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RESUMO

No mundo todo, as malformagdes fetais figuram como importante causa de manutencdo das taxas de mortalidade
infantil. No estado de Santa Catarina - Brasil, entre 2003 e 2013, foram identificados 7041 casos com malformacdes
diagnosticadas ao nascer. Estima-se que de 30 a 35 % das criancas afetadas evoluem para o 6bito. Tais diagnosticos
trazem os mais diferentes sentimentos aos seres envolvidos neste contexto, tornando-se de extrema importancia que se
estabeleca uma relagdo transparente entre gestante, familia e equipe interdisciplinar no transcorrer do pré-natal, com
elucidacdo quanto ao progndstico e as possibilidades terapéuticas futuras, bem como o bem-estar materno. Frente a
estas realidades tdo especificas faz-se importante considerar 0s aspectos sociais envolvidos, na discussao,
reconhecimento, repercussdes familiares e sociais nas quais se inserem o0s casos de malformagdo fetal. Contextualizar a
situacdo socioecondmica, 0 espaco socio-ocupacional, ambiental, familiar, em que estdo inseridas as gestantes com
diagndstico de malformacao fetal, é fundamental para a real compreensdo da sua realidade, para vislumbrar com elas,
possibilidades de atuacdo e enfrentamentos. Estudar temas relativos a situacdo de mulheres gravidas que recebem o
diagndstico de malformagéao fetal, traz alguns desafios do ponto de vista tedrico-metodolégico. As ciéncias da salde
apresentam-se num contexto hibrido — ao mesmo tempo em que mantém um forte carater disciplinar em suas pesquisas,
com predominancia biologicista, buscam um dialogo com disciplinas das ciéncias humanas para compreender 0s
processos de salde- doenga. O presente trabalho apresenta projeto de pesquisa em andamento, que tem por objetivo
conhecer a demanda de mulheres gravidas com diagnostico de malformacéo fetal grave e/ou incompativel com a vida
que acessam o0 HU-UFSC e o itinerario terapéutico percorrido até término da gestacio. E uma pesquisa qualitativa, com
enfoque interdisciplinar. A coleta de dados iniciou-se em agosto de 2016 e esta prevista para encerrar em dezembro de
2017. Fazem parte do estudo as mulheres gravidas acima de 18 anos de idade e serdo excluidas as que, a partir da
primeira consulta ndo realizarem 0 seu seguimento no ambulatério do HU-UFSC. Os aspectos desta pesquisa estdo de
acordo com a resolugéo 466/12, do Conselho Nacional de Sadde, e foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa. Tem
como pressupostos filoséficos: a integralidade da atengdo a salide, com base nos direitos humanos e nos principios do
SUS, com enfoque de género; decisdes compartilhadas entre equipe de sadde/mulheres gravidas/familias, com base nos
principios bioéticos e direitos sexuais e reprodutivos. Justifica-se pela relevancia do tema no ambito da atencéo a satde
das mulheres, pelo impacto das malformacdes fetais nos indices de mortalidade infantil, pela insercdo do HU-UFSC
como referéncia para atencdo a salde no ambito do SUS, pela UFSC como espago de producdo de conhecimento,

conectando ensino/pesquisa/extensao.
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ABSTRACT

The present work presents a research project in progress which aims to discover the demand of
pregnant women diagnosed with severe fetal malformation and incompatible with life that access
HU-UFSC, as well as the therapeutic itinerary covered until the end of pregnancy. It is a qualitative
research with interdisciplinary approach. Data collection began in August 2016 and is scheduled to
end in December 2017. Pregnant women of ages over 18 participated in the study, excluding who
did not follow up at HU-UFSC after a first consultation, either voluntarily or by referral to another
public, private, or supplementary service. The aspects of this research abideby Resolution 466/12 of
the Brazilian National Health Council and were approved by the University Research Ethics
Committee. It has as philosophical presuppositions: the integrality of health care, based on human
rights and Brazilian NHS principles, with focus on gender; decisions shared between health staff,
pregnant women, and their families, based on bioethical principles as well as on sexual and
reproductive rights. It is justified by the relevance of the topic in the health care of women, by the
impact of fetal malformations on infant mortality rates, by the insertion of HU-UFSC as a reference
for health care in Brazilian NHS, and by UFSC as a production space of knowledge, connecting
teaching, research, and outreach.

Palavras chave
Gestagdo; Malformacéo Fetal; Itinerério Terapéutico.
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I. Introducéo

Esse artigo tem como objetivo apresentar algumas reflexdes iniciais, que fazem parte da
pesquisa iniciada em 2016, ainda em cursos, que tem como objetivo geral: “Conhecer a demanda de
mulheres gravidas com diagndstico de malformacdo fetal grave e/ou incompativel com a vida que
acessam o Hospital Universitario da Universidade Federal de Santa Catarina - HU-UFSC e o
itinerario terapéutico percorrido até término da gestacdo”. Para tanto, utiliza-se o depoimento de
uma das interlocutoras entrevistadas até 0 momento. Este depoimento contribui em varios aspectos,
para promover uma reflexdo acerca do papel e atuacdo das equipes de salde, seja na atencédo basica,
seja no servigo de referéncia (no caso o HU-UFSC). Aponta elementos importantes que, desde ja,
mesmo com a pesquisa em andamento, podem contribuir para qualificar nossa pratica profissional
no cuidado a essas mulheres.

No estado de Santa Catarina, no periodo compreendido entre 2005 e 2015, ocorreram
960.565 nascimentos, sendo que foram identificados 8.445 casos com malformagdes diagnosticadas
ao nascer. A maior frequéncia foi de defeitos do aparelho osteomuscular, deformidade congénita nos
pés, aparelho geniturinério, fenda labial e fenda palatina, aparelho circulatorio e sistema nervoso
central. Neste mesmo periodo foram registrados 7419 Gbitos fetais dbitos, onde as malformac6es
fetais foram responsaveis por quase 7,21% (n=534) deste nimero. Dos ébitos infantis, 10.820 foram
registrados no periodo, 2533, foram por malformagfes congénitas. Estimando-se, portanto, que de
23,41% das criancas afetadas evoluiram para o 6bito. Ja em 2016, nasceram 96.138 bebés em Santa
Catarina®, 836 foram a 6bito no primeiro ano de vida, sendo que 203 por causa relacionada a

“anomalia® congénita”.

! Fonte de dados: SINASC-SC. Disponivel em http://www.saude.sc.gov.br/cgi/tabcgi.exe?sinasc.def Acesso em 6 jul
2017.

2 No projeto de pesquisa, foi adotado o termo “malformacdes fetais” e ndo “anomalia”. Justifico que considero que o
termo “anomalia” serve para evidenciar como ainda se utilizam termos antigos, com significados imbricados da visdo
da Medicina do século XIX, que classificava os seres como “normais”, seguindo parametros de medicdo e observagao
do que era padrdo: homem branco europeu (Martins, 2004). O que fugia ao padrdo era “aberracdo”, “anomalia”. 1sso
inclusive se estendia a padrSes de comportamento. Contemporaneamente, a categoria de “deficiéncia” foi
ressignificada. E necessario um pacto ético, que promova uma com a normatizacdo das “normalidades”. O que
normaliza, normatiza, 0 que normatiza, exclui o que é diferente.
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No que tange aos dados da taxa de mortalidade infantil (TMI), houve uma queda importante
entre 2000 e 2010 (de 26,6 para 16,2 por mil nascidos vivos). Tanto no periodo neonatal precoce
como no periodo pos-neonatal, as malformacdes fetais se destacam entre as causas de mortalidade,
associadas a prematuridade no primeiro momento e as infec¢fes, como diarréias e pneumonia, no
segundo momento. Além disso, essas taxas diferenciam-se conforme a regido do pais ou a raga/cor
do recém-nascido. Nas regiGes Norte e Nordeste, 0 impacto maior é dado pelas infec¢des, enquanto
que nas demais regifes, as malformacdes fetais € que impactam. No quesito raga/cor, a primeira
causa entre branca/os, sdo as malformacdes, entre negra/os e parda/os a prematuridade, e entre

indigenas, as infecc¢bes da crianca (Brasil, 2012; Lansky, 2014).
No mundo todo, as malformacdes fetais figuram como importante causa de manutengéo das
taxas de mortalidade infantil, notadamente nos paises desenvolvidos, onde hd menor ocorréncia de

mortes no primeiro ano de vida devido a causas evitaveis (Liu et al, 2014).
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Il. Marco tedrico/marco conceitual
O contexto das politicas de atencéo a saude das mulheres quando se deparam com diagndstico de
malformacdes fetais graves:
A centralidade da maternidade como evento psicofisiolégico na vida das mulheres e,
portanto, nas politicas atencdo a saude, € fonte de analise critica dos estudos feministas e de género.

Inimeras autoras (Martins, 2004; 2005; Tornquist, 2002; Diniz, 2009; 2010; 2013) fazem a critica

113 45y

do que se pode denominar “Medicina da Mulher”®, “armadilhas da nova era™ e “materno

infantilismo™®

e reconhecem em seus estudos o papel hegemdnico das ciéncias médicas,
determinando através de uma escrita masculina, um controle sobre o corpo das mulheres através de
suas praticas, em especial sobre o parto, nascimento e modelo de maternidade®. O desenvolvimento
da Ciéncia Obstétrica legitimou ndo s6 o papel do médico na atengdo a gravidez e ao parto, mas
referendaram e difundiram o modelo biolégico das diferencas sexuais que justificou, a partir da
natureza, as distingGes dos papeis sociais das mulheres. Assim, a Medicina tornou-se um
conhecimento essencial para firmar outras politicas de controle da vida das mulheres. Por conta de
seu prestigio, os médicos cientistas firmaram a construgdo discursiva da natureza (e a ordem) dos
corpos das mulheres, com base em suas no¢es morais e visdes de mundo.

Esse debate permeou o campo da formulacdo e implementacdo das politicas de atencdo a
saude das mulheres. Historicamente, foi importante a ruptura com o modelo de atencdo “materno-
infantil” e a ampliacdo dos referenciais que norteiam as politicas de salde como o PAISM -
Programa de Atencdo Integral a Satde da Mulher (Brasil, 1985) e a PNAISM — Politica de Atencéo
Integral a Saude da Mulher (Brasil, 2004), com base nos pressupostos da integralidade e dos

® Utiliza-se aqui o termo “Medicina da Mulher” proposto por Ana Paula VVosne Martins (2004) para designar o campo
da Ginecologia e Obstetricia, a partir de seus estudos histdricos sobre esse campo do saber médico, nos séculos XIX e
XX.

*Refere-se ao ideario contemporaneo de humanizagao do parto.

*Ao debater a questdo da “salide materna”, Carmem Diniz (2009, 2010) relaciona-a com o advento da importancia da
politica de atenc¢do integral a saide das mulheres, e os conceitos de saude sexual e satde reprodutiva, direitos sexuais e
direitos reprodutivos, violéncia de género. Enquanto essas Ultimas dao énfase aos aspectos socioculturais e de género, a
salide materna é associada a concepcao essencialista e conservadora de maternidade, o que ela denomina de “materno-
infantilismo”.

®N&o entraremos no debate acerca da critica feminista a ciéncia e ao controle sobre os corpos das mulheres.
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direitos sexuais e reprodutivos como parte dos direitos humanos das mulheres (Pereira, 2012;
2014).

Com base nessa critica ao reducionismo das politicas de saude com foco na atencdo a
gestacdo, parto e nascimento na vida das mulheres, como se justifica esse trabalho de pesquisa? E
necessario pensar a op¢do da maternidade como exercicio da autonomia e ndo como “destino
biolégico” na vida das mulheres. Nessa vivéncia do processo de gestacdo, algumas mulheres
deparam-se com situagdes inusitadas, que promovem a ruptura com a idealizagdo da “gestacdo
perfeita” e do “bebé perfeito”. E nossa responsabilidade acolher e cuidar.

Em 2015, um grupo de profissionais de saide do HU-UFSC e de professores da UFSC
constituiu o “Projeto de Extensdo para Assisténcia Integral e Interdisciplinar as Mulheres Gravidas
com diagnostico de malformacéo fetal grave ou incompativel com a vida”. Esse projeto tem como
objetivos proporcionar assisténcia integral e interdisciplinar a saude dessas mulheres e suas
familias, considerando o impacto deste evento em suas vidas; e promover a capacitacdo das equipes
de salde para diagnosticar, acolher e atender esta demanda especifica. Tem como pressupostos
filosoficos: a integralidade da atencdo a saude, com base nos direitos humanos e nos principios do
SUS, com enfoque de género; decisdes compartilnadas entre equipe de salde/mulheres
gravidas/familias, com base nos principios bioéticos e direitos sexuais e reprodutivos. O grupo
vislumbrou a importancia de avancar os estudos e constituir um projeto de pesquisa. Assim, este
projeto de pesquisa surgiu pautando problematicas antigas — neste caso, mulheres gravidas com
diagndstico de malformacao fetal grave. Mas prop6em novas problematicas, novos olhares, novas
possibilidades de andlise, buscando romper com visdes disciplinares ao assumir a

interdisciplinaridade e o género como pressupostos tedrico-metodolégicos que se entrelagam.
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I11. Metodologia

E uma pesquisa qualitativa, tipo exploratorio-descritiva, que estd em andamento desde
agosto de 2016 e a coleta de dados esta prevista para acontecer até dezembro de 2017. Os dados
utilizados neste artigo foram coletados através de entrevista semi-estruturada, utilizando um
gravador digital, a qual foi posteriormente transcrita. A interlocutora foi convidada a participar,
aceitou e assinou TCLE. Para preservar sua identidade, utilizo o codinome de uma flor. Os aspectos
desta pesquisa estdo de acordo com a resolucdo 466/12, do Conselho Nacional de Saude, e foi
aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (projeto n° 56956216.0.0000.0121).

Sdo convidadas a participar do estudo as mulheres gravidas com diagnéstico de
malformacdo fetal grave e/ou incompativel com a vida que iniciam o acompanhamento pré-natal no
ambulatorio do HU-UFSC, até o momento do parto e nascimento. Fazem parte do estudo as
mulheres gravidas acima de 18 anos de idade, que concordam e assinam o termo de consentimento
livre e esclarecido - TCLE. O convite para participar do estudo é realizado no Ambulatério do HU,
e as entrevistas sdo realizadas em um ambiente reservado que ndo permita interferéncia de situagdes
externas, apos assinatura do TCLE.

A andlise de dados foi realizada com base nas contribui¢cbes de Cecilia Minayo (2010),
estabelecendo ndcleos de sentido para compor a analise.

Local e contexto do estudo:

O HU-UFSC iniciou suas atividades assistenciais em 1980. Desde entdo, presta assisténcia
na &rea da satde das mulheres. Com a contratualizacdo do HU no SUS, a assisténcia ambulatorial
no campo da saude reprodutiva configura-se como referéncia para a gestacdo de alto risco e para
medicina fetal.

O estudo esta sendo realizado a partir da entrada formal das gestantes no Ambulatério de
Atencdo a Saude das Mulheres, na agenda de consultas médicas do Pré-Natal de Alto Risco e
Medicina Fetal. Essas consultas sdo agendadas pelo Sistema de Regulagio do Sistema Unico de

Saude — SISReg e sdo referenciadas das unidades basicas de salde.
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No ano de 2016 foram realizadas 1887 consultas médicas de pré-natal de alto risco e 538
consultas de pré-natal de medicinal fetal, 121 consultas de Psicologia e 508 consultas de
enfermagem’ (dados do Servico de Estatistica do HU-UFSC).

" Esse nlimero representa o nimero total de consultas de enfermagem na 4rea da satide da mulher, e néo apenas com as
gestantes.
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IV. Analise e discussao dos dados
A histdria de “Cerejeira” — percepgdes e contato com a equipe de salde:

Cerejeira® é uma mulher de 34 anos, vive uma unido estavel, tem ensino fundamental
completo, é branca e professa sua fé na religido espirita. Essa foi a sua quarta gestacéo, planejada e
desejada. Sua historia obstétrica é de trés cesarianas anteriores, tem filha/os de 16, 11 e 8 anos. Nao
tem histdria de malformacéo na familia.

Sobre seu itinerario terapéutico, Cerejeira iniciou seu pré-natal numa unidade basica de
salde de um municipio da Grande Florianépolis. “ Eu acho que eu nem tinha pego ainda o resultado
mas eu acho que eu ja tinha marcado uma consulta no posto, sé que eu tive um sangramento”.
(Cerejeira)

Por conta disso, procurou uma emergéncia e como O sangramento havia cessado, a
ultrassonografia foi agendada para dali alguns dias.

Sé que ai 0 meu coragdo, pensei, ndo vou ficar aguardando dez dias pra saber se eu perdi ou ndo,
entdo eu fui 14 paguei ultrassom e fiz e deu que a implantacdo do feto estava baixa e que mais
tarde significaria uma placenta prévia®. (Cerejeira)

Ela foi encaminhada para um servico de referéncia para o pré-natal de alto risco, no caso o
HU-UFSC. “Dai até chegar o encaminhamento foi rapidinho”. (Cerejeira)

Ao chegar ao servico de referéncia, havia uma alteragcdo na ultrassonografia, onde ela foi
transferida para o ambulatério de Medicina Fetal. “Porque ela disse que quando aparece
translucéncia nucal (TN)™ alterada pode ser alguma sindrome e entéo ele é especializado nisso”.

(Cerejeira)

® Entrevista realizada em 3/11/2016, ap6s convite e assinatura do TCLE.

° “E definida como a placenta que se implanta total ou parcialmente no segmento inferior do (Gtero... O principal fator de
risco para placenta prévia é a cicatriz uterina anterior, e entre elas a principal € a cesariana anterior.” (Brasil, 2010a, p.
53).

9 Medida que é utilizada durante exame ultrassonogréfico, até a 112 e 13? semana de gestagdo, cuja alteragdo é
sugestiva de Sindrome de Down ou outras malformacfes, com indicacdo de realizacdo de outros exames para
rastreamento e diagndstico.

10
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Ela pagou pelo exame, para poder trazer a consulta especializada. Como teve um exame
anterior com o qual ndo se sentiu satisfeita, buscou outra clinica. Esse segundo exame foi realizado
pelo médico que a atenderia no HU, mas ela ndo sabia desse fato.

Ele disse, prazer sou eu, ai eu disse, meu Deus era pra serl... O outro pra mim tinha dito que
estava tudo bem, entdo por isso que foi um “baque” grande por que como? Em uma semana. Na
hora eu pensei assim, sera que esse médico esta certo? Uma semana de diferenca como é que foi
dar tanto problema de uma semana pra outra? (Cerejeira)

Segundo Cabral, Martinez-Heméaez, Andrade e Cherchiglia (2011), o caminho que as
pessoas seguem para atender suas demandas de salde leva em conta questdes subjetivas e coletivas,
nem sempre obedecendo os fluxos pré-determinados. Foi 0 que observamos nesse caso. Cerejeira
pagou pelos exames ultrassonograficos para poder realiza-los rapidamente e ter confiabilidade no
resultado. Quanto ao agendamento das consultas, seguiu os fluxos do SUS.

As diferengas entre as analises dos exames de imagem sdo explicadas atraves da religido.
“Na minha religido ndo era pra ele ter visto, tinha que ser o Dr. XXX pra me diagnosticar”.
(Cerejeira)

A questdo da fé se expressou em vArios momentos da entrevista, pela op¢do em levar a
gestacdo a termo e ndo acessar o direito a interrupcdo legal, compreendendo que “tem que passar
por isso”. Em relacdo ao diagndstico, relate que:

Meu esposo eu acho que tem mais esperanga do que eu, ele ndo acredita, ndo é que ndo acredita
em médico, mas ele disse que médico ndo sabe de tudo, quem sabe é Deus entdo ele tem mais
esperanca do que eu ainda do neném nascer, de ter uns probleminhas, mas de nascer e me apoia
nesse sentido pra ndo ficar assim. (Cerejeira)

Segundo Arend (2010), os principios da doutrina espirita, fé professada pela interlocutora,
vislumbram a reencarnacdo como um processo de evolugdo espiritual. Esse pensamento justifica a
ndo opcao pela interrupcao legal, pois interferia em toda a familia, por interromper esse processo de
evolugdo espiritual. Ainda segundo a autora, “as relagdes entre mée e a sua prole para os espiritas

kardecistas se iniciam antes do processo da concepcao bioldgica” (Arend, 2010, p. 9).

Manteremos o anonimato dos profissionais de satide envolvidos
11
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Esse “assim” relatado anteriormente diz respeito a situagdo emocional. Em outro momento
da entrevista relata tratamento prévio para depressdo e que faz uso de medicacdo na gestacéo.
Aliado a tristeza, vem o sentimento de “segredo”.

Estou procurando nem sair de casa, ndo pelo fato das pessoas perguntarem... ndo por evitar que as
pessoas vdo me perguntar, porque as pessoas elas me perguntam e eu respondo “ta tudo bem, ta
tudo bem ndo informo nada pra mais ninguém”, porque quem sabe mesmo, é sé o circulo familiar,
se outra pessoa sabe ndo vai ser por mim eu até estou evitando falar, de comentar, quando eu
comento, eu lembro, eu desabo, se eu ndo falar ndo choro, é como se eu nao sentisse, nao tivesse
vivendo isso. (Cerejeira)

Em vérios momentos da entrevista, a interlocutora foi tomada pela emocdo e chorou.
Indagada se queria parar, sempre reafirmou sua autorizacdo para continuar a entrevista.

Essa situacdo pode desencadear sentimentos de profunda tristeza, isolamento social,
introspeccdo e mesmo fazer surgir um quadro depressivo (no caso de Cerejeira, ela ja estava
medicada). Pode desencadear também a atitude de ndo querer falar no assunto ou considerar como
um fato que tem um propdsito religioso, nesse caso espiritual (Santos, Boing, Custodio & Crepaldi,
2014). Cerejeira vivenciou tudo isso.

No que se refere ao atendimento na unidade basica de saude relata que:

...mas no posto, pra eles isso é novidade, no entanto o0 médico disse que nunca soube desse

diagndstico eu sou a primeira paciente dele do posto... quando me mandaram para ca eles
disseram “néo deixa de vir no posto, para a gente estar sempre acompanhando. (Cerejeira)

Esse seguimento concomitante, entre as unidades basicas de salde e os centros de referéncia

para pré-natal de alto risco e medicina fetal, € o que preconiza a politica de atengdo atual vigente no

pais, a Rede Cegonha.

Sobre o diagndstico — entre o bebé dos sonhos e o bebé real:

Cerejeira teve o diagndstico fetal de Limb Body Wall Complex, ou em portugués Complexo
de parede abdominal-membros. E uma sindrome rara, estimada para 1 caso em cada 5.000 a 10.000
gestacOes. Segundo Madi, Festugatto, Rombaldi, Godoy e Coelho (2003, p. 210), podem ocorrer
graves deformidades no corpo, afetando membros, cranio e face. Pela gravidade de suas multiplas
malformacdes, é considerada letal (Okido et al, 2017).
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...porque na noite que eu tive o diagndstico, na mesma noite eu sonhei com um menino e foi um
sonho téo forte tdo real, eu sonhei que estava trocando a fralda do bebé e era um menino, s6 que o
bebé ndo era meu, era o bebé de um amigo que deu pra eu cuidar, porque ele sentiu, ele tinha
confianga em eu cuidar e sabia que ele ia ser bem amado e o bebé era perfeito e desse sonho eu
me acordei na madrugada no desespero, chorando... e é perfeito o bebé nos meus sonhos ,ele
nunca vem com problema nenhum ,sempre pensei, por isso que eu digo assim no meu coracao,
ndo adianta, ndo é o fato de ndo ser, de ndo aceitar, ndo € isso. (Cerejeira)

Com a noticia da malformacéo, lutos precisam ser elaborados, e nos casos de malformacdes
incompativeis com a vida, ndo so a vivéncia do luto relativo ao filho idealizado deve ser elaborado,
0 que costuma ocorrer ao final de qualquer gestagdo, mas também o luto do proprio bebé real
(Santos et al., 2014).

Em seu depoimento Cerejeira langou um alerta que sensibiliza profundamente. Diz respeito
aos processos de comunicacdo que as equipes de salde estabelecem com as pessoas de quem
cuidamos e suas repercussdes emocionais. Diz ela:

Eu sou bem sincera, a primeira consulta, fui pra casa assim tdo decepcionada, ndo foi
decepcionada porque eu até contei para o pai hoje, E que para o médico, para o Dr. XXX é tdo
normal aquilo ali, atender pessoas com problemas assim que eu achei meio frio... porque pelo
médico, eu gostei mais da consulta do posto do que aqui, porque pra ele la é novidade, eu falei pra
ele da minha fé e ele aceitou... Ele me orientou, ele foi bem consciente de eu estar ciente, que €
um bebé que pode ndo chegar ao final. O bebé que pode ter uma morte intrauterina, ele foi me
falando varias coisas. Assim, ele ndo sabia da doenca, ele entrou na internet, ele pesquisou, foi
conversando comigo e para o doutor aqui é tdo normal... Entdo eu achei uma conduta seca, assim
é, até medo eu fiquei no inicio, até eu pensei, ndo tens que tirar isso da tua cabeca porque eu
pensei assim, como eles acham que o bebé néo vai ter vida eu fiqguei com medo de ele ndo ter uma
boa estrutura quando nascer, uma equipe preparada pra estar esperando esse bebé com problema,
por achar que ele ndo tem vida que ele ndo vai sobreviver entdo como ndo tem esperanca, de ndo
ser bem atendido, de ter uma equipe esperando por ele (choro)... Essa palavra inviavel que o
médico falou, prd& mim essa palavra € muito forte. (Cerejeira)

Essa fala reporta diretamente a compreensdo do que representa acolhimento nos servigos de
salde. Acolhimento pode ser compreendido como “estar com" e “estar perto de". Apresenta uma
dimensdo ética, que significa "compromisso com o reconhecimento do outro, na atitude de acolhé-
lo em suas diferencas, suas dores, suas alegrias, seus modos de viver, sentir e estar na vida";
politica, no sentido de "compromisso coletivo...potencializando protagonismos"; e estética, na
perspectiva de " invencdo de estratégias que contribuem para a dignificacdo da vida e do viver e,
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assim, para a construgdo de nossa propria humanidade”. (Brasil, 2010b, p. 6). As palavras sdo
carregadas de sentido.
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V. Conclusodes
Paradoxos no exercicio dos direitos reprodutivos — a gravidez e a maternidade que nao se efetiva
e o0 papel das equipes de saude:

Atraveés da historia da Cerejeira, € possivel perceber que o diagndstico de malformacéo fetal
grave (ndo tenho mais coragem de utilizar o termo incompativel com a vidal!) é permeado por
intenso sofrimento emocional da mulher grévida e sua familia. H4 uma percepc¢do de que nao falar
sobre o assunto vai poupar o sofrimento emocional. Apesar disso, 0 acompanhamento com a
psicologa se manteve, mostrando a importancia da assisténcia multiprofissional e interdisciplinar
para essas situacoes.

Como estratégias de enfrentamento o apoio familiar e a fé religiosa foram suportes
importantes.

Quando a organizacdo dos servigos de saude, a estrutura do SUS mostrou-se efetiva, com
acolhimento imediato logo ao saber da gestacdo, na unidade basica, assim como seu
encaminhamento para o servico de referéncia e o seguimento concomitante. Nesse aspecto,
considero fundamental que as equipes interdisciplinares dos servigos de referéncia consigam refletir
sobre suas praticas, para se apropriar do que € a postura ética, politica e estética do acolhimento.

Como a maior prevaléncia é de doengas hipertensivas proprias da gestacdo (pre-eclampsia) e
diabetes gestacional, muitas vezes as mulheres gravidas que recebem o diagndstico de malformacéo
fetal grave podem ter silenciados seus dramas pessoais e escolhas frente a situacdo, que podem ficar
invisibilizados nesse contexto. A(0)s profissionais de salde que atuam no campo da assisténcia,
cabem reflex6es no ambito das bases filosoficas que norteiam as politicas de atengdo a salde e suas
conexdes com as situagdes concretas vivenciadas por mulheres que buscam acolhimento e
confiabilidade nos servicos de salde.

Nesse sentido, esse projeto de pesquisa se justifica pela relevancia do tema no ambito da
atencdo a salde das mulheres, pelo impacto das malformagdes fetais nos indices de mortalidade
infantil, pela insercdo do HU-UFSC como referéncia para atencdo a satde no ambito do SUS, pela

UFSC como espaco de producdo de conhecimento, conectando ensino/pesquisa/extenséo.
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