(referido pela gestante)

Historia de malformacado na familia?

[ ] sim Qual?

D N&o

[ ] 1gnorado
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Observag0Oes adicionais:
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Fundacdo Oswaldo Cruz
Instituto Fernandes Figueira
Pos-Graduacdo em Saude da Cri anca e da Mulher
O diagnéstico inesperado de malformacéo fetal, sob a 6tica da mulher

Termo de Consentimento livre e esclarecido para ges  tante adulta

Eu, Dra. Olga Bomfim, venho pedir a sua participacdo no estudo sobre “O
diagnéstico inesperado de malformacéao fetal, sob a 6tica da mulher”, a ser
desenvolvido sob a orientagéo dos Professores doutores Maria Elisabeth Lopes
Moreira e Orlando Alberto Coser Filho, para minha dissertacdo de mestrado a
ser defendida no Programa de P6s-Graduacdo em Saude da Crianca e da
Mulher do Instituto Fernandes Figueira da Fundac&o Oswaldo Cruz.
Leia com atengédo as informagdes abaixo antes de concordar.
1- Esse estudo tem como objetivo conhecer como foi para vocé, desde o
seu encaminhamento para esse hospital, a realizacdo do exame de ultra-
sonografia e qual a sua expectativa para o seu acompanhamento.
2- Para saber como tudo isso, eu farei uma entrevista para que vocé possa
me falar sobre como foi e também o que vocé achar importante sobre a sua
gravidez. A entrevista sera gravada para que depois eu possa ouvir
detalhadamente tudo o que foi dito. Também sera preenchida uma ficha
com alguns dados seus e da gravidez.
3- Essas informacgdes sdo confidenciais. As entrevistas fardo parte de uma
base de dados e somente eu e outros pesquisadores teremos
conhecimento do conteudo completo. Mesmo assim 0 seu nome e de

qualquer outra pessoa que for dito durante a entrevista ficara em segredo.



a7

4- A qualquer momento vocé podera cancelar a entrevista ou retirar a
gravacao ja realizada, sem que isso interfira no seu atendimento nesse
hospital. Vocé pode também pedir informacdo sobre o estudo e o0s
resultados pessoalmente ou pelo telefone 2554 1826.

5- Os resultados finais serdo apresentados em uma aula que sera avaliada
por alguns professores aceitos pela Comissdo de Pos-Graduacdo em
Saude da Crianca e da Mulher do Instituto Fernandes Figueira / Fundacao
Oswaldo Cruz. Esses resultados poderdo ser apresentados em artigo
publicado em revista cientifica nacional ou internacional, divulgados em
congressos, simpdésios, reunides cientificas, conferéncias e aulas, sempre

sendo mantido o sigilo da identidade das pessoas entrevistadas.

Eu,

abaixo assinado, li e entendi tudo o que me foi explicado e decidi participar

desse estudo.

Assinatura

Rio de Janeiro, / /
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Fundacdo Oswaldo Cruz
Instituto Fernandes Figueira
Pos-Graduacdo em Saude da Cri anca e da Mulher
O diagnéstico inesperado de malformacéo fetal, sob a 6tica da mulher

Termo de Consentimento livre e esclarecido para ges  tante adolescente

Eu, Dra. Olga Bomfim, venho pedir a sua participacdo no estudo sobre “O
diagnéstico inesperado de malformacéao fetal, sob a 6tica da mulher”, a ser
desenvolvido sob a orientagéo dos Professores doutores Maria Elisabeth Lopes
Moreira e Orlando Alberto Coser Filho, para minha dissertacdo de mestrado a
ser defendida no Programa de P6s-Graduacdo em Saude da Crianca e da
Mulher do Instituto Fernandes Figueira da Fundac&o Oswaldo Cruz.

Leia com atengédo as informagdes abaixo antes de concordar.

1- Esse estudo tem como objetivo conhecer como foi para vocé, desde o
seu encaminhamento para esse hospital, a realizacdo do exame de
ultra-sonografia e qual a sua expectativa para o seu acompanhamento.

2- Para saber como tudo isso, eu farei uma entrevista para que vocé possa
me falar sobre como foi e também o que vocé achar importante sobre a
sua gravidez. A entrevista sera gravada para que depois eu possa ouvir
detalhadamente tudo o que foi dito. Também sera preenchida uma ficha
com alguns dados seus e da gravidez.

3- Essas informacgdes séo confidenciais. As entrevistas fardo parte de uma
base de dados e somente eu e outros pesquisadores teremos
conhecimento do conteddo completo. Mesmo assim o seu nome e de
qualquer outra pessoa que for dito durante a entrevista ficara em

segredo.
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4- A qualquer momento vocé podera cancelar a entrevista ou retirar a
gravacao ja realizada, sem que isso interfira no seu atendimento nesse
hospital. Vocé pode também pedir informacdo sobre o estudo e os
resultados pessoalmente ou pelo telefone 2554 1826.

5- Os resultados finais serdo apresentados em uma aula que sera avaliada
por alguns professores aceitos pela Comissdo de Pos-Graduacdo em
Saude da Crianca e da Mulher do Instituto Fernandes Figueira/Fundacao
Oswaldo Cruz. Esses resultados poderdo ser apresentados em artigo
publicado em revista cientifica nacional ou internacional, divulgados em
congressos, simpoésios, reunifes cientificas, conferéncias e aulas,

sempre sendo mantido o sigilo da identidade das pessoas entrevistadas.

Eu,

abaixo assinado, li e entendi tudo o que me foi explicado e decidi participar

desse estudo, com a concordancia do meu responsavel.

Assinatura

Responsavel

Assinatura

Rio de Janeiro, / /




XII- Apéndice 3

Dados da ficha de coleta

50



Dados da Ficha de Coleta
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Iniciais Idade* | Situacdo Gesta* | Para* | Aborto* | Idade Diagnéstico * Malformacédo na Diagnéstico Final Data da Duracao
marital* Gestacional* Familia* entrevista | Minutos
1 17 Solteira e I 0 0 24s Fenda labial Sim, primo Holoprosencefalia 15/07/08 12:08
ACJCC namora Fenda labial com fenda labial
Obito com 12h
2 37 Solteira com I 0 0 5m Malformacéo da | Nao Doenga cistica renal | 11/08/08 18:55
RS companheiro bexiga - hatimorto

3 42 Casada I 0 0 32s3d Encefalocele Sim, Encefalocele 18/08/08 36:11
KLPS occipital tia sind. Down occipital

4 29 Solteira com \Y 1 I m Hidrocefalia Nao Hidrocefalia 09/09/08 17:08
VDG companheiro

5 25 Casada I 0 0 32s Anéo N&o Osteogénese 09/09/08 18:23
DBSR imperfecta

6 26 Solteira e I 0 0 27s4d Meningocele N&o Arnold Chiari Il 06/10/08 | 36:10
SMPS namora

7 27 Solteira e I 0 0 5m Intestino para N&o Gastrosquise 17/10/08 | 45:35
MVR namora fora

8 19 Solteira com I 0 0 6m Alteracéo da Sim, prima Gtero Citomegalovirus 31/10/08 | 9:37
PGBB companheiro placenta “transvertido”

9 28 Solteira com [ I [(gémeo | 22s Hérnia ou N&o Ainda ndo nasceu 16/12/08 14:28
PSG companheiro nessa intestino cordao

G)

*informag0@es fornecidas pelas gestantes




XIlI- Apéndice 4

Sumario da perguntas realizadas durante as entrevis

tas

52



53

Sumario das perguntas utilizadas durante as entrevi stas

A ordem das gestantes foi modificada. O nome das gestantes e das
instituicbes foi omitido. As perguntas dos tépicos desencadeadores eram
formuladas caso ainda nao tivessem sido abordadas durante as narrativas, de

forma a contemplar todos os objetivos.

Entrevista gestante A

Quem foi que te encaminhou para ca?

Vocé estava fazendo pré-natal na (outra maternidade)?

E a sua chegada aqui, como foi?

Tem alguma coisa no exame de ultra-som daqui, no proprio exame de ultra-
som, na sala do ultra-som, algum detalhe que vocé poderia relatar? Algo que
vocé tenha percebido diferente ou que vocé tenha percebido no movimento dos
médicos dentro da sala?

O que vocé sentiu em relagcdo a como foi passada a resposta do exame,
mesmo antes daqui?

E qual a sua expectativa?

Vocé esta recebendo apoio dessas pessoas?

Tem algo que vocé queira acrescentar do pré-natal, da medicina fetal ou sobre

o ultra-som?

Entrevista gestante B

Eu queria que vocé me contasse como foi a sua vinda para ca.
E quando foi a sua mudanca de la para ca?

E como foi o primeiro ultra-som aqui no hospital?

E aqui, como foi seu primeiro ultra-som?

E o0 momento do ultra-som. Como foi na sala de ultra-som?
Quer dizer, vocé ficou preocupada antes de entrar?

E 1&? Como foi?

Vocé esta tendo apoio da sua familia durante o pré-natal?

Qual é a sua expectativa em relacdo ao acompanhamento aqui?
E o que vocé espera do acompanhamento do pré-natal, da medicina fetal?

Como vocé acha que sera esse acompanhamento?
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O que, dessas vezes que VOCé& veio aqui, 0 que vocé percebeu do
atendimento? Algo que vocé queira relatar, tanto de bom quanto ruim?

Vocé acha que é muito tempo?

Tem mais alguma questao nesse sentido? Desde a sua vinda para ca que vocé

gueira relatar?

Entrevista gestante C

Conta para mim como foi 0 seu encaminhamento para ca.

E vocé foi fazer o ultra-som por qué?

O primeiro ultra-som?

O segundo também vocé foi por sua conta?

N&o foi a médica que pediu?

Nem na segunda?

E como que foi a sua vinda para c4d? O encaminhamento? Desse posto que
vocé estava fazendo o pré-natal até chegar aqui?

E como foi o momento da US aqui? Como vocé sentiu 0 momento na sala de
exame?

Vocé se lembra do momento do ultra-som? Com os médicos, como era a sala,
vocé chegou a ver (o bebé) na tela?

E o que vocé pensa de agora para frente? Em relacdo ao seu
acompanhamento aqui? O que vocé espera do hospital?

E em casa, vocé esta recebendo apoio?

Tem alguma coisa que vocé tenha percebido desde que chegou aqui, seja em
relacdo ao atendimento, seja em relacdo as suas expectativas, mesmo ao

hospital, ao exame de ultra-som, que queira falar?

Entrevista com a gestante D

Entdo, agora eu queria que vocé me contasse como foi: vocé ficou gravida,
estava fazendo pré-natal. Vocé foi fazer ultra-som por que o médico pediu ou
VOCé gque resolveu?

E como que foi seu trajeto (de outro hospital) para ca?

Demorou muito tempo entre o dia que vocé veio aqui para fazer a US?

Como foi essa US que vocé fez aqui?
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Como foi a US que vocé fez aqui?

Durante o exame vocé conseguiu ver o bebé?

Tinha mais alguém com vocé na sala?

O exame foi de acordo com a sua expectativa?

Ele falou isso durante o exame ou depois que 0 exame acabou?

E durante o exame, ele falou alguma coisa com vocé?

E além do seu marido, as outras pessoas da familia estdo dando apoio?

Tem algo, desde que vocé chegou aqui até agora, quando vocé fez US, foi
recebida no pré-natal, que vocé acha que poderia ter sido diferente do que foi
para vocé se sentir melhor?

Tem alguma outra coisa que vocé queira me contar da gravidez?

Entrevista gestante E

Eu queria que vocé me dissesse como foi 0 seu encaminhamento para ca?

E esse ultra-som que vocé foi fazer, foi o médico do pré-natal que pediu?

Mas a primeira US que fez o diagndstico que algo diferente estava
acontecendo, vocé fez por sua conta?

E como foi a sua chegada aqui? Vocé veio encaminhada?

E o atendimento aqui quando vocé chegou?

O exame de ultra-som aqui, 0 exame em si, dentro da sala de ultra-som, como
vocé percebeu a sala de exame?

O que vocé sentiu? O que chamou a sua atengao? O que vocé acha que
poderia ter sido diferente do que foi?

E na sala do ultra-som, vocé chegou a acompanhar (o exame) na tela?

Seu marido entrou?

Vocé esta tendo bastante apoio em casa, na sua casa?

E o que vocé pensa para o futuro do seu acompanhamento? Qual a
expectativa que vocé tem aqui?

Tem algo que vocé queira contar de especifico, algum detalhe?

Sobre a gravidez, as suas expectativas quanto ao cuidado ou algo que possa

melhorar?
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Entrevista gestante F

O objetivo de nossa conversa € conhecer um pouco da sua historia, da sua
gravidez.

Quando vocé descobriu que estava gravida?

Mas a primeira ultra-sonografia que vocé foi fazer, foi a médica que pediu?
Como foi a sua chegada aqui no hospital?

Foi facil vocé encontrar o hospital?

Vocé fez o ultra-som? Estava marcado? Foi no mesmo dia?

Vocé fez o ultra-som e como foi ha hora, quando estava fazendo...

Mas o que levou vocé a ficar nervosa?

Tinha mais alguém com vocé no exame de ultra-som, na sala de ultra-som?
Ele assistiu ao ultra-som?

Aconteceu alguma coisa nessa sala, durante o exame, que tenha chamado sua
atencao? Tanto boa quanto ruim?

Vocé viu a tela do ultra-som?

O que vocé pensa do cuidado com vocé, do cuidado com o bebé...

Tem alguma coisa no primeiro atendimento, no primeiro ultra-som que pudesse
ter sido diferente, ter sido melhor para vocé ou que vocé sentiu falta?

Vocé entendeu bem a explicacéo que foi dada?

Em relacéo ao seu tratamento aqui, do seu pré-natal?

E de vocé, o que vocé pensa do seu cuidado?

O que o hospital pode fazer para cuidar de vocé?

O que vocé pensa sobre o cuidado com o bebé depois?

E na sua familia, as outras pessoas, elas sabem o que esta acontecendo?

Todos estédo apoiando?

Entrevista gestante G

Vocé comecou o pré-natal com um més e meio?

O primeiro ultra-som quando foi?

E depois, quando vocé fez o ultra-som que apareceu alguma alteracdo no
bebé?

Como foi, 0 que vocé sentiu no momento do exame do ultra-som, na sala de
exame?

E como foi a sua transferéncia de & pra ca?
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E 0 momento do exame de confirmag&o, como foi?

E no momento do ultra-som, entrou alguém com vocé?

E vocé viu o neném na tela, no ultra-som?

E vocé esta tendo apoio durante a gravidez?

Vocé ja frequentava a igreja antes?

E qual é a sua expectativa em relacdo tanto ao hospital quanto aos cuidados e
a gravidez?

Tem algo que vocé tenha percebido durante o exame de ultra-som, no fluxo

dentro do hospital que vocé queira colocar?

Entrevista gestante H

Como foi o inicio, como que foi comecar o pré-natal, fazer ultra-sonografia, foi
VOCé que procurou, foi encaminhada?

Mas a sua familia esta sabendo do que estd acontecendo com o bebé?

Eles dao apoio?

Como foi o momento do exame do ultra-som? Tanto quando vocé soube a
primeira vez que tinha um problema como quando vocé veio para ca?

E o0 exame de ultra-som de confirmagé&o aqui, como foi?

E o ambiente, a sala do ultra-som, vocé falou da sala de espera, onde vocés
ficaram conversando.

Vocé chegou a ver a tela?

Vocé participa de alguma religiao?

Tem algo que vocé tenha vivido aqui dentro do hospital desde a hora que vocé
chegou, tanto na recepc¢do, na marcacao de consulta, no exame, no fluxo do
hospital, que vocé tenha percebido alguma questdo que vocé queira relatar,
pode ser ruim, pode ser boa?

Tem mais alguma coisa que vocé queira falar? Da gravidez, dos exames de

qualquer questao?

Entrevista gestante |
Como foi o inicio da gravidez, quando vocé soube que tinha essa alteracao?
Vocé ja estava fazendo o pré-natal?

Vocé ja tinha feito outras ultra-sonografias?



58

Por que vocé fez varias ultra-sonografias antes?
Essa que vocé fez, para comprovar a gravidez, vocé ja estava fazendo o pré-
natal?

E como foi o ambiente da sala de ultra-som pra vocé?

E vocé esta recebendo apoio da familia?

Como foi?

Foi facil chegar aqui?

Como que foi sua chegada aqui?

E como que foi o0 exame do ultra-som?

E o ambiente da sala?

Vocé viu 0 neném na tela?

E tem algo que vocé tenha percebido, nesse fluxo de atendimento, que vocé

gueira falar conosco?
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Dados do SIM e do SINASC — 2000 a 2004

Mortalidade infantil no Estado do Rio de Janeiro em nUmeros absolutos

60

Capitulo/Causa 2000 2001 2002 2003 2004
TOTAL 1655 1402 1344 1376 1327
XVI. Algum. Afec originadas no Periodo Perinatal 949 807 760 772 690
XVII. Malf Cong Deformid e Anom Cromossdmicas 248 251 230 248 290
Demais causas 458 344 354 356 347
Fonte: Secretaria de Estado de Saude do Rio de Janeiro. SIM e SINASC

Taxa de mortalidade infantil no Estado do Rio de Janeiro

Capitulo/Causa 2000 2001 2002 2003 2004
TOTAL 16,8 15,3 155 156 153
XVI. Algumas Afec originadas no Periodo Perinatal 9,6 88 87 8,8 8,0
XVII. Malf Cong Deformid e Anom Cromossdmicas 2,5 27 2,6 2,8 3,3
Demais causas 4,6 38 41 4,0 4,0
Fonte: Secretaria de Estado de Saude do Rio de Janeiro. SIM e SINASC

Taxa de variacao da mortalidade infantil no Estado do Rio de Janeiro
Capitulo/Causa 2000 2001 2002 2003 2004
TOTAL 100,00 -8,45 0,82 1,15 -2,22
XVI. Algumas Afec originadas no Periodo Perinatal 100,00 -8,10 -0,95 0,36 -9,38
XVIl.Malf Cong Deformid e Anom Cromoss6micas 100,00 9,38 -3,63 6,53 18,57
Demais causas 100,00 -18,83 8,23 -0,64 -1,17

Fonte: Secretaria de Estado de Saude do Rio de Janeiro. SIM e SINASC



Livros Gratis

( http://www.livrosgratis.com.br )

Milhares de Livros para Download:

Baixar livros de Administracao

Baixar livros de Agronomia

Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes

Baixar livros de Astronomia

Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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