-

View metadata, citation and similar papers at core.ac.uk brought to you byff CORE

provided by Repositério Institucional da UFSC

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
CURSO DE GRADUAGCAO EM ENFERMAGEM

LAIS GISELA SCHNEIDER

PERFIL DAS MULHERES COM DIAGNOSTICO DE MALFORMAGCAO
FETAL GRAVE E/OU INCOMPATIVEL COM A VIDA NO HU/UFSC

FLORIANOPOLIS
2018


https://core.ac.uk/display/161522898?utm_source=pdf&utm_medium=banner&utm_campaign=pdf-decoration-v1

LAIS GISELA SCHNEIDER

PERFIL DAS MULHERES COM DIAGNOSTICO DE MALFORMACAO
FETAL GRAVE E/OU INCOMPATIVEL COM A VIDA NO HU/UFSC

Trabalho de conclusdo de curso referente a
disciplina: Trabalho de concluséo de curso
II- INT 5182, do Curso de Graduacdo em
Enfermagem da Universidade Federal de
Santa Catarina, como requisito parcial para
obtenc¢éo do Grau de Enfermeira.

Orientadora; Prof2 Dr? Patricia Klock.

Coorientadora: Prof?® Dr? Vitoria Regina
Petters Gregario.

FLORIANOPOLIS
2018



Ficha de identificagéo da obra elaborada pelo autor,
através do Programa de Geracdo Automética da Biblioteca Universitaria da
UFSC.

Gisela Schneider, Lais

PERFIL DAS MULHERES COM DIAGNOSTICO DE MALFORMAGCAO FETAL
GRAVE E/OU INCOMPATIVEL COM A VIDA NO HU/UFSC / Lais Gisela

Schneider ; orientador, Patricia Klock, coorientador,
Vitéria Regina Petters Gregdério, 2018.

74 p.

Trabalho de Conclusdo de Curso (graduacédo) -
Universidade Federal de Santa Catarina, Centro de Ciéncias
da Saude, Graduacdo em Enfermagem, Floriandpolis, 2018.

Inclui referéncias.

1. Enfermagem. 2. Enfermagem. 3. Anormalidades
congénitas. 4. Cuidados de Enfermagem. I. Klock, Patricia.

II. Regina Petters Gregdrio, Vitdéria. III. Universidade
Federal de Santa Catarina. Graduacdo em Enfermagem. IV.
Titulo.




Lais Gisela Schneider

PERFIL DAS MULHERES COM DIAGNOSTICO DE MALFORMACAO
FETAL GRAVE E/OU INCOMPATIVEL COM A VIDA NO HU/UFSC

O presente Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC) foi julgado adequado e aprovado,
em 05 de junho de 2018, como requisito parcial para obtengo do titulo de Enfermeiro

pela Universidade Federal de Santa Catarina.

Floriandpolis, 05 de junho de 2018.

Prof\ Dr. Jeferson Rodrigues

Coordenador do de Graduagio em Enfermagem

Banca Examinadora:

OAZV»% Plocty

Prof®. Dr*. Patricia Klock (presidente)

\Sf@kw u_a')v\-s_ﬂ- pw\

Enf* Dr.? Silvana Maria Pereira

Buuso. e

Enf? Samira de Souza Patricio




Dedico este trabalho a Sophia, Olivia e
Maria Luiza, que, se ndo compreenderam,

aceitaram minha auséncia e cansago.



AGRADECIMENTOS

No caminho trilhado nesta graduagdo, com todos os seus contratempos, lutas e
vitdrias, tive a oportunidade de conhecer mulheres incriveis, aguerridas e que levo de
inspiracdo ndo apenas profissional, mas pessoal. Tive a felicidade de contar com
algumas destas mulheres para a elaboracdo deste trabalho e assim, agradeco
primeiramente & minha orientadora, Patricia Klock, que me acolheu com respeito e
carinho ja na metade do caminho desta pesquisa, compreendendo minhas dificuldades e
sempre buscando me encorajar, acreditando no meu potencial, mostrando-se sempre
disponivel e disposta a auxiliar. Agradeco minha co-orientadora Vitoria Regina Petters
Gregorio, por quem tenho especial carinho e admiracdo, profissional que na sua atuacao
no campo de pratica me fez ter certeza absoluta de que meu caminho sera trilhado
dentro da area da Obstetricia. Agradeco a enfermeira Silvana Maria Pereira, que foi tdo
generosa ao me receber no Ambulatério da Mulher, compartilhando do seu tempo e
conhecimento, apontando na dire¢do da constru¢cdo de um modelo de assisténcia que
considere a mulher na sua integralidade. Agradeco a enfermeira Samira de Souza
Patricio, querida amiga e companheira de projeto, que foi fundamental para que eu me
introduzisse no tema e mergulhasse na sua elaboracdo. Agradeco a enfermeira Erika
Simas Ebsen, modelo de mae, de carater, profissional inspiradora e amiga de todas as

horas por estar sempre presente, compartilhando dos momentos de graca e os de luta.

Agradeco a rede de apoio, sem a qual esta pesquisa e graduacdo poderia ser
concluida: meu marido Guilherme Sanches de Andrades por toda a paciéncia com
minha impaciéncia, por estar ao meu lado em todos 0s momentos; minhas cunhadas e
tias amorosas Raquel Sanches de Andrades e Débora Lemos da Silva, que acompanham
e cuidam de minhas filhas como se fossem suas proprias; gratiddo a todas as mulheres
que servem de apoio a outras mulheres. Agradeco a minha sogra Cristina Maria Sanches
de Andrades por me incentivar a seguir a profissao de enfermeira e por me mostrar que
é possivel fazer a diferenca dentro do sistema de saude, mesmo que o trabalho de quem

quer atuar dentro da humanizacéo enfrente muitas barreiras.

Agradeco a meus pais José Luiz Schneider e Vanderléa Barbosa Schneider por
sempre incentivar os estudos e leituras, oferecendo a mim e meus irmaos muito do que
nunca tiveram para si préprios, nos encorajando a crescer, nos oferecendo suporte,

mesmo que em suas trajetdrias pessoais ndo tenham tido as mesmas oportunidades.



Agradeco a minha querida tia Cleuza Constantino, mulher forte e determinada, espelho
onde me mirei para me tornar a mulher que sou, agradeco por todas as palavras de forca
e coragem, por acreditar neste caminho e por ser sempre td4o amorosa e cuidadosa com

seus filhos de coracéo.

Agradeco as minhas filhas, Sophia, Olivia e Maria Luiza, por serem meu farol e
meu porto seguro.

Agradeco a todos que de alguma forma contribuiram para que esta caminhada
fosse mais suave.



SCHNEIDER, LAIS GISELA. Perfil das mulheres com diagndstico de malformac&o fetal
grave e/ou incompativel com a vida no HU/UFSC. 2018. 74p. Trabalho de Conclusdo de
Curso — Curso de Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina,
Floriandpolis, 2018.

Orientadora: Prof2. Dr? Patricia Klock.
Co-orientadora: Prof? Dr? Vitoria Regina Petters Gregorio.

RESUMO

Trata-se de um estudo exploratdrio descritivo, de abordagem qualitativa, com o objetivo
de conhecer o perfil das mulheres gravidas com diagndstico de malformacao fetal grave
e/ou incompativel com a vida atendidas no HU/UFSC. Este estudo é um recorte do
macroprojeto “Mulheres gravidas com diagnostico de malformagdo fetal grave e/ou
incompativel com a vida do Hospital Universitario da Universidade Federal de Santa
Catarina: demanda e itinerario terapéutico”. A pesquisa foi realizada com mulheres
gestantes que receberam diagndstico de malformacéo fetal grave e/ou incompativel com
a vida, que iniciaram acompanhamento pré-natal no ambulatério HU/UFSC, até o
parto/nascimento. A coleta de dados foi realizada no periodo de julho de 2016 a
dezembro de 2017, por meio de entrevista semi-estruturada. A analise dos dados foi
realizada sob a analise tematica de Minayo. Este projeto foi aprovado pelo comité de
ética da Universidade Federal de Santa Catarina sob o parecer nimero 1.718.023. Em
relacdo a producdo de conhecimento sobre o tema, 0s estudos encontrados abordam as
malformacdes fetais incompativeis com a vida como ocorréncias de etiologia
desconhecida na maioria dos casos, que alteram funcional e/ou estruturalmente o
desenvolvimento do feto, podendo se apresentar de forma simples ou multipla. Os
estudos apontam que a malformacdo fetal perpassa todas as classes sociais, faixas
etarias, etnias e situacdes de salde e no Brasil apresenta-se como a segunda causa de
morte do neonato. Apontam que os dados relativos a ocorréncia de malformacdo sao
subestimados, visto que as mais graves levam ao aborto e outras sdo percebidas somente
ao nascimento. Os resultados desta pesquisa estdo organizados em trés categorias, a
saber: “Aspectos socioecondmicos, culturais e obstétricos”; “Malformacdes prevalentes
no HU/SC/Brasil” e “Itinerario terapéutico”. Conclui-se que ainda Sd0 escassos 0S
estudos sobre o tema, sendo necessaria maior divulgacdo das praticas que visem garantir

0 conhecimento integral da mulher que vive esta situacdo, bem como sua realidade,



potencialidades e dificuldades. Sugere-se que sejam realizadas novas pesquisas que

visem desenvolver novas ferramentas e assegurar uma assisténcia baseada em

evidéncias.

Palavras-chave: Enfermagem. Anormalidades congénitas. Cuidados de Enfermagem.
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1 INTRODUCAO

As malformacdes fetais constituem importante causa de manutencédo das taxas
de mortalidade infantil em todo o mundo, em especial nos paises desenvolvidos
(BRASIL, 2015). Nos paises desenvolvidos, as primeiras causas de morte ndo sdo as
doencas transmissiveis, como nos paises em desenvolvimento; ocorre, entdo, uma
predominancia de morbidade sobre a mortalidade, visto que as taxas de natalidade e
mortalidade se encontram baixas, concentrando a morbimortalidade sobre os individuos
idosos. No Brasil, testemunha-se o desenvolvimento de um novo perfil de
morbimortalidade, alterando as caracteristicas da populagdo, que abarca um novo
contingente de idosos e em processo de envelhecimento (PEREIRA; SOUZA; VALE,
2015).

As malformagdes que mais somam na taxa de mortalidade no Brasil, decorrem
de defeitos do aparelho osteomuscular, sistema nervoso e geniturinario. O diagndstico
antenatal de tais alteracBes nem sempre € firmado, devido a falta de acesso a métodos
diagnosticos e/ou treinamento da profissional que realiza os exames ultrassonogréafico.
Algumas malformagdes podem passar despercebidas e consequentemente néo
notificadas, mesmo apds o nascimento (BRASIL, 2015).

O numero de nascimentos apresentou diminuicdo entre 2000 e 2013 (de 3,2
milhdes para 2,8 milhdes) no Brasil. Esse nimero se associa ao planejamento
reprodutivo e melhor estrutura de satde oferecidos, principalmente na atencdo basica na
ultima década. Os dados relacionados as consultas pré-natais evidenciam o aumento no
namero de mulheres que realizam seis ou mais consultas no decorrer da gestacéo,
embora algumas regides sofram com a dificuldade de disseminacdo da informacao e
empecilhos no acesso universal e equanime a saide (BRASIL, 2015). No Brasil, a
prevaléncia de gravidez ndo planejada chega a 55,4% das mulheres entrevistadas, de
acordo com estudo realizado por Brandao e Cabral (2017), onde 25,5% das mulheres
afirmaram preferir esperar mais tempo para tornarem-se mées e 29,9% nao desejavam

engravidar em nenhum momento de suas vidas.

Os dados relativos a Taxa de Mortalidade Infantil (TMI) demonstram marcante
queda na ultima década. Tanto no periodo neonatal precoce como no periodo poés-
neonatal, as malformacoes fetais se destacam entre as causas de mortalidade, associadas

a prematuridade no primeiro momento e as infeccdes, como diarreias e pneumonia, no
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segundo momento. Além disso, essas taxas variam regionalmente ou conforme a cor do
recém-nascido. Nas regides Norte e Nordeste, o impacto maior é causado pelas
infeccdes, enquanto que nas demais regides se dao pelas malformacdes fetais. No
quesito cor, a primeira causa entre branca/os, sdo as malformacdes; entre negra/os e

parda/os, a prematuridade; entre indigenas, as infec¢bes da crianca (BRASIL, 2016).

De acordo com Franca et al. (2016) a classificacdo de Obitos segue as normativas
da Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas relacionados a Saude
(CID 10), que classifica as malformacdes fetais como: malformacdes cardiovasculares
(Q20- Q28), malformacdes do sistema nervoso (Q00-Q07), atresia do anus/reto (Q42),
fenda labial e palatina (Q35- Q37), malformacdo esofagica (Q39), anomalia da parede
abdominal (Q790- Q795), Q401), agenesia renal (Q600-Q606), Sindrome de Down e

outras malformacGes (restante de Q00- Q99).

No Estado de Santa Catarina, no periodo compreendido entre 2005 e 2015,
ocorreram 960.565 nascimentos e destes, 7.401 casos foram identificados com
malformagdo. A maior frequéncia foi de defeitos do aparelho osteomuscular, aparelho
geniturinario e sistema nervoso central. Neste mesmo periodo, foram registrados 7.419
Obitos, onde as malformacdes congénitas foram responsaveis por 534 casos. No ano de
2016 foram registrados 841 casos de recém-nascidos com alguma malformacéo
(BRASIL, 2016).

A gestacdo é considerada um evento psicofisiologico, cultural e social, cercado
de expectativas positivas, planejamento de futuro e sensacBes de prazer. No entanto,
conforme aponta Guimardes (2013), este periodo pode ser modificado em virtude de
algum agravo a saude, passando a ter caracteristicas especificas, com prognosticos

desfavoraveis, podendo representar tanto risco materno quanto fetal.

Na realizacdo do acompanhamento pré-natal é que se torna indispensavel a
realizacdo de exames que visem avaliar o desenvolvimento fetal, assim como
diagnosticar precocemente as malformagdes fetais. Um dos exames de baixo custo, ndo
invasivo e que permite avaliagdo detalhada dos Orgdos e estruturas do feto é a
ultrassonografia, que dado seu valor preditivo, torna-se um precioso instrumento
diagnostico. (FERLIN et al., 2014) Diante de achados ultrassonograficos que
evidenciem malformacao fetal, faz-se necessaria a realizagdo de exames mais apurados,

possivelmente invasivos (BATISTA, 2014). Podemos destacar como malformacgdes
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fetais graves e/ou incompativeis com a vida, os defeitos de fechamento do tubo neural
como a acrania e anencefalia, certas displasias 6sseas e trissomias envolvendo 0s
cromossomos 13, 18 e 21, que apresentam maior risco de Obito intrauterino,
incrementando a taxa de perdas fetais e neonatais (TESSARO, 2016; EMER et al.,
2015).

Em casos de diagnostico incontestdvel de malformacdo fetal grave e/ou
incompativel com a vida, faz-se necessario o suporte a familia por parte da equipe
multidisciplinar, tanto durante a gestacdo, como no processo de parto e puerpério,
levando em consideracdo seus conhecimentos a priori sobre a patologia e progndstico.
Entretanto ainda ha grande despreparo das equipes, gerando ansiedade, medo e rejeicdo
no nucleo familiar, dificultando o estabelecimento do vinculo e posterior
restabelecimento da mulher mée e familia (NUNES; ABRAHAOQ, 2016). A importancia
de um diagndstico precoce e de acompanhamento pré-natal interdisciplinar, direcionado
as necessidades individuais de cada gestante, propicia a familia tempo para se preparar e

de se informar sobre o manejo adequado da gestacdo (EMER et al., 2015).

Os diagnésticos de malformacéo fetal suscitam os mais diferentes e inesperados
sentimentos nas pessoas envolvidas, o que torna de extrema importancia o
estabelecimento de uma relacdo transparente entre gestante, familia e equipe
multidisciplinar no decorrer do pré-natal, com elucidacdo quanto ao progndstico e
possibilidades terapéuticas futuras, bem como o bem-estar materno. O diagndstico pode
trazer sofrimento e implicacBes para a gestante e familia, tais como sentimento de
frustracdo, tristeza, raiva, culpa, incapacidade e processo de luto, podendo gerar,
também, o estabelecimento de crises no sistema familiar, isolamento social e impactos
negativos na auto-estima (SANTOS, BOING, CUSTODIO; CREPALDI, 2014). As
decisbes da mulher gestante e familia devem ser consideradas e respeitadas com relagédo
ao que tange as gestacOes patoldgicas, independente de prognostico terapéutico
(LEVENO et al., 2014).

O pré-natal precisa ser focado em a¢fes de acolhimento, de educacdo em saude
junto as mulheres e familia, de promog&o de reflexdo e possibilidades de enfrentamento,
sendo este um papel da interdisciplinaridade no atendimento aos individuos envolvidos
(GUIMARAES, 2013). Destaca-se a importancia do acompanhamento interdisciplinar
da mulher e familia, do momento do diagnostico de malformacéao fetal ao puerpério e

acompanhamento neonatal, planejando estratégias para qualificagdo desta atencédo
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(ANDRADE, 2014, BORGES, PINTO, VAZ, 2015; SILVA, RODRIGUES,
AMARAL, 2011).

Diante das possibilidades de diagnosticar precocemente malformacGes graves
que levam ao 6bito fetal, no ano de 2012, apds intenso debate na sociedade, 0 Supremo
Tribunal Federal Brasileiro (STF), deu parecer favoravel a antecipagdo terapéutica do
parto em casos de anencefalia, descriminalizando-a. Marco historico no campo da satde
(ALMEIDA, 2014), esta decisdo permitiu maior autonomia dos atores envolvidos
quanto a orientacdo e decisdo em relacdo ao procedimento que finda a gestacdo. A
discussdo quanto a antecipagdo terapéutica do parto “tem fomentado diversas pesquisas
nas searas juridicas, religiosa, médica, dos direitos humanos” (LIMA; AMARAL,

2015).

Perante a diversidade de realidades sociodemogréaficas das gestantes e variaveis
envolvidas no diagnostico de malformacao fetal, faz-se fundamental lancar um olhar
ampliado sobre estas mulheres e familias. Destaca-se a atuacdo da enfermeira, a fim de
oferecer o melhor acompanhamento possivel, considerando o exposto contexto. Para
planejar, executar e avaliar as acfes em salde, torna-se imprescindivel a apreensdo de
informacBes epidemioldgicas (PEREIRA; SOUZA; VALE, 2015), assim como para
fundamentar a elaboracdo de politicas publicas voltadas para esta realidade, que é

perene, a despeito da queda da taxa de mortalidade.

O presente estudo consiste, entdo, em tracar o perfil das mulheres que recebem o
diagnostico de malformacédo fetal grave e/ou incompativel com a vida no Hospital
Universitario Professor Polydoro Ernani de S&o Thiago da Universidade Federal de
Santa Catarina (HU/UFSC).

1.1 JUSTIFICATIVA

Este estudo justifica-se pelo interesse, enquanto académica de Enfermagem, em
explorar um assunto sobre o qual hé escasso debate na graduacdo do curso. A pouca
exploracdo desse assunto na academia, inclusive na disciplina voltada a satde da mulher
e da crianga, despertou meu interesse quando tomei conhecimento da existéncia de um
grupo de pesquisa e extensdo nessa area, através das colegas de graduacdo Samira

Patricio e Patricia Pereira, que participaram deste projeto. Outro ponto que despertou
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interesse para 0 estudo desse tema foi, ao pesquisar materiais das areas de ciéncias
humanas (como Psicologia) e biomédicas (como Patologia) e escassez de estudos
especializado na area da Enfermagem, considerando que é uma profissdo que atua
diretamente no cuidado as mulheres e respectivas familias envolvidas no processo,

desde a atencdo basica até os niveis de média e alta complexidade.

Importante frisar que este projeto é oriundo de um macroprojeto de pesquisa,
denominado “Mulheres gravidas com diagnostico de malformagdo fetal grave e/ou
incompativel com a vida do Hospital Universitario da Universidade Federal de Santa
Catarina: demanda e itinerario terapéutico”, que tem como objetivo conhecer a demanda
de mulheres gravidas com diagnéstico de malformacédo fetal grave e/ou incompativel
com a vida que acessam o Hospital Universitario da Universidade Federal de Santa
Catarina (HU/UFSC) e o itineréario terapéutico percorrido até término da gestacao.

Este projeto se justifica pela relevincia do tema no ambito da atencdo & saude das
mulheres, pelo impacto das malformacGes fetais nos indices de mortalidade infantil,
pela insercdo do HU/UFSC como referéncia para atencéo a saude no ambito do Sistema
Unico de Sadde (SUS), pela UFSC como espaco de producdo de conhecimento,

conectando ensino, pesquisa e extens&o.

1.2 QUESTAO DE PESQUISA

Qual o perfil das mulheres gravidas com diagnostico de malformacéo fetal grave
e/ou incompativel com a vida atendidas no Hospital Universitario (HU/UFSC)?

1.3 HIPOTESE DE PESQUISA

Acredita-se encontrar como perfil de mulheres gravidas idade entre 20 e 34 anos,
maioria branca; com mais de 7 consultas de pré-natal; possuir 8 ou mais anos de
escolaridade; casadas; ter multiplas gestacOes; gestacdo ndo planejada; ndo fazer uso de
alcool; ndo fazer uso de drogas; ndo ser tabagista. Este € um recorte aproximado do que
esperou-se encontrar na pesquisa realizada afim de oferecer o melhor acompanhamento

possivel, considerando o contexto e as particularidades de cada mulher e familia.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Conhecer o perfil das mulheres gravidas com diagnéstico de malformagao fetal

grave e/ou incompativel com a vida atendidas no HU/UFSC.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Identificar as malformagdes fetais graves e/ou incompativeis com a vida mais

prevalentes no HU/UFSC;

Identificar itinerario terapéutico de mulheres gravidas de fetos malformados.
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3 REVISAO DE LITERATURA

A Revisdo Narrativa de literatura é uma forma de categorizar os estudos
cientificos de forma subjetiva, sem metodologia definida para analise e interpretacao.
Em comparacdo a Revisao Sistematica (metodica e reprodutivel), a Revisdo Narrativa
depende da parcialidade do autor, através de sua identificacdo e selecdo dos materiais a
serem analisados. Representa uma forma de elaboragdo mais livre e ampla, entretanto
deixa espaco para que a inclusdo seletiva de artigos seja passivel de criticas, ao
representar a visdo da(o)s autora(e)s (HTANALYZE, 2017). A pesquisa foi realizada
em livros, politicas publicas e bases de dados, englobando os temas da malformacéo
fetal, perfil da gestante e puérpera de fetos malformados e empoderamento feminino
frente a essa situacdo. Foram utilizados os descritores: anormalidades congénitas,
mortalidade infantil, mulher, gestante e epidemiologia. O termo “anomalia” foi
suprimido e substituido por “malformag¢ao” sempre que possivel, por tratar-se de termo
antigo, com significados imbricados da visdo da Medicina do século XIX, que
classificava os seres como “normais”, seguindo pardmetros de medigdo e observagdo do
que era padrdo: homem branco europeu. O que fugia ao padrdo era “aberracdo’,
“anomalia”. Isso inclusive se estendia a padrdes de comportamento.
Contemporaneamente, a categoria de “deficiéncia” foi ressignificada e temos um pacto

ético, que questiona a normatiza¢do das “normalidades” (MARTINS, 2004).

3.1 MALFORMAGCAO FETAIS GRAVES E/OU INCOMPATIVEIS COM A VIDA

As malformag0es fetais sdo defeitos funcionais ou estruturais do desenvolvimento
do feto, de etiologia genética, ambiental ou desconhecida e que se apresentam de forma
simples ou multiplas. As malformacdes congénitas decorrem de fatores ambientais,
malformagdes cromossdmicas, somando 40% do total (Clode e Melo, 2010, p. 216),
alem de heranga multifatorial e genes mutantes. Como fatores ambientais incluem-se o
efeito teratogénico de determinados medicamentos (menos de 5%, de acordo com Clode
e Melo, 2010, p. 216), as irradiacOes, os produtos quimicos, infeccbes fetais e doencas
maternas. As doencas genéticas podem ser classificadas como Monogénicas ou

Mendelianas, que consistem em mutagdes que ocorrem na sequéncia de bases de um
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unico gene; Multifatoriais ou Poligénicas, que se da quando de uma combinagdo de
fatores ambientais e mutacbes em genes mudltiplos; e por fim em Doencas
Cromossdmicas, quando ha alteragdo numérica e/ou estrutural no conjunto de
cromossomos (SOUZA et al., 2010). A etiologia de pouco mais da metade (60%) das
malformacdes permanece ndo identificada (GOUVEIA et al., 2009). Ainda segundo
Gouveia et al. (2009), as malformagdes fetais constituem problema de saude publica,
visto que abarca amplo espectro de malformacOes e representam significativa
morbidade pediatrica. As malformacdes fetais ocorrem em trés de cada cem
nascimentos e sdo a causa de uma em cada quatro Obitos fetais e neonatais
(MACHADO, 2010).

As malformacdes fetais sdo parte integrante da Histéria da humanidade, registrada
em pinturas e esculturas encontradas em investigaces arqueologicas (PANISSON,
2008) e, a despeito das melhorias das condi¢bes de salde, mantém seu nudmero
constante no decorrer dos anos.

Como malformacgdes fetais incompativeis com a vida incluem-se a anencefalia,
agenesia renal, trissomia 13 e trissomia 18. Das malformacg6es nao letais com cariotipo
normal, podemos destacar os defeitos do tubo neural e as anomalias estruturais, tais
como defeitos da parede abdominal, defeitos cardiacos, hérnia diafragmatica e pé torto
congénito. As anomalias ndo letais com cari6tipo anormal incluem a trissomia 21 e a
Sindrome de Turner (TESSARO, 2016; EMER et al., 2015).

Uma das malformacdes mais popularmente conhecida é a anencefalia, que
também constitui uma malformacdo fetal incompativel com a vida, na qual o feto esta
neurologicamente morto, com cortex cerebral ausente. De acordo com o Ministério da
Saude (2014) a gestacdo de feto anencéfalo traz tanto riscos a saide mental e fisica da
mulher gravida, ja que a literatura demonstra maior frequéncia de complicacGes
maternas, a saber: “hipertensdo arterial, gravidez prolongada, apresentacdo pélvica ou
de face, rotura prematura de membranas, retencdo placentaria, atonia uterina, poli-
hidramnio e distocia bisacromial”.

A trissomia do 18, ou Sindrome de Edwards, apresenta progndstico limitado,
apresentando mortalidade de 95% dos conceptos ainda enguanto embrides e fetos e
sobrevida no primeiro ano de 5%. Esta sindrome foi relatada pela primeira vez na
Inglaterra, no ano de 1960 e é a segunda alteracdo cromossdmica mais frequente em
humanos. As caracteristicas clinicas dessa malformagdo sao o “baixo peso, crises de

cianose, tremores, convulsdes, hipoplasia genital, hérnia diafragmatica, fenda facial,
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onfalocele, atresia esofagica, rins em ferradura e defeito de septo ventricular” (SOUZA
etal., 2010).

Na trissomia do 13, ou Sindrome de Patau, ocorre o Gbito em decorréncia das
complicacdes cardiorrespiratorias nas maiorias do casos, causando a morte no primeiro
més de 45% dos neonatos e de 70% no primeiro ano de vida, sendo raro que cheguem a
idade adulta. Foi relatada em 1960 por Klaus Patau e consiste em uma ocorréncia
clinicamente grave e letal, em que a média de sobrevida é de dois a cinco dias, com alta
taxa de morte intrauterina. As carateristicas dos portadores sdao microftalmia, fenda
palatolabial e polidactilia, podendo afetar todos os 6rgdos, mas mais frequentemente os
derivados da ectoderme e mesoderme (SOUZA et al., 2010).

A Sindrome de Turner é definida como uma alteracdo dos cromossomos sexuais,
em que apenas um cromossomo X tem funcionamento normal. As caracteristicas
clinicas sdo a baixa estatura, inteligéncia normal, disgenesia gonadal, puberdade
deficiente, infertilidade, pescogo alado, cardiopatias e rins com formato de ferradura.
Sua incidéncia é de 1:2500 nascidas vivas, visto que ha alto numero de abortos
espontaneos (SOUZA et al., 2010).

O Limb-body wall complex, ou Complexo de Parede Abdominal-Membros é
caracterizada como uma doenca esporadica (um caso para 5000-10000 gestacGes) e que
ndo apresenta evidéncia de causas genéticas, traumaticas, de exposicdo a radiacdo,
drogas ou infeccdo, sem relacdo também com sexo ou raca, embora apresenta
manifestacBes desfigurantes e incapacitantes. A teoria mais aceita é de que esta
malformacdo decorra da ruptura parcial do amnio, gerando bandas mesodérmicas no
lado cori6nico do &mnio que, posteriormente, aderirdo e entrelacardo ao feto, causando
malformacdes de variados graus de severidade. Quando a ruptura do amnio ocorre em
fase inicial da gestagdo, as malformacgOes apresentam-se graves, deformando as
extremidades, regido craniofacial do feto e, quando na ocorréncia mais tardia, acarretara
constricdo das extremidades, gerando amputagdes; caso ocorra a degluticdo de uma
banda fibrosa pelo feto, 0 mesmo apresentara malformagdes em face e mandibula
(MADI et al., 2003). Okido et al. (2017) relata um caso de malformacéo limb-body wall
complex em associagdo com placenta acreta, propondo uma ligagéo etiopatogénica entre
as ocorréncias desta malformacdo e a insercdo inadequada da placenta em cicatriz

uterina prévia.
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3.2 MALFORMAGCAO FETAL X NATALIDADE E MORTALIDADE

Perpassando todas as classes sociais, faixas etarias, etnias e situa¢bes de salde, as
malformacdes fetais estdo presentes e constantes na manutencdo das taxas de
mortalidade fetal em todos os continentes. Enquanto que em paises em desenvolvimento
as principais causas de mortalidade estdo relacionadas a fatores preveniveis, como a
prematuridade, complicagdes durante o trabalho de parto, pneumonia, diarreia, sepse e
maléria, nos paises desenvolvidos a malformacdo fetal € a primeira causa de
mortalidade neonatal (BRASIL, 2015).

Devido a melhoria na estrutura e incremento na oferta dos servicos de salde, bem
como ao planejamento reprodutivo, 0 numero de nascimentos no Brasil apresentou
acentuada diminuicdo, de 3,2 para 2,8 milhdes. A queda no nimero de nascimentos e da
taxa de fecundidade entre 2000 e 2013, mais acentuadamente entre 2000 e 2005, pode
ser observada em todo o pais. Nas regides Centro-Oeste, Sul e Sudeste, a taxa de
fecundidade apresenta niveis muito baixos e no Norte e Nordeste, a queda € continua. A
idade das mulheres apresenta variacGes regionais, visto que no Norte e Nordeste a
maternidade precoce tem sua relevancia e nas regiées Sul, Sudeste e Centro-Oeste, a
média da idade materna ¢ mais avancada (IBGE, 2011). Os dados relacionados as
consultas pré-natais evidenciam o aumento no nimero de mulheres que realizam seis ou
mais consultas no decorrer da gestacdo, dados estes também correlacionados aos fatores
sociodemogréaficos das gestantes e familia. Este nimero esta bem distante da realidade
da maioria das regibes brasileiras, se considerarmos o que preconiza 0 Ministério da
Saude: realizacdo de consultas pré-natais mensais até 28 semanas, quinzenais entre 28 e
36 semanas e semanais a partir de 37 semanas, ndo havendo alta do pré-natal quando do
parto, podemos inferir que o nimero de consultas para uma gestagdo de 40 semanas
seria em torno de 15 (BRASIL, 2015).

No Estado de Santa Catarina, no periodo de 2005 a 2015, ocorreram 960.565
nascimentos, sendo que foram identificados 8.445 casos de malformacbes. A maior
frequéncia foi de defeitos do aparelho osteomuscular (1.790 casos), deformidades
congénitas dos pés (1.037), malformacGes do aparelho geniturinério (894), fenda labial
e fenda palatina (726), malformacdes do aparelho circulatorio (723) e malformacdes do
sistema nervoso (700). Neste periodo verificou-se 7.419 obitos, onde as malformacdes
congénitas foram responsaveis por 534 casos (DATASUS, 2015). No ano de 2016, o
namero de nascidos vivos foi de 96.138 e, deste total, ocorreram 836 Obitos em menores
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de 1 ano, sendo 203 por malformacao fetal. As malformacdes mais frequentes, que
ocasionaram os 6bitos, foram as malformagdes cardiacas e do sistema circulatério (79),
seguidas das malformagdes do sistema nervoso (27), as do aparelho digestivo (11) e as
demais malformacdes (86) (DATASUS, 2017).

No Brasil, ocorreu expressiva queda da taxa de mortalidade infantil entre 1990 e
2010 em todas as regides do pais e, apos este periodo, observou-se lentificagdo desta
queda, contabilizando de 47,1 para 16 por 1000 nascidos vivos e em 2013, 14,5 por
1000 nascidos vivos. A mortalidade infantil é expressa de acordo com algumas
variaveis, como escolaridade (em anos de estudo), raca/cor/etnia, duracdo da gestacao
(em nimeros de semanas) e peso ao nascer (em gramas) e ocorre um déficit com relacdo
as caracteristicas sociodemograficas maternas. Entre as causas de morte, as
malformacdes congénitas passaram de 11,4% no ano 2000, para 20,7% em 2013. Sao
importantes causas de mortalidade os fatores perinatais e maternos (de 41,2% para
51,7% de 2000 para 2013) e a prematuridade e infec¢Ges perinatais (16,5% a 11,5%, no
periodo citado anteriormente). Apresentaram reducdo os fatores relacionados as
infeccdes da crianca (12,9% para 8,6% no periodo) e as causas relacionadas aos fatores
maternos (3,5% para 11,4% no periodo referido) (BRASIL, 2015).

As malformagdes fetais constituem a segunda causa de morte do neonato, sendo
que cerca de 10% das malformacdes sdo em decorréncia de fatores ambientais, 25% por
fatores genéticos e 65% por causas desconhecidas (NUNES; ABRAHAO, 2016). Além
disso, as taxas diferenciam-se conforme a regido do Brasil ou a raca/cor/etnia do recém
nascido. Nas regiGes Norte e Nordeste, o impacto maior se dd em decorréncia das
infeccdes, enquanto nas demais regides, pelas malformagdes fetais. Se considerarmos o
quesito cor, a primeira causa entre brancas/os sdo as malformacdes; entre negras/os e

pardas/os a prematuridade; entre indigenas, as infec¢des da crianca (BRASIL, 2015).

3.3 MALFORMAGCAO FETAL E GESTACAO

A gestacdo é marcada por modificacdes anatbmicas e emocionais, considerada um
evento psicofisiologico, cultural e social, cercado de expectativas positivas e
planejamento do futuro. Entretanto, esse periodo pode ser modificado em virtude de
algum agravo a saude, passando a ter caracteristicas especificas, com prognosticos

desfavoraveis, representando tanto risco materno, quanto fetal (GUIMARAES, 2013).
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Nas situagdes em que a gestacao ¢ classificada como sendo de alto risco devido
diagnoéstico de malformagdo fetal grave ou incompativel com a vida, devemos estar
atentos “a um conjunto de ac¢des preventivas, diagnosticas e terapéuticas em busca de
melhor avaliar, assistir e promover a saude do feto, numa visao €tica e multiprofissional,
dentro dos contextos social e cultural da populagao” (MARTINS; LACERDA, 2016)
(VASQUES, 2006 p. 26).

A compreensdo das vivéncias e percep¢des das mulheres gravidas ¢
imprescindivel a constru¢ao de acdes pré-natais que respondam as necessidades de
cuidados abrangentes. Partindo de um ideal social de maternidade, as mulheres relatam
satisfacdo pela concretizagdo do desejo de ter um filho, mas também manifestam
inseguranca, medo e ansiedade diante do imprevisivel e seu sofrimento ¢ maior quando
ela ndo encontra espaco para expressar-se. A gestacdo gera mudangas de papel social,
familiar, intersubjetivas, muda a compleicdo fisica e muitos projetos da mulher sdo
interrompidos, surgindo novas demandas familiares, mudancas estas acompanhadas por
preocupagdo, medo, tensdo e culpa. As acdes sistematicas de educagdo podem
minimizar os sentimentos negativos e ambivalentes com relagdo a gestagdo, propiciando
as mulheres a oportunidade de falarem de si, expressando suas questdes emocionais.
Para tanto, se faz necessaria atengdo qualificada, visto que ¢ importante que o
profissional conhega e considere as condi¢des psicossociais e culturais que influenciam
no contexto das tensdes vividas pela mulher (OLIVEIRA; MANDU, 2015).

Essas mesmas mulheres vivenciam e expressam varios eventos afetivos,
comportamentais e bioldgicos, entrelagados a situagdes familiares, institucionais e
sociais e culturais, que extrapolam aqueles problemas diagnosticados, com possiveis
consequéncias adversas a sua saude e a de seu filho. Ou seja, enfrentam ocorréncias e
situagdes que comprometem ou podem afetar a sua satide como um todo, incluindo o
seu processo reprodutivo e as suas possibilidades de cuidar de si (OLIVEIRA;

MANDU, 2015).

3.4 DIAGNOSTICO DE MALFORMACAO FETAL

Na realizagdo do acompanhamento pré-natal ¢ que se torna indispensavel a
realizacdo de exames que visem avaliar o desenvolvimento fetal, assim como,

diagnosticar precocemente as malformagoes fetais.
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Os procedimentos para diagnostico das malformacgdes fetais podem ser divididos
entre 0s invasivos € os nao-invasivos. Os procedimentos ndo-invasivos constituem o0s
que atuam como triagem para identificacdo das gestagdes com alto risco para doencas
genéticas e incluem a ultrassonografia, a dosagem alfa-feto proteina no soro materno, a
combinacdo de marcadores e a contagem de células fetais no sangue materno, citados na
ordem do mais baixo custo, para o mais dispendioso. Os procedimentos invasivos sao
indicados quando um fator de risco para malformac¢ao congénita ¢ detectado através dos
métodos de triagem e consistem da amniocentese, bidpsia do vilo corial, cordocentese,
biopsia hepatica fetal, biopsia de pele fetal e diagndstico pré-implantagdo, como
demonstra Franga et al (2016).

Um dos exames de investigacdo complementar,de baixo custo, ndo invasivo, ndo
teratogénico e que permite avaliagdo detalhada dos orgdos e estruturas do feto ¢ a
ultrassonografia (PERALTA, BARINI, 2011). Diante de achados ultrassonograficos que
evidenciem malformacgdo fetal, se faz necessaria a realizagdo de outros exames, estes
sim possivelmente invasivos, tais como a bidpsia de vilo corial, amniocentese e
cordocentese (FRANCA et al, 2016). As malformacdes estruturais podem ser detectadas
através da ultrassonografia, a depender da severidade da malformagdo, do periodo
gestacional, da experiéncia do profissional examinador e do equipamento em

(GONCALVES, 2006). A ultrassonografia permite:

"estudo detalhado da implantagdo e desenvolvimento do saco gestacional e
embrido desde a 5a semana ap6s o ultimo periodo menstrual; determinagdo do
nimero de sacos gestacionais e embrides; estudo do numero de placentas e
membranas nos casos de gestagoes gemelares; estimativa da idade gestacional;
diagnoéstico pré-natal de anomalias congénitas; avaliacdo do posicionamento,
estrutura e fung@o placentaria; investigagcdo do sangramento na gestacao;
acompanhamento do crescimento fetal, e avaliacdo da vitalidade fetal"
(GONCALVES, 2006).

Os procedimentos invasivos sdo indicados quando algum fator de risco para
malformagdo fetal é detectado a saber: "idade materna maior ou igual a 35 anos;
[...]gestacdo prévia com anormalidade cromossdmica estrutural ou numérica; natimorto
ou neomorto prévio " (MUNOZ-ROJAS, 2006).

A amniocentese ¢ a obten¢dao de 20-30ml de liquido amniotico através de pungao
com agulha fina, guiada por ultrassonografia, realizada entre as 15 e 17 semanas de

gestagdo, a fim de identificar o cariotipo fetal. Este procedimento apresenta taxa de
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abortamento inferior a 1% e minimo risco materno, remota possibilidade de injuaria fetal
e cicatrizes na crianca (VITORELLO; LUZ, 2014; MUNOZ-ROJAS, 2006).

A biopsia de vilo corial ¢ uma alternativa & amniocentese e pode ser realizada em
qualquer periodo da gestacdo, porém os melhores resultados sdo os obtidos no primeiro
trimestre de gestagdo. E realizada por transabdominal ou transcervical guiada por
ultrassonografia, onde se coleta material através de uma seringa, para posteriormente
acondicionar em meio de cultura apropriado. Este método ¢ desaconselhado antes da
décima semana de gestacdo, visto a associagdo com malformagdes dos membros
(VITORELLO; LUZ, 2014; MUNOZ-ROJAS, 2006).

Outro método utilizado para deteccao de defeitos fetais é a cordocentese, que deve
ser realizada preferencialmente apos as 18 semanas e € realizada através de uma retirada
de 3ml de sangue fetal, guiada por ultrassonografia, 1 a 2cm a partir da insercdo
placentaria. Este procedimento ¢ indicado quando ha necessidade de afastar a
possibilidade de risco fetal de hemoglobinopatia ou coagulopatia, isoimunizagao,
obtencdo do caridtipo fetal, doengas infecciosas e para investigagdo de paternidade
(VITORELLO; LUZ, 2014).

O impacto das malformagdes congénitas aumentou nos indicadores de saude,
conforme os cuidados perinatais diminuiram a taxa de morbimortalidade por
prematuridade, retardo do crescimento intra-uterino, doenca hemolitica perinatal e
outras doencas tratdveis. O custo emocional e financeiro para a mulher e familia, diz
respeito as que contemplam prognéstico de sobrevida longa associada a deficiéncia
intelectual (MUNOZ-ROJAS, 2006).

De acordo com o Ministério da Saude (2014), uma mulher ou familia nunca esta
preparado para o diagndstico de malformagdo fetal, sendo este um momento
extremamente dificil inclusive para o profissional que precisa informar a situagdo. O
momento de informar a mulher deve ser feito cuidadosamente, oferencendo
informacgdes precisas, orientando a mulher a fim de evitar que se sinta culpada e
encaminhando-a para o pré-natal de alto risco. A mulher deve ser acolhida pela equipe
multidisciplinar até o parto e puerpério, mantendo o vinculo com a equipe de Atengdo
Bésica de seu territorio.

Os dados relacionados a incidéncia de malformacGes congénitas séo
subestimados, ja que as mais graves levam a perdas fetais e outras, de mais dificil
diagnostico, sdo percebidas apenas no momento do nascimento (ocorréncia entre 2% e

3%, de acordo com a literatura). As malformacdes congénitas mais frequentes sdo as
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relacionadas ao aparelho osteomuscular (43%), ao sistema nervoso (11,3%) e aparelho
geniturinario (9,8%). Como o diagnostico pré-natal nem sempre é firmado, devido a
falta de acesso a métodos diagndsticos e/ou de treinamento do profissional executante
da avaliacdo ultrassonografica, algumas malformacdes podem passar desapercebidas e,
consequentemente, sem notificacdo, mesmo ap6s o0 nascimento (BRASIL, 2015).
Segundo Nunes e Abrahdo (2016), em muitos casos, gracas ao avango tecnoldgico,
pode-se melhorar o prognostico fetal, utilizando-se de terapéutica intrauterina, embora

existam os casos em que o diagnostico demonstre a possibilidade de o6bito fetal.

3.5 ACONSELHAMENTO GENETICO

O Aconselhamento Genético ¢ conceituado como a “assisténcia prévia ou
estabelecimento de diagnostico sobre determinada doenca, a interpretacdo de achados e
estimativas de riscos genéticos para pessoas sem malformacGes diagnosticadas, com
familiares que apresentam diagndstico e Doenga Rara documentada” (COFEN, 2014),
consistindo no esclarecimento da etiologia, evolugdo, prognéstico e informagbes ao
acompanhante e individuos sob risco. Como individuos sob risco entende-se aqueles
que possuem historico familiar ou predisposicdo relacionada ao estilo de vida, ocupagédo
ou meio ambiente em que vivem. Conforme Mundz-Rojas (2006), o aconselhamento
genético € o processo de comunicacdo que trata da ocorréncia ou risco de recorréncia de
determinada desordem genética, consistindo no auxilio a mulher e familia na
compreensdo dos fatos médicos, como diagnostico, progndstico e terapia, no
esclarecimento sobre o papel da genética na patologia e risco de recorréncia e como
ajustar-se a doenca ou ao risco de recorréncia. O aconselhamento genético é uma forma
de esclarecimento e aconselhamento oferecido pela Enfermeira a mulher e familia
(COFEN, 2014).

O primeiro dos trés componentes do aconselhamento genético € a obtencédo e
apresentacdo das informacGes médicas e genéticas relevantes e, uma vez obtidas essas
informacdes, deve-se apresentar a mulher e familia, buscando fazé-los compreender
todas as informacdes. O segundo componente € o da promogdo da compreensdo na
perspectiva das opg¢des reprodutivas daqueles que estdo sendo aconselhados. O terceiro
refere-se ao emocional e faz-se necessario considerar esse aspecto. Frequentemente

mulher e familia apresentam-se ansiosos, hostis e deprimidos em relacdo ao motivo que
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os faz precisar do aconselhamento genético; os sentimentos de culpa, negacao e luto
ligados ao nascimento de uma criangca com malformacdo de etiologia genética devem
ser trabalhos por profissional capacitado para tal (MUNOZ-ROJAS, 2006).

A Enfermeira, como membro da equipe interdisciplinar, estd apta para 0s
cuidados de maior complexidade técnica e de tomada imediata de decisdo, além de
participar no planejamento, execucdo e avaliagdo da programacéao de salde, dos planos
assistenciais de salde e educacdo, tendo como objetivo final melhorar a condigdo de
salde da populacdo. A Enfermeira possui “formacdo generalista, humanista, critica e
reflexiva, exercendo a profissdo com base no rigor cientifico, intelectual e pautando-se
em principios éticos, com capacidade para reconhecer e intervir nas situacdes de salde
prevalentes no perfil epidemioldgico nacional” (COFEN, 2014).

A Resolucdo N° 468/2014, do COFEN, estabelece as diretrizes para atuacao
privativa da Enfermeira em Aconselhamento Genético, que possui como atribui¢bes
gerais o estabelecimento de relagdo empatica com paciente e familiares, investigando
quais as preocupacOes e expectativas, permitindo a livre expressdo das emogdes,
necessidades e duvidas, oferendo ambiente favoravel a confianca (COFEN, 2014).

Outras atribuicdes gerais da Enfermeira na area genética é a de identificar os casos
que necessitam de investigacdo e encaminhar a(o) especialista; reconhecer individuo
sob risco; acompanhar o individuo sob risco da sua area de abrangéncia, sendo capaz de
compreender as condutas adotadas na atencdo secundaria e terciaria, calcular o risco
genético através da coleta do histérico familiar, procurando compreender os padrdes
hereditarios; transmitir informacdes clinicas apropriadas as necessidades da(o) paciente,
esclarecendo sobre os riscos, beneficios e limitagBes e avaliar sua compreensdo quanto
aos topicos discutidos; desenvolver a promocao da saude, vigilancia, gestdo de reducéo
de riscos e planos que promovam comportamentos saudaveis e bem-estar para a
coletividade em risco de, diagnosticado com, ou afetados por condi¢des/doencas
geneéticas; documentar, armazenar e gerir todos os dados com privacidade e
confidencialidade e, por fim, reconhecer e manter relagdes profissionais consciente das
limitacdes da pratica da Enfermeira (COFEN, 2014).

A realizacdo de diagnostico antenatal oferece a possibilidade de preparo as
mulheres para o nascimento da crianga com malformacao ou de uso de terapéutica fetal,
que ainda é experimental, mas que permite um vislumbre de melhora futura. Nos casos
em que a possibilidade de abortamento € previsto em lei, € nesse momento que 0s seus

aspectos precisam ser discutidos e avaliados. Além disso, o diagnostico e
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aconselhamento genético permitem que uma mulher ou casal optem ou ndo por uma

nova gestacio, visto a possibilidade de recorréncia (MUNOZ-ROJAS, 2006)

3.6 MALFORMACAO FETAL: ASPECTOS JURIDICOS E ETICO-
PROFISSIONAIS

No ano de 2012, o STF deu parecer favoravel a antecipacao terapéutica do parto
em casos de anencefalia, descriminalizando-a. Fato historicamente discutido na
sociedade e no campo da saide (ALMEIDA, 2014). Tal decisdo permitiu autonomia das
mulheres envolvidas quanto a orientagdo e decisdo em relagdo ao procedimento, em nao

levar a gestagdo a diante.

Lima e Amaral (2015) destacam que a discussao quanto a antecipacao terapéutica
do parto, também incentivada pela decisdo do STF, “tem fomentado diversas pesquisas
nas searas juridicas, religiosa, médica, dos direitos humanos” (LIMA; AMARAL,
2015). Dada a importancia do tema e suas repercussdes sociais, também como uma
questao de dignidade humana, apreendendo também a perspectiva da bioética, visto que
o Brasil ¢ o quarto pais em numero de gestagdes com anencefalia, segundo a

Organizagao Mundial de Satude (2015).

Entretanto, a decisdo do STF quanto a interrup¢ao voluntaria da gestagdo ndo se
aplica as demais malformagdes incompativeis com a vida. Assim, a mulher necessita
realizar um pedido judicial para proceder a interrupcdo da gestacdo, aguardando o
tempo de deferimento por parte do juizado responsavel. Se o parecer for favoravel, a
depender do periodo gestacional, a pratica se dard com a utilizagdo de medicamentos
para interrup¢do da gestagdo ou antecipagdo terapéutica do parto. De acordo com o
Ministério da Saude (2014), entre 13 ¢ 26 semanas a indicagdo € que se realize com
misoprostol (que ¢ um metilanalogo sintético da prostaglandina), apresentando eficacia
no esvaziamento uterino de 90%, sem necessidade de procedimentos complementares.
Ainda conforme o Ministério da Satde (2014), apds as 26 semanas o método de escolha

¢ a indugdo do parto, com misoprostol e ocitocina, ndo utilizados concomitantemente.
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Os direitos humanos das mulheres sao reconhecidos pelos Tratados e Convengoes
Internacionais de Direitos Humanos e incluem os temas da saide e autodeterminagao
sexual e reprodutiva. As declaragdes de Cairo e Beijing versam que a satide reprodutiva
¢ um estado de completo bem-estar fisico, mental e social em todos os aspectos
relacionados ao sistema reprodutivo e suas fungdes e processos. E importante
especificar que os temas abordados em Cairo e Beijing sdo resultados de conferéncias
que contemplam a mudanca conceitual que vinham sendo discutidas por movimentos de
mulheres em todo o mundo e que representam uma ruptura com o tradicional conceito
de satide materno-infantil e planejamento familiar. “A satide reprodutiva implica, assim,
a capacidade de desfrutar de uma vida sexual satisfatoria e sem risco, € que se tem
capacidade de procriar ¢ a liberdade para decidir fazé-lo ou nao fazé-lo, quando e com
que frequéncia®“ (Organizagdo das Nagdes Unidas, 1996, p. 77). O Brasil, enquanto
signitario dos documentos referentes a conferéncia de Beijing, garante todos os direitos
incorporados no seu ordenamento juridico. O acesso a atengdo em saude e a saude
reprodutiva ¢ um direito basico das mulheres e ¢ dever do Estado garantir saude e bem-
estar das mulheres e adolescentes, assim como a obrigacdo de garantir a realizacdo da
interrupgdo da gestacdo ou antecipagdo terapéutica do parto em casos previstos em lei

(MINISTERIO DA SAUDE, 2014).

O conceito de saude materno-infantil € completamente ultrapassado, do ponto de
vista de sua concepcdo filosofica e assistencial. O PAISM — Programa de Atencédo
Integral a Saude da Mulher, implantado pelo Ministério da Saide em 1985, ou seja, no
século passado, ja vem com a critica de centrar a atencdo a satde no ciclo gravidico-
puerperal e propde a integralidade. Tal concepcéo é reafirmada pela Politica de Atengdo

Integral a Satde das Mulheres, implantada em 2006.

Autoras como Maria Martha de Luna Freire (2008) aponta sobre a concepcao de
“maternidade cientifica” implantado a partir do inicio do século XX,traz no seu bojo,
uma visdo associada ao projeto modernizador nacionalista, onde a maternidade é
compreendida como “um valor social e dever patriotico”. Este ¢ um modelo importado
da Europa. Traz a maternidade do contexto privado para o espaco publico, ganhando
reconhecimento social e fazendo parte do debate social. Essa concep¢do reforca “o
carater natural da maternidade como inexoravel do género”(FREIRE, 2008, p. 158).
Assim, incorporada no discurso médico, a maternidade passa a incorporar aspectos da

racionalidade cientifica. O “maternalismo” permanece no contexto geral da sociedade
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brasileira e ressurge em politicas de saude essencialistas, cujo foco de atencdo as

mulheres é reificar o centro na maternidade.

Outra autora que debate este tema é Simone Grilo Diniz (2009, 2010, 2011,
2013). Ao debater a questdo da ‘“satde materna”, relaciona com o advento da
importancia da politica de atencdo integral a saude das mulheres, e 0s conceitos de
salde sexual e saude reprodutiva, direitos sexuais e direitos reprodutivos, violéncia de
género. Enquanto essas Ultimas ddo énfase aos aspectos sécio-culturais e de género, a
salide materna é associada a concepcdo essencialista e conservadora de maternidade, o
que ela denomina de “materno-infantilismo”. O reconhecimento dos direitos sexuais e
reprodutivos traz a maternidade como escolha.

De acordo com o Ministério da Satude (2014) a(os) profissionais tem obrigacdo de
assistir as mulheres que optam por tal pratica, visto que ¢ uma interrup¢ao prevista
legalmente da gestacdo. A atencdo humanizada as mulheres com diagnostico de
malformagdo fetal garante a abordagem ética, cumprimento dos principios
constitucionais € observancia dos Direitos Humanos, assim se torna inadmissivel
discriminacao ou restrigdo do acesso ao atendimento em saude. Cabe a todos os
profissionais de saude trabalharem em beneficio das mulheres, respeitando sua

autonomia e autodeterminacao.

3.7 PERFIL DA MULHER GESTANTE/ PUERPERA

Contextualizar a situacdo socioecondmica, 0 espaco sécio-ocupacional, ambiental,
familiar, os aspectos sociais envolvidos na discussdo, reconhecimento, repercussoes
familiares e sociais nas quais estdo inseridas as gestantes com diagndstico de
malformacdo fetal, é fundamental para a real compreensdo da sua realidade, para
vislumbrar com elas, possibilidades de atuacao e enfrentamentos.

Em estudo realizado na capital maranhense, S&o Luis, o perfil da gestante-
puérpera diagnosticada com malformacdo fetal, era predominantemente de mulheres
solteiras, entre 20 e 34 anos, em primeira gestacdo e submetidas a cesariana
(RODRIGUES et al., 2014). Para Andrade (2014), que versou sobre as gestantes e
puérperas atendidas no Hospital das Clinicas de Goiania, o perfil dessas mulheres se
apresentava como predominantemente de casadas ou em unido estavel, entre 20 e 30
anos, em mdaltiplas gestacBes, auto declaradas brancas, ensino médio completo, com

renda pessoal de até um salario minimo e que realizaram seis consultas pré-natais.
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Com relacédo as possiveis causas exdgenas das malformacdes, o fator de uso de
drogas pela gestante é levantado por Fontoura e Cardoso (2014), assim como a
repercussdo sobre o feto e neonato; o uso de agrotdxicos é investigado por Oliveira et al.
(2014), no Estado do Mato Grosso, que relaciona o seu uso aos diagndsticos de
malformacao fetal.

Frente a diversidade clinicosociodemografica das gestantes com diagnéstico de
malformagdo fetal, destaca-se a atuagdo da equipe multidisciplinar, a fim de oferecer o
melhor acompanhamento possivel, considerando o contexto e as particularidades de

cada mulher e familia.

3.8 ITINERARIO TERAPEUTICO

O itinerario terapéutico consiste no conjunto de planos, estratégias e projetos
voltados a um objeto preconcebido. Esta discussdo ndo esta aprofundada atualmente no
Brasil, embora a literatura verse que o principal objetivo do itinerario terapéutico é a
compreensdo dos processos que levam individuos a escolher, avaliar e aderir ou ndo a
determinadas linhas de tratamento (MANGIA; MURAMOTO, 2008). Ainda de acordo
com Cabral et al (2011), o itinerario terapéutico ¢ “o caminho que as pessoas seguem
para atender suas demandas de saude [...] leva em conta questdes subjetivas e coletivas,
nem sempre obedecendo os fluxos pré-determinados”.

As ferramentas de obtencédo e reconhecimento do itinerério incluem as entrevistas
e coleta de dados sobre as mulheres gravidas de fetos malformados, avaliando seu

contexto social.
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4 METODOLOGIA

De acordo com Vieira e Hossne (2015), o método de pesquisa consiste da
estratégia utilizada pelo pesquisador para coletar as informagdes que necessita para o
desenvolvimento do seu projeto. O pesquisador procura escolher o0 método adequado a
pergunta que pretende responder e utilizard as técnicas que tornaram o método
cientifico, lembrando que qualquer pesquisa trara apenas uma descri¢do parcial de dado

fendmeno.

4.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de pesquisa qualitativa, do tipo exploratorio-descritiva, que viabilizou
0s objetivos propostos, visto que esta abordagem possibilita obter dados acerca do
fendmeno estudado.

A pesquisa qualitativa do tipo exploratéria € utilizada quando o tema ainda é
pouco explorado e visa esclarecer e proporcionar maior familiaridade com o problema.
A pesquisa qualitativa do tipo descritiva objetiva a descricdo das caracteristicas
referentes a uma determinada populacéo ou fendomeno (GIL, 2008).

O método qualitativo € aplicado no estudo da histéria, representacdes, relacdes,
percepcOes, crencas e opinides, produtos das interpretacfes que os homens fazem a
respeito de como vivem, pensam, sentem. Esse tipo de pesquisa proporciona a
construgéo de novos conceitos e categorias durante a investigacdo (MINAYO, 2010).

Os estudos qualitativos ajudam a formar as percepgOes dos pesquisadores a
respeito do problema, conceituagGes de potencias solugdes, no caso desta pesquisa,
ajudam na compreensdo das experiéncias e das percepcdes das mulheres gravidas
(POLIT; BECK, 2011).

4.2 CENARIO DO ESTUDO

O HU/UFSC deu inicio as suas atividades assistenciais em 1980 e desde entdo,
presta assisténcia na area da saude da mulher, tendo sua assisténcia ambulatorial como

referéncia para a gestacédo de alto risco e medicina fetal.
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A Maternidade do HU/UFSC, inaugurada em 24 de outubro de 1995, atua com
os pressupostos filoséficos que representam importante marco na area de atencdo a
salde das mulheres gestantes e bebés. Esses pressupostos versam sobre o respeito aos
direitos de usuarias e usuarios, sobre 0s aspectos assistenciais e de integracdo das
equipes, com destaque para o reconhecimento do direito das mulheres ao acompanhante
de sua escolha no trabalho de parto e parto, para a compreenséo do trabalho da equipe
multiprofissional e interdisciplinar, centrada no bindmio mé&e-bebé, orientando as
praticas assistenciais baseadas nas normativas da Organizacdo Mundial de Saude
(MONTICELLI et al., 2010).

Diariamente é registrado no protocolo da Histéria Clinica Perinatal Base
(HCPB) todas as informacgdes acerca dos partos ocorridos na Maternidade do
HU/UFSC. Este instrumento € utilizado como parte da admissdo, pré-parto e parto na
maternidade desde 1995 e € revisado rotineiramente, baseado nos prontuarios clinicos,
antes de seu armazenamento.

Analisados 6145 nascimentos de 2010-2014, deste banco de dados do
HU/UFSC, identificaram-se 139 casos de malformacdo (incidéncia de 2,3%). Destes
casos, 66,7% das mulheres encontravam-se na faixa etaria entre 20 e 34 anos; 75,9%
sdo brancas; 57,6% realizaram 7 ou mais consultas de pré-natal; 64,2% tem 8 ou mais
anos de escolaridade; 82% sdo casadas ou em unido estavel; 56,1% apresentam paridade
maultipla; 89,9% tiveram acompanhante; 67,6% das gravidezes ndo foram programadas;
92,8% relata ndo uso de alcool; 97,1% ndo uso de drogas; 86,3% néo tabagismo. Este é
um pequeno recorte para dar uma dimenséo da realidade a ser estudada nessa pesquisa.

O “Projeto de Pesquisa para Assisténcia Integral e Interdisciplinar as Mulheres
Gravidas com diagnostico de malformacdo fetal grave ou incompativel com a vida”,
instituido no ano de 2015, com a participacdo de profissionais de saude do hospital e
professores da UFSC, tem o objetivo de proporcionar assisténcia integral e
interdisciplinar a saude destas mulheres e familias, considerando o impacto deste evento
em suas vidas, promovendo a capacitacdo das equipes de salde para diagnosticar,
acolher e atender sua demanda especifica. Os pressupostos filoséficos deste projeto sdo
a integralidade da atencédo a salde, baseada nos direitos humanos e principios do SUS,
com enfoque de género; o compartilhamento de decisdes entre a equipe de saude, as
mulheres gravidas e familias, baseados nos principios bioéticos e direitos sexuais e

reprodutivos.
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A partir do projeto de extensdo, o grupo vislumbrou a importancia de constituir
um projeto de pesquisa. Ha alguns desafios sob o ponto de vista tedrico-metodoldgico,
quando se pretende construir e dar seguimento a um projeto de pesquisa que visa tratar
de temas relacionados a mulheres gravidas que recebem diagnostico de malformacéo
fetal. As ciéncias da salde apresentam-se, a0 mesmo tempo com um forte carater
disciplinar em suas pesquisas, predominando o pensamento biologicista e buscando
didlogo com disciplinas das ciéncias humanas, buscando compreender os processos de
salide-doenca.

Ha uma necessidade de ruptura com os enfoques disciplinares e crescente
possibilidade de abordagens interdisciplinares, diante das questdes que se apresentam
no mundo contemporaneo, concomitante as novas perspectivas epistemoldgicas e
metodoldgicas (MINAYO, 1994; LEIS, 2005; RAYNAUT, 2014).

Portanto, este projeto de pesquisa se pauta sob problematicas antigas, como a
salde das mulheres e a salde neonatal, neste caso, das mulheres gestantes com
diagnéstico de malformacéo fetal grave, propondo novas problematicas, novos olhares,
novas possibilidades de analise.

O estudo foi realizado no HU/UFSC, a partir da entrada formal das gestantes no
Ambulatério de Atencdo a Saude da Mulher, na agenda de consultas médicas do Pré-
Natal de Alto Risco e Medicina Fetal. Essas consultas sdo agendadas pelo Sistema de
Regulacdo do Sistema Unico de Salide — SISReg e sdo referenciadas das unidades
bésicas de salde.

Atualmente, o Ambulatério de Atencdo a Salde da Mulher do HU/UFSC,
localiza-se na parte anterior do andar térreo do prédio, especificamente na Area C. A
recepcdo da area € conjunta com o Setor de Ortopedia, e a sua estrutura fisica contempla
9 consultoérios.

No ano de 2015 foram realizadas 11.845 consultas ambulatoriais, das quais
2.696 sdo da area de pré-natal de alto risco e medicina fetal (HU/UFSC, 2015).

O ambulatério é cenario de aulas préaticas e de estagios curriculares; estagio da
Residéncia Médica em Ginecologia e Obstetricia; estagio da Residéncia
Multiprofissional & Saude da Mulher e Crianga; estagio do curso de Psicologia, dentre
outros.

De acordo com a Politica de Atencdo Integral a Saude das Mulheres (Brasil,
2011), as diretrizes assistenciais devem contemplar as mulheres em todo seu ciclo de
vida e as especificidades de distintos grupos (negras, indigenas, urbanas e rurais,
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Iésbicas, com deficiéncias, em situacdes de risco); deve se nortear pela perspectiva de
género, de raca e etnia; buscar a integralidade em todos os niveis de complexidade; o
respeito a todas as diferencas, sem discriminacdo de qualquer espécie; as préaticas de
salde devem se basear na humanizacdo e contemplar o acolhimento das demandas e uso
de tecnologias apropriadas.

O HU/UFSC é referéncia para a Rede Cegonha, para os Programas de
diagnostico precoce e tratamento dos canceres de Utero, ovarios, colo de utero e de
mama, para a Rede de Atencdo as Pessoas em Situacdo de Violéncia Sexual - RAIVVS,
para o Servico de referéncia para realizacdo do abortamento previsto em lei. Recebeu 0s

titulos de Hospital Amigo da Crianga, Maternidade Segura e Prémio Galba de Aradjo.

4.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Foram convidadas a participar do estudo as mulheres gestantes que receberam
diagnédstico de malformacéo fetal grave e/ou incompativel com a vida, que iniciaram

acompanhamento pré-natal no ambulatoério HU/UFSC, até o parto/nascimento.

Para maior homogeneidade dos dados foram estabelecidos critérios de inclusdo
e exclusdo. Foram incluidas as mulheres gravidas acima de 18 anos de idade. Foram
excluidas as mulheres gravidas com diagnostico de malformacdo fetal grave e/ou
incompativel com a vida que, a partir desta primeira consulta ndo realizaram o seu
seguimento no ambulatério do HU/UFSC, seja por vontade prépria, ou por
encaminhamento a outro servi¢o publico, privado ou suplementar.

A primeira abordagem se deu em conjunto com a equipe multiprofissional,
priorizando o acolhimento da mulher gestante e posteriormente, a mulher foi convidada
a participar do estudo, respondendo a duas entrevistas, a primeira durante a gestacéo e a
segunda ao término dela. No periodo compreendido para a coleta de dados, nove

mulheres participaram do estudo.

As participantes apresentaram idade entre 23 e 44 anos. Quatro mulheres
apresentaram ensino superior completo, quatro delas ensino médio completo e uma com
ensino fundamental completo. Com relacéo a cor, oito se auto declararam brancas e uma
como parda. Cinco mulheres se declararam catdlicas, duas ndo sdo religiosas, uma

evangélica e uma espirita. Quatro destas mulheres eram primigestas. Todas coabitam
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com os companheiros ha no minimo seis meses. O diagnostico fetal foi realizado entre
15 e 37 semanas. Para fins de anonimato, estas nove participantes receberam nomes de
flores e tanto suas caracteristicas socioecondmicas, quanto o diagnostico fetal estdo

demonstrados nos quadros a seguir.

Quadro 1 - Diagnosticos de malformacéo fetal das Gestantes entrevistadas.

Nome Ficticio Diagnostico de Malformacao Fetal
Azaléia Sindrome de Patau.
Orquidea Anencefalia.
Lirio Anencefalia.
Violeta Multiplas Malformacoes.
Astromélia Anencefalia.
Cerejeira Limb Body Wall Complex.
Laranjeira Malformacdo Renal Bilateral com Adramnia.
Girassol Encefalocele Occiptal.
Magnoélia Onfalocele

Fonte: Dados da pesquisa, 2017.

Quadro 2 - Dados das Gestantes entrevistadas.

Nome Idade | Profissdo | Escolaridade | Religido | Estado | Paridade

Ficticio Civil

Azaléia 44 Operadora | Ens. Superior | Evangélica | Unido G2A1

de Caixa Completo Estavel
Orquidea 36 Camareira Ens. Médio Sem Casada | G3Pnll
Completo Religido
Lirio 23 Professora | Ens. Superior | Catdlica | Unido Gl
Completo Estavel

Violeta 38 Auxiliar de | Ens. Superior | Catdlica | Unido Gl

Producéo Completo Estavel

Astromélia | 23 Auxiliar de Ens. Medio Catdlica | Unido Gl
Limpeza Completo Estavel

Cerejeira 34 Do lar Ens. Espirita Unido | G4Pnlll
Fundamental Estavel

Completo
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Laranjeira | 34 Vendedora | Ens. Medio Catolica | Casada | G3A1Pcl

Incompleto
Girassol 32 | Farmacéutica | Ens. Superior Sem Unido Gl
Completo Religido | Estavel

Magnolia 32 Operadora Ens. Médio Catdlica | Unido | G2Pnl

de caixa Completo Estavel

Fonte: Dados da pesquisa, 2017.

4.4 COLETA DOS DADOS

Os dados da pesquisa foram coletados através de entrevista semiestruturada
(Apéndice A), gravadas em gravador digital e transcritas integralmente, no periodo de
julho de 2016 a dezembro de 2017.

Todos os procedimentos relacionados com referéncia a gravagdo consideraram
os termos contidos no TCLE (Apéndice B), havendo respeito as decisdes dos
participantes, do inicio ao fim da pesquisa.

O convite para participacdo no estudo foi realizado no Ambulatério do HU, com
agendamento de horério para realizacdo da entrevista, que foi baseada em roteiro-guia.
Alguns convites foram realizados j& no Centro Obstétrico. A entrevista foi realizada em
local e horario mais apropriado as mulheres, em ambiente reservado, privativo, sem
interferéncia de situacGes externas.

As entrevistas semiestruturadas sdo usadas quando os pesquisadores possuem
questdes amplas que precisam ser abordadas durante as entrevistas. Os entrevistadores
usam um roteiro para garantir que todas as areas serdo contempladas e sua funcédo €
encorajar os participantes a falarem livremente sobre todos os tdpicos listados (POLIT;
BECK, 2011). As entrevistas foram realizadas pela pesquisadora ap6s a assinatura do
TCLE.

4.5 ANALISE DOS DADOS
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A andlise dos dados baseou-se em Minayo (2010). Para realizar uma analise

temética é preciso descobrir os nicleos de sentido que compdem uma comunicacao,

cuja frequéncia ou presenca signifiguem algo para o objeto analitico desejado
(MINAYO, 2010). A anélise tematica € dividida em trés etapas:

1 Pré-andlise: € o momento da escolha dos documentos a serem analisados e a

retomada dos objetivos iniciais do estudo. Neste momento se determina a unidade

de contexto, a unidade de registro, os recortes, a forma de categorizagdo, a

modalidade de codificacdo e 0s conceitos tedricos generalizados que irdo orientar a

analise e pode se decompor nas trés tarefas a seguir:

Leitura flutuante do conjunto das comunicagdes: neste momento o pesquisador
tem contato intenso, aprofundado e direto com o material de campo,
impregnando-se pelo seu contetdo.

Constituicdo do corpus: refere-se ao universo estudado na totalidade. E a
organizacdo dos dados com o objetivo de responder normas qualitativas como:
exaustividade (material contemplar todos os aspectos citados no roteiro);
representatividade (conter caracteristicas essenciais do universo desejado);
homogeneidade (obedecer aos critérios de escolha com relacdo aos temas
tratados, técnicas empregadas e atributos dos interlocutores) e pertinéncia (que
os documentos analisados tenham uma boa adequacdo com a finalidade de
responder aos objetivos do trabalho). Formado pelas informacdes oriundas das
entrevistas.

Pré-analise em relacdo aos objetivos.

2 Exploracdo do material: operacdo classificatoria para chegar ao nucleo de

compreensdo do texto, unidades que contém dados brutos agregados por

caracteristicas relacionadas aos conteudos, delimitando categorias tematicas,

classificacdo dos elementos de acordo com as semelhancas e diferenciagdes, com

posterior reagrupamento em funcdo de caracteristicas comuns.

3 Tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo: os dados empiricos foram

analisados embasados em fundamentos tedricos, desvelando o fendmeno estudado.

4.6 PROCEDIMENTOS ETICOS
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Os aspectos desta pesquisa estdo de acordo com a resolucdo 466/12, do
Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2012).

Este projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa, por meio da
Plataforma Brasil. Além disso, o projeto foi encaminhado a dire¢cdo do HU/UFSC, para
conhecimento e autorizacdo do projeto de pesquisa. O mesmo apresenta-se como recorte
do macroprojeto intitulado “Projeto de Pesquisa Interdisciplinar vinculado ao Projeto de
Extensdo para assisténcia integral e interdisciplinar as Mulheres gravidas com
diagnostico de malformacéo fetal grave ou incompativel com a vida”, o protocolo de
pesquisa foi submetido ao CEP com Seres Humanos via Plataforma Brasil — base
nacional e unificada de registros de pesquisas envolvendo seres humanos para todo o
sistema CEP/Conep e aprovado dia 31 de Agosto de 2016 sob parecer nimero:
1.718.023 e CAAE 56956216.0.0000.0121.

Os pesquisadores realizaram todos os procedimentos para assegurar a
confidencialidade dos dados, mantendo a privacidade dos sujeitos de pesquisa que
tiveram sua identidade preservada, sendo utilizados nomes ficticios.

Todas as participantes do estudo foram esclarecidas sobre os objetivos do
mesmo, a importancia da sua participacdo, a garantia do sigilo e o anonimato. Foram
esclarecidos os riscos, que eram de aspecto emocional, pois era possivel que a entrevista
mobiliza-se sentimentos e pensamentos retomando suas experiéncias atuais. Os
beneficios ndo serdo diretos, mas poderdo ajudar outras mulheres. Apo6s todos 0s
esclarecimentos e o convite para participar do estudo, a formalizacdo do aceite se deu
através da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Uma via
do TCLE foi entregue para o participante e outra, ficou em propriedade da
pesquisadora.

O monitoramento e seguranga dos dados coletados serdo armazenados por um
periodo de cinco anos, em local seguro, sob a tutela das pesquisadoras, e posteriormente

incinerados.
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5 RESULTADOS

Os resultados desta pesquisa serdo apresentados em forma de um manuscrito,
seguindo a normativa para apresentacdo do Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC) do
Curso de Graduagdo em Enfermagem da UFSC. O manuscrito foi intitulado “Perfil de
mulheres nas malformacdes congénitas incompativeis com a vida em um hospital

escola”.

5.1 MANUSCRITO: PERFIL DE MULHERES NAS MALFORMACOES
CONGENITAS GRAVES E/OU INCOMPATIVEIS COM A VIDA EM UM
HOSPITAL ESCOLA.

Resumo: Trata-se de um estudo exploratdrio descritivo, de abordagem qualitativa, com
0 objetivo de conhecer o perfil das mulheres gravidas com diagnostico de malformacéo
fetal grave e/ou incompativel com a vida atendidas em um hospital escola. Foram
entrevistadas 09 mulheres gestantes que receberam diagnostico de malformacéo fetal
grave e/ou incompativel com a vida, que iniciaram acompanhamento pré-natal no
ambulatorio do referido hospital, até o parto/nascimento, realizada no periodo de julho
de 2016 a dezembro de 2017. A analise dos dados foi realizada sob a analise temética de
Minayo. Os resultados desta pesquisa estdo organizados em trés categorias: “Aspectos
socioeconémicos, culturais e obstétricos”; “Malformacdes prevalentes no hospital
escola/SC/Brasil” e “Itinerario terapéutico”. Conclui-se que se faz necessaria maior
divulgacdo, para que as mulheres que vivenciam esta situagdo possam receber a¢des de
cuidados, validadas ética e cientificamente.

Descritores: Enfermagem. Anormalidades congénitas. Cuidados de Enfermagem.

INTRODUCAO

As malformacOes fetais sdo consideradas alteracbes morfologicas, funcionais
e/ou anatdmicas detectadas durante a gestacdo ou nascimento. Podem apresentar-se
como dismorfias leves até defeitos complexos de 6rgdos e segmentos corporais, sendo

0s primeiros altamente prevalentes e os outros, raros na populagcdo. De acordo com
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Cosme, Lima e Barbosa (2017) a etiologia das malformacdes esta associada a fatores
fisicos, quimicos, biolégicos ou genéticos e 60% das anormalidades s&o de origem
desconhecida. A OMS (2008), na Classificagdo Estatistica Internacional de Doencas e
Problemas relacionados a Salde, agrupa as malformacGes com os seguintes cddigos:
Q00-Q07 Malformacbes congénitas do sistema nervoso; Q10-Q18 Malformacdes
congénitas do olho, do ouvido, da face e do pescoco; Q20-Q28 Malformacdes
congénitas do aparelho circulatorio Q30-Q34 Malformagdes congénitas do aparelho
respiratorio; Q35-Q37 Fenda labial e fenda palatina; Q38-Q45 Outras malformacdes
congénitas do aparelho digestivo; Q50-Q56 Malformacdes congénitas dos Orgaos
genitais Q60-Q64 Malformacdes congénitas do aparelho urinario; Q65-Q79
Malformacdes e deformidades congénitas do sistema osteomuscular Q80-Q89; Outras
malformacdes congénitas e Q90-Q99 Anomalias cromossémicas ndo classificadas em
outra parte e a depender da frequéncia e complexidade, 0s agrupamentos sdo

considerados com maior ou menor extensao.

Em todo o mundo as malformacdes fetais figuram entre as principais causas de
mortalidade infantil, sendo a primeira em paises desenvolvidos, visto que esses ja
superaram a morte por fatores evitaveis, tal como a prematuridade, devido a elevacgdo do
padrdo social, econdmico e educacional da populacdo. No Brasil as malformacoes
constituem a segunda causa de morte do neonato, passando de 11,4% no ano de 2000,
para 20,7% em 2013, apresentando variacdo de acordo com fatores relacionados a
escolaridade, raca/cor/etnia maternas e localizagcdo geogréafica da gestante, visto que as
taxas diferenciam-se de acordo com a regido do pais; a regido sul apresenta maior indice
de 6bitos por malformacdo fetal (BRASIL, 2015). Segundo Machado (2010), as
malformacdes fetais sdo a causa de um em cada trés oObitos fetais e neonatais e, de
acordo com Gouveia et al. (2009), constituem um problema de saude publica. Os
numeros referentes ao Estado de Santa Catarina demonstram que num periodo de dez
anos, entre 2005 e 2015, ocorreram 7401 nascimentos de bebés que apresentavam
alguma malformacéo, onde 534 evoluiram para ébito. No ano de 2016 foram registrados

841 casos de recém nascidos com alguma malformacdo (BRASIL, 2016)

A despeito das melhorias no atendimento pré-natal, novas tecnologias
diagndsticas e atencdo em saude, algumas malformacdes podem ser detectadas apenas
ao nascimento, dificultando o uso de terapéutica intrauterina, ou mesmo passar

despercebidas e ndo serem devidamente notificadas (BRASIL, 2015). Pela gama de
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sentimentos que o diagndstico de alguma malformacdo pode suscitar nos individuos
envolvidos, faz-se necessario destacar a importancia de considerar as decisdes da
gestante, independente do progndstico apresentado e qualificar a atencdo da equipe
multidisciplinar que realizara 0 acompanhamento da mulher na gestacdo, parto e
puerpério, bem como o neonato (SANTOS, BOING, CUSTODIO, CREPALDI, 2014;
LEVENO et al., 2014; ANDRADE, 2014; BORGES, PINTO, VAZ, 2015).

A fim de atender a demanda de mulheres e familias que atravessam as incertezas
e preocupacdes do diagndstico de malformacédo fetal incompativel com a vida, faz-se
necessario lancar um olhar critico sobre os aspectos sociodemograficos, observando
informacgdes epidemioldgicas (PEREIR, SOUZA, VALE, 2015), ndo apenas parar
qualificar a atuacao do profissional de enfermagem, mas também para elaboracéo e/ou

reformulacéo das politicas publicas.

O presente estudo objetivou, portanto, em tracar o perfil das mulheres que
recebem o diagndéstico de malformacéo fetal grave e/ou incompativel com a vida em um

hospital escola do sul do Brasil.

METODO

Trata-se de pesquisa qualitativa, do tipo exploratorio-descritiva, que viabilizou o
objetivo proposto, visto que esta abordagem possibilita obter dados acerca do
fendmeno estudado.

O cenério da pesquisa foi o Ambulatorio de Atencéo a Saude da Mulher, de um
hospital escola do sul do Brasil, com mulheres que realizavam consultas do Pré-Natal
de Alto Risco e Medicina Fetal. Essas consultas sdo agendadas pelo Sistema de
Regulacdo do Sistema Unico de Salide — SISReg e sdo referenciadas das unidades
bésicas de salde.

A presente pesquisa faz parte do “Projeto de Pesquisa para Assisténcia Integral e
Interdisciplinar as Mulheres Gravidas com diagnostico de malformacédo fetal grave ou
incompativel com a vida”. A partir do projeto de extensdo, o grupo vislumbrou a
importancia de constituir um projeto de pesquisa. Ha alguns desafios sob o ponto de
vista tedrico-metodoldgico, quando se pretende construir e dar seguimento a um projeto
de pesquisa que visa tratar de temas relacionados a mulheres gravidas que recebem

diagnostico de malformacéo fetal.
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Portanto, este projeto de pesquisa se pauta sob problematicas antigas, como a
salde das mulheres e a salde neonatal, neste caso, das mulheres gestantes com
diagndstico de malformacéo fetal grave, propondo novas problemaéticas, novos olhares,
novas possibilidades de analise.

Participaram do estudo nove mulheres gestantes que receberam diagndstico de
malformacdo fetal grave e/ou incompativel com a vida, que iniciaram acompanhamento
pré-natal no ambulatério de um hospital escola, até o parto/nascimento. Como critério
de inclusdo, considerou-se apenas as mulheres gravidas acima de 18 anos de idade,
sendo excluidas as que ndo fizerem seguimento no ambulatério do referido hospital,
quer seja por propria vontade ou por conta de encaminhamento para outro servico

publico, privado ou suplementar.

Os dados da pesquisa foram coletados através de entrevista semiestruturada e
analisados sob a Gtica de Analise Tematica de Conteido, segundo Minayo (2010).

O presente estudo seguiu as instrugdes da Resolucdo n°466/2012 (BRASIL,
2013). O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
da UFSC, segundo parecer numero 1.718.023. Seguindo o sigilo recomendado, para

garantir o anonimato dos entrevistados utilizou-se nome de flores.

RESULTADOS

Participaram deste estudo nove mulheres, com idades entre 23 e 44 anos. Quatro
mulheres apresentaram ensino superior completo, quatro delas ensino médio completo e
uma com ensino fundamental completo. Com relacdo a cor, oito se auto declararam
brancas e uma como parda. Cinco mulheres se declararam catdlicas, duas como ateias,
uma evangeélica e uma espirita. Todas coabitam com os companheiros ha no minimo
seis meses. Quatro destas mulheres eram primigestas. O diagnostico fetal foi realizado
entre 15 e 37 semanas. Cinco mulheres moravam na macrorregido da Grande
Florianopolis e Trés na macrorregido do Sul Catarinense.

Destas mulheres, cinco optaram pelo aborto legal, sendo que trés ja se
encaixavam no que preconiza a lei, sob o diagnostico de anencefalia.

As malformac0es diagnosticadas foram: Anencefalia, Encefalocele, Limb Body

Wall Complex, Malformagdo Renal Bilateral com Adramnia, Sindrome de Patau, além
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de um caso de multiplas malformac6es, caracterizado por Acrania, Encefalocele,
Gastroquise e Pé torto congeénito.

Os resultados deste estudo estdo organizados em trés categorias, a saber:
“Aspecto socioecondmico, cultural, demogréafico, obstétrico”; “Malformacdes

prevalentes em um hospital escola do sul do Brasil”; “Itinerario terapéutico”.

Aspectos socioecondmicos, culturais e obstétricos

Foram entrevistadas nove mulheres, com diagnostico de malformacdo fetal
incompativel com a vida, observados os critérios de inclusdo nesta pesquisa. Duas
mulheres ndo aceitaram participar da pesquisa, apos serem esclarecidas sobre o tema e
receberem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Na analise dos dados, observa-se que a idade materna variou entre 23 e 44 anos.
No que se refere ao estado civil, foi observado que o total de mulheres pesquisadas eram
casadas ou possuiam unido consensual. Referentes as varidveis socioecondmicas,
culturais e obstétricas, 04 mulheres possuiam 3° grau completo, 08 trabalham fora e,
para 04 das entrevistadas, ndo haviam gestacdes anteriores; todas informaram ter

realizado acompanhamento pré-natal.

Malformacoes prevalentes em um hospital escola do sul do Brasil

As malformacdes registradas nas mulheres entrevistadas foram: 03 casos de
Anencefalia, 01 caso de Encefalocele occiptal, 01 caso de Limb Body Wall Complex,
02 fetos com Multiplas malformacgdes, 01 caso de Malformacdo Renal Bilateral com

Adramnia e 01 caso de Onfalocele.

“Entdo o que a gente achava que era um Down, virou uma trissomia 13 e de vez em
guando achavam que era 18, porque é meio parecida as duas e até por fim que
dependendo da posi¢ao do coragdozinho e um probleminha no estomago o doutor falou

que seria uma trissomia 13" (Azaléia).

“A gente sO se pergunta porque com a gente, mas logo quando eu fiquei gravida eu ja
tinha medo de acontecer alguma coisa para o bebé por causa da cirurgia né, quando eu

descobri a gravidez. S6 que quando, depois do primeiro ultrassom que parecia até ali
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que estava tudo normal, dai eu fiquei mais tranquila né? Mas quando eu recebi o

diagnostico, nossa, foi um desespero” (Lirio).

Itinerario terapéutico

Dentre as nove mulheres entrevistadas, trés ja se encontravam amparadas pela
Lei 9.434/97, em decorréncia do diagndstico de anencefalia e duas outras que entraram
com requerimento, apenas uma obteve parecer favoravel. Para as demais mulheres, 0s
desfechos foram: Cesarea por risco materno relacionado a placenta prévia total
(Violeta); Cesarea por fratura pélvica (Laranjeira); Parto normal genitopeitoral
(Azaléia) e Cesarea com histerectomia total (Limb body wall complex) (Cerejeira).

As mulheres com diagnostico de anencefalia realizaram a interrupcdo da
gestacdo entre a 15% e 26° semana, relatando acreditar que assim evitariam um
sofrimento maior.

“A gente decidiu porque, como a gente pesquisou bastante sobre o assunto e viu que
ndo tinha chance de sobreviver, eu acho que seria um sofrimento tanto para mim e
tanto para o bebé né? Ficar até, porque a gente viu até alguns casos, que até sobrevivia

alguns dias, mas ndo.” (Lirio).

“Na hora assim, ndo teve reagdo, dai depois que comegou a cair a ficha, dai eu fui ver,
fui pesquisar, fui ver o que era. Mas na hora assim eu sabia que tinha alguma coisa
errada, mas ndo sabia a gravidade. [...] dai ele me falou na hora. Ele disse que era
anencefalia, mas que eu ia ter que procurar mais um outro médico [...] dai ele falou
gue eu ia ter que entrar na justica para poder realizar o processo. E dai eu procurei
medicos I, eles ndo fazem. Dai a doutora estava me explicando, ela me enviou para ca
porque ela disse que ja tinha visto alguns casos aqui e ela sabia que aqui fazia”

(Astromélia).

Trés mulheres foram submetidas a cesariana e uma teve parto normal em

posicao genupeitoral na instituigéo.

“Sim, se eu puder optar, porque eu penso assim, eu vou sentir dor, muita dor, para ter
um filho que ndo vai embora comigo, entendeu? Eu ndo quero passar por isso [parto

normal]. E desgastante [chorando], jd é mais desgastante” (Azaléia).
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Estas mulheres foram encaminhadas tanto de Unidades Basicas de Saude (UBS),
quanto da rede privada de saude, dando continuidade ao acompanhamento no hospital
escola concomitante a atencdo da UBS. No hospital escola também se desenrolaram os

tramites legais.

“Quando a minha médica de la me encaminhou para gravidez de alto riSCO aqui.
Quando descobriram na morfologica, eu estava de 22 semanas e ja estava sem liquido

nenhum e ai o bebé estava com uma malformacado renal” (Laranjeira).

“Sim, no posto [...] s6 que eu tive um sangramento. Ai eu tive um sangramento, fui no
regional, ai no regional me pediram ultrassom pra verificar o sangramento [...] ndo era
emergéncia, entdo eles marcaram um exame pra 10 dias [...] quando fui na consulta no
posto eu ja estava com diagndstico do regional com dois outros ultrassom feitos, que de
que realmente o bebé estava com a implantacéo baixa. Entdo o enfermeiro em si, ja na
primeira consulta la com enfermeiro ele j& me encaminhou pra uma gestacdo de alto
risco. Dai até chegar o encaminhamento foi rapidinho, me marcaram pra ca, eu
conversei com a doutora e quando eu trouxe pra doutora eu trouxe um outro ultrassom,
que tinha informado, que estava tudo bem com o beb& mas que tinha dado
translucéncia nucal alterada ai foi onde ela me encaminhou pro Dr. [...] eu disse “tive
uma consulta semana passada foi encaminhada para o hospital e eu tenho uma

consulta na semana que vem com o médico que eu ndo conheco” (Cerejeira).

DISCUSSAO

As malformagdes congénitas associam-se a morbimortalidade infantil,
principalmente no periodo neonatal, indo ao encontro de Cosme et al. (2017) que
ressalta ser importante o seu diagnostico precoce para o planejamento e a alocagdo de
recursos dos servicos de saude especializados (pré-natal, natal e pds-natal), para a
reducdo da morbimortalidade, principalmente neonatal precoce, e para a melhora da
qualidade de vida e dos indices de sobrevida.

De acordo com Andrade (2014), a determinacdo do perfil da mulher €
fundamental para que o acolhimento da mulher que recebe o diagndstico de
malformacao fetal seja adequado as diferentes realidades.

Em relacdo a escolaridade, a maioria das entrevistadas possuia nivel superior

completo e buscavam diferentes fontes de informaces, diante do diagndstico recebido
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durante a gravidez. Acredita-se assim que, quanto mais elevado for o nivel de
escolaridade da mulher, melhor sera o discernimento da mulher em relacdo a
necessidade de acompanhamento da sua gestacdo e cuidado ao filho, inclusive aquelas
que possam apresentar fetos malformados (FONTOURA; CARDOSO, 2014). Xavier
(2014) constata que a baixa escolaridade se encontra atrelada a condicGes
socioecondmicas maternas desfavoraveis, bem como a caréncia nutricional, ambos
fatores associados a maior prevaléncia de gestacdo de fetos malformados. Segundo
estudo de Reis e Ferrari (2014), realizado no estado do Mato Grosso, as mulheres
gravidas de fetos malformados possuiam nivel médio de escolaridade. Ainda de acordo
com os autores, o nivel de escolaridade pode influenciar no tratamento, considerando
que o impacto de uma gestacdo de feto malformado é maior nas mulheres de baixa
renda e de familias com menores recursos financeiros.

No tocante a faixa etaria, as mulheres apresentaram idades entre 23 e 44 anos.
Segundo Emer et al. (2015), o risco fetal de aneuploidias aumenta proporcionalmente a
idade materna. Ainda de acordo com esta literatura, considerando-se a crescente de
mulheres que optam por postergar a gestacdo, faz-se necessario o aconselhamento
genético pré-natal e pré-concepcional, diminuindo assim a ocorréncia das
malformagBes. No outro extremo de faixa etdria, as adolescentes formam um
contingente considerado de alto risco obstétrico, principalmente no que se refere ao
recém-nascido que, segundo Azevedo et al. (2014), fica mais exposto ao risco de
prematuridade, baixo peso ou muito baixo peso e mortalidade, relacionados pelos
autores, ao ambiente socioecondémico e cultural ao qual a adolescente esta inserida. No
estudo realizado por Reis e Ferrari (2014), a faixa etaria materna mais prevalente estava
entre 21 e 30 anos, semelhante ao encontrado por Andrade (2014) e de forma diversa ao
presente estudo, que constatou a média de idade em 32 anos, semelhante entdo ao
apresentado por Xavier (2014), no qual a maior parte das mulheres apresentava idade
entre 20 e 35 anos.

Referente a cor/etnia, das nove mulheres entrevistadas, oito se auto declararam,
brancas, resultado semelhante ao encontrado em estudo de Andrade (2014) e diferente
de Reis e Ferrari (2014), onde a maioria das mulheres se auto declararam pardas (54%
delas) e apenas 23% como brancas. Segundo Xavier (2014), a variante raga/cor opera
como determinante social de satde no Brasil, considerando sua relevancia na equidade

do acesso a saude, demonstrando que entre as mulheres brancas a maior causa de
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mortalidade infantil é em decorréncia das malformacdes fetais, entre as mulheres pretas
e pardas figura a prematuridade e entre as indigenas, as infecces.

De acordo com a WHO (2015), as malformagdes constituem a segunda causa de
morte de criancas menores de cinco anos nas Ameéricas e a quarta causa de morte
neonatal, seguida de prematuridade e infeccbes neonatais ou relacionadas ao parto. Ao
ano, cerca de duzentos e setenta mil recém-nascidos falecem na fase neonatal em
decorréncia das malformagdes, um em cada trinta e trés bebés sdo afetados pelas
anormalidades e trés milhdes e duzentos mil apresentam deficiéncias no mundo.
Laurenti et al. (2014) infere que conforme as situacdes que elevavam a taxa de
mortalidade v@o sendo vencidas e controladas, ocorre concentracdo de O6bitos
principalmente no periodo neonatal precoce e observa-se aumento significativo das
malformacdes fetais. De acordo com os autores, nos Estados Unidos a principal causa
de morte no primeiro ano de vida sdo as malformacdes, com aumento de 14% para 22%
entre os anos de 1968 e 1995, contribuindo para a percepc¢do da necessidade da criagdo
de um sistema de informacdo que visa registra sua prevaléncia e caracteristicas. Os
dados oficiais para o Brasil sdo obtidos através do Sistema de InformacGes sobre
Nascidos Vivos (SINASC), criado em 1989 e que teve a varidvel sobre defeitos
congénitos incluida em 1999, na Declaracdo de Nascido Vivo (DNV); anteriormente a
esta inclusdo, sO era possivel mensurar a ocorréncia dos Obitos por malformacdes
através do Sistema de Informacdes sobre Mortalidade (SIM). Nunes e Abrahdo (2016)
apontam que as malformacdes tém causas indefinidas em 65% dos casos, 25% podem
ser atribuidas a fatores genéticos e 10% a fatores ambientais. Entretanto uma pesquisa
realizada por Mendes et al. (2015) aponta que as causas ambientais sdo mais dificeis de
serem reconhecidas, embora mais numerosas e que apenas 6% sdo causadas por defeito
cromossémico, seguido de 20% de origem mendeliana e 60% de causa desconhecida.
Os numeros apresentados pelas autoras apontam que 2% a 5% dos recém-nascidos no
Brasil e no mundo apresentam alguma malformacdo e que, embora tenha ocorrido
melhora na assisténcia multiprofissional ao neonato e sua familia, ainda séo irrisérios o0s
dados relativos a prevaléncia de malformacdes fetais, tanto por falha no preenchimento
do formulario adequado, quanto pela falta de correlacdo desta informagdo com outras
variaveis.

No Brasil, os estudos sobre itinerario terapéutico sdo pouco explorados,
constituindo tema recente de interesse dos pesquisadores, visto que “itinerario

terap€utico” ndo constitui um descritor, como afirma Gerhardt et al. (2016) e existem
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obras que, mesmo com este enfoque, utilizam terminologias diversas como “trajetoria
do cuidado”, “trajetéria do paciente”, “trajetéria de tratamento”. Para a autora, o
itinerdrio  terapéutico traz compreensdo dos elementos que circulam nas
intersubjetividades e ndo configura apenas um tracado. De acordo com Xavier (2014), o
itinerario terapéutico € a sequéncia de processos de interacao e tomada de decisdes entre
as pessoas sobre a patologia e terapéutica adequada e o significado da experiéncia de
adoecer. Xavier (2014) é corroborada por Pinheiro et al. (2016) que afirma que a
concepcao de itinerario terapéutico considera as experiéncias e 0 modo de significar e
produzir cuidados, elaborando redes de apoio gque sustentem estas experiéncias. Ainda
segundo Pinheiro et al. (2016) o itinerario terapéutico ¢ “um dispositivo revelador da
cultura do cuidado e do cuidado na cultura, na medida em que retrata a multiplicidade

da constitui¢ao, qualidade das relagdes sociais e potenciais cuidativos”.

CONCLUSAO

O presente estudo identificou que o perfil das mulheres que recebem diagnostico
de malformacdo fetal no hospital escola é composto por mulheres majoritariamente
autodeclaradas brancas, com idades de 23 a 44 anos, maioria catdlica, maior
predominancia de ensino médio completo, profissionais ativas em 88,8% dos casos,
todas em unido consensual, residentes em sua maioria da macrorregido da Grande
Floriandpolis e com diagnostico firmado entre 15 e 37 semanas, cinco delas tiveram
como desfecho o abortamento legal por livre escolha das mulheres, trés evoluiram
cesariana e uma para parto normal.

Com a elaboracdo dessa pesquisa, foi possivel conhecer uma pequena parte da
realidade das mulheres que recebem a assisténcia da equipe multiprofissional quando do
diagnostico de feto com malformacéo grave, bem como de suas familias. Através do
aprofundamento na vivéncia destas mulheres, buscando conhecer ndo apenas as
malformacdes apontadas em seus fetos, mas toda a sua caminhada até o momento do
diagndstico, dentro do sistema de salde, a busca por informagdo e acolhimento de
qualidade, suas redes de apoio e reacOes diante das possibilidades que se lhes
apresentam, tornando possivel compreender seus impasses e sofrimentos.

Como limitagdo do estudo, apontamos a escassez de estudos epidemioldgicos,
sociodemogréficos e estatisticos sobre as malformacdes fetais, principalmente no que se
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refere ao aprofundamento na figura da mulher gestante ou mesmo na do homem/pai.

Sugere-se com este estudo, novas pesquisas que visem o aprofundamento
cientifico desta tematica, oportunizando que os enfermeiros que atuam na &rea de
medicina fetal e aconselhamento genético sejam estimulados a compreender a
importancia de se conhecer e delinear o perfil das mulheres gestantes de fetos com
malformacdes graves e/ou incompativeis com a vida, desenvolvendo novas ferramentas

e pesquisas nesta seara.

REFERENCIAS

ANDRADE, M. N. Perfil sociodemogréafico e sentimentos vividos gestantes com
malformacao fetal. 2014. 77 f. Dissertacdo (Mestrado em Ciéncias da Saude) -
Universidade Federal de Goias, Goiania, 2014.

AZEVEDO, W.F. et al. ComplicacGes da gravidez na adolescéncia: revisdo sistematica
da literatura. Einstein (S&o Paulo), Sdo Paulo , v. 13,n. 4, p. 618-626, Dez. 2015
: Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1679-
45082015000400618&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em 08 maio 2018.

BRASIL, Conselho Nacional de Satde. Ministério da Saude. Publicada resolucéo 466
do CNS que trata de pesquisas em seres humanos e atualiza a resolucéo 196. 2013.
Disponivel em:
<http://conselho.saude.gov.br/ultimas_noticias/2013/06_jun_14 publicada_resolucao.ht
ml>. Acesso em: 08 maio 2018.

, Ministério da Salde. Saude Brasil 2014: uma anélise da situacdo de saude e
das causas externas. 2015. Elaborada por Ministério da Saude. Disponivel em:
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/saude_brasil_2014 analise_situacao.pdf>.
Acesso em: 20 maio 2017.

, Ministério da Saude do. Protocolos da Aten¢do Basica: Saude das Mulheres.
2016. Elaborado por Ministério da Saude do Brasil e Instituto Sirio-Libanés de Ensino e
Pesquisa. Disponivel em:
<http://189.28.128.100/dab/docs/portaldab/publicacoes/protocolo_saude_mulher.pdf>.
Acesso em: 20 maio 2017.

BORGES, M. M.; PINTO, M. J. C,; VAZ, D. C. M. Apego materno-fetal e
enfrentamento de gestantes frente ao diagnostico de malformacéo. Revista Arquivos de
Ciéncias da Saude. v. 22, n. 2, p. 27-32. 2015. Disponivel em:
http://www.cienciasdasaude.famerp.br/index.php/racs/article/view/138. Acesso em 13
de maio de 2017.

COSME, H. W.; LIMA, L. S.; BARBOSA, L. G. Prevaléncia de anomalias congénitas e
fatores de risco associados em recém-nascidos do municipio de Sdo Paulo no periodo de
2010 a 2014. Revista paulista de pediatria, S& Paulo , v. 35,n. 1,p. 33-
38, margo 2017 . Disponivel em



53

<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0103-
05822017000100033&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em 06 abr. 2018.

EMER, C.S.C. et al. Prevaléncia das malformacdes congénitas identificadas em fetos
com trissomia dos cromossomos 13, 18 e 21. Rev. Bras. Ginecol. Obstet, v. 37, n.7, p.
333-338. 2015.

FONTOURA, F.C.; CARDOSO, M.V.LM.L. Association between congenital
malformation and neonatal and maternal variables in neonatal units of a Northeast
Brazilian city. Texto contexto - enfermagem, Floriandpolis , v. 23,n. 4, p. 907-
914, Dec. 2014 : Disponivel em
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
07072014000400907&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em 06 abr. 2018.

GERHARDT, T.E.; BURILLE, A.; MULLER, T.L. Estado da arte da producio
cientifica sobre itinerarios terapéuticos no contexto brasileiro. In. GERHARDT, T.E.;
PINHEIRO, R.; RUIZ, E.N.F.; JUNIOR, A.G.S. Itinerarios terapéuticos:
integralidade no cuidado, avaliacéo e formacao em saude. Rio de Janeiro: CEPESC
/ IMS/ UERJ — ABRASCO, 2016. p.27-97.

GOUVEIA, M. T. O. et al. PERFIL DAS CRIANCAS COM MALFORMACOES
CONGENITAS DO APARELHO DIGESTIVO EM HOSPITAL PEDIATRICO
DE TERESINA-PI. 2009. Disponivel em:
<http://apps.cofen.gov.br/cbcenf/sistemainscricoes/arquivosTrabalhos/127745.E9.T5187
.D5AP.pdf>. Acesso em: 29 maio 2017.

LAURENTI, R. et al . A Importancia das anomalias congénitas ao nascer. Revista
brasileira de crescimento e desenvolvimento humano, S&o Paulo , v. 24,n. 3, p.
328-338, 2014 . Disponivel em:
<http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-
12822014000300013&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em 08 maio 2018.

LEVENO, K. et al. Manual de Obstetricia e Williams: complicacdes na gestacao.
Artmed. 23 ed. 2014.

MENDES, C. Q. S. et al. Prevaléncia de nascidos vivos com anomalias congénitas no
municipio de S&o Paulo. Revista da Sociedade Brasileira de Enfermagem
Pediatrica, Sdo Paulo, v. 15, n. 1, p.7-12, jun. 2015. Disponivel em:
<http://www.sobep.org.br/revista/images/stories/pdf-revista/vol15-nl/vol_15 n_2-
artigo-de-pesquisa-1.pdf>. Acesso em: 08 abr. 2018.

MACHADO, M. E. C. DIAGNOSTICO PRE-NATAL DE MALFORMACAO
FETAL: UM OLHAR SOBRE O CASAL. 2010. Disponivel em:
<http://www.bibliotecadigital.ufmg.br/dspace/bitstream/handle/1843/BUOS-
8KYLJ8/disserta__0_maria_eug_nia_da_costa_machado.pdf?sequence=1>. Acesso em:
29 maio 2017.

MINAYO, M.C.S.(Org) Pesquisa Social; Teoria Método e Criatividade. 29* Ed.
Petropolis: Vozes, 2010.

NUNES, T. S.; ABRAHAO, A. R. Repercussdes maternas do diagndstico pré-natal de
anomalia fetal. 2016. Acta Paulista de Enfermagem. Disponivel em:



54

<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0103-21002016000500565>.
Acesso em: 20 maio 2017.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. Classificacdo Estatistica Internacional
de Doencas e Problemas Relacionados a Saude - CID-10. 2008. Centro Colaborador
da OMS para a Classificacdo de Doencas em Portugués. Disponivel em:
<http://www.datasus.gov.br/cid10/\vV2008/cid10.htm>. Acesso em: 26 maio 2017.

PEREIRA, R. A.; SOUZA, R. A. A, VALE, J. S. O processo de transicdo
epidemioldgica no Brasil: uma revisdo de literatura. Revista Cientifica da Faculdade
de Educacdo e Meio Ambiente, Rondonia, v. 1, n. 6, p.99-108, jan. 2015. Semestral.
Disponivel em: <http://www.faema.edu.br/revistas/index.php/Revista-
FAEMA/article/view/322/387>. Acesso em: 02 junho 2017.

PINHEIRO, R. et al. O “estado do conhecimento” sobre os itinerarios terapéuticos e
suas implicacdes tedricas e metodoldgicas na Saude Coletiva e integralidade do
cuidado. In: GERHARDT, T.E.; PINHEIRO, R.; RUIZ, E.N.F.; JUNIOR, A.G.S.
Itinerarios terapéuticos: integralidade no cuidado, avaliacdo e formacgdo em saude.
Rio de Janeiro: CEPESC / IMS/ UERJ — ABRASCO, 2016. p.13.

REIS, L.L.A.S.; FERRARI, R. Malformacg6es Congénitas: Perfil Sociodemografico das
Mées e CondigOes de Gestacdo. Revista de enfermagem UFPE, v.8, n.1, p.98-106,
2014,

SANTOS, M. M. et al. Diagndstico pré-natal de malformacdo incompativel com a vida:
implicacdes psicoldgicas e possibilidades de intervencdo. Revista Psicologia e Saude, v.
6, n. 1, jan. /jun. 2014, p. 64-73. 2014.

Sao Paulo. Secretaria Municipal da Satde. Coordenacdo de Epidemiologia e Informacao
— CElInfo. Declarac¢ao de Nascido Vivo: Campo 34 - Manual de Anomalias
Congénitas. Sdo Paulo: Secretaria Municipal da Saude, 2008. 50p.

WORLD HEALTH ORGANIZATION (Estados Unidos da Ameérica). Congenital
anomalies are the second-leading cause of death in children under 5 in the
Americas. 2015. Disponivel em:
<https://www.paho.org/hg/index.php?option=com_content&view=article&id=10487:an
omalias-congenitas-segunda-causa-muerte-en-los-ninos-menores-de-5-anos-en-las-
americas&catid=740:news-press-releases&ltemid=1926&lang=en>. Acesso em: 06 abr.
2018.

XAVIER, R. B.. Contextos sociodemograficos e itinerarios de cuidados a saude de
mulheres com histéria de Sindromes Hipertensivas na gestacao: Contribuicfes para
a discussdo de risco reprodutivo. 2014. 189 f. Tese (Doutorado) - Curso de Saude
Publica, Fundagdo Oswaldo Cruz Instituto Nacional de Sadde da Mulher, da Crianga e
do Adolescente Fernandes Figueira, Rio de Janeiro, 2014. Disponivel em:
<https://www.arca.fiocruz.br/bitstream/icict/8426/2/69633.pdf>. Acesso em: 09 abr.
2018.



55

6 CONSIDERACOES FINAIS

A realizacdo da presente pesquisa oportunizou o aprendizado e aprofundamento
na assisténcia de enfermagem a mulher, visto ser uma &rea que exige continua
qualificacdo, conhecimentos diariamente atualizados, baseado em evidéncias e acima de
tudo, primando pela humanizagdo. A importancia deste estudo para a enfermagem se
apresenta diante da abordagem de tema pouco explorado, visto o baixo volume de
producdes cientificas que tratem da problematica dos aspectos sociais, econémicos,
ocupacionais, obstétricos e demograficos das familias de fetos malformados e, em
menor volume ainda, das mulheres que os carregam. Outro aspecto importante é o
enfoque de género, interdisciplinar, e em especial para destacar o papel das enfermeiras
em toda a linha de cuidado a satde das mulheres, desde a atencdo basica até o nivel
terciario. Se é responsabilidade assistencial da enfermeira das equipes de Saude da
Familia a consulta de enfermagem as mulheres gravidas, muitas vezes € a partir dai que
tem o diagnostico revelado e sdo encaminhadas para os servigos de saude de referéncia.
Da mesma forma que as mulheres gravidas tem seu “bebé idealizado”, muitas
enfermeiras podem ter seu papel “idealizado”, recebendo apenas mulheres com
gestacBes planejadas, desejadas, com o desenvolvimento do feto e do vinculo, dentro
dos parametros esperados.

Com a elaboracdo dessa pesquisa, foi possivel conhecer uma pequena parte da
realidade das mulheres gque recebem a assisténcia da equipe multiprofissional quando do
diagndstico de feto com malformacdo grave, bem como de suas familias. Através do
aprofundamento na vivéncia destas mulheres, buscando conhecer ndo apenas as
malformacdes apontadas em seus fetos, mas toda a sua caminhada até 0 momento do
diagndstico, dentro do sistema de salde, a busca por informacdo e acolhimento de
qualidade, suas redes de apoio e reacOes diante das possibilidades que se lhes
apresentam, tornando possivel compreender seus impasses e sofrimentos.

Como limitagdo do estudo, apontamos a escassez de estudos epidemiologicos,
sociodemogréficos e estatisticos sobre as malformaces fetais, principalmente no que se
refere ao aprofundamento na figura da mulher gestante ou mesmo na do homem/pai,
observando a falha na troca de informac6es entre as entidades oficiais do governo e as

instituicdes publicas e privada.
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Sugere-se com este estudo, novas pesquisas onde os enfermeiros que atuam na
area de medicina fetal e aconselhamento genético sejam estimulados a compreender a
importancia de se conhecer e delinear o perfil das mulheres gestantes de fetos com
malformacdes graves e/ou incompativeis com a vida, desenvolvendo novas ferramentas

e pesquisas nesta seara.
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APENDICE A: QUESTIONARIO
1- Perfil:
Data de Nascimento:  /  / Idade:

Raga/cor: () branca ( ) preta () parda () amarela

indigena/etnia:

Dados residenciais:

Numero: Complemento:
Bairro: Municipio: CEP:
Telefone: (fixo) DDD( ) -

(celular) DDD() -

Escolaridade:

( ) analfabeta ( ) ensino fundamental incompleto () ensino fundamental
completo () ensino médio incompleto ( ) ensino médio completo (
superior completo

Religido: ( ) catolica ( ) evangélica ( ) espirita ( ) budista

() matriz africana: ( ) umbanda ( ) candomblé

outra: () sem religido

Ocupagao/profissao:

Situagdo conjugal/estado civil:

() solteira ( ) casada ( ) unido estavel ( ) separada/divorciada ( )
namorada/o () viuva

Gestacao atual: (n° )

Partos anteriores: Cesdria anterior:

DUM:

IG: USG:

DPP:

Historia familiar ou de gestagdo anterior com alguma malformagao: () Sim
( ) Nao

Gravidez planejada: () Sim ( ) Nao

Gravidez desejada: () Sim ( ) Nao

Historico de uso de alcool e/ou outras drogas: () Sim ( ) Nao

Qual: Desde quando:

Uso de alcool na gestagcdo: () Sim ( ) Nao

66

¢ )

) ensino
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Uso de tabaco na gestacdo: () Sim ( ) Nao

Uso de outras drogas ilicitas na gestacdo: ( ) Sim ( ) Nao

Em caso afirmativo, qual?  Maconha  Cocaina  Crack  Ectasy  Outra
Exposicao a radiagdo ionizante: ( ) Sim ( ) Nao

Uso de medicagao antes da gravidez: ( ) Sim ( ) Nao

Qual?
Uso de acido folico: () Sim () Nao

Desde quando?

22 Entrevista semi estruturada

Data do inicio do pré-natal: / /

Data da primeira consulta no HU: / /

Centro de Saude de origem:

Motivo do encaminhamento:

NUmero de consultas de pré-natal por profissional de salde:

Medicina:

Enfermagem:

Psicologia:

Servico Social:

Outra/os:

2- Quando, por qual profissional de satde e como foi informada sobre a suspeita ou

diagndstico de malformacédo fetal e qual foi?
3- Como recebeu o diagnostico e como reagiu?

4- Em caso de diagnostico de malformacdo incompativel com a vida, como foi

orientada? Onde obteve as informacgdes?
5- Qual o itinerario terapéutico percorrido para chegar ao HU/UFSC?
6- Qual é a base social de apoio nesse processo de gestagdo?

7- Houve necessidade de encaminhamento e acompanhamento com profissional de
outra area ou necessidade de encaminhamento para outra instituicdo de saude, tanto para

VvOCé como para seu feto ou bebé&? Qual/quais?

9- Apos o termino da gestacdo, qual € sua percep¢do do processo?
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APENDICE B: TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Gostariamos de convida-la a participar do estudo intitulado “Perfil

epidemiologico das mulheres com diagnéstico de malformagao fetal”.
Este projeto foi enviado ao Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Federal de Santa Catarina (CEPSH/UFSC) para aprovacao. O objetivo
desta pesquisa é conhecer o perfil socioeconomico, cultural, demografico e obstétrico
das mulheres gravidas com diagnostico de malformagdo fetal grave e/ou incompativel
com a vida atendidas no HU/UFSC.

Esta sera conduzida pela Profé. Dr2, Vitoria Regina Petters Gregoério e pela Académica
de Enfermagem Lais Gisela Schneider.

Os dados serdo coletados pelas as pesquisadoras, por meio de entrevista(s)
gravada(s) e as informacdes obtidas serdo utilizadas exclusivamente para os fins da
pesquisa.

Sua participacdo serd combinada em conjunto com as pesquisadoras, sem trazer
qualquer prejuizo para sua pessoa e/ou para seu/sua filho/a(s). As identidades serdo
preservadas, sendo utilizados nomes ficticios. Porém acrescentamos que, apesar dos
esforcos e das providencias necessarias tomadas pelas/os pesquisadoras, existe a remota
possibilidade de quebra de sigilo, ainda que involuntaria e ndo intencional, cujas
consequéncias serdo tratadas nos termos da Lei.

Sua participacdo na pesquisa é voluntaria e podera se negar a participar da
mesma, bem como deixar de participar a qualquer momento. Para isso, basta que
comunique a decisao, por qualquer meio, a qualquer uma das pesquisadoras. VVocé pode
falar o que realmente pensa, sem que isso interfira na assisténcia prestada pela/os
profissionais de saude.

O estudo néo oferece riscos a sua integridade fisica. Entretanto, é possivel que os
guestionamentos contidos no instrumento de coleta de dados possam oferecer riscos
emocionais, mesmo que involuntarios e ndo intencionais e de ordem reflexiva uma vez
que durante as entrevistas vocé poderd reviver experiéncias e aspectos negativos
poderdo aflorar. Garantimos que, se iSSO acontecer e vocé se sentir constrangida e ou

mobilizada emocionalmente, serd dado o tempo necessario para VOCE se recompor e
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seguir a entrevista, se assim vocé desejar. Caso necessario as pesquisadoras fardo os
devidos encaminhamentos para o suporte emocional.

De acordo com a legislacéo brasileira, ndo é prevista nenhuma despesa pessoal
para vocé, bem como remuneracdo ou gratificacdo para participar da pesquisa. As
pesquisadoras comprometem-se, formalmente, indeniza-la por eventuais danos
decorrentes da pesquisa, desde que devidamente comprovado sua relacdo com a mesma.
Da mesma forma, as pesquisadoras comprometem-se a realizar o ressarcimento de
possiveis despesas, ainda que ndo previstas, decorrentes da participacdo na pesquisa.

Aceitando participar dessa pesquisa duas vias desse documento serdo rubricadas
e assinadas por vocé e pelas pesquisadoras responsaveis, a via entregue a vocé deve ser
guardada cuidadosamente, é nesse documento que constam informacBes importantes
como contatos e seus direitos enquanto participante da pesquisa.

Os resultados dessa pesquisa serdo dados a vocé, caso o solicite, e as
pesquisadoras sdo as pessoas com quem deve contar, no caso de duvidas sobre o estudo
ou sobre seus direitos como participante.

Os dados ficardo armazenados em local seguro na sala das pesquisadoras do
estudo situada na Universidade Federal de Santa Catarina por cinco anos. Terdo acesso
apenas as pesquisadoras do estudo, a fim de garantir meu anonimato. Os aspectos éticos
e a confidencialidade das informagBes fornecidas, relativos a pesquisa com seres
humanos, serdo respeitados de acordo com as diretrizes e normas regulamentadoras da
Resolucdo N° 466, de 12 de dezembro de 2012, aprovada pelo Conselho Nacional de
Saude.

Quaisquer informacgdes adicionais sobre a pesquisa, em qualquer momento,
poderdo ser obtidas através dos telefones (48) 9960-7514 e 3721-2267 (Prof. Dra.
Vitoria Regina Petters Gregorio) e enderego fisico: Departamento de Enfermagem,
Campus Reitor Jodo David Ferreira Lima, bairro Trindade, Floriandpolis/SC, CEP:
88040-900; (48) 9915-5933 e (48)3248-0910 (Ac. Enf. Lais Gisela Schneider) e
endereco fisico: Ambulatério Area C do Hospital Universitario Professor Polydoro
Ernani de Sdo Thiago, Campus Universitario, Rua Professora Maria Flora Pausewang,
s/n° Trindade, Floriandpolis/SC, CEP 88036-800. Vocé também podera entrar em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da UFSC pelo
telefone (48) 37216094, pelo e-mail cep.propesq@contato.ufsc.br ou endereco: rua Des.
Vitor Lima, 222, sala 401 Floriandpolis/SC — 88040-400.



mailto:cep.propesq@contato.ufsc.br

Floriandpolis, de

de 2017.

Assinatura da participante

Assinatura da pesquisadora
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE £~ Plataforma
SANTA CATARINA - UFSC %ﬂﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Mulheres gravidas com diagnostice de malfermac&o fetal grave efou incompativel com
a vida do Hospital Universitario da Universidade Federal de Santa Catarina: demanda
e itinerario terapéutica

Pesquisador: Vitoria Regina Petters Gregorio

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 56956216.0.0000.0121

Instituigdo Proponente: Universidade Federal de Santa Catarina

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 1.718.023

Apresentagio do Projeto:

Trata-se de resposta as pendéncias do projeto de pesquisa vinculada ao Hospital Universitario/UFSC e que
conta com um grande ndmero de profissionaiz de diversas areas como pesguisadores. O projeto pretende
investigar junto &2 mulheres gravidas acima de 18 anos com diagnostico de malformacio fetal grave efou
incompativel com a vida do Hospital Universitario da Universidade Federal de Santa Catarina: demanda e
itinerario terapéutico.

Pretende ter como lecal de captagdo dos participantes do Ambulatério de Atengdo & Sadde da Mulher, na
agenda de consultaz médicas do Pré-Matal de Alto Risco e Medicina Fetal.Sera utilizado o método
qualitativo do tipo exploratorio-descritivo. Os dados serfio coletados por meio de entrevista semiestruturada,

gravadas em gravador digital e posteriommente transcritas.

Objetivo da Pesquisa:

Objetive Primario:

Conhecer a demanda de mulheres gravidas com diagnostico de malformac&o fetal grave efou incompativel
com a vida que acessam o Hospital Universitario da Universidade Federal de Santa Catarina - HU-UFSC e o
itinerario terapéutico percoerrido até término da gestagio.

Objetive Secundario:

1- Conhecer o perfil socioecondmico, cultural, demografico e obstétrico das mulheres gravidas

Enderego: Universidads Federal de Santa Catarina. Prédio Reforia |l, R- Desembargader Vitor Lima. n® 222_ sala 401

Bairro: Trindade CEP: BE(040-200
UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone: (48)3721-5004 E-mail: cep propesqcontato. ufsc br

FagnaOige 03
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE Plataforma
SANTA CATARINA - UFSC %ﬂﬂl

Contnuagio do Parecer 1.716.023

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situagdo
Informagdes Basicas | PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 0340872016 Aceito
do Projeto ROJETO 720633 pdf 11:47:22
TCLE ! Termos de |TERMO_DE_CONSENTIMENTO_LIVR | 03/08/2016 |\itoria Regina Aceito
Assentimento / E_E_ESCLARECIDO pdf 11:45.:52 |Petters Gregerio
Justificativa de
Auséncia
Outros Carta_resposta_comite_pdf 03/0872018 |Vitoria Regina Aceito

11:45:13 Petters Gregorio
Declaragdo de Acordo_projete_pesquiza_DG_HU_UFS| 09/06/2016 | Silvana Maria Pereira| Aceito
Instituigdo e C_pdf 17:42:57
Infraestrutura
Projeto Detalhado [ | ProjetopesquisaGMFG . pdf 09/06/2016 | Silvana Maria Pereira| Aceito
Brochura 17:39:09
Investigador
Folha de Rosto Folhaderosto pdf 25/0572016 |\itoria Regina Aceito
11:14.28 | Petters Gregerio

Situagao do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciagio da CONEP:
Nio

FLORIANOPOLIS, 31 de Agosto de 2016

Assinado por:
Washington Portela de Souza
(Coordenador)

Enderego: Universidade Federal de Santa Catarina, Prédio Reitoria I, R: Desembargador Witor Lima, n® 222, sala 401

Bairro: Trindade CEP: 55040400
UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone: (42)3721-5024 E-mail: c=p propesqi@contato.ufsc.br
Fagina 013 de 03
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ANEXO 2: PARECER DO ORIENTADOR
PARECER FINAL DO ORIENTADOR SOBRE O TRABALHO DE
CONCLUSAO DE CURSO

O presente estudo buscou conhecer o perfil das mulheres gravidas com diagnostico de
malformacdo fetal grave e/ou incompativel com a vida atendidas no Hospital
Universitario Polydoro Ernani de S&o Thiago da Universidade Federal de Santa
Catarina. Os resultados revelam aspectos socioecondmicos, culturais e obstétricos
vivenciados por estas mulheres, bem como quais as malformacdes prevalentes e o
itinerario terapéutico percorrido. Aponta a necessidade de maior divulgacdo de préaticas
que visem garantir o conhecimento integral da mulher que vive esta situacdo, bem como
sua realidade, potencialidades e dificuldades. O estudo desenvolvido sugere que se faz
necessaria maior divulgacdo, para que as mulheres que vivenciam esta situacdo possam
receber acdes de cuidados, validadas ética e cientificamente.

Durante todo o processo de construcdo deste trabalho, destaca-se o
comprometimento, seriedade e interesse da autora em relagdo ao tema. Esta
investigacdo pautou-se na elaboracdo de um trabalho cientifico de qualidade,
compreendendo o rigor tedrico-metodologico.

Trata-se de um material recomendavel para consulta e pesquisa. Recomendo a
leitura pelos profissionais da saide bem como estudantes da area da salide, interessados
pelo tema.

Florianopolis, 15 de junho de 2018.
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Profa. Dra. Patricia Klock



