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Resumo

Esta pesquisa pretende investigar a comunicacdo entre a gestante e 0 médico
obstetra durante a assisténcia pré-natal, segundo a perspectiva da gestante e a perspectiva
do médico residente, sobre o feto portador de malformacdo congénita. Sabe-se, a partir
de estudos, que a comunicacdo de mas noticias € uma questdo sensivel tanto para os
médicos, quanto para o0 paciente e seus familiares. Essa situacdo pode se tornar ainda mais
delicada se a ma noticia tiver que ser dada num momento tao especial como a gravidez.
Afinal, a descoberta de uma malformacao congénita fetal ndo é algo esperado pelos pais.
Durante o cuidado pré-natal, a comunicagdo envolvendo a malformagdo congénita do
bebé sera retomada ao longo de todas as consultas, tornando esse processo ainda mais
penoso para todos os envolvidos na situacdo. Por conta dessa comunicacao tdo especial
que se desenvolve durante este periodo surgem os seguintes questionamentos: Como é
para os atores envolvidos nessa situacdo ter que comunicar e receber essa noticia? Quais
as dificuldades encontradas no processo de comunica¢do? Que consequéncias podem
advir da forma como é realizada esta comunicacdo? Sendo assim, esta pesquisa tem como
objetivo analisar o processo de comunicacdo durante o pré-natal sobre a malformacéo
congénita fetal, entre 0 médico residente e a gestante, segundo a percepcdo de ambos.
Esta pesquisa foi realizada numa maternidade de referéncia em gestacdes de alto risco
fetal, utilizando como metodologia uma abordagem qualitativa. A coleta de dados foi
realizada de Junho a Setembro de 2017, mediante o uso de técnicas combinadas. Foram
acompanhadas quatro mulheres gestantes tanto no ambulatério da medicina fetal, quanto
no ambulatério do pré-natal. Além da observacdo participante também foram realizadas
entrevistas narrativas com as gestantes e entrevistas semi-estruturadas com as médicas do
pré-natal do ultimo ano de residéncia. O tratamento dos dados obtidos foi realizado
através da técnica de analise de contetido. Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa do Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente
Fernandes Figueira, sob o nimero 67591517.0.0000.5269. Ap0s a anélise dos resultados,
concluiu-se que o processo de comunicacdo da malformacdo congénita fetal é carregado
de sofrimento para todos os sujeitos envolvidos, devido aos diversos aspectos intrinsecos
ao problema diagnosticado. Esses aspectos somados a formagdo médica deficitaria na
comunicagdo de mas noticias faz com que essa vivéncia se torne ainda mais complexa
para todos os sujeitos que se veem frente a essas situacgoes.

Palavras-chave: Comunicacdo de mas noticias; Anormalidades Congénitas; Gestante;
Cuidado Pré-Natal;



Abstract

This research intends to investigate the communication between the pregnant
woman and the obstetrician during prenatal care, according to the perspective of the
pregnant woman and the perspective of the resident doctor, about the fetus with
congenital malformation. It is known, from studies, that the communication of bad news
is a sensitive issue for the doctors in charge of this task, and for the patient and his family.
This situation can become even more delicate if the bad news is to be given at such a
special time as pregnancy. After all, the discovery of a fetal congenital malformation is
not something that parents expect. During prenatal care, communication of the baby's
congenital malformation will have to be repeated throughout all consultations, making
this process even more painful for all involved in the situation. Due to this, the following
questions remain: How are the actors involved in this situation having to communicate
and receive this news? What are the difficulties encountered encountered in the
communication process? And what consequences can come from the way this
communication is carried out? Thus, this research aims to analyze the communication
process during the prenatal period on fetal congenital malformation, between the resident
physician and the pregnant, according to the perception of both. This research was made
in a referral maternity in fetal high-risk pregnancies, using as methodology, a qualitative
approach. Data collection was performed from June to September 2017, using combined
techniques. Four pregnant women were followed in both the fetal medicine services and
the prenatal services. In addition to the participant observation, narrative interviews with
the pregnant women and semi-structured interviews with the prenatal doctors of the last
year of residence were also carried out. The treatment of the obtained data was made
through the content analysis technique. This project was approved by the Research Ethics
Committee of the National Institute of Women, Children and Adolescents Health
Fernandes Figueira, under the number 67591517.0.0000.5269. After the analysis of the
results, it was concluded that the communication process of the congenital fetal
malformation is loaded with much suffering for all the people involved, due to the several
aspects intrinsic of the problem diagnosed. These aspects added to the deficient medical
training in the communication of bad news makes this experience become even more
complex for all the individuals who face these situations.

Keywords: Bad News Communication; Congenital Abnormalities; Pregnant; Prenatal
Care;
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1. Introducéo

Embora grande parte das gestacGes ndo sejam planejadas, engravidar e gerar um
bebé é um desejo de grande parte das mulheres em todo o mundo. O feto que vai se
desenvolvendo ao longo da gestacdo é quase sempre um bebé idealizado e perfeito.
Entretanto, o desenvolvimento de um feto nem sempre ocorre como o esperado e por essa
razdo alguns defeitos congénitos podem estar presentes ao nascimento®.

Segundo Horovitz et al?, os defeitos congénitos podem ser definidos como:

“toda anomalia funcional ou estrutural do desenvolvimento do feto,
decorrente de fator originado antes do nascimento, seja genético, ambiental
ou desconhecido, mesmo quando o defeito ndo for aparente no recém-

nascido, s6 se manifestando mais tarde 2 (p. 2599).

Os defeitos congénitos tém sido classificados em maiores ou menores. De acordo
com Franga et al®, sdo maiores quando acarretam no feto alteracBes anatomicas,
funcionais ou estéticas graves, podendo, muitas vezes, levar o0 mesmo ao 6bito, como 0s
defeitos que sdo incompativeis com a vida. E menores quando as anomalias ndo acarretam
consequéncias graves para 0 paciente do ponto de vista clinico ou estético. No Brasil,
cerca de 2% a 5% dos recém-nascidos apresentam algum tipo de defeito congénito, o que
n&o difere de outros lugares do mundo*®.

A partir de 1999, no Brasil, os defeitos congénitos se tornaram a segunda causa
de mortalidade infantil ficando atrds apenas das afeccdes perinatais que estdo
relacionadas principalmente com complicacfes que advém da prematuridade®5’. Essa
mudanca aconteceu também devido a uma queda na mortalidade infantil por doengas
infecciosas, parasitarias e respiratorias®®.

Com essa mudanca de perfil, os defeitos congénitos passam a assumir um
importante papel na morbimortalidade de criangas®. Assim, devido a essa maior
visibilidade dos defeitos congénitos no &mbito da sade publica, é instituida no Brasil em
2014, pela portaria n° 199 do Ministério da Saude®, a Politica Nacional de Atengéo

Integral as Pessoas com Doencas Raras, que tem como objetivo:

“reduzir a mortalidade, contribuir para a reducédo da morbimortalidade e das

manifestacGes secundarias e a melhoria da qualidade de vida das pessoas,



por meio de agdes de promocao, prevencdo, deteccdo precoce, tratamento

oportuno, reducdo de incapacidade e cuidados paliativos”° (p. 1).

Os defeitos congénitos vém sendo diagnosticados cada vez mais cedo durante a
gestacdo a partir da ultrassonografia, um recurso técnico que se tornou rotina nos cuidados
pré-natais e que possui diferentes objetivos. Um desses objetivos € de detectar fetos com
defeitos congénitos em populacdes de baixo e alto risco®. Por ser um exame de carater
ndo invasivo, como escreveu Miranda’, “este exame de imagem se tornou a principal
forma de monitorizacdo do desenvolvimento anatdbmico do feto durante a gestacéo,
possibilitando um namero cada vez maior de diagnosticos de defeitos congénitos” (p.
12).

Para os pais 0 momento da ultrassonografia é visto de forma positiva, afinal é uma
forma de apresentacdo do filho que ainda ndo nasceu e de confirmar o seu bem-estar,
além de considerarem que este exame faz parte dos cuidados pré-natais. Com isso,
dificilmente refletem sobre a ultrassonografia como um exame que pode detectar
possiveis defeitos congénitos. Assim quando ha um resultado diferente do esperado, 0s
pais ndo costumam estar preparados’.

Frente a um diagnostico de malformacao fetal (MFF), os pais tém que fazer um
luto do bebé que foi idealizado até entdo, para poder investir no bebé real. Para isso
precisardo lidar com essa nova realidade, que como afirmaram Barros et al*°, “é marcada
por situacOes especificas, como 0 aumento do cuidado pré-natal” (p. 398), implicando
com frequéncia ndo apenas em mais consultas, mas em mais exames e muitas vezes na
incluséo de outros especialistas na equipe que acompanha a gestante.

Este é um momento delicado tanto para os pais e familiares que recebem a noticia
de um feto portador de uma malformacéo, quanto para os médicos que tem que fazer esse
tipo de comunicacioll. Afinal se tratam de pessoas diferentes, cada uma com
caracteristicas proprias e questdes particulares'?. Como escreveram Pereira et al'2, “¢
preciso ndo somente perceber, escutar e ouvir o outro, mas também apreender o que se
passa no interior de nds proprios” (p. 228) naquele momento, por exemplo identificar
emoc0es vivenciadas nessas situacdes, pois isto pode também influenciar a forma como
a noticia é dada.

Comunicar uma ma noticia requer algumas habilidades por parte do médico.

Como afirmaram Baile et al*?, essas habilidades seriam



“responder as reacdes emocionais dos pacientes, o envolvimento na tomada
de deciséo, tratar com o stress criado pelas expectativas de cura do paciente,
o envolvimento de multiplos membros da familia, e o dilema de como dar

esperanc¢a quando a situacdo é sombria” (p. 3).

Para facilitar a comunicacéo de mas noticias nas mais diversas situacdes por parte
dos médicos, e pensando numa maior qualidade de atendimento aos pacientes, alguns
protocolos tém sido desenvolvidos, como € o caso do protocolo SPIKES. Esse protocolo
foi desenvolvido num contexto para se discutir o diagndstico de cancer com pacientes que
tinham essa doenca®!. O SPIKES ¢é um instrumento que contém seis passos descritos de
maneira didatica para comunicar mas noticias!*, e que apesar de ter sido desenvolvido na
area de oncologia, pode ser adaptado para qualquer area da medicina®!.

Entretanto, mesmo com a criacdo desses protocolos, os médicos ainda tém muita
dificuldade quando precisam fazer esse tipo de comunicacdo, afinal é uma situagdo que
mesmo com todos os instrumentos desenvolvidos para facilitar o dialogo, continua sendo
uma questdo sensivel para todas as pessoas envolvidas. Compreender de que forma a
comunicacdo da MFF entre 0 médico e a mulher/familia se da ndo apenas no momento
do diagndstico, mas também como se conversa sobre ela durante a assisténcia pré-natal
em um hospital de ensino, pode contribuir para aprimorar o cuidado oferecido a estas
mulheres e suas familias. Sendo assim, esse trabalho se prop6e a compreender melhor as
perspectivas e entraves que tanto os médicos residentes quanto as gestantes enfrentam
quando tém que comunicar ou receber a noticia da MFF e conversar sobre esta durante o

seguimento do pré-natal.



2. Objeto
e A comunicacdo entre a gestante e 0 médico obstetra durante a assisténcia pré-
natal, segundo a perspectiva da gestante e a perspectiva do médico residente, sobre

o feto portador de malformacao congénita.



3. Objetivo Geral

Analisar o processo de comunica¢do durante o pré-natal sobre a malformacéo
congénita fetal, entre 0 médico residente e a gestante e sua familia, segundo a

percepcao de ambos.

4. Objetivos Especificos

Analisar o modo como a gestante recebeu a informacgéo da malformacéo congénita
do seu filho, incluindo os aspectos referentes a compreensédo sobre a malformacéo

em si e também os aspectos emocionais.

Investigar como o médico residente comunica a questdo da presenca da
malformagdo congénita com a gestante, incluindo os aspectos técnicos sobre a
malformacdo em si e também como lida com os aspectos emocionais da mae e 0s

seus préprios sentimentos.

10



5. Pressuposto

Os médicos da area obstétrica ainda carecem, na sua formacao, de instrumentos
que os capacitem para a comunicacdo de mas noticias sobre a gestacdo/feto para as

gravidas e seus familiares.

11



6. Justificativas:

e Justificativa Pessoal

O interesse por esse tema surgiu a partir da pesquisa que realizei na Residéncia
Multiprofissional do Instituto Nacional da Mulher, da Crianca e do Adolescente
Fernandes Figueira, cujo o titulo foi “O impacto emocional vivenciado por mées de
recém-nascidos com malformagdo congénita externa”. Pois um dos assuntos que
sobressairam nos resultados obtidos com essa pesquisa foi a forma como a noticia de ter
um bebé com alguma malformacdo é comunicada. Esse, no decorrer dos resultados,
acabou se mostrando um aspecto muito importante, pois foi visto que a maneira como o
médico d& e aborda esse tipo de noticia com a mae durante o pré-natal ird ter uma
influéncia no resto da gestacéo e na relacdo da mesma com o seu bebé. Sendo assim,

como foi percebido o quanto que a forma como a comunicacéo entre o médico e a gestante

pode repercutir nessa relacdo, resolvi pesquisar mais o0 assunto.

e Justificativa Cientifica

Foram realizadas pesquisas nas seguintes bases de dados: BVS; Lilacs; Scielo e

Pubmed, utilizando os seguintes descritores: comunicacdo de méas noticias; comunicagao

de noticias dificeis; anormalidades congénitas; cuidado pré-natal; gestante.

As associacdes feitas com esses descritores podem ser observadas nas tabelas

abaixo:

BVS Lilacs Scielo
Comunicacdo de mas noticias | Foi achado 1 | Foi achado 1 | N&o foi achado
and cuidado pré-natal. artigo. artigo. nenhum artigo.

Comunicacdo de mas noticias
and gestante.

Né&o foi achado
nenhum artigo.

Né&o foi achado
nenhum artigo.

Né&o foi achado
nenhum artigo.

Comunicagdo de mas noticias
and cuidado pré-natal and
gestante

Né&o foi achado
nenhum artigo.

Né&o foi achado
nenhum artigo.

Né&o foi achado
nenhum artigo.

Comunicacdo de mas noticias
and anormalidades congénitas

Né&o foi achado
nenhum artigo.

Né&o foi achado
nenhum artigo.

Né&o foi achado
nenhum artigo.

Comunicacdo de mas noticias
and anormalidades congénitas
and cuidado pré-natal.

Né&o foi achado
nenhum artigo.

Nao foi achado
nenhum artigo.

Na&o foi achado
nenhum artigo.

Comunicacdo de mas noticias
and anormalidades congénitas
and gestante.

Né&o foi achado
nenhum artigo.

Né&o foi achado
nenhum artigo.

Né&o foi achado
nenhum artigo.

Comunicacdo de més noticias
and anormalidades congénitas

Né&o foi achado
nenhum artigo.

Nao foi achado
nenhum artigo.

Na&o foi achado
nenhum artigo.
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and cuidado pré-natal and

gestante.

Comunicacdo de noticias
dificeis and cuidado pré-natal.

Foi achado 1
artigo.

Foi achado 1
artigo.

Nao foi achado
nenhum artigo.

Comunicacdo de noticias | N&o foi achado | N&o foi achado | N&o foi achado
dificeis and gestante. nenhum artigo. | nenhum artigo. | nenhum artigo.
Comunicacdo de noticias | N&o foi achado | N&o foi achado | N&o foi achado

dificeis and cuidado pré-natal

nenhum artigo.

nenhum artigo.

nenhum artigo.

and gestante.

Comunicacdo de noticias | N&o foi achado

Néao foi achado | Nao foi achado

dificeis and anormalidades | nenhum artigo. | nenhum artigo. | nenhum artigo.
congénitas.

Comunicacdo de noticias | N&o foi achado | N&o foi achado | N&o foi achado
dificeis and anormalidades | nenhum artigo. | nenhum artigo. | nenhum artigo.
congénitas and cuidado pré-

natal.

Comunicacdo de noticias | N&o foi achado | N&o foi achado | N&o foi achado
dificeis and anormalidades | nenhum artigo. | nenhum artigo. | nenhum artigo.

congénitas and gestante.

Né&o foi achado
nenhum artigo.

Comunicacdo de noticias
dificeis and anormalidades
congénitas and cuidado pré-
natal and gestante.

Né&o foi achado
nenhum artigo.

Né&o foi achado
nenhum artigo.

Pubmed

Comunication of bad news and prenatal care.

Foram achados 4 artigos.

Comunication of bad news and pregnant
women.

Foram achados 4 artigos. Mas s6
3 se encaixam no tema.

Comunication of bad news and prenatal care
and pregnant women.

Foram achados 2 artigos.

Comunication of bad news and congenital | Foram achados 7 artigos. Mas s6
abnormalities. 4 se encaixam no tema.
Comunication of bad news and congenital | Foi achado 1 artigo.
abnormalities and prenatal care.

Comunication of bad news and congenital | Foi achado 1 artigo.
abnormalities and pregnant women.

Comunication of bad news and congenital | Foi achado 1 artigo.

abnormalities and prenatal care and pregnant
women.

Comunication of hard news and prenatal care.

Né&o foi achado nenhum artigo.

Comunication of hard news and pregnant
women.

Né&o foi achado nenhum artigo.

Comunication of hard news and prenatal care
and pregnant women.

Nao foi achado nenhum artigo.

Comunication of hard news and congenital
abnormalities.

Nao foi achado nenhum artigo.

Comunication of hard news and congenital
abnormalities and prenatal care.

Nao foi achado nenhum artigo.
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Comunication of hard news and congenital | N&o foi achado nenhum artigo.
abnormalities and pregnant women.
Comunication of hard news and congenital | N&o foi achado nenhum artigo.
abnormalities and prenatal care and pregnant
women.

Na base BVS foi encontrado 1 artigo relacionado ao tema. Na base Lilacs foi
encontrado 1 artigo, sendo que é o mesmo artigo encontrado na BVS. Na base Scielo
nenhum artigo foi encontrado. E na base Pubmed foram encontrados 9 artigos, apesar de
sO 6 focarem na comunicagdo de méas noticias durante a gestacdo. Assim, foi visto que
poucos trabalhos foram desenvolvidos sobre este tema, e 0s poucos que existem sdo

voltados para a perspectiva da gestante e ndo dos médicos.

e Justificativa Social

Esta pesquisa tem relevancia social, pois poderd fornecer subsidios para uma
maior compreensao das dificuldades que tanto as gestantes, quanto os médicos residentes
atravessam durante o processo de comunicacdo de uma malformacao congénita fetal.

A pesquisa poderd fornecer informacbes acerca de aspectos referentes a
comunicacdo de mas noticias a serem incorporadas nos processos de formacdo dos
médicos ginecologistas/obstetras, particularmente nas residéncias de
ginecologia/obstetricia.

Além disso, esta compreensdo poderd embasar a elaboracdo de diretrizes para

instrumentalizar os médicos durante o processo desse tipo de comunicacao.
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7. Referencial Teorico

7.1 Malformacédo Congénita

S&o quatro os defeitos congénitos que podem estar presentes ao nascimento®®. Sdo
eles: as malformacdes, as deformagdes, as disrupcdes e as displasias®®. Essas anomalias
anatdmicas sdo erros congeénitos presentes na morfogénese que podem envolver
comprometimento estrutural, funcional ou ambos?’.

Segundo alguns estudos’®1" as deformagdes seriam quando forcas mecénicas
intrauterinas modificam as estruturas fetais ja formadas, isto €, até entdo ndo havia
nenhum problema com o feto. Essas forcas seriam, por exemplo, a existéncia de pouco
liguido amniético, tumores ou malformagfes uterinas que podem provocar compressao
do feto. J& a disrupcdo é um defeito morfoldgico causado por uma interferéncia no
desenvolvimento normal do feto, podendo ter origem vascular, infecciosa ou mecanica.
E o caso da hemorragia. E as displasias é quando ndo ocorre uma organizagio normal das
celulas do tecido, dando assim um aspecto tumoral, como é o caso do hemangioma
(tumores benignos)’ &

Por ultimo temos a malformacédo congénita, que segundo Guerra®®, é definida
como “um defeito morfoldgico de um 6rgdo ou parte do corpo que resulta de um processo
de desenvolvimento anormal intrinseco” (p. 18), que pode surgir logo no inicio, ainda no
periodo embrionario ou em estagios mais avancados da gestacdo. A malformacdo é um
defeito ou anomalia que ocorre na formacéo dos tecidos, podendo ser Gnica (um defeito
isolado) iniciando uma sequéncia, ou multiplas (varios defeitos)'>. A diferenca entre os
dois tipos é que na sequéncia de malformacdo existe uma malformacdo priméria que
acaba sendo o fator desencadeante para ocorréncia de outras malformacdes, enquanto que
na sindrome, que € quando ocorrem varios defeitos, as malformacdes ndo podem ser
explicadas a partir de uma malformacéo primaria®>1e,

Os fatores etioldgicos que podem explicar os defeitos congénitos, incluindo as
malformacdes, sdo os fatores genéticos, os fatores ambientais ou a heranga multifatorial
(genético e ambiental)!®. Os fatores genéticos seriam os responsaveis quando ocorrem
mutacdo nos genes ou quando ocorrem anomalias cromossomicas, como um numero
maior ou menor de cromossomos ou cromossomos contendo alteragdes estruturais. E 0s

fatores ambientais seriam o0s agentes teratdgenos que sdo externos ao genoma do feto,
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como por exemplo as drogas ou infecgdes'’. Apesar desses fatores conhecidos, em alguns
casos o fator etioldgico ainda é desconhecido®®.

As malformagdes congénitas podem ser detectadas a partir de um recurso técnico
muito utilizado durante todo o periodo do pré-natal que € a ultrassonografia’®. Além das
malformacdes e outros defeitos congénitos que podem ser detectados, também é possivel
saber a idade gestacional do feto, o0 sexo, o diagnostico de gestacdes multiplas e sua
posicdo’®. Segundo Bomfim*8, poder ter acesso visualmente a esse feto ainda dentro do
utero materno permite conhecer detalhes durante a formacdo do mesmo que podem ser
benéficas para a conducdo do pré-natal, mas também pode trazer uma angustia para as
pessoas envolvidas quando séo detectadas alteragcdes que podem significar algum risco
fetal.

O risco da ocorréncia de sindromes genéticas e a presenca de malformacdes sdo
diagnosticadas no pré-natal através da ultrassonografia, principalmente, em dois
momentos distintos, porém isso ndo impede de elas serem diagnosticadas em outros
momentos no decorrer do pré-natal. Esses dois momentos seriam na ultrassonografia de
primeiro trimestre de gestacdo entre onze e treze semanas, que tem como objetivo o
rastreamento de anomalias cromossdmicas a partir da medida de uma prega de pele na
regido da nuca do feto?, onde, como afirmou Vieira®! se faz “a medida da espessura do
espaco entre o tecido que recobre a espinha cervical do feto e sua pele” (p. 11). Se estiver
presente uma quantidade excessiva de liquido nessa regido, indica a existéncia de uma
grande possibilidade de o feto apresentar alguma sindrome genética. Esse exame pode ser
realizado juntamente com o teste bioquimico sérico que mede a dosagem de certas
substancias como o b-hCG no sangue, para ver se existe a possibilidade de o feto ser
portador de alguma sindrome, como a Sindrome de Down ou Trissomia do 1882122, Além
da medida da translucéncia nucal, pode ser realizado também a pesquisa do 0sso nasal,
pois nos casos de sindromes genéticas, geralmente, o 0sso nasal esta ausente®. Outro
marcador, segundo Figueiredo et al?®, é o fluxo no ducto venoso, “que é uma
intercomunicacéo da circulagéo fetal que liga a veia umbilical a veia cava inferior” (.
6). Se este apresentar um fluxo anormal indica que o feto pode ser portador de alguma
sindrome. Vale ressaltar que quando a medida da translucéncia nucal apresenta alguma
alteracdo, isso ndo significa que o feto seja portador de alguma sindrome genética e sim
que tem uma maior probabilidade de isso acontecer®.

No caso de ser diagnosticado algum problema através da ultrassonografia, outros

exames mais especificos e invasivos podem ser solicitados, para ai sim confirmar o
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possivel diagndstico, como a amniocentese que é um exame onde, segundo Franca et al®
€ “retirado uma amostra do liquido amnidtico do utero da mde para determinar
problemas de salde do feto” (p. 91). Esse exame geralmente é oferecido a gestante a
partir da 15% semana até a 20? semana de gestagdo?*. Um outro exame invasivo utilizado
para confirmar uma sindrome genética é a bidpsia de vilo corial (BVC) que geralmente é
realizado entre a 112 e a 15 semana de gestagdo. De acordo com Figueiredo et al?® este
exame consiste “na puncéo e aspiracdo de fragmentos das vilosidades corionicas por
meio da inser¢do de uma agulha na placenta” (p. 2). Esse procedimento inicialmente foi
desenvolvido por meio de uma técnica transcervical, porém hoje é utilizado tanto a
técnica transcervical quanto a transabdominal para se acessar a placenta?*%°, Esse exame
tem uma vantagem sobre a amniocentese, porque se descobre mais cedo se o feto possui
alguma sindrome, e isso para 0s paises que permitem a realizacdo do aborto, acaba sendo
uma vantagem para quem decidir interromper a gravidez, pois evita um maior estresse
emocional e risco fisico para a mulher que, se tiver que esperar pela amniocentese, s6
teria o resultado numa idade gestacional mais avancada®*2°.

Um outro exame invasivo, segundo Vieira?! ¢ a cordocentese, onde é feito “uma
puncao do cordao umbilical para retirada de sangue, exclusivamente fetal” (p. 19). Essa
puncdo é realizada a partir do exame de ultrassonografia que ird mostrar o local ideal para
a mesma ser realizada®. Este exame ¢ realizado quando se precisa avaliar de forma mais
precisa a possibilidade de mosaicismo cromossdmico apos a realizacdo da BVC ou da
amniocentese®,

O segundo momento em que geralmente acontece o diagnostico é no quinto més
de gestacdo (geralmente entre a 20% e a 24% semanas de gestacdo) com realizacdo da
ultrassonografia morfolégica onde é possivel diagnosticar outras malformacdes
congeénitas.

Antes da ultrassonografia, 0 anincio de que algo ndo estava bem com o bebé era
realizado num momento “a posteriori” pelos pediatras. Contudo, com antecipagdo dos
diagnosticos por conta de as gestacdes estarem cada vez mais sendo monitorizadas pelo
ultrassom, coube ao ginecologista/obstetra ou ao ultrassonografista fazer esse tipo de
comunicagio?®. Segundo Greiner e Conklin®, quem deve realizar e interpretar o exame
de ultrassom deve ser um medico, que na maioria das vezes é um ginecologista obstetra,
um radiologista, ou um especialista em medicina materno-fetal.

Quanto a postura do médico que fard o exame ha algumas opinides diferentes.

Para Greiner e Conklin!, o médico que realizar a ultrassonografia pode ou ndo discutir
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0s resultados com a gestante na hora do exame. O resultado entdo é mandado para o
médico que fez o pedido do exame, e € esse que tem a obrigacdo de falar com a gestante
sobre os resultados da ultrassonografia. Porém, para outros autores, como Saviani-Zeoti
e Petean?® a atitude do ecografista é essencial. Ele tem que estar atento para preocupacdes
excessivas, tem que esclarecer duvidas e perguntas que muito provavelmente irdo surgir
por parte da gestante e de quem mais estiver com ela nesse momento, e por ultimo dar
um suporte nas situagOes estressantes. Afinal no momento do exame h& uma grande
ansiedade por parte da gestante e isso acaba gerando divida nela acerca da integridade
do feto e da gravidez.

O médico que estd fazendo a ultrassonografia acaba, portanto, tendo a
responsabilidade de informar antes do inicio do mesmo, que o exame que sera realizado
tem alguns objetivos, sendo um deles ver se ha algum defeito congénito no feto. Ele pode
até dizer que o exame sera feito em siléncio e que ird comenta-lo no final. Porém sera
importante 0 médico estar preparado para fazer esse andncio, sobretudo o que ele sabe
sobre a alteracdo detectada, de forma clara. I1sso até mesmo ajudara o obstetra daquela
gestante e os outros especialistas com quem ela encontrara depois?’.

Por mais que diagndsticos de malformacdes durante o pré-natal sejam pouco
frequentes, é sempre importante que o médico ultrassonografista esteja preparado para
dar esse tipo de noticia. Afinal, do momento em que € detectado algo errado com o feto
até o final do exame, ele tera pouco tempo para se preparar para fazer esse anincio®”

A postura do médico que esta fazendo o exame é muito importante também para
tornar positivas ou negativas as repercussdes que a visualizagdo dessas imagens traréo
para a relacdo mée-feto e o quanto isso pode interferir no vinculo mae-pai-feto. Se a
postura do ecografista € importante em qualquer exame ultrassonografico, vai ser ainda
mais relevante num exame em que 0 mesmo tera que comunicar uma ma noticia®

Até o advento da ultrassonografia, as mulheres s6 tinham certeza da gravidez
quando sentiam os primeiros movimentos do feto®®. Com o aparecimento da
ultrassonografia, que a partir do final da década de 1980 foi cada vez mais sendo utilizada
e se tornando uma préatica médica indispensavel no acompanhamento da gravidez, a
percepcéo corporal da movimentagéo fetal pela mulher acabou ficando em segundo plano
em relacdo a visualizacdo da imagem do feto, o que fez 0 mesmo se tornar ainda mais
real para a gestante!®20,

Segundo Lupton?®, com o surgimento de tecnologias como a ultrassonografia que

é um exame de imagem, até mesmo em terceira e quarta dimensdes (3D e 4D) que hoje

18



em dia ja sdo utilizadas, e a fotografia fetal, o Utero que outrora era uma espaco secreto,
foi aberto a observacdo. Ou seja, esses exames de imagem fazem com que o interior do
COrpo passe a ser mais visivel?®.

De acordo com Chazan?®, essa mudanca mostrava uma crescente hegemonia da
biomedicina que aos poucos ia tomando conta da experiéncia reprodutiva das mulheres
onde passa a ser impensavel que uma gestacdo se desenvolva sem algum tipo de
assisténcia medica e exames por meio de imagem. A privacidade que existia até entdo
entre amulher e o feto, com a tecnologia da ultrassonografia acabou sendo perdida. Agora
entram mais atores nessa cena, como medicos e técnicos que passam a interferir nessa
relagdo que antes era somente entre a mée e o feto. Ao mesmo tempo o feto ganhou
visibilidade, ndo sé para a méde, mas também para a familia, parceiro, amigos e outros, se
tornando pulblico. Como Gomes e Piccinini'® afirmaram, esse exame passa a ser um
momento muito esperado pelo pais, onde estes acabam levando outras pessoas como
amigos e parentes para ver o filho, ou até mesmo aproveitam para fotografar ou filmar o
feto.

Essa visibilidade do feto proporcionada pela ultrassonografia permitiu aos pais
obter informacgdes, como o sexo, o peso, a posi¢do “preferida”, dentre outras, o que
acabou aproximando-os desse feto, incrementando assim o processo de parentalizagéo e
vinculagdo®>®!, Isso fez com que o feto se tornasse humano, passando assim a ser Visto
como uma pessoa’. Ou seja, a partir dessas imagens agora disponiveis, o feto passa a ser
uma pessoa com um nome. Os pais comegcam a pensar sobre o futuro desse filho, o que
ele vai ser quando crescer, com quem vai parecer etc. Afinal, como mencionado por
Helman?®, o ultrassom possibilita que haja um nascimento social, muito antes do
bioldgico, pois ainda na barriga da mae € criado para o feto uma identidade social, aos
olhos dos pais.

Portanto, 0 momento da ultrassonografia que seria um acontecimento
emocionante para os pais, frente a um diagndstico como esse, pode acabar se tornando
um momento permeado de sentimentos como tristeza, angustia, entre outros®.

Com o avango tecnoldgico permitindo a deteccdo de defeitos congénitos cada vez
mais cedo, outra questdo que passa a ganhar espaco no cenario do pré-natal é o aborto®3,
Em muitos paises o aborto é legalizado para esses casos, sendo assim um direito e uma
escolha da mulher querer dar continuidade ou ndo a gestacdo. Porém no Brasil isso ainda
ndo é possivel. Apesar das gestantes terem acesso a ultrassonografia pelo Sistema Unico

de Saude (SUS), ou até mesmo, quem preferir e ter condi¢des, pagar particular, a gestante

19



ndo tem a opcdo de interromper a gestacdo. O aborto aqui s6 é permitido em dois casos,
0 primeiro € se a gravidez resultar de um estupro, e o segundo € se trouxer algum risco
de vida para a gestante, ndo tendo assim outro meio de salvar a vida dela a ndo ser
interromper a gestacio®*.

No entanto, algumas mudancas, ainda que pequenas vém acontecendo. Desde
1999 o Supremo Tribunal Federal (STF) fala sobre a possibilidade de a gestante que
estiver gravida de um feto portador de algum defeito congénito que seja incompativel
com a vida, como é o caso da anencefalia, poder recorrer a justica para tentar uma
autorizacdo para interromper a gravidez. Isso foi discutido até pelo fato desse tipo de
gestacdao causar prejuizos para o bem estar fisico e mental da mulher podendo até mesmo
colocar a vida da mesma em risco®.

Ja em 2012 o STF decidiu definitivamente que a decisdo de querer manter ou
interromper a gravidez de um feto com anencefalia depende exclusivamente da mulher.
Se caso ela queira interromper, podera fazé-lo tanto na rede publica quanto em algum
servico privado de satde®. Porém, em outros casos de defeitos congénitos quaisquer ou
até mesmo 0s mais graves, que sejam incompativeis com a vida, ainda € necessario
recorrer a justica caso a mulher ou casal desejar interromper aquela gestacdo, sendo que
nem sempre é dado uma resposta favoravel ao desejo do casal.

Sendo assim, ndo poder trabalhar com a opgdo do aborto no Brasil, se torna um
grande desafio para os médicos quando se veem frente a casos de MFF que sdo
incompativeis com a vida, principalmente quando é vontade da gestante ou casal

interromper.

7.2 Relacdo médico-paciente

Como escreveu Hinde®’, para que haja uma relagdo é necessario “uma relagdo
intermitente entre duas pessoas envolvendo trocas em periodo extenso. Estas trocas tém
algum grau de mutualidade” (p. 14), ou seja para uma relagdo se constituir requer um
tempo consideravel de interacBes entre os atores®,

Mesmo com todo o avanco do aparato tecnoldgico que possibilita estudar uma
série de aspectos do corpo humano, a relagdo entre medico e paciente continua merecendo
muita atencdo®®. Até porque com esse avanco tecnoldgico que vem sendo utilizado na
medicina contemporanea, a relacdo medico-paciente esta cada vez mais intermediada por

aparelhos e exames que dardo o diagndstico ao paciente. Com isso, o diagndstico esta
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cada vez mais se distanciando da coleta de informacdes subjetivas e clinicas que sédo
colhidas a partir do olhar, tocar, ouvir e sentir?®.

Uma outra questéo que se coloca e que pode vir a dificultar a ocorréncia de uma
boa relacdo médico-paciente é a formacdo do médico. Esta é voltada principalmente para
a dimens&o bioldgica do sujeito, com énfase na doenca. De acordo com Coelho Filho®,
o didlogo do médico/estudante com o paciente se reduz a exploracao dos sinais, sintomas
e manifestacOes laboratoriais dos agravos, e toda a singularidade do paciente e daquele
encontro € deixada de lado. A Unica informacdo de interesse do médico é a que diz
respeito a doenca, afinal é essa que vai poder ajuda-lo na descoberta do diagnostico®.
Isso é o que Caprara e Rodriguez*! nomearam de “relagdo assimétrica”, onde o médico
é o detentor do conhecimento e o paciente nao é levado em consideracéo, sendo excluido.

Esse aspecto da formacg&o médica ndo é algo recente. Segundo Fernandes*, desde
a época em que é descrita no nascimento da clinica por Foucault, a partir da descoberta
da anatomia patoldgica, o interesse médico se voltava para as estrutura internas do
organismo a procura de lesdes que pudessem explicar a doenca do sujeito, que por sua
vez ficava em segundo plano. O sujeito era visto s6 como um corpo que portava as lesdes.
Ou seja, 0 médico nao € levado em sua formacao a pensar no paciente como um todo, do
ponto de vista biopsicossocial, e a perceber, como disseram Caprara e Rodriguez*! o
significado que 0 mesmo da a doenca.

Nessa relacdo, como afirmou Helman? existem duas perspectivas distintas. A
primeira é a do médico em que o foco é a doenca (disease) e a segunda € a do paciente
cujo o termo, utilizado por Helman? e Cassell*? ¢ perturbagdo (illness). Segundo esses
autores, “a perturba¢ao € um termo designado para representar o que 0 paciente sente
quando vai ao médico” (p. 114). Esta inclui a experiéncia pessoal referente ao problema
de saude e o sentido que ele da a essa experiéncia. Sendo assim, 0 paciente chega ao
consultério com uma perturbagdo, ou seja, a resposta subjetiva que ele e os que estdo a
sua volta ddo aquele mal-estar e sai com uma patologia (disease) que seria algo que o
orgado tem e que foi diagnosticado pelo médico. Isso mostra, como escreveram Kleinman
e colaboradores*® que o enfoque dado a clinica pelo médico ocidental moderno “presume
gue os aspectos bioldgicos sdo mais basicos, reais, clinicamente significativos e
interessantes do que os aspectos psicologicos e socioculturais” (p. 110).

E interessante pensar que na relagio médico e paciente existem diferencas, sociais,
econdmicas e culturais, e dependendo da assimetria dessas variaveis na relagdo, podem

vir a comprometer ou ndo a relagdo*. Segundo alguns autores como Pereira® e Pereira
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et al?, as relagBes interpessoais fazem parte do cotidiano dos profissionais de sadde,
porém ndo se pode esquecer que as pessoas envolvidas nessas relagdes tém crencas e
valores diferentes e que precisam ser considerados e respeitados.

Um aspecto primordial que ira mediar essa relacdo e que acaba sendo afetada por
essas questdes é a comunicacdo. E ela que vai permear todo o processo de cuidado do
paciente e, dependendo da forma como ocorra, pode até mesmo diminuir o sofrimento e
prevenir agravos**,

Para que se construa uma relacdo adequada € necessario que desde o inicio, como
disseram Victorino et al*®, se ponha em prética “a capacidade de empatia, compreensdo,
interesse, desejo de ajuda e bom humor” (p. 55). A partir da empatia 0 paciente se sentira
muito mais seguro e disposto a informar sobre os seus problemas, sintomas e duvidas.
Além de favorecer também a relacdo com os familiares, e essa familiaridade, confianca e
colaboracédo criada a partir dessa relacdo bem construida ird influenciar nos processos
diagndsticos e terapéuticos®’.

Uma boa relacdo médico-paciente é importante em qualquer consulta
independente do diagndstico e tratamento, porém se houver a comunicacdo de mas
noticias, que segundo Nonino et al*® gera angustia para todos os envolvidos, uma boa
relacdo se fara ainda mais necessaria para que todos os atores possam atravessar a situacao
da melhor maneira possivel.

Apesar das dificuldades que ainda permeiam as relacGes entre médicos e
pacientes, algumas ac6es tém sido realizadas para tentar melhorar, dentre outros aspectos,
essas relacOes e assim fazer com que 0s pacientes tenham um atendimento de qualidade.
Sao elas: a criacdo do Programa de Humanizacdo no Pré-natal e Nascimento (PHPN)
instituida em 2000; a Politica Nacional de Humanizacédo criada em 2003; e as reformas
curriculares de instituicdes de ensino visando um atendimento mais integral do

paciente47*49*5°'51
7.3 Comunicacdo de mas noticias

De acordo com Araujo e Leitd0°, a comunicagio é um “processo que envolve a
transmissdo e a recepgéo de mensagens, elemento fundamental na relagdo humana” (p.

58). Quando as pessoas interagem entre si trocando informacdes, elas influenciam

atitudes e comportamentos uma da outra através do que é comunicado®?.
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A comunicacdo é uma ferramenta que continua sendo utilizada no cotidiano dos
médicos, apesar de todo avanco tecnoldgico. E através da comunicacdo que médicos e
pacientes trocam informagdes*?. E importante ressaltar que a comunicagéo inclui aspectos
verbais e ndo verbais. Segundo Silva®, os aspectos verbais sdo todas as palavras usadas
na interacdo, ja 0s aspectos ndo verbais sdo as outras formas de comunicacdo que nao
sejam por meio da palavra, como gestos, expressoes faciais, posturas corporais, a maneira
de tocar ou ser tocado e a distancia que mantemos da outra pessoa. A expressédo corporal
é mais dificil de ser controlada, sendo assim € necessario uma maior atencao aos aspectos
ndo verbais no momento de uma comunica¢io®?. E como escreveram Pereira et al*?
“‘comunicar, consiste evidentemente em exprimir-se e em permitir ao outro fazé-lo” (p.
228).

Comunicacdo nao é simplesmente uma transmissdo e recep¢do de mensagens, 0
que ocorre no cotidiano desses médicos na interacdo com paciente e familia, é a
comunicacéo interpessoal®, que como Araujo e Leitdo* definiram “é¢ um processo
complexo e subjetivo que envolve crengas e valores, experiéncias, expectativas,
percepcdo e compreensdo” (p. 58). Ou seja, quando ocorre a comunicacdo de uma ma
noticia entre médico, paciente e familia, todos esses aspectos precisam ser levados em
consideracdo, afinal tratam-se de pessoas diferentes.

A comunicacdo interpessoal ja € um processo complexo independente do assunto
que for abordado entre 0 médico e o paciente, porém fica ainda mais complicado quando

este processo envolve comunicar uma ma noticia, pois esta é, segundo Victorino et al®,
uma das func@es mais dificeis que os médicos tém que enfrentar, mesmo sendo uma tarefa

frequente do cotidiano®®. Afinal, envolve todo um impacto psicoldgico do paciente que
recebe e da sua rede de apoio, fazendo assim que com que seja dificil esquecer como e
quando ela foi comunicada*®.

O termo “ma noticia” é definido por Buckman® como “qualquer informagéo que
afeta seriamente e de forma adversa a visdo de um individuo sobre seu futuro” (p. 15).
Entretanto, como Baile et al*®> mencionaram, a ma noticia esta sempre na “perspectiva de
quem olha” (p. 3), ou seja, SO se pode ter a real dimens&o do impacto de uma m4 noticia
dada para um paciente conhecendo as expectativas e a compreensao do mesmo.

Alguns fatores, segundo Victorino et al*® podem ser importantes quando os
médicos precisam comunicar uma ma noticia. Esses seriam “as competéncias do médico,

sua honestidade, tempo, aten¢do, um diagnostico direto e compreensivel e 0 uso de um
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linguajar claro” (p. 57). Entretanto, mesmo atento a esses fatores, algumas dificuldades
podem surgir nesse processo que envolve pessoas diferentes, afetando assim a
comunicagéo. Segundo Coriolano-Marinus et al®® e Dell’ Acqua et al®’, essas dificuldades
seriam decorrentes de aspectos como linguagens e saberes diferentes, que nem sempre
sdo compartilhados pelos atores envolvidos, limitagdes organicas de um desses atores
(afasias, déficit auditivo, déficit visual), influéncia de mecanismos inconscientes, por
exemplo quando o paciente nega a sua doenca, aspectos de ordem sociocultural e o estagio
de desenvolvimento cognitivo e intelectual dos diversos atores sociais. Além desses,
outro fator que pode vir a afetar a forma como a comunicacéo é realizada, é a rapidez e a
urgéncia de tempo do médico, 0 que acontece principalmente em instituicdo publica
devido a grande demanda de atendimentos que ha nesses locais®. Isso faz com que o
paciente ndo tenha tempo necessario de absorver a noticia e esclarecer as davidas que
poderdo surgir.

As situacdes que envolvem a comunicacdo desse tipo de noticia sdo sempre
dificeis para os médicos, afinal eles ndo sabem quais serdo as reacdes emocionas e fisicas
do paciente e dos familiares®. Além disso, na maioria das vezes, essa comunicagio nio
é realizada em um Ginico momento, e sim em VArios, como um processo gradativo®.

Para tentar facilitar esses momentos que envolvem a comunicagdo de mas noticias,
alguns protocolos foram criados, como é o caso do protocolo SPIKES que foi criado por
Buckman®. Esse protocolo, segundo Baile et al*® contém seis etapas: 1. Planejar a
entrevista (S - Setting Up the Interview), nesta etapa é importante o médico se preparar e
pensar em como realizaré essa tarefa. Para isso é necessario pensar em um local adequado
que tenha alguma privacidade, envolver parentes ou quem o paciente escolher para estar
ao seu lado nesse momento e informar ao paciente se tiver alguma restricdo com relagéo
ao tempo ou interrupcBes que sejam esperadas; 2. Avaliar a percepcao do paciente (P —
Perception), nesta etapa, antes de falar algo o médico ira perguntar primeiro o que o
paciente sabe a respeito da sua situacdo médica, e a partir das informacgdes que o paciente
der, o médico ira corrigi-las ou molda-las com informacdes mais precisas para a
compreensdo do paciente; 3. Obter o convite do paciente (I - Invitation), nesta etapa é
importante saber o quanto que o paciente quer saber sobre a sua situacdo e se caso ele ndo
quiser muitos detalhes nesse momento, o0 médico pode se oferecer para responder as
perguntas futuras; 4. Dar conhecimento e informac&o ao paciente (K — Knowledge), nesta
etapa é interessante fazer um preparo, como falar que ndo tem noticias boas antes de dar

a noticia de fato. Quando der a noticia, ser claro, utilizando um vocabulario que o paciente
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entenda, e ir aos poucos para ver se 0 paciente esta compreendendo o que esta sendo dito
aele; 5. Abordar as emocdes dos pacientes com respostas afetivas (E — Emotions), nesta
etapa é importante que o paciente se sinta a vontade para expressar suas emogdes e que 0
médico acolha esses sentimentos, dando 0 tempo necessario para o paciente se recompor.
Se for necessario os médicos podem usar de respostas afetivas como “eu também queria
que as noticias fossem melhores” (p. 8), expressando assim 0 seu sentimento; e 6.
Estratégia e Resumo (S — Strategy and Summary), nesta Ultima etapa o médico ira
repassar o que foi dito, pra ver se ficou alguma davida e discutir os proximos passos da
situacdo do paciente, porém para isso é importante saber se o paciente quer tratar disso
nesse momento**°2,

E fundamental a forma como uma mé noticia é comunicada, porque dependendo
da maneira com que ela é passada para 0 paciente, este se sente mais motivado e
encorajado a esclarecer as duvidas que poderdo surgir, e isso pode vir a reduzir o
sofrimento e ansiedade provocados pelo tratamento®. Se a noticia for dada de forma
empatica, ndo vai ter so efeito na relagdo que o médico tem com o paciente, como também
na relacdo do médico com os demais familiares ou as pessoas que estiverem mais
préximas do mesmo, e que irdo fazer parte desse processo. Isso ird favorecer até mesmo
0 processo de tratamento**. Entretanto, dependendo da maneia como ela é comunicada,
como escreveram Victorino et al*®, pode dificultar “a compreensdo do paciente sobre ela

e 0 Seu ajustamento a mesma, assim como a sua satisfacdo com o seu médico” (p. 57).

7.3.1. Comunicacao: perspectiva dos médicos

Como ja foi dito anteriormente, ndo é facil para nenhuma pessoa envolvida nesse
processo ter que dar ou receber uma ma noticia. Como a formacdo muitas vezes ndo da o
suporte que seria necessario para esse momento, muitas dificuldades aparecem gerando
um desconforto por parte do médico, um sentimento de incerteza, fazendo com que o
mesmo em vez de se aproximar do paciente nesse momento, acabe se afastando, até
mesmo emocionalmente*®. Comunicar uma ma noticia pode gerar alguns medos no
médico, como o0 medo de culparem-no pelo que esta acontecendo, medo de deixar que
suas emocdes transparecam, medo que 0 paciente ou quem estiver acompanhando-o
facam perguntas que ele néo vai saber responder, medo das reagdes que podem surgir por
parte do paciente e de sua familia e até mesmo os seus préprios medos acerca da doenca

e da morte®.
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Além dos sentimentos de medo, outras emocdes podem estar presentes também
como a sensagdo de fracasso e impoténcia. Esses sentimentos podem estar presentes por
falta de um preparo adequado na formacdo médica e nos cursos de educagao
permanente®®. Segundo Luisada et al®®, sdo poucas as evidéncias de que as dificuldades
enfrentadas pelos médicos ao ter que lidar com as suas proprias emog¢des como tristeza,
culpa, identificacdo e sentimento de fracasso, sejam reduzidas conforme vai aumentando
a sua experiéncia profissional.

Por causa desses sentimentos que podem estar presentes nesses momentos,
qguando o médico tem a tarefa de comunicar uma ma noticia, ele pode agir de diferentes
formas: a) se esquivando de reacGes hostis que podem surgir por parte do paciente ou dos
seus familiares e acompanhantes; b) omitindo algumas informagdes para ndo ter que lidar
com as suas proprias emocoes; ¢) comunicando a noticia usando um linguajar dificil e
técnico que dificulta a compreenséo por parte do paciente, ou ainda comunicar de forma
negligenciada, sem pensar na forma como aquela noticia pode afetar o paciente, ou até

mesmo transferindo essa responsabilidade para outra pessoa®.

7.3.2. Comunicacdo: perspectiva dos pais

As més-noticias podem ser varias, por exemplo a noticia de uma doenca crénica,
de um diagnostico terminal, ou comunicar a gestante que seu filho possui uma
malformagao*®. Com relago a esta Gltima, dar um diagndstico de malformagc&o congénita
a gestante ou ao casal ndo € algo simples.

O bebé comeca a existir muito antes da sua concepc¢do, ele comega a ser
representado nas brincadeiras infantis com casinhas e bonecas onde as criancas repetem
a atividade de maternagem e paternagem®. Sendo assim, quando a mulher engravida,
esse bebé passa a ser imaginado pelos pais que ja pensam com quem vai parecer, 0 nome
que véo dar a eleb. Entdo quando os pais recebem o diagndstico de que o bebé que estdo
esperando possui algum problema, ocorre, segundo Gomes e Piccinini*® uma destruicio
de um sonho, sendo assim mais dificil de se adaptarem ao nascimento desse bebé. Desse
modo esses pais terdo que passar por um processo de luto de um bebé idealizado para
poder se voltar para o bebé real. Esse processo de luto vai ser vivido pelo casal com muito
sofrimento, até porque ¢ uma noticia que néo faz parte do curso normal de uma gravidez*®.

De acordo com Santos et al*!, o casal a partir de um diagnostico como esse, pode vir a se
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sentir “defeituoso” ou incapaz de gerar uma vida saudavel. E comum sentirem-se
responsaveis e culpados pela malformagéo.
De acordo com Fonseca e Canavarro®?, o diagnéstico de uma malformacéo, na

maioria das vezes, aparece de forma inesperada devido a alguns fatores como:

“0 enraizamento da ideia geral, fruto dos avangos da medicina, de que a
gravidez é um processo sem desvios ou complicacdes; pela frequente
inexisténcia previa de sintomas sinalizadores de que algo néo estava bem com
0 bebé; e também pela construcdo parental de representacao idealizada de

um bebé saudavel, perfeito e bonito”3* (p. 285).

Ou seja, diante desses fatores, ha sempre um impacto inicial quando um casal
recebe um diagnostico como este, o que pode vir a gerar algumas reacdes que podem se
fazer presentes tanto no momento do diagndstico, quanto no resto do percurso da
gravidez. S&o eles o choque, a negagdo, a descrenca, a frustracdo, a raiva ou a
irritabilidade; e culpa, tristeza ou luto. Outra reacdo que pode estar presente é o alivio.
Este pode surgir em decorréncia de dois fatores, o primeiro é se o casal ja tinha alguma
suspeita de que algo ndo estava bem com o bebé e descobrem o diagnoéstico, isso pode
trazer um certo alivio para os pais, afinal da um significado para aquilo que estava
obscuro. E o segundo é se as malformacgdes ndo implicarem em consequéncias mais
graves®2.

Esse diagndstico pode provocar na mde uma ambivaléncia quanto aos seus
sentimentos com relacdo a esse bebé, ora querendo proteger e ora rejeitando-o.
Ambivaléncia também quanto a querer ou nio dar prosseguimento a essa gesta¢io®2,

A partir do que foi exposto até aqui, fica claro que, ter que comunicar uma ma
noticia é uma das tarefas mais complexas no que diz respeito as relagdes interpessoais®*.
Afinal, é o tipo de noticia que pode desencadear uma série de repercussoes fisicas, sociais

e familiares.
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8. Metodologia

A metodologia utilizada nessa pesquisa teve uma abordagem qualitativa que tem,
como relataram Deslandes e Gomes®?, o proposito de “analisar o significado atribuido
pelos sujeitos aos fatos, relacGes e praticas, isto €, avaliando tanto as interpretacfes
quanto as praticas dos sujeitos” (p. 104). Esse tipo de abordagem possibilita que seja
realizada uma analise mais profunda das relacdes e vivéncias que ocorrem no cotidiano,
mostrando assim os diferentes significados que cada pessoa da ao adoecer, a producgao
dos cuidados e a busca pela satide®.

Como afirma Gomes®*, a interpretacéo ¢ o foco principal da pesquisa qualitativa,
afinal os prdprios sujeitos pesquisados quando vao falar sobre determinado assunto numa
pesquisa expdem as suas proprias interpretaces acerca do mesmo. Quando o pesquisador
for analisar, interpretara as falas desses atores, que ja eram interpretacdes dos proprios. E
através da interpretacdo que o pesquisador vai tentar trazer os sentidos das falas e acGes
dos sujeitos pesquisados, buscando assim chegar a uma compreenséo ou explicacéo sobre
suas percepcoes e praticas.

Assim, junto com a abordagem escolhida foi realizada uma discusséao teérica a

partir de todo o material tedrico encontrado sobre o tema, durante a pesquisa bibliogréafica.

Campo de Pesquisa:

A pesquisa foi realizada no Ambulatério de Pré-Natal e de Medicina Fetal da Area
de Atencao Clinico Cirdrgica a Gestante do Instituto Nacional de Satde da Mulher, da
Criancga e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz).

As gestantes com o diagnostico de MFF sdo agendadas no servico de medicina
fetal, onde é feita a confirmacdo diagndstica e posteriormente o acompanhamento do
desenvolvimento do feto. Apés a confirmacdo, as mesmas sdo encaminhadas para serem
matriculadas no ambulatério de pré-natal. No decorrer do pré-natal também séo feitos
encaminhamentos para consultas na genética e na perinatologia. Havendo necessidade ou
desejo por parte da gestante, é realizado também o encaminhamento para o servico de
salde mental do hospital.

Vale ressaltar que as equipes base dos servigos de medicina fetal e do pré-natal,
onde a pesquisa foi realizada, sdo diferentes. Na medicina fetal as gestantes sdo atendidas
por medicos (staff) e por pds graduandos. Eventualmente os residentes do Gltimo ano de
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ginecologia e obstetricia estagiam na medicina fetal. Ja no ambulatério do pré-natal as
gestantes sdo atendidas pelas médicas residentes, que quando necessitam pedem suporte
ao médico (staff) responsavel pelo setor no dia.

O IFF é uma unidade de assisténcia, ensino, pesquisa e desenvolvimento
tecnoldgico da Fundagdo Oswaldo Cruz (Fiocruz), reconhecida em 2006 como hospital
de ensino e em 2010 como centro nacional de referéncia pelo Ministério da Salde e pelo
Ministério da Educagdo. Tem como missao promover a salde da mulher, da crianca e do
adolescente e melhorar a qualidade de vida desse grupo, por meio de agdes integradas e

articuladas.

Participantes:

A pesquisa tem como foco duas perspectivas, a das médicas residentes e a
perspectiva das mulheres gestantes. Quando o foco for sobre as mulheres gestantes, serdo
tratados aspectos referentes a relacéo delas com qualquer médico, sendo este residente ou
ndo, e de dentro do Instituto Fernandes Figueira ou externo, de outro servigo de salde.

Sendo assim, foram acompanhadas, de Junho a Setembro de 2017, quatro
gestantes com faixa etaria entre dezenove e trinta e dois anos, e com idade gestacional
que variava de vinte e uma a vinte sete semanas no momento em que foram convidadas a
participar da pesquisa. Foram selecionadas no setor de medicina fetal do Departamento
de Obstetricia do IFF, a partir da analise do prontuario e confirmacéo do diagndéstico de
malformacdo congénita do feto, para ver se as mesmas se encaixavam no critério de
incluséo. Elas tiveram seus nomes mudados para preservar o sigilo e foram abordadas na
seguinte ordem:

e Renata tem 19 anos e chegou ao IFF na vigésima primeira semana de gestacdo
com a suspeita de uma sindrome. Apds a realizacdo do exame da amniocentese se
confirmou o diagnédstico de Sindrome de Turner; Em todas as consultas estava
acompanhada da mae, ou do pai do bebé. Quando soube que estava gravida, nao
estava namorando o pai do bebé mas a gravidez acabou aproximando-o0s
novamente. E o primeiro filho dos dois. Renata nfo estava trabalhando durante a
pesquisa.

e Robertatem 23 anos e chegou ao IFF na vigésima sétima semana de gestacao com
o diagndstico de Gastrosquise, onde confirmou o mesmo. Sempre veio as
consultas sozinha, apesar de mencionar em algumas que o pai do bebé iria

comparecer a consulta também. Roberta e 0 pai do bebé ndo estavam juntos
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durante a pesquisa. Primeiro filho dos dois. Roberta trabalha como vendedora de

loja de roupa.

e Terezatem 31 anos e chegou ao IFF na vigésima quarta semana de gestacdo com
o diagnostico de hidrocefalia, e 14 descobriu também a mielomeningocele,
configurando assim Arnold de Chiari Il. Sempre veio acompanhada da sua mée,
e as vezes do pai do bebé, que esperava no carro. O pai do bebé tem mais duas
filhas, porém é o primeiro da Tereza. Eles estavam namorando durante a pesquisa.
Ela tem um saldo de cabelereiro, onde trabalha como cabelereira.

e Marta tem 32 anos e chegou ao IFF na vigésima sexta semana de gestacdo com o
diagnostico de Gastrosquise, onde confirmou o mesmo. Sempre veio sozinha nas
consultas. Nao estava se relacionando com o pai do bebé durante a pesquisa. Ja
tem uma filha de 14 anos e havia sofrido um aborto espontaneo antes da atual
gestacdo. Porém, é o primeiro filho do pai do bebé. N&o estava trabalhando no
momento da pesquisa.

Além das quatro gestantes acompanhadas nas consultas da medicina fetal e do
pré-natal, e que posteriormente também participaram de entrevistas narrativas, foram
observadas no momento da consulta de pré-natal e entrevistadas posteriormente, as oito
médicas residentes, com faixa etaria entre vinte e seis e trinta e quatro anos, que estavam
cursando o ultimo ano de residéncia. S&o elas: Isabel - 28 anos; Andressa - 30 anos; Luana
- 26 anos; Marcela - 31 anos; Marisa - 27 anos; Alice - 27 anos; Patricia - 29 anos; Flavia
- 34 anos;

Sete das oito residentes médicas do terceiro ano (aqui chamadas de R3)
entrevistadas se formaram em 2014. Apenas uma delas havia se formado um ano antes.
Nenhuma das entrevistadas tém filhos e nunca haviam trabalhado com gestacéo de alto
risco fetal até o inicio da residéncia no IFF. Apenas Andressa havia tido um contato maior
com o hospital antes da residéncia, pois havia feito estagio no setor da patologia, durante
trés anos. Todas as outras ja tinham ouvido falar, ou conheciam alguém que indicou o IFF
como sendo um bom local para fazer a residéncia, ou até mesmo conheciam alguém que
ja tinha tido filho ou parente que ja tinha passado por alguma consulta no hospital.
Portanto, 0 contato maior com pacientes gravidas de bebés portadores de alguma
malformacao congénita se deu quando entraram para a residéncia. Embora seja apenas no
terceiro ano que as médicas residentes comecam a ser escaladas para atenderem as
pacientes com fetos portadores de malformacdes, desde o inicio do programa, dois anos

antes, elas ja estdo interagindo com essas mulheres e seus bebés. Seja durante o plantdo
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quando fazem parte da equipe que vai acompanhar 0s casos internados ou mesmo no
ambulatério quando terminam antes suas tarefas e ajudam no atendimento das gestantes
que estdo programadas para o R3.

Vale ressaltar que todas as residentes entrevistadas sdo mulheres, e que essa
questdo de género pode ter uma influéncia na perspectiva delas acerca do assunto tratado
na entrevista. Porém, foi uma op¢éo da pesquisadora ndo tratar da questdo de género neste
estudo.

Todos os nomes das medicas foram substituidos para garantir o sigilo dos

participantes na pesquisa.

Critérios de Incluséo:
e Gestantes de fetos com malformacéo congénita que receberam o diagnostico ou a
confirmacéo do diagnostico durante o pré-natal no Instituto Nacional de Salde da
Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz), que

estavam em atendimento no pré-natal, durante o periodo de coleta de dados.

¢ Residentes de medicina que estejam cursando o Ultimo ano de residéncia — R3 na
Area de Atengdo Clinico Cirdrgica a Gestante do Instituto Nacional de Satide da
Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz), que

estavam atendendo as gestantes no pré-natal, durante o periodo de coleta de dados.

Critérios de Exclusao:

e Gestantes adolescentes.

Coleta de dados:

Para apreender melhor as questdes relativas ao objeto de estudo, foram utilizadas
técnicas combinadas de coleta de dados. A pesquisadora responsavel acompanhou quatro
mulheres gestantes desde a sua primeira consulta no pré-natal no Instituto Nacional de
Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira, até a sua terceira ou
quarta consulta, incluindo as consultas no ambulatério de pré-natal e aquelas na medicina
fetal para a realizacdo dos exames de imagem. Dessa forma pdde ser observado o processo
de comunicacdo durante as consultas e as questdes que se apresentaram ao longo do
percurso por elas percorrido. A coleta de dados ocorreu dentro do periodo de

acompanhamento das gestantes.
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1. Observacao Participante:

A comunicacgdo de uma malformacéo congénita entre o médico e a gestante é um
processo, ou seja, algo que ndo é feito uma Unica vez e que percorre todo o percurso do
pré-natal. Afinal a gestante tera que passar por varias consultas onde ira ser comunicado
a ela sobre o estado do seu filho, a malformacédo que este possui e as repercussdes que
esta malformag&o estd provocando no feto ao longo da gravidez. Para poder apreender
toda a complexidade da comunicacgéo e da propria relacdo médico e gestante neste periodo
foi utilizada a técnica de observacgéo participante.

A realizacéo desta técnica ndo é facil, pois como afirmou Malinowski® em uma
de suas pesquisas etnograficas, a inser¢do do pesquisador em um ambiente diferente, com
pessoas totalmente desconhecidas pode trazer algum desconforto para aquela populacao,
afinal € uma pessoa estranha com quem as pessoas vao ter que conviver por um tempo.
Ainda mais sendo um ambiente, como o dessa pesquisa em que noticias delicadas sdo
dadas com uma certa frequéncia. Por isso se faz necessario um treinamento tedrico e
familiaridade com os mais recentes resultados do assunto sobre o qual se esté interessado
em pesquisar, sendo fundamental ir a campo sem “ideias pré-concebidas”, para assim
poder estar aberto para 0 que possa surgir no momento, seja para confirmar as suas
hipoteses, seja para algo totalmente diferente do que se estava imaginando num primeiro
momento®.

A observacdo participante se faz importante nesta pesquisa, porque nem tudo pode
ser registrado através de perguntas e certos fendmenos sé serdo apreendidos através da
observagio®. Com relacéo a pesquisa realizada, so foi possivel apreender de forma mais
abrangente 0 que aconteceu nas consultas, como se estabeleceu a relagdo médico-
paciente, como se deu de fato o processo da comunicacgéo, o cuidado do profissional com
o0 paciente e as dificuldades que esses atores enfrentam nesse momento, estando presente
durante a consulta.

A observagéo participante foi realizada durante as consultas de quatro mulheres
gestantes de feto portador de malformacdo congénita, no ambulatério de pré-natal e
também no ambulatério de medicina fetal onde sdo realizadas as ultrassonografias de
seguimento dos fetos comprometidos por malformagdo. No ambulatério de pré-natal
foram observados aspectos como a relagdo médico-paciente, como era feita a
comunicacdo de uma ma noticia e todo esse processo que envolve a comunicagdo, 0
cuidado do profissional com o paciente, e as dificuldades encontradas por ambos no

momento da consulta. Na medicina fetal a observacdo teve como foco principal a
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gestante, como era para ela 0 momento dos exames, como ela se posicionava, as perguntas
que fazia, e suas ddvidas. Na medicina fetal ndo foram observados os médicos, porque
ndo sdo os residentes de medicina de terceiro ano que realizam os exames de imagem.
As gestantes foram acompanhadas em trés ou quatro consultas tanto no
ambulatorio de pré-natal, quanto na medicina fetal, mediante a autorizacdo delas, dos

meédicos residentes, e dos servigos.

» Diario de campo:

Ap0s cada observacao feita, foi realizado um diario de campo. Como Caprara e
Landim®® afirmaram, o diario de campo é um documento pessoal onde o pesquisador
devera registrar cada ida ao campo da forma mais detalhada possivel. O diario de campo
realizado ap0s a observacdo participante de cada consulta teve como foco, na medicina
fetal, as mulheres gestantes, como se comportam no momento do exame de ultrassom,
suas expressdes, perguntas, comportamento. No pré-natal a observagdo teve como foco
ndo s6 as mulheres gestantes e suas familias, mas também as medicas residentes. Como
é o dialogo entres esses atores, 0 comportamento, quando envolve a comunicagdo de uma

noticia de malformacéo do feto.

2. Entrevista Narrativa:

Foi realizada uma entrevista narrativa com cada uma das quatro mulheres
gestantes, para compreender melhor como foi o percurso da gravidez desde o
descobrimento da mesma. Esta entrevista teve a seguinte questdo disparadora: “Me conta
como foi essa gravidez desde o dia em que vocé soube que estava gravida?”

Ao longo das entrevistas, nos casos em que a questdo da comunicacdo da
malformacdo ndo foi abordada pelas mulheres gestantes, foram feitas pequenas
intervencdes especificas sobre essa questdo. Por exemplo, isso ocorreu em uma das
entrevistas em que a gestante nao falou sobre 0 momento da descoberta da malformacéo
do bebé, e ao longo da entrevista foi sendo perguntado aos poucos sobre as
ultrassonografias realizadas, para que ela pudesse falar sobre este momento em
especifico.

Essa técnica foi escolhida, pois ela possibilita descobrir os sentidos e a experiéncia
que os individuos d&o a realidade da vida cotidiana. Alem de dar acesso também aos
esquemas interpretativos dado por eles sobre essa realidade®”. Ou seja, a partir dessa

entrevista, as gestantes puderam falar mais sobre a experiéncia da gravidez em si,
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incluindo a forma de como foi comunicada sobre a malformacgéo congénita do seu bebé e
como ¢é saber que seu bebé tem uma malformacéo congénita.

Segundo Jovchelovitch e Bauer®®, “a entrevista narrativa tem em vista uma
situacdo que encoraje e estimule o informante a contar a historia sobre algum
acontecimento importante de sua vida e do contexto social” (p. 93). Além disso esse tipo
de entrevista propicia ao individuo novas reflexdes acerca da sua experiéncia, afinal o ato
de narrar € uma forma que o individuo tem de elaborar essa situacdo pela qual passou e

esta passando®®.

3. Entrevistas semi-estruturadas:

Com as médicas residentes foram realizadas entrevistas semi-estruturadas, que de
acordo com Minayo™ “combinam perguntas fechadas e abertas, em que o entrevistado
tem a possibilidade de discorrer sobre o tema em questdo sem se prender a indagacéo
Sformulada” (p. 261-262). Nesta técnica o roteiro abordou aspectos referentes a
comunicacdo para a gestante/familia do diagndstico de um feto portador de malformacéo
congénita, a forma como as médicas residentes lidam com essa situacdo e como foi a sua
formacéo para lidar com essas questdes.

Apesar de serem oito as médicas cursando o Ultimo ano de residéncia em
ginecologia e obstetricia, que estavam em rodizio no ambulatério de pré-natal no periodo
de coleta de dados, foram realizadas apenas sete entrevistas semi-estruturadas, pois uma
ndo quis participar. A escolha por esse grupo de residentes do 3° ano se deu porque é
durante esse ano que elas comegcam a atender de forma sistematica as mulheres gestantes
de fetos com malformacdes.

Foi escolhida a entrevista como técnica para essa etapa da pesquisa, pois como
escreveu Gaskell® (apud Farr 1982, p. 64 e 65), € através da entrevista qualitativa que
podemos “estabelecer ou descobrir que existem outras perspectivas, ou pontos de vista
sobre os fatos, além daqueles da pessoa que inicia a entrevista”.

Sendo assim, a partir das falas das residentes foi possivel compreender melhor
como esses sujeitos que estdo em formacgdo veem e vivenciam este momento. Afinal
segundo Gaskell?, a entrevista qualitativa ird “fornecer dados para uma maior
compreensdo das relagoes entre os atores sociais e sua situa¢do” (p. 65).

As entrevistas foram gravadas e transcritas, mediante a autorizacdo dos

participantes que assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
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Tratamento dos dados:

O tratamento de dados foi feito mediante a analise de conteido. Como Gomes®
relata, “através da andlise de conteudo, podemos caminhar na descoberta do que esta
por tras dos conteudos manifestos, indo além das aparéncias do que estd sendo
comunicado” (p. 84).

Foi utilizada a analise tematica que, segundo Bardin’2, “consiste em descobrir os
nacleos de sentido que compdem a comunicacdo e cuja presenca, ou frequéncia de
aparicao pode significar alguma coisa para o objetivo analitico escolhido” (p. 105). Para
isso, a analise de contetdo do material obtido na pesquisa passou pelas seguintes etapas:

pré-analise; exploracdo do material; e por Gltimo uma sintese interpretativa®.

Aspectos Eticos:

Os participantes que aceitaram participar da pesquisa assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) entregue no inicio da pesquisa.

O trabalho foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Nacional
de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira, sob o nimero
67591517.0.0000.5269.
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9. Resultados e Discussao

Antes de comecar a discussdo sobre os resultados, é importante descrever o
processo de convite das gestantes para participar dessa pesquisa e como foi para mim,
enquanto pesquisadora, a experiéncia de aborda-las num momento tdo delicado. Como o
objetivo era acompanhar as consultas tanto no pré-natal quanto na medicina fetal desde o
inicio, as gestantes foram abordadas na primeira consulta na medicina fetal, onde foram
agendadas para confirmar o diagndstico. Antes de abordéa-las, primeiro eram consultados
0S prontudrios para saber se a gestante se encaixava nos critérios da pesquisa. Apos esse
procedimento, era conversado sobre do que se tratava a pesquisa para ver se ela aceitava
participar, e perguntado se poderia ser observado o exame confirmatorio dela. Depois do
exame, se realmente fosse confirmado o diagndstico, era lido com ela o termo de
consentimento livre e esclarecido para que ela assinasse. No geral todas as gestantes
abordadas foram muito solicitas em participar da pesquisa. Apenas uma, de todas que
abordei, disse que nao queria participar.

Falando do papel de pesquisadora responsavel, abordar essas gestantes foi
delicado para mim também, pois como fazer isso num momento em que elas estavam
tensas e ansiosas para saber realmente o que o seu bebé tinha?! E sempre que chamava o
nome e me apresentava, elas ja me olhavam sérias e algumas até um pouco assustadas.
Assim, nesse periodo, me vi frente a algumas questbes, pois afinal aquelas mulheres
estavam ali passando por um momento complicado, permeado de tanta expectativa e
alguém aparecer para falar sobre uma pesquisa, poderia parecer algo fora de propdsito.
Isso me gerou um certo desconforto, e a necessidade de refletir em como fazer a
abordagem dessas mulheres, para que ndo ficassem mais apreensivas do que ja estavam
com toda a situacdo. Com o passar do tempo e na medida em que fui ficando mais préxima
delas, foi diminuindo esse desconforto, porém nunca deixou de ser um momento com
uma tensdo latente para mim também.

A primeira técnica a ser usada foi a observacdo participante, porque assim as
gestantes poderiam se acostumar com a presenca da pesquisadora no dia a dia, 0 que
poderia ajuda-las a se sentirem mais a vontade para falar na hora em que as entrevistas
fossem feitas. Um grupo focal com as quatro gestantes também seria realizado, porém no
decorrer da pesquisa duas disseram que aceitariam fazer a entrevista individual, mas néo

queriam participar do grupo. Uma, porque ndo queria discutir mais sobre a malformagéo
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do bebé', e a outra porque tinha um diagndstico de uma doenca sexualmente transmissivel
na gestacédo e provavelmente isso a deixou constrangida sobre a possibilidade desse fato
vir a tona no grupo focal. Vale ressaltar que esta Gltima também ndo quis que a
pesquisadora acompanhasse nenhuma consulta no pré-natal, sempre dizendo “que ndo se
sentia confortavel”, o que também pode ser explicado pelo motivo descrito acima, afinal
essa questdo era tratada nessa consulta. Porém sempre se mostrou muito solicita ao
acompanhamento nas consultas na medicina fetal.

A discussdo que apresento a seguir se inicia com o0s resultados obtidos nas
entrevistas narrativas realizadas com as gestantes e depois traz os resultados obtidos nas

entrevistas semi-estruturadas com as médicas residentes.

" Foi escolhido o termo “bebé&” para toda a discussdo, pois foi este o termo utilizado tanto pelas gestantes
quanto pelas residentes durante a pesquisa, tanto nos acompanhamentos, quanto nas entrevistas. Além de
ser citado também na maioria dos artigos utilizados na discusséo. Isso confirma o que Chazan® ja havia
mencionado em relagdo ao avanco da ultrassonografia, que faz com que o feto passe a ser visto como pessoa
desde o inicio da gravidez.
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9.1 Capitulo I: Entrevista narrativa — Gestantes

A entrevista narrativa com as gestantes foi realizada depois de um tempo de
acompanhamento das consultas tanto do pré-natal quanto da medicina fetal, para que elas
se sentissem mais a vontade com a pesquisadora para falar sobre o assunto. Por conta
desta opg¢éo, quando as entrevistas foram realizadas, todas ja estavam com mais de trinta
semanas de gestacao.

Ap0s a analise das entrevistas narrativas, foram eleitos trés eixos tematicos: 1. A
comunicacdo da malformacdo como deflagradora de afetos: desespero, tristeza,
“sensagdo de alivio; 2. Comunicacdo medico-mulher como um marco fundamental na
experiéncia de ser gestante de um feto com malformag&o congénita; 3. A mulher frente a

gestacdo de um filho com malformacao: culpa, preconceito, aborto.

1. A comunicagdo da malformacdo como deflagradora de afetos: desespero,
tristeza, “sensacdo de alivio;

Este eixo aborda os sentimentos e as sensacdes de uma gravida frente a noticia de
que seu bebé é portador de uma malformacdo congénita. E necessario pontuar que todas
as entrevistadas receberam o diagndstico ou foram informadas de que algo néo estava
correndo bem com desenvolvimento do bebé antes de chegar ao instituto de referéncia
(IFF).

Como dito na introducdo deste trabalho, uma mulher quando fica gravida nunca
espera ouvir do médico no momento da ultrassonografia a noticia de que ha algo de errado
com o seu bebé!!. Apesar de haver um certo temor quanto & possibilidade de uma
anormalidade durante o periodo da gravidez, sempre se espera um filho saudavel e
perfeito’®. As falas abaixo exemplificam essa sensacdo do inesperado quando da

descoberta da malformacdo fetal.

2

“QOuando vocé recebe uma noticia ruim, a gente ndo espera aquilo.
(Roberta)

“Todo mundo quando descobre que t&4 gravida quer ter uma gestacdo

normal.” (Tereza)
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Quando a gravidez nao foi planejada, e além da surpresa de estar gestante, a
mulher ainda se descobre com um feto malformado, como foi o caso das quatro mulheres
entrevistadas, algumas tiveram uma certa dificuldade de se acostumar com a noticia,

como pode ser visto nos seguintes relatos:
“Nao foi uma coisa planejada né... ai a gente se assusta né.” (Marta)

“N&o esperava pela gravidez porque foi inesperado. Entdo no momento em

gue eu descobri eu tive assim, uma queda de rejeicdo, ndo queria.” (Renata)

Ap0s a noticia da gravidez, um outro momento importante para o casal é quando
eles véo fazer o exame de ultrassom do bebé. Na maioria das vezes sdo criadas muitas
expectativas em torno desse exame, que é muito aguardado pelos pais, afinal eles vao ver
pela primeira vez o seu bebé, ouvir o seu coracao, saber se ele esta se desenvolvendo bem,
e principalmente saber o sexo do mesmo. O momento da ultrassonografia é visto pela
maioria dos pais como uma experiéncia positiva, afinal serd a oportunidade de ver e criar
um vinculo maior com o seu bebé!!. Esse momento torna a gravidez mais real para os
pais, antes mesmo da mulher comecar a sentir os primeiros movimentos fetais?. Portanto,
receber pela primeira vez a noticia de que alguma coisa ndo estad bem com o seu bebé é
sempre muito dificil, gerando assim diversos sentimentos e sensacGes como desespero,

choque, tristeza.

“Foi muito dificil. Porque eu fui pra fazer a ultra normal assim, néo foi pra
fazer essa translucéncia. Quando ela disse que tinha uma alteragéo, (...),

fiquei nervosa.” (Renata)

“Quando fui pra... fazer a ultra, ai deu essa alteracao, ai fiquei super nervosa,

achando que ia morrer, ou ela ia morrer...” (Roberta)

“No dia la eu fiquei bem desesperada né, porque ai ela falou “ah, pode ser

gue ela tenha uma hidrocefalia, (...)” (Tereza)

Porém, da mesma forma que uma noticia dessas pode ser sentida como um baque
e gerar sentimentos como desespero, tristeza, ela também pode significar um alivio

dependendo do contexto. Esse foi 0 caso da Tereza que ouviu tanta noticia ruim com
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relacdo ao seu bebé dos médicos com os quais ela teve contato fora do IFF, que estava
convicta que teria que interromper a gestagdo. Assim, quando chegou ao instituto de
referéncia (IFF/Fiocruz) para fazer a ultrassonografia confirmatdria e descobriu que o seu
bebé além da hidrocefalia também tem uma mielomeningocele, essa informacao ficou em
segundo plano. Para ela descobrir que poderia levar a gestacdo adiante foi mais
importante do que saber da presenca de outra malformacéo. Afinal, ter que interromper a
gestacdo significaria ficar sem o bebé, além de ter que explicar a todos, que tinham
conhecimento da sua gravidez, o que havia acontecido, gerando um sofrimento ainda
maior. A sensacdo de alivio pode vir em decorréncia de um diagndéstico sobre o qual ja se
havia uma suspeita, mas que se mostrou menos grave do que se imaginava até entio®.

Essa sensacdo de alivio fica mais evidente no seguinte relato:

“Eu j& pensava, todo mundo vai perguntar “e o bebé”? Tipo assim, todo dia
um sofrimento né... vocé ter que contar o que gque aconteceu. Entdo quando
sai daqui, foi a0 mesmo tempo uma sensacao de alivio. Pelo menos, sem o

meu bebé eu ndo vou ficar.” (Tereza)

O nascimento de um bebé é algo publico, todos que estdo em contato com a mée
sabem da sua existéncia. Sendo assim, quando ha alguma intercorréncia, como citam
Gomes e Piccinini’, “ha uma imensa decep¢do que tende a gerar constrangimento,
vergonha, culpa, medo e raiva” (p. 18). Portanto, ter que explicar para 0s outros o que
houve com o seu bebé acaba sendo extremamente desgastante, afinal sdo muitos
sentimentos envolvidos num evento como esse, sentimentos que tocam a méae num ponto
muito sensivel que é a incapacidade de gerar um filho saudavel. Falar sobre isso fard com
que se lembre sempre desse seu fracasso e a culpa de ser uma mée incapaz de gerar um
filho saudavel. Filho este que viria para realizar os desejos e sonhos que o casal ndo pode
realizar’’®.

Apenas uma das quatro gestantes acompanhadas, de certa forma, soube o
diagnéstico da MFF no IFF. Renata ja havia passado por algumas ultrassonografias
anteriores fora do IFF, onde tinham sido encontrados indicadores de que o seu bebé
possuia alguma sindrome. Porém isso s6 poderia ser confirmado com um exame mais
especifico. Quando Renata chegou ao IFF, ja sabia dessa possibilidade, porém ainda
existia a esperanca de que o seu bebé& ndo tivesse nenhuma sindrome. Quando se

confirmou de fato a Sindrome de Turner foi um momento de desespero para ela, que
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recebeu o resultado quase dois meses apds o inicio do acompanhamento no IFF, pois o
resultado do exame de cari6tipo necessario para o diagnostico demora para ficar pronto.

Assim, no dia em que ela veio pegar o exame, ja chegou dizendo “ndo to nem um
pouco preparada pra pegar”. Quando chegou sua vez, entrou acompanhada da mée para
fazer a ultra normalmente e ao final do exame, como a médica viu que Renata estava
tensa, tremendo, resolveu falar logo que o bebé tinha Sindrome de Turner. Nesse
momento Renata colocou as maos no rosto e comecou a chorar muito. Sua mae, que
também ficou emocionada, falava para ela se acalmar por causa do bebé, mas Renata nao
conseguia. S6 falava “sou muito nova para estar gravida, ainda mais de um bebé com
problema”. O desespero foi tanto que as médicas ndo conseguiram conversar com ela
sobre o resultado e o que aquilo significava, naquele momento. Tiveram que lhe dar um
tempo sozinha com a mde para se acalmar, antes de conversar melhor sobre o assunto.
(Diario de Campo do dia 03/08. Consulta da Medicina Fetal de 8 horas as 12 horas).

Durante a gestacdo, quando a mulher se vé frente a uma noticia de que o seu bebé
possui alguma malformagéo congénita, vai ter que passar pelo processo de luto desse bebé
imaginario, para poder se voltar para o bebé real que esta esperando. O bebé imaginario,
nunca € igual ao bebé real, em qualquer gestacdo, porém no caso de bebés que possuem
algum tipo de malformacéo, essa distancia € ainda maior. Sé ap6s esse luto é que a mulher
vai poder investir e comecar a se adaptar melhor a essa nova realidade’”.

Trés das quatro entrevistadas, quando receberam pela primeira vez a noticia da
malformacdo do bebé estavam acompanhadas ou do pai do mesmo, ou de algum parente.
A presenca dessas pessoas nesse momento em especifico e ao longo de todo esse percurso
pelo qual as gestantes, quando recebem uma noticia como essa, tem que passar, é de

extrema importancia.

“Minha familia, meu namorado (...). Sdo eles que tdo me ajudando a ficar

mais forte assim”. (Renata)

Esse relato mostra como o apoio de pessoas proximas se torna necessario para a
gestante conseguir enfrentar um diagnostico como esse e tudo o que advem com ele,
fazendo com que seja mais facil suportar e seguir adiante com essa situag&o’®.

Apbs a descoberta do diagnostico, todas as entrevistadas foram encaminhadas
para um hospital que poderia fornecer o cuidado mais adequado para elas e seus bebés,

tanto no decorrer da gestacéo, quanto apds o nascimento dos mesmos. Afinal, mulheres
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com gestacdes de alto risco irdo necessitar de uma assisténcia mais especializada’®. Porém
esse processo nunca acontece de forma répida, até porque o hospital nem sempre tem
condicOes de receber toda a demanda de uma vez. Assim, as mulheres tém que entrar

numa fila de espera, e aguardar serem chamadas, como foi o caso de Marta.

“Quando eu consegui a vaga aqui no instituto que ndo ¢ nada facil (...). (...)
0 que eu mais queria ouvir era “Ok, vocé passou pela triagem (...). Eu
consegui vir pra cé sé final de Junho (...). Porque demora né... € toda uma
marcacao (...) (Marta)

Toda essa demora para conseguir uma vaga num local de referéncia pode gerar na
mulher e familia uma ansiedade por nao saber o que vai acontecer com ela e com 0 seu
bebé, além da ansiedade também pela confirmacdo do diagndstico e as duvidas que
poderdo existir em torno do diagnostico e progndstico do mesmo.

Este eixo evidenciou alguns sentimentos e sensa¢fes que emergem quando 0s pais
e mais especificamente a mulher se veem diante de uma realidade inesperada como a

comunicacdo de uma malformacéo congénita do seu bebé.

2. Comunicacdo médico-mulher como um marco fundamental na experiéncia de
ser gestante de um feto com malformacéo congénita;

Este eixo abordara a forma como a comunicacdo de uma malformacéo congénita
no feto, é dada pelos médicos e como esta comunicacgdo vai influenciar diretamente na
relacdo da mée/bebé.

A comunicacdo de uma ma noticia é sempre muito delicada tanto para quem da
guanto para quem recebe, ainda mais na gravidez, que é um periodo da vida que apesar
de todos os temores que podem se fazer presente em algum momento, as pessoas SO
esperam ouvir boas noticias. Com isso, ouvir que o seu bebé tem algum problema faz
com que ocorra a destruicdo de um sonho, e quanto mais o bebé real for diferente do
imaginado pelos pais, maior pode ser a dificuldade deles de se adaptarem ao nascimento
do mesmo’":

Essa experiéncia para os pais podera ser ainda pior dependendo de como essa
comunicacgdo é realizada. Um dos problemas mais discutidos é sobre a forma como uma
malformagc&o congénita fetal é comunicada aos pais®®. Afinal esta forma é um dos fatores

que poderd influenciar tanto as reagcdes que 0s pais terdo ao receber a noticia de que o seu
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bebé possui alguma malformacéo, como também o modo deles se relacionarem com o
mesmo’®.

No caso das entrevistadas, elas tiveram experiéncias diferentes nesse sentido.
Todas souberam que algo ndo ia bem com o seu bebé antes de chegarem no IFF, umas
com mais certeza do que outras, porém todas ja tinham alguma noc¢éo. No caso de Renata
e Roberta, na primeira ultrassonografia que mostrou o problema do bebé, os médicos que
fizeram 0 exame ndo quiseram explicar o que tinham encontrado, apenas falaram para
elas levarem o exame para 0s seus obstetras, que eles iriam explicar.

Séo varias as formas que o ultrassonografista pode agir no momento do exame
quando se vé diante de um bebé com algum problema, mostrando assim que ndo ha um
consenso da sociedade brasileira de ultrassom quanto a como os médicos devem se
comportar nesse momento. A forma como cada profissional ird agir no exame vai variar
de acordo com os valores e crencas de cada um. Alguns profissionais abordam de uma
forma direta 0 que se passa com o0 bebé, outros preferem abordar primeiro os aspectos
normais do feto para depois falar sobre o que ndo estd bem e ha alguns que evitam
comunicar o diagnéstico deixando essa responsabilidade para o obstetra da gestante?°.

Como pdbde ser visto nas proprias entrevistas, isso acaba trazendo consequéncias,
afinal as gestantes ficam ainda mais angustiadas, pois veem que ha algo errado
acontecendo e que ndo querem falar para elas. Essa falta de comunicacgdo faz com que
precisem recorrer a outras fontes de informacdo como a internet, para tentar compreender
melhor o que esta acontecendo com o seu bebé e assim aplacar um pouco desse
sentimento gerado pela falta de informac&o. Porém, nem sempre € o que acontece, afinal
ao utilizar a internet, elas podem encontrar informacdes imprecisas e até piores do que 0s
seus casos®. Essa ansiedade para obter maiores informagdes pode ser visto nos seguintes

relatos:

“Nem disse nada, sabe, a respeito. Ela ndo quis falar sobre. Ela disse pra eu
conversar com a minha obstetra, (...) que ela ia me explicar (...). E eu fiquei

mais nervosa ainda.” (Renata)

“A primeira ultra deu, sé que eu ndo entendi nada né. (...) Pesquisei na

internet, pesquisei em tudo porque o cara ndo quis falar.” (Roberta)
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Essa procura por informacdes na internet apareceu também durante a observacéo
participante. Marta na sua primeira consulta da medicina fetal, quando o médico lhe
explicava sobre o prognostico do bebé, disse que ja havia pesquisado na internet e ja sabia
sobre isso. (Diario de Campo do dia 04/08. Consulta na Medicina Fetal de 8h as 12h)

Porém mesmo néo tendo sido falado para elas no momento da ultrassonografia o
que o bebé tinha, elas perceberam que algo estava errado a partir das feicGes e atitudes
dos médicos que realizaram o exame. Afinal a mulher no momento do exame de ultrassom
pode perceber que algo esta errado mesmo antes de o médico falar. Isso acontece porque
elas prestam atencdo nao so a linguagem verbal, como também na nédo verbal, que inclui
a linguagem corporal e o grau de atencdo do médico no monitor. Por mais que o médico

esteja calado, o corpo fala?’.

“Eu s6 percebi o espanto dela... facialmente assim, olhei para o rosto dela e

eu vi gue tinha alguma coisa de errado (...). ” (Renata)

“(...) falei “tem algum problema?” Porque ele ficou olhando muito, ai ele “é
seu primeiro filho?”, falei “é¢”. Ai eu ja falei “deu algum problema”, na

minha cabega”. (Roberta)

Essa atencdo das gestantes em relagdo as atitudes do médico durante o exame,
também ficou evidente durante a observacdo do exame na medicina fetal. Depois do
exame feito, que a médica saiu da sala, Renata comentou comigo que a mesma tinha
olhado quatro vezes o coracdo do bebé e que estava preocupada de ter dado algum
problema também. (Diario de Campo do dia 24/08. Consulta da Medicina Fetal de 8 horas
as 12 horas)

O caso de Tereza foi diferente. Antes de chegar ao IFF ela s sabia do diagnostico
da hidrocefalia, que foi dado por dois médicos diferentes. A primeira falou sobre a
possibilidade da hidrocefalia, porém o segundo comunicou o diagnostico dando a

entender que o bebé ndo iria sobreviver.

“Ela falou “ah, pode ser que ela tenha uma hidrocefalia, ai eu voltei pra
clinica da familia, porque no caso eu fiz essa ultra particular. Quando eu
cheguei 14, o médico da ultrassonografia deu o diagnostico é... como se ela

nao tivesse cérebro (...). A7 eu fiquei mais desesperada”. (Tereza)
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O caso da Tereza mostra como a comunicacdo de uma ma noticia néo é realizada
uma Unica vez. Mesmo ja tendo escutado que havia algo de errado com o bebé, cada
exame de ultrassom era sempre um momento permeado de muitas expectativas e tensao.
Nesses casos em que o bebé tem algum problema, a noticia por mais que seja apenas a
confirmacdo do que ja foi visto anteriormente, tem que ser dada com muito cuidado. A
comunicagdo de uma ma noticia € um processo continuo, afinal nem sempre quem recebe
estd preparado para escutar tudo num primeiro encontro, e tirar as suas duvidas. O
profissional tem que respeitar esse limite que pode vir a ser colocado pelo paciente®,
Num processo assistencial, que no caso dessa pesquisa teve como foco o pré-natal, onde
amulher passaré por varias consultas e exames durante 0s meses de gestacdo, a ma noticia
sera dada e conversada com a paciente diversas vezes, independentemente de ser a
mesma, ou ter desdobramentos, por exemplo a descoberta de novas malformacdes. Ou
seja, isso configura a comunicagio como um processo>~.

A forma como os médicos dao a noticia pode ser ruim, porque eles geralmente
ndo sdo preparados para esse tipo de situacdo. Esse aspecto serd melhor discutido no
préximo capitulo onde é abordada a visdo dos profissionais. Como consequéncia a mulher
pode acabar recordando esse encontro como algo ruim ndo sé pela noticia em si, mas
também pela incapacidade ou insensibilidade do profissional, ou os dois?’.

As trés experiéncias relatadas mostram claramente a falta de preparo dos
profissionais para comunicar a MF do bebé para os pais. Isso pode se dar por dois
motivos: o primeiro seria a questdo da falta do conhecimento técnico que seria necessario
para entender as malformacdes, afinal sdo muitas e durante a formacdo nem todas sao
estudadas. O segundo seria pela prépria dificuldade da comunicacdo da méa noticia,
somado a deficiéncia que ha na formacao universitaria ou mesmo na sua especializacdo
com relac&o ao preparo para fazer este tipo de comunicagio®.

Apenas uma entrevistada teve uma experiéncia totalmente diferente das
anteriores. Quando Marta foi fazer a ultrassonografia em que mostrou o problema do seu
bebé, 0 médico que realizou o exame, por coincidéncia era especializado em gestacao de
alto risco, o que fez toda a diferenca na hora da comunicag&o. 1sso pode ser percebido até

pela maneira como ela relatou essa experiéncia.

“Ele soube conduzir muito bem a situacao, (...) S6 em vocé saber que tem uma
condicdo de ajeitar, de fazer uma cirurgia... (...) Se ele dissesse tem uma

malformac&o, isso ia me preocupar demais. (...)” (Marta)
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Esse conhecimento maior tanto no que diz respeito as malformacgdes congénitas
de uma forma geral, quanto a forma de comunicar o diagnoéstico da MFF especifica
possibilitou uma experiéncia menos traumatica para Marta. Quando o profissional
comunica uma ma noticia de maneira adequada, isso pode contribuir para a compreenséo,
a aceitacdo e a adaptacéo do paciente®.

Outra questdo que sofre influéncia da maneira como a noticia da malformacéo é
comunicada é o vinculo. A construgdo do vinculo mée/bebé é um processo complexo que
se inicia muito antes da gravidez, desde a infancia, e vai se acentuar durante o0 processo
de gestagdo indo até o parto e o puerpério’®®, Nas tltimas semanas de gestacio a mae ira
desenvolver uma capacidade incomum de se identificar com o seu bebé, o que permitira
responder as necessidades basicas do mesmo. Isso deve durar até algumas semanas apos
0 nascimento. Essa identificacdo, que é muito importante para a relacdo mée/bebé, afinal
auxiliara a md no desempenho da maternidade, foi o que Winnicott nomeou de
“preocupacdo materno primaria”®. Porém quando a mée descobre durante a gestagdo que
seu bebé possui uma malformacéo, esse vinculo que estava em construcédo, acaba ficando
prejudicado, pois a mesma vai ter que passar pelo luto daquele bebé imaginario para poder
comegar a investir nesse bebé real’. O prejuizo nesta relagdo pode ser ainda maior
dependendo da forma como essa comunicacdo serd feita. Esse foi 0 caso da Tereza que
na segunda ultrassonografia que fez ouviu do médico que iria ter que interromper a

gestacdo, pois seu bebé ndo tinha cérebro.

“Eu evitava pdr a mao na barriga, evitava me olhar no espelho, porque eu ja
queria nao me sentir mais gravida. Porque eu sabia que quando viesse pra ca

eu iria interromper. (...) eu vim de tantas noticias ruins que eu nao queria me

apegar (...)” (Tereza)

A forma como o médico falou sobre a hidrocefalia, até mesmo se equivocando
quanto ao futuro da gestacdo, afetou diretamente a formacdo do vinculo que estava sendo
construido da gestante com o seu bebé. Afinal para que se vincular a um bebé que néo ira
sobreviver? Quando a mulher fica frente a um diagndstico como esse, e sabendo que
existe grande chance de seu bebé n&o sobreviver ou até mesmo nem nascer, pode haver,
uma retracdo de afetos, até como uma forma de protecdo da dor que sentira quando néo

tiver mais o bebé’*. Sendo assim, como relatou Tereza, prefere ndo se sentir mais gravida.
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Esse relato traz uma reflexdo acerca da formacdo médica, onde aspectos que estéo
menos ligados a técnica de um procedimento médico e mais a uma formagao humanistica
ndo se concretizam. Os aspectos mais valorizados durante esta formacéo é com relacdo a
técnica e as patologias, em detrimento do cuidado mais integral do paciente. Por isso é
tdo importante um médico com um bom conhecimento técnico, emocionalmente
equilibrado, e com uma atitude humanista em relacdo a malformacgéo do bebé, pois o
saber e a atitude do mesmo irdo favorecer o vinculo mée/bebé que serd essencial para o
desenvolvimento da crianca?®.

Além de afetar o vinculo da gestante com o seu bebé, a forma como a comunicacgéo
é realizada também pode influenciar na esperanca que a mée tem de que tudo ndo passe
de um engano. Por mais que tenha escutado diversas vezes que algo nao estd bem com o
seu bebé, a mulher acredita até o fim, até a visualizacdo do mesmo, que algo pode
mudar’®. Esse foi o caso da Renata que até o resultado da amniocentese ainda acreditava
que tudo poderia ser um engano, mesmo ja tendo escutado em todas as ultrassonografias
anteriores que era quase certo que o seu bebé tivesse alguma sindrome. Essa esperanca
que existia acabou crescendo quando, apds fazer uma ultra 4D para ver melhor o seu bebég,
0 médico disse que este ndo tinha nada. Sendo assim, a maneira como o médico da a
noticia, mesmo ela sendo positiva, deve ser cuidadosa, ainda mais dependendo da
situacdo. Afinal, num momento de fragilidade a gestante ira se apegar a qualquer
informacdo que corresponda ao que ela quer acreditar, mesmo que isso va de encontro a

tudo o que foi escutado até o presente momento. Isso é mostrado no relato abaixo:

“Eu fiz uma 4D (...) em um outro laboratério (...), até antes de pegar o
resultado, que o médico me afirmou que ndo ia dar nada, que ela ndo tinha

nada” (Renata)

Esse episddio acabou dificultando ainda mais a aceitacdo da sindrome do bebé
guando Renata recebeu o resultado da amniocentese com o diagndstico confirmatdrio.

Os médicos que fazem exames de ultrassonografia em centros ndo especializados
se deparam muito eventualmente com malformacdes congénitas, diante disto ndo é
incomum que eles manifestem espanto ou tratem aquele diagnostico como uma
curiosidade cientifica. Esse tipo de atitude pode significar um sofrimento para a mulher,
afinal é uma descoberta totalmente negativa para ela enquanto mée. 1sso mostra o quanto

a visdo do medico que realiza o exame difere da dos pais que estdo ali ouvindo tudo que
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ele esta falando. O medico na hora do exame vai falar sobre a parte objetiva, técnica,
diagndstico, prognéstico e a prevengdo, porém 0 que 0S pais estdo ouvindo e
compreendendo é que se fala do seu filho®,

“Eu nem gosto de fazer exame fora daqui, entendeu. Porque eu sei que aqui
ela trata meu bebé como se fosse um bebé normal. La fora ndo, eles tratam
como se fosse né, uma descoberta, uma crianca muito doente. N&ao
minimizando o problema, mas é o que as médicas aqui dizem... tem um
problema, vamos tentar solucionar (...). La fora ndo, parece que eles curtem

o0 problema né, dao uma esticada naquilo ali... (...)” (Tereza)

No IFF, por ser um centro de referéncia em gestacdo de alto risco, os médicos
estdo mais acostumados a ver certos tipos de malformacgdes e por isso, como Tatiane
relatou acima, ndo veem o bebé como uma “descoberta” como em outros lugares. Porém
isso ndo torna 0 momento da ultrassonografia mais facil. Desde o primeiro exame de
confirmacdo do diagnostico, a realizagdo das ultrassonografias sdo sempre momentos
tensos pois existe sempre a expectativa de que algo novo possa ser identificado.

A expectativa vivenciada por essas mulheres quando tem que fazer um novo
exame de ultrassom apareceu durante uma das consultas observadas no pré-natal. A mée
da Tereza diz que a filha sempre comenta que ndo gosta de fazer ultrassonografia porque
sempre descobre algo novo (Diario de Campo do dia 11/08. Consulta do Pré-Natal de 12
horas as 15 horas).

Em geral os exames de ultrassom s&o momentos de alegria e descontracéo e as
mulheres fazem perguntas sobre o sexo do bebé ou querem ver alguma caracteristica do
mesmo. O clima em geral é bem positivo. No ambulatério da medicina fetal o clima dos
exames € bastante diferente. Mesmo que a gestante ja tenha feito alguns exames de
ultrassom fora do centro de referéncia e que ja tenha sido falado para ela sobre o
diagndstico do bebé, é um exame no qual as mulheres ficam tensas, permanecendo a
maior parte do tempo em completo siléncio, sérias. Aquelas perguntas como o sexo, pedir
para ver o rostinho do bebg, simplesmente ndo aparecem, e quando surgem é porque as
médicas que estdo fazendo o exame perguntam ou mostram. Isso pode ser visto ao longo
de toda a observacdo participante no ambulatério da medicina fetal. Os médicos nos
momentos dos exames de ultrassom de uma gestante que vai confirmar ou ja tem certeza

que estd gravida de um bebé com alguma malformacéo congénita, podem intercalar a
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busca da imagem da malformacdo com imagens do rostinho, do sexo. E como se 0s
meédicos tentassem de alguma forma trazer um pouco de normalidade para aquele
momento tdo tenso?.

As poucas perguntas que surgem por parte das gestantes tém a ver com o
diagnostico do bebé, como foi 0 caso da Roberta na primeira consulta, em que ainda ndo
tinha certeza se estava gravida de um menino ou uma menina. As perguntas foram
direcionadas apenas para o problema do bebé, por exemplo, se tinha “muita coisa para
fora” se referindo ao intestino, afinal o diagnostico era gastrosquise. Quem acabou
trazendo o assunto sobre 0 sexo do bebé foi a propria médica, e ai sim Roberta disse que
queria confirmar. (Diario de Campo do dia 06/07. Consulta da Medicina Fetal de 8 horas
as 12 horas)

Com Renata também foi parecido. No seu primeiro exame, ela soube explicar para
a médica todas as medidas da translucéncia nucal, porém quando a médica Ihe perguntou
se era menino ou menina, disse que achava que era menina. Ou seja, uma informacao que
em outro momento seria tdo importante, fica em segundo plano frente ao diagndstico de
MFF. (Diario de Campo do dia 08/06. Consulta da Medicina Fetal de 8 horas as 12 horas)

Assim, 0 momento do exame, principalmente as primeiras ultras, € um ambiente
muito pesado, onde a gestante em vez de ficar feliz por ver o seu bebé, muitas vezes fica
angustiada e até chora devido ao medo do que ira ser encontrado no exame, como foi o
caso da Renata na primeira consulta. Ou seja, foco acaba sendo apenas nos problemas
que o bebé pode ter. (Diario de Campo do dia 08/06. Consulta da Medicina Fetal de 8
horas as 12 horas).

Quando uma pessoa é submetida a exames e procedimentos médicos, sejam eles
quais forem, ja faz com que emerja reacdes de ansiedade e medo. Estas reacdes podem
estar associadas aos procedimentos e/ou aos resultados. Numa gravidez em que ha uma
grande possibilidade de o bebé ter algum problema, esse medo e essa ansiedade aparecem
com mais frequéncia, afinal a probabilidade de ouvir algo negativo é maior”3.

No IFF as gestantes passam pelas consultas da medicina fetal e do pré-natal.
Apesar dos dois servigos tratarem das mesmas questdes, gestante e bebé, trés das
entrevistadas relataram uma diferenca, se referindo a medicina fetal como sendo o melhor
local para falar sobre as questdes do bebé. Para elas, € la que as meédicas estdo
visualizando 0 mesmo, o que acaba por estimula-las a fazerem mais perguntas e a falarem
mais sobre as questBes referentes a ele. No pré-natal como ndo ha o ultrassom e as

médicas tem acesso a MFF pelo laudo, para as gestantes é como se elas fossem apenas
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repetir o que ja havia sido dito na medicina fetal. 1sso pode ser observado nos relatos

abaixo:

“Acho que a medicina fetal € melhor, no sentido dela estar vendo. Entéo
assim, é mais facil de vocé perguntar. Porque querendo ou ndo algumas
respostas saem dali pra médica. Ali que tdo vendo, (...) vai conseguir te

responder com mais facilidade.” (Tereza)

“Quem me esclarece mais coisas, realmente é a parte da medicina fetal,
porque quando as doutoras do pré-natal vao falar alguma coisa, elas meio
gue repetem o laudo, (...) La embaixo eles cuidam de mim, (...) qualquer

duvida obviamente eles vao tirar.” (Marta)

Essas falas, principalmente a de Marta, mostram que apesar dos servigos tratarem
da mulher e do seu bebé, elas acabam fazendo uma separacéo, como se 0 ambulatério de
medicina fetal fosse para tratar das questdes referentes ao bebé e no ambulatério de pré-
natal o foco do cuidado fosse mais a mée.

Sendo assim, neste eixo foi possivel verificar que a forma como a comunicacao
de uma MFF é realizada, podera influenciar o vinculo mée/bebé. Foi possivel perceber
também como o atendimento por um profissional mais qualificado para comunicar um
diagnostico de uma malformacdo fetal pode repercutir positivamente na experiéncia da
mulher/familia.

Os exames de ultrassom sdo feitos em servigos ndo especializados e
eventualmente os profissionais vao se deparar com o diagnéstico de uma MFF e a
necessidade de comunicar o achado do exame. Mesmo ndo sendo um servi¢o de
referéncia espera-se que este profissional tenha uma formagdo minima sobre as principais
patologias para que possa esclarecer as principais duvidas existentes da paciente e da
familia, e quando necessario fazer a referéncia para outros especialistas que possam atuar
no atendimento ao caso. Além de ser de extrema importancia que o profissional ndo emita
juizo de valor sobre a MFF e como a mulher deve prosseguir no decorrer da gestagéo.
Para que isso ocorra, € imprescindivel que se tenha durante a formacdo desses

profissionais, uma atencédo voltada para essa questao.
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3. A mulher frente a gestacdo de um filho com malformacéo: culpa, preconceito,
aborto.

Este eixo abordard as diferentes questfes que afligem a gestante de um feto com
diagnostico de MF ndo apenas sobre seu desenvolvimento durante a gravidez, mas
também sobre as repercussdes futuras para seu filho, num exercicio de antecipacdo do
impacto de uma possivel deficiéncia.

Durante a gestacdo de um bebé portador de malformacao congénita, varias sdo as
fantasias que podem ser criadas pela mulher, desde o que ocasionou aquela malformacéo
até como ele vai ser ap6s o nascimento. Sdo frequentes os sentimentos de culpa e a
tentativa de tentar explicar o porqué desta ocorréncia. Como pode ser visto no seguinte
relato:

“Tem um propoésito né? Qual o propdsito que Deus quer comigo pra isso?
Porque? Perguntei sobre o meu sangue... porgue meu sangue é negativo
“doutor sera que devido o sangue ser negativo... Falei dessa tentativa de

aborto que eu fiz no inicio da gestagdo e realmente tive um sangramento.”

(Marta)

Na sua primeira ultrassonografia no IFF, quando o médico entra para fazer o
exame, a primeira coisa que Marta pergunta é sobre 0 que causa a gastrosquise, se 0
remédio que tomou, ou 0 sangue ser negativo podem ter causado a malformacdo. (Diario
de Campo do dia 04/08. Consulta da Medicina Fetal de 8 horas as 12 horas).

Essa questdo apareceu também na consulta em que Renata recebe o diagndstico
da sindrome que o bebé possui. A primeira pergunta que faz, quando a médica termina de
explicar tudo sobre a sindrome e prognostico é sobre quem tinha passado isso para o bebg,
ela ou o pai. (Diario de Campo do dia 03/08. Consulta da Medicina Fetal de 8 horas as 12
horas)

Esse relato e as observacGes mostram o quanto que essas mulheres tentam achar
algo que explique e dé um significado para aquele acontecimento t&o doloroso. Quando
a mulher recebe um diagndstico como esse, ela tem a necessidade de encontrar
explicacdes que deem conta daquele acontecimento’’. Essas justificativas e explicacoes
se fazem necessarias para ajuda-las no enfrentamento dessa situacio’®. Assim, vao atras
de culpados que possam justificar 0 que estd acontecendo e muitas vezes acabam

culpabilizando a si mesmas, como se tivessem feito algo para causar o problema no
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beb&’™ ", Afinal é o corpo delas que esta gerando aquele bebé com uma malformago,
lembrando-as do seu fracasso em gerar um bebé saudavel’. Isso pode ser visto no relato

da Tereza, onde a mesma se questiona sobre o que fez para acontecer isso:

“Querendo ou ndo a gente se questiona né “caraca, que que eu fiz pra

acontecer isso comigo?” (Tereza)

Essa culpa pode ser ainda maior se antes de se descobrir a malformacdo, a mulher
tiver tentado fazer um aborto®!, como foi o caso da Marta, que ao descobrir que estava
gravida, tomou um remédio para abortar. Ela ja tinha uma filha e ndo queria outro filho,
mas ndo teve sucesso na sua tentativa. Ao descobrir o diagnostico do seu bebé, a primeira
conexdo que estabeleceu foi a MFF ser consequéncia do remédio que tomou para
interromper a gestagdo. Muitas vezes, basta apenas a fantasia para gerar o sentimento de
culpa, e no caso dela esse sentimento foi ainda mais exacerbado porqué de fato houve um

ato.

“(...) 4 principio foi isso “meu Deus, eu tomei remédio, agora o bichinho t4

desse jeito (...) ” (Marta)

Esse sentimento de culpa verbalizado por Marta voltou a cena em diferentes
ocasides. Na primeira consulta na medicina fetal, depois na consulta no ambulatério da
genética e na entrevista, talvez na tentativa de ter uma confirmacéo de que nao era culpada
pela malformacéo de seu bebé.

Além da culpa que foi exacerbada pela tentativa de aborto, este assunto apareceu

novamente tanto na sua entrevista quanto na de Roberta.

“Tem gente que fala, “ndo, se eu queria tirar, agora que eu vou tirar” né...
(...). Nunca passou isso pela minha cabeg¢a”. “Isso é errado, isso é errado,

ndo quero, ndo. Vou ter esse neném.” (Marta)

“(...) porque eu tenho colegas, que vamos supor, descobriu a gravidez, tirou.
Eu falo, se tirou na descoberta, imagina se descobrisse um problema, ai

mesmo que ia tirar entendeu (...).”" (Roberta)
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Mesmo que a questdo do aborto tenha aparecido como algo em que nunca
pensaram apos a descoberta da MFF, isso traz uma reflexdo acerca do desejo delas.
Afinal, sabe-se que uma mulher frente a um diagndstico como esse pode ter sentimentos
ambivalentes em relagio ao bebé, pois no foi este o imaginado para si’®.

Além disso, o aborto foi mencionado por uma das gestantes como sendo algo
errado, até por ndo ser legalizado no Brasil. Isso traz outra reflexdo acerca desse assunto.
Serd que se sentiriam mais a vontade para falar sobre um possivel desejo de abortar
quando souberam do diagndstico, se o0 aborto fosse um direito da mulher e ndo um crime?
Os avangos tecnologicos possibilitaram a deteccdo de varias malformacgdes congénitas
ainda no periodo do pré-natal. Porém, mesmo com esse avango, hé ainda uma limitagdo
quanto ao direito das mulheres em optarem por abortar nessas situagdes?®33, A questéo
da ilegalidade da interrupcdo da gestacdo acaba por tirar da mulher até mesmo o direito
de poder falar abertamente sobre isso, afinal muitas podem se sentir culpadas de dizer que
tiveram desejo de fazer algo que ainda € visto como um crime.

Aceitar que o seu bebé possui uma MF néo € simples, sendo assim talvez os pais
precisem passar por um momento de “atordoamento, entorpecimento e descrenca para
conseguir lidar com essa realidade . As vezes é necessaria uma negacao inicial para que
os pais consigam lidar com uma noticia inesperada como essa’®. Isso pode ser visto no

relato da Renata:

“As vezes eu até esqueco que tem uma sindrome”. (Renata)

Essa dificuldade em aceitar o bebé apareceu durante a consulta do pré-natal que
Renata teve logo apos de receber o resultado do exame de amniocentese. Renata falou
sobre isso quando a médica residente foi perguntar como ela estava com relacéo a essa
questdo. Essa pergunta sé aconteceu depois que sua mae, que a estava acompanhando na
consulta, pediu um encaminhamento para a psicologia. Renata quando questionada sobre
essa situacdo disse “posso ser sincera? Nao to aceitando muito bem nao”. (Diario de
Campo do dia 03/08. Consulta no ambulatério de Pré-Natal de 12 horas as 14 horas)

Sendo assim, diante de uma situagdo delicada como uma gestacdo em que o bebé
possui alguma malformacéo, a mulher vai tentar encontrar formas para lidar com essa
realidade e assim levar a gravidez até o final. Essas formas podem ser as mais variadas,

como a positividade, evitar pensar, a negagédo, e até mesmo se informar 0 maximo que
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puder para poder estar preparada para o nascimento do bebé. Isso pode ser visto nos

relatos abaixo:

“Agora eu levo isso de uma maneira, vamos supor, mais fria, mais sabendo

lidar... (...) eu to vindo, tirando minhas duvidas.” (Roberta)

“(...) também n&o procuro pensar agora. (...) ndo adianta eu também ficar me

martirizando (...). Eu vou viver cada dia um dia. ” (Tereza)

“(...) tem gue ser um pouco mais positiva sabe, do que martelar isso na cabeca
0 tempo inteiro... € complicado (...). Nao to dizendo que eu consigo, mas eu

tento.” (Marta)

Foi possivel observar que diante da confirmacdo da MFF, cada pessoa vai
encontrar formas diferentes de lidar com essa nova realidade, afinal isto é algo
individual . Alguns fatores vdo influenciar essa vivéncia como a personalidade, as
crencas religiosas, apoio familiar e o contexto cultural em que vivem*. Enquanto Roberta
diz que quer tirar todas as duvidas, e quer saber tudo com relacdo a situacdo, Tereza
prefere ndo perguntar, para ndo ter que lidar com o sofrimento naquele momento,
deixando assim para enfrentar a situacao apenas quando o bebé nascer. 1sso € relatado por

ela na entrevista:

“Que nem quando eu fui na pediatra, ai ela perguntou “ah, mas quem é a mae

da Valentina, é vocé ou sua mde?”, porque soé ela que pergunta.” (Tereza)

Esse relato corrobora o que foi observado nas cinco consultas em que Tereza foi
acompanhada ao longo dos meses de Julho, Agosto e Setembro. Sempre se apresentou da
mesma forma, muito quieta, sem fazer praticamente nenhuma pergunta. A mae que a
acompanhava nas consultas era quem, geralmente, trazia todas as questdes referentes ao
bebé. (Diario de Campo dos dias 20/07; 11/08; 28/09; 21/07; 28/09. Consultas da
Medicina fetal e Pré-natal de 8 horas as 12 horas e de 12 horas as 15 horas).

Diante do fato de que muitas vezes ndo ha nada a fazer (nem interromper a
gestacdo, nem tratar o bebé de alguma forma), as mulheres se sentem impotentes. Ja que
ndo podem modificar 0 que esta acontecendo, tentam “conter” a dimensdo deste

sofrimento e adiar sua chegada até 0 momento do parto. I1sso tem uma implicacéo para 0s
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profissionais que é a necessidade de ter sensibilidade para entender que para algumas
mulheres toda a informag&o ndo vai ser suficiente, enquanto que para outras 0 minimo de
informacdo é o que elas desejam.

Chegando ao final da gravidez, algumas questdes com relagédo ao futuro comegam
a aparecer para essas mulheres, um deles é com relacéo a visualizacdo do bebé. Afinal
pela primeira vez a mulher vai estar frente ao bebé real, que em qualquer situacdo ja ndo
é igual ao bebé imaginério, ainda mais numa situacdo em que este possui alguma
malformacdo. Toda a mulher cria uma expectativa natural em relacdo ao parto e a
visualizacdo do bebé. Porém nos casos em que este possui alguma malformacéo, essa
expectativa é ainda maior. A mulher acaba ansiando mais pela visualiza¢do do bebé, de
sua aparéncia fisica, do que pela aproximagdo dos dois’®. Diante dessa visualizacdo que
se aproxima, ha o medo do desconhecido, de como vai ser de fato aquele bebé. Isso pode

ser visto com clareza na fala de Renata:

“O meu Unico desejo é que ela nasca logo, porque eu acho que s6 quando
ela nascer que tudo assim... vai acabar. Toda essa aflicdo assim, que eu ainda
sinto um pouco (...). Eu tenho medo do desconhecido né... Eu tenho medo de

(...) como ela vai ser, como eu vou lidar com isso. (...)” (Renata)

Pensar no que vai encontrar quando o bebé nascer, e em tudo que ira ter que ser
enfrentado a partir dai, faz com que a mulher queira manter o seu bebé para sempre na
barriga. A mulher quando fica gravida tem uma sensac¢éo de plenitude, afinal o bebé vem
imaginariamente preencher uma falta e isso por si s ja faz ela querer manter o mesmo na
barriga’®®*. Além disso, dentro da barriga o bebé esta bem, protegido, e a0 mesmo tempo
ela também esta protegida de ter que lidar com essa realidade tdo dolorosa que vai ser

quando 0 mesmo nascer.

“(...), ¢ melhor que ela fique dentro da minha barriga, porque aqui pelo menos

ela ta bem, né”, mas chega uma hora gue ela vai ter que sair né” (Tereza)

A outra questdo sobre o futuro apontada pelas entrevistadas € com relacdo ao
preconceito. Preconceito dos outros, mas também o preconceito delas proprias com
relacdo a esse filho que foge dos padrdes de normalidade, afinal foi gerado por elas. O

individuo portador de alguma malformacdo ainda é alvo, na nossa sociedade, de
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preconceito, afinal foge do padrdo do que é visto como o “normal”®®, Isso pode ser
notado na fala de Renata quando diz que quando soube da sindrome achava que a filha
dela ndo ia ser como as outras criancas. Apareceu também na fala da Tereza que diz mais
claramente sobre o preconceito. Até pela questdo da MF do seu bebé ser no rosto,
chamando assim mais atencdo. A localizacdo da malformacéo influenciara o grau de
ansiedade dos pais com relagéo ao futuro do seu bebé. E sendo ela localizada na cabeca,
onde ndo tem muito como esconder acaba preocupando mais os mesmos, afinal o rosto

acaba por ser a parte mais expressiva do corpo’®.

“Pensava que era uma coisa que... ahh ela ndo ia viver normal, (...) ia ser

diferente das outras criangas.” (Renata)

“Eu ndo me importo muito com o que as pessoas vao dizer, mas querendo ou
ndo, quando a minha bebé nascer, (...) o tempo que ela for ficar aqui, as
pessoas vao perguntar e vocé vai ter que falar né. E ai querendo o ndo o seu
filho entra num grupo de pessoas que ndo sao normais. (...) 0 ser humano em
si é muito preconceituoso né. (...) o problema dela que vai chamar atengéo é
a hidrocefalia né, caso tenha um aumento muito grande da cabecinha dela e

do pezinho torto...” (Tereza)

Este eixo abordou diferentes questfes que podem perpassar a gestacdo de uma
mulher gravida de um bebé& com MF. Apesar de terem sido mencionadas durante a
entrevista e até comigo durante o acompanhamento, essas questdes pouco apareceram nas
conversas durante as consultas do pré-natal. Nos pareceu que as gestantes nao identificam
0 ambulatério do pré-natal como um espaco para falar sobre estas questfes, até mesmo
por ndo sentirem uma abertura real durante o processo comunicativo com as médicas
residentes. Mesmo as médicas residentes ndo tendo uma formacdo em satde mental, seria
importante para essas gestantes terem abertura para conversar sobre a MF do bebé e todos
0s aspectos intrinsecos a mesma, além de terem um espaco para solicitar a ajuda de um

profissional da satde mental, caso haja necessidade.
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9.2 Capitulo I1: Entrevista Semi-Estruturada — Médicas Residentes

As entrevistas semi-estruturadas com as residentes foram feitas também ao final
do acompanhamento das gestantes, para que elas ja estivessem mais acostumadas com a
pesquisadora. Porém, mesmo tendo sido realizadas no momento descrito acima, com
algumas médicas residentes as entrevistas ndo tiveram o aprofundamento em algumas
questdes, como se gostaria. Algumas delas se mostraram distantes ao falar sobre algumas
questdes, como com relacdo a seus sentimentos atendendo esse tipo de publico
diariamente. Distancia essa que pdde ser observada também na relacdo de algumas
meédicas residentes com as gestantes durante os atendimentos no ambulatério do pré-natal.

Devido ao esquema de rodizio das residentes, ndo consegui acompanhar todas elas
nas consultas no pré-natal. No periodo em que as gestantes foram acompanhadas, so6 foi
possivel observar cinco das oito médicas residentes. Sendo assim, a partir da analise das
entrevistas semi-estruturadas foram eleitos os seguintes eixos tematicos: 1. Entendimento,
(tentativa de) organizacéo do processo de comunicar; 2. Sentimentos, conflitos, impasses
na relacdo com a gestante durante o processo de comunicacdo; 3. (Des)Preparo

profissional para a comunicacao de noticias dificeis;

1. Entendimento, (tentativa de) organizagéo do processo de comunicar;

Este eixo ira abordar a perspectiva das médicas residentes sobre o ato de
comunicar uma malformacdo congénita a gestante na consulta do pré-natal, o que elas
pensam sobre, como fazem essa comunicacgdo, quais 0s aspectos importantes para elas
nesse momento.

Como ja foi mencionado diversas vezes ao longo desse trabalho, a comunicacao
estad sendo tratada como um processo, algo que néo é feito uma unica vez, ainda mais num
servigo assistencial, como o pré-natal®*. Afinal, gestante ira ter que fazer todo um
acompanhamento durante o periodo da gestacdo, no qual serd confrontada com a noticia
da malformacéo do seu bebé em todas as consultas.

No IFF, o exame confirmatorio da MFF é realizado na medicina fetal. Devido a
este fato, ndo sdo as médicas residentes responsaveis por fazer essa comunicagao. Porém,
mesmo nao sendo as responsaveis por darem a noticia confirmatoria, elas tém que abordar
a questdo do bebé durante as consultas. Nao ha como acompanhar o pré-natal de uma
gestante de um bebé com alguma malformagdo, sem que essa questdo seja abordada pelo

profissional. A perspectiva da assisténcia pré-natal é de que o médico esteja atento nédo
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somente as questbes fisicas, mas também aos problemas emocionais que afligem a
gestante. Mesmo ndo sendo especialista em satde mental, 0 médico tem como dialogar
sobre a patologia, usar de sua experiéncia clinica com outras situacdes, e quando julgar
importante referenciar para um especialista da area da satde mental.

Ao serem questionadas sobre como é comunicar a malformacéo congénita de um
bebé para uma gestante todas mencionaram a dificuldade de fazer esse tipo de
comunicagdo, até mesmo por ndo saberem como serd a reacdo da gestante ou de seus
familiares. Ao tocar numa questdo tao sensivel o médico tem medo de “detonar” uma
reacao emocional que nao saberd como conter. Além de ter que lidar com as suas proprias
emocdes e receios, muitas vezes se defrontando com a sua propria finitude. Essas
situacOes sdo ainda agravadas pelo fato da maioria ndo ter recebido nenhum preparo
durante a formacdo médica para que se sentissem mais seguros e mais aptos para gerir a
situacdo'*“®. E fato que, como relatou Alice, nenhum médico nunca ira chegar ao ponto
de ficar confortavel com essa situacdo. Ou seja, por mais que aja um foco maior nesse
assunto durante a formacdo médica, que o profissional tenha muita experiéncia, ou mais
idade, 0 momento da comunicacdo nunca se tornara facil e agradavel. Os sentimentos
vivenciados nesse momento sempre serdo horriveis®. Todavia, algumas formas de
realizar essa comunicacéo sio melhores do que outras?’, fazendo assim com que seja de
suma importancia que esse assunto e todas as suas repercussdes sejam valorizados durante

a formacdo médica.

“Acho que é uma situacao sempre assim... chata né. A gente nunca vai chegar
ao ponto de ficar totalmente confortavel, (...) acho que sempre o quanto antes
a paciente souber (...) melhor pra ela e pra equipe que vai assistir ela. Acho
(...) que d& mais tempo pra ela metabolizar aquilo, pensar o que ela quer com

aquilo, fazer daquilo...” (Alice)

“Acho que é bem dificil (...) As vezes acho que ndo tenho muita aptiddo pra
isso, sabe? Porque é um momento muito dificil na vida de um casal né,
recebendo essa noticia.” (...) Ndo me sinto tdo preparada. Ndo to falando do

ponto de vista técnico, mas também tem isso né (...)” (Marcela)

O momento da comunicagdo pode ser ainda mais delicado dependendo do

contexto, como € o caso de uma gravidez, onde todo casal quer e espera um bebé saudavel.
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Isso pode ser observado no relato de Marcela que diz néo estar preparada. Ao comunicar
a noticia da MFF ao casal, o profissional pode se sentir culpado, afinal € ele que esta
sendo o responsavel por dar a noticia que podera vir a destruir os sonhos daquele casal
com relacéo ao seu bebé. Esse sentimento nem sempre é consciente?®.

Outro aspecto trazido por Alice foi sobre a importancia do diagndstico ser
comunicado o mais cedo possivel. Isto permitird que a equipe esteja melhor preparada
para o nascimento do bebé e para os procedimentos que ele ird precisar?’.

Uma das entrevistadas abordou um aspecto desta sensacdo de sofrimento ao cuidar
dessas gestantes e suas familias. Em sua entrevista ela afirma que eventualmente
comunicar para a mulher/familia que o bebé que possuia uma malformacéo faleceu pode
trazer um sentimento de alivio, como o final de um sofrimento. Embora para a médica
essa noticia possa significar o final de um sofrimento, para a familia essa noticia pode
trazer muito sofrimento. Para algumas dessas mulheres ter um bebé mesmo que com uma
deficiéncia é melhor do que ndo ter nenhum bebé e ndo conseguir concretizar seu sonho
de maternidade. Assim, presumimos que muitas vezes o alivio maior pela noticia do dbito
de um bebé MF € sentido pela médica, afinal é ela que ndo precisara mais vivenciar junto

com a gestante todo aquele sofrimento durante as consultas.

“Eu ndo sei, ¢ porque quando resulta em morte, muitas vezes foi melhor eu
acho entendeu, pra crianca, pra familia. Entdo eu ndo acho téo horrivel

assim.” (Alice)

Sobre como iniciam o assunto da malformacao congénita dos bebés nas consultas
de pré-natal, todas as entrevistadas falaram que partem sempre do que as préprias
pacientes sabem a respeito. Essa é uma forma de se aproximar do tema de forma mais
segura e poder ir aprofundando o nivel de informac&o de acordo com a necessidade do

caso e 0 desejo da gestante.

“(...) pergunto que que elas entenderam né, o que que o bebé tem. Ai tem umas
que ja estao entendendo, e eu tento sé explicar melhor. Mas algumas chegam
e acham que ndo vai ser nada, entdo a gente tem que comecar a introduzir o
assunto. (...) Mas as vezes na correria nao da pra fazer isso com todo mundo.

’»

E bom fazer pelo menos com as que vocé vé que estdo mais perdidas (...).

(Isabel)
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“Pergunto se ela tem alguma davida. O que que ja foi falado, espero ela falar,
e explico qual a gravidade (...). Ndo preciso me estender muito porque a
medicina fetal j& fez esse primeiro contato e a perinatologia vai fazer uma

consulta especificamente para isso.” (Marceld)

Essa forma de abordar o tema pOde ser observada durante as consultas no
ambulatério de pré-natal. Como na consulta realizada por Isabel que iniciou o
atendimento perguntando o que a mesma sabia, e depois dela responder, Izabel foi
corrigindo e explicando também o prognostico do bebé. (Diario de Campo dia 21/07.
Consulta de Pré-Natal de 12 horas as 15 horas)

Todavia, o relato de Marcela mostra que nem sempre esse assunto é abordado da
forma como deveria. 1sso ocorre devido ao fato da gestante passar por outros servigos
que, posteriormente, tratardo mais tecnicamente sobre o mesmo. Deixar de informar
devidamente a paciente, seja por ndo saber lidar com a questéo, ou para tentar evitar mais
sofrimento, ou ainda, por saber que a gestante podera esclarecer suas ddvidas em outros
servicos pelos quais passard, pode trazer prejuizo para a mesma. A falta de informacéo
sobre o diagnostico e progndéstico poderd impedir que a mulher/familia tenha plenas
condicBes para tomar qualquer decisdo acerca do bebé3!.

Isabel, além de falar sobre como é a abordagem com a paciente para iniciar o
assunto sobre a MF do bebé, traz também uma outra questdo acerca do funcionamento do
servico, ainda mais um servico publico, onde ha uma grande demanda de atendimento.
Pode ser que a grande demanda faca com que o médico ndo consiga despender muito
tempo para cada paciente, mesmo sendo um assunto para o qual esse tempo maior seria
tdo necessario. Aléem da demanda de atendimento, 0 médico ainda tem que lidar com
metas a cumprir e isso pode vir a prejudicar a consulta, fazendo com que as mesmas
ocorram de forma mais rapida?”>*. Porém, durante os meses em que foram realizadas as
observacoes, foi visto que todas as consultas realizadas pelas residentes eram finalizadas
antes do horario de término do turno do ambulatoério. Esse fato mostra que a questdo do
tempo acaba funcionando como um pretexto para ndao terem que prolongar muito um
assunto delicado como esse, ou até mesmo nem inicia-lo.

Outro aspecto trazido por uma das entrevistadas, referente a necessidade de
abordar a MF do bebé em todas as consultas é devido a dificuldade que algumas maes
tém de apreenderem a informacdo dada. Segundo Silva®, uma das barreiras que podem

estar presente na comunicacéo interpessoal se refere a “audicéo seletiva” que é, quando
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Se ouve 0 que Se espera e 0 que e possivel entender, de acordo com as expectativas de
cada um. O que faz com que seja importante 0 médico estar atento para o fato de que a
paciente ao receber uma ma noticia, nem sempre ird compreender tudo de uma vez, afinal
nessas ocasides a atencio tende a se dissipar?’. Estar atento a esse fato, impede que o
mesmo julgue a paciente, como se fosse a vontade delas de querer ou nao apreender a

informagéo.

“(...) E bom toda consulta vocé perguntar, “ah tem alguma divida em relacdo
ao problema do seu neném? Porque as vezes elas absorvem o que elas querem

ouvir também...” (Luana)

O vinculo formado entre médico e o paciente pode favorecer a comunicacéo,
permitindo que este ultimo participe mais ativamente da consulta, expondo suas duvidas,
medos e apreensdes. Além de ser capaz de influenciar positivamente também na adesao

ao tratamento e nos cuidados prescritos®’.

“A importancia de vocé construir um vinculo com o paciente, pra ele ndo ter
vergonha de perguntar pra vocé, de se abrir, de falar o que que ta

acontecendo (...)" (Andressa)

A criacdo do vinculo ndo € algo que acontece de forma imediata, afinal é
necessario um certo tempo para que as relacdes de confianca se estabelecam®’. Sendo
assim, como lidar com essa questdo quando o servigo estabelece um rodizio que acaba
fazendo com que dificilmente as médicas R3 consigam acompanhar no pré-natal uma

gestacdo do comeco ao fim? Isso pode ser visto nas duas falas seguintes.

“E o dificil é que as vezes a préxima consulta ndo é com vocé, (...) as pacientes
sempre perguntam “‘ah doutora vai ser vocé na proxima consulta?” ai eu falo

“ndo, talvez”, “pode ser que a gente de uma sorte”, ai elas “tomara’.

(Isabel)

“(...) Eu consigo estabelecer mais vinculo na internagdo mesmo. De ter mais

tempo de contato e de acompanhar ”. (Marcela)
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Esse tempo necessario faz com que a criacdo do vinculo entre médico e paciente
em instituicGes publicas fique ainda mais complicado, pois ndo existe a certeza que o
paciente serd atendido pelo mesmo médico numa préxima consulta. Por isso € importante
que haja uma comunicacdo de qualidade entre o paciente e toda a equipe com quem ira
estar em contato, pois isso propiciara que o vinculo ndo seja apenas com um médico em
particular, e sim com toda a equipe, e consequentemente com a instituicio®2.

Sobre 0 momento da consulta, varios sdo 0s aspectos aos quais 0 médico terd que
estar atento, segundo as entrevistadas. Um deles € com relacdo a quem o médico atende.
Por serem pessoas diferentes, se faz necessario utilizar uma abordagem diferente para
cada uma. A forma que o médico ira escolher para realizar a comunicacgéo, de acordo com
Silva®, ira variar devido a alguns fatores, como a idade, sexo, contexto cultural,
educacional, social, a doenca que acomete o individuo, e seu contexto familiar. Esses
fatores irdo influenciar na linguagem a ser utilizada, porque dependendo do paciente ou
da familia pode ser que seja necessario adaptar os temos técnicos para que facilite a
compreenséo sobre o que o bebé tem e a gravidade da situacdo?®.

“(...) As familias sdo diferentes, pensam de forma diferente... entdo é uma
abordagem diferente pra cada paciente. (...) Tém pessoas que vao ter um
conhecimento maior, entdo tem como ser mais técnico, tém pacientes
que tém conhecimento menor, entdo vocé tem que pegar a parte técnica

e transformar para um linguajar mais facil dela entender”. (Andressa)

Sobre o momento da comunicacdo do diagndstico, Andressa menciona uma outra
dificuldade, que € sobre como se posicionar nessa situacdo. Se opta pelo lado mais
racional e objetivo, ou pelo lado mais do cuidado, de acolher a paciente. Além de também
ter que lidar com as suas proprias emocdes gque estao presentes nesse momento. O médico
ao atender alguém, ainda mais em uma situacdo em que envolve mas noticias, tem que
estar atento a dois aspectos, segundo Borges et al®*, o primeiro é com relagio ao ato de
cuidar que tem a ver com o suporte emocional e o segundo é o ato de tratar, que diz
respeito a técnica que esta relacionada com o tratamento da doencga. O diagnostico deve
ser dado pelo médico de forma clara, para que o paciente compreenda 0s aspectos
referentes a doengca em si, mas ele precisa tambem escutar de forma acolhedora,
considerando o individuo na sua subjetividade®®. Essa dificuldade mencionada por

Andressa, de certa forma, diz respeito a um visao dicotomizada que faz parte da formacéo
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médica, onde o foco € o diagnostico, a doenca. Porém, na pratica, quando o médico fica
frente ao paciente ele tem uma viséo das totalidades que estdo em jogo, e ndo somente da
patologia em si. Octavio Bonet nomeia essa situacéo de “tensdo estruturante”, onde além
do diagndstico estdo em cena também o paciente e 0 médico com suas experiéncias

individuais e sentimentos®®.

“(...) Além de lidar com a familia, vocé também fica ne, com as suas
emoc0es... e a0 mesmo tempo vocé tem que ser objetivo pra familia entender,
tem que ser carinhoso, vocé tem que ser acolhedor. (...) Vocé fica meio... numa
berlinda de acolher e contar a verdade, colocar o pé no chéo, é bem dificil ”.
(Andressa)

Essa dificuldade da Andressa mostra a infinidade de aspectos que estdo presentes
em qualquer consulta, e nos quais 0 médico tem que estar atento, principalmente quando
envolve a comunicacgéo de uma mé noticia, pois faz esse momento ser ainda mais delicado
tanto para o paciente quanto para ele proprio.

A comunicacdo pode se tornar ainda mais complicada pelo fato da gestante e
familia ndo estarem visualizando o bebé, o que faz com que acreditar em tudo o que esta
sendo dito, fique ainda mais dificil. Para algumas gestantes a visualizac¢do do feto se faz
necessaria, porque so diante disso é que elas irdo conseguir acreditar no diagnostico e

ento iniciar o processo de luto pelo filho idealizado®.%.

“(...) Acho que é mais complicado aqui do que propriamente na maternidade,
(...) aqui embaixo elas ndo tem muito essa nocao né... o bebé ta dentro da
barriga, t& mexendo, as vezes a pessoa ndo aceita e nao acredita né... (...)".

(Andressa)

A consulta de pré-natal, segundo as residentes entrevistadas, tem varios objetivos.
Um dos objetivos seria o de acalmar as gestantes que ja pesquisaram na internet e tiveram
acesso a informacg6es que ndo condizem com o real diagnostico do feto. Atualmente as
pessoas recorrem muito a internet para ter acesso a informacdes sobre o diagndstico.
Porém, la podem encontrar 0s aspectos mais severos referentes ao quadro clinico que
estdo procurando, e isso nem sempre vai condizer com seus casos especificos. Como
consequéncia as gestantes podem ficar ainda mais ansiosas e angustiadas®!. Esse aspecto

foi encontrado também na entrevista realizada com as gestantes.
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“(...) o papel no pré-natal é mais acalmar do que elas viram no google, porque
elas veem muita coisa, muita informagdo que acaba por sendo cruzada,

errada e tudo ”. (Luana)

Além de acalmar, outro objetivo da consulta de pré-natal mencionado pelas R3
diz respeito ao tratamento das questbes obstétricas. Todos esses objetivos fazem parte
desta consulta, porém um dos objetivos principais de um pré-natal de bebés com
malformagdes que é a comunicacdo entre 0 médico e a gestante sobre a MFF, acaba
ocorrendo de uma forma muito precaria. Por mais que seja um pré-natal de alto risco fetal,
em que a gestante que estd sendo atendida esta gravida de um bebé com MF e devido a
este fato este assunto teria que ser sempre abordado, isso nem sempre acontece. Varias
sdo as razOes que podem explicar a ndo abordagem por parte das R3. Uma delas,
mencionada nas sete entrevistas, € que ndo sdo as residentes que dao a noticia
confirmatoria da MFF, entdo é como se ficasse sob responsabilidade da medicina fetal
falar sobre este assunto. Uma outra razdo citadas por elas que pode explicar, € o fato das
pacientes passarem por outras consultas como a da perinatal e da genética onde irdo tratar
deste assunto. Essas razfes, pelo que foi percebido nas entrevistas, retira das R3 a
responsabilidade de ter que conversar sobre esse assunto tdo delicado, afinal ele sera
tratado em outros lugares.

Para as residentes, ter como foco na consulta do pré-natal as gestantes, no que se
refere aos aspectos fisioldgicos, faz com que aliviem a angustia de ter que conversar sobre
situacBes complexas, como é o caso dos bebés portadores de malformacGes congénitas,
muitas até incompativeis com a vida. Ao ndo conversarem sobre isso, evitam lidar com o
sofrimento da gestante, e com o seu prdprio em relacdo aquela situacdo, até mesmo no
que se refere a impoténcia de atuacdo diante de alguns casos que vao acabar indo a dbito.
O médico diante de situacdes em que ha um limite de atuacdo, pode vir a se sentir
impotente. Afinal ele foi formado para sempre salvar vidas, entdo quando confrontado
com esse limite, isso pode gerar um sofrimento®. Por isso, muitas vezes ser objetivo,

técnico e pratico € mais fécil, do que perceber a dor, tristeza, sofrimento e angustia®®.
“(...) Uma coisa muito importante no pré-natal de malformado, eu acho que

é a consulta perinatal, porque a gente sabe mais as ddvidas obstétricas, as

davidas pediétricas nessa consulta é importante ”. (Luana)
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“As vezes a gente passa batido pelas coisas. Vai 14 escuta o bebé, mede a
barriga, checa os exames e até a proxima consulta. E néo, (...) as vezes é uma
paciente que vocé olha e t4 tudo bem, mas se vocé conversar mais um

pouquinho vocé vé que ndo é bem assim . (Andressa)

A falta de comunicag&o acerca do assunto da MFF foi notado também durante a
observacdo participante. Foram observadas sete consultas feitas pelas residentes médicas
durante o periodo de acompanhamento, e em apenas quatro delas a questdo da MFF foi
abordada. E as poucas que abordavam o assunto falavam apenas sobre aspectos referentes
a parte técnica das malformacGes. Nenhuma delas dialogava com as pacientes e suas
familias sobre outros aspectos que estdo implicados numa situagdo como essa, COmo € 0
caso de como a paciente esta lidando com aquela noticia, até pra ver se seria necessario
um encaminhamento para o servi¢o de psicologia do hospital.

Algumas falas e atitudes durante essas consultas merecem ser destacadas, como a
da Flavia que atendendo uma gestante gravida de um bebé& com uma possivel sindrome,
e que ainda tinha esperan¢a do mesmo nao ter nada, disse que so tinha como falar sobre
0 assunto se baseando no laudo que estava vendo. Quem poderia dizer melhor era quem
fez 0 exame. (Diario de Campo do dia 13/07. Consulta do pré-Natal de 12 horas as
15horas).

Andressa durante a consulta apenas perguntou se a gestante tinha alguma duvida
sobre o prognostico do bebé, e se ja tinha feito, ou marcado a consulta perinatal. (Diario
de Campo dos dias 24/08. Consulta do Pré-Natal de 12 horas as 15 horas).

Por altimo, Patricia que atendeu a paciente que tinha acabado de vir da consulta
da medicina fetal com o resultado do exame da amniocentese, ndo falou absolutamente
nada sobre a questdo do bebé, nem como a paciente estava lidando com essa noticia.
Apenas depois que a mée da paciente mencionou uma necessidade de um
encaminhamento para a psicologia é que Patricia tocou no assunto. (Diario de Campo do
dia 03/08. Consulta do Pré-Natal de 12 horas as15 horas).

Portanto, essas observacges reforcam o que as pacientes disseram sobre o espaco
do pré-natal ser um lugar para tratar de questdes fisiologicas referentes a elas. Sobre as
questdes do feto, relatam que sdo melhores tratadas na medicina fetal, como se cada lugar
tratasse de uma parte. Essas falas sdo em decorréncia ao fato de que a questdo do bebé
guase nunca € abordada nas consultas de pré-natal e quando o €, na maioria das vezes, é

de maneira superficial. As médicas residentes, de certa forma, delegam essa
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responsabilidade para outros servicos dentro do departamento de obstetricia, que
atender&o as pacientes e que poder&o falar melhor sobre esse assunto.

Este eixo deixou claro que todas as médicas residentes sabem da importancia que
é comunicar a MFF a gestante durante as consultas de pré-natal. Porém isso nem sempre
ocorre devido a dificuldade que é fazer esse tipo de comunicacdo e todas as questdes e

sentimentos que advém com ela.

2. Sentimentos, conflitos, impasses na relacdo com a gestante durante o

processo de comunicacao.

Este eixo ira abordar todos os sentimentos, conflitos e impasses que podem estar
presentes numa consulta em que envolve a comunicacdo de uma MFF.

Sobre o ato de comunicar essa ma noticia trazer alguma questdo, todas as
residentes falam um pouco da mudanca que ocorreu com elas desde quando entraram na
residéncia, até agora, trés anos depois. Relatam que o inicio foi mais complicado por
inimeras razdes. Uma delas seria pela situacdo em si, de ter que trabalhar com gravidezes
nas quais o bebé pode ficar com alguma sequela ou até mesmo vir a 6bito. A concepcao
da gravidez como um momento especial, de felicidade, ndo € s6 para o casal, as médicas
também compartilham dessa mesma opinido. O que faz com que ter que trabalhar
diariamente com situagdes totalmente contrarias a essa concepcao, se torne um grande

desafio.

“No inicio é mais chocante, mas vocé vai meio que se acostumando e
aprendendo também a lidar né, com bebés que podem morrer e bebés que vao

precisar de um acompanhamento para o resto da vida... (...)”. (Isabel)

“No inicio falava “caraca, 0 que que eu vim fazer aqui? esse monte de
historia triste. Eu escolhi obstetricia porque era uma especialidade mais feliz.

(...) ndo fiz obstetricia pra isso...”. (Luana)

Uma outra razdo que dificultou, principalmente no inicio, foi em relacdo ao
envolvimento delas com os casos e pacientes. Este envolvimento pode ser téo grande, a
ponto do médico agir guiado pelas emocGes, sem parar para refletir nas consequéncias
que podem advir da sua atitude. Ao informar a paciente o diagnéstico de MFF, € esperado

gue o médico aja de forma neutra, no que diz respeito ao esclarecimento sobre os
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procedimentos diagnosticos e terapéuticos. Essa imparcialidade serd fundamental para
que o casal possa refletir sobre que decisdo tomar, baseado nas suas crengas e
convicgdes®®. Porém, nem sempre é facil assumir uma certa neutralidade, ainda mais no

inicio, quando as médicas residentes ainda estdo aprendendo a lidar com esse limite.

Uma paciente (...), tinha um antecedente de hidrocefalia, que a neném tinha
morrido. (...) Ai no dia em que ela entregaria o morfoldgico (...), tinha dado
uma dilatacdo do ventriculo cerebral. Ai ela entrou no consultério revoltada
falando que ia tirar o neném de qualquer forma. Eu convenci ela de ndo fazer
isso, (...) que aquilo poderia desaparecer até o final da gestacéo. (...) 0 neném
nasceu completamente normal. N&o sei se hoje em dia eu me deixaria envolver
tanto por uma histdria, com medo né, de dar errado, de ser tdo otimista assim

pra paciente (...)”. (Luana)

Luana reconhece durante a entrevista que a sua atitude naguele momento poderia
ter trazido consequéncias mais sérias se o desfecho da situagdo tivesse sido outro. Essa
reflexdo acerca da sua atitude pode fazer com que ela evolua enquanto profissional. Afinal
reavaliar as decisbes tomadas no dia a dia, seja tanto tecnicamente quanto
emocionalmente, pode ser uma forma de melhorar o seu trabalho?®.

Neste momento da sua formacdo como residente, as médicas relatam que ja
conseguem manter uma certa distancia, até mesmo como uma forma de protecdo. Durante
a formacdo médica ndo ha uma preparacdo para os alunos lidarem com situacdes limites
como a morte, ou doencas incuraveis em que ha um limite em suas a¢des. Diante desse
fato, para os médicos conseguirem lidar com a angustia gerada por essas situagdes, muitas
vezes precisam criar um certo distanciamento com relagdo ao paciente e ao caso. O
distanciamento é um mecanismo de defesa criado por eles para que seja possivel realizar
0 seu trabalho diariamente, ainda mais quando sdo situacdes dificeis, em que ha muito
sofrimento envolvido?®®. Todavia, por mais que se consiga estabelecer uma certa
distancia, afetos, sejam eles quais forem, como empatia, antipatia, medo, sempre estaréo
presentes durante a consulta. Isso porque ndo é apenas a racionalidade humana que esta

presente durante o encontro do paciente com o médico*.

“(...) é dificil vocé acolher e ndo se envolver né, ndo trazer o problema
daquela pessoa pra vocé. Acho que até um certo ponto é importante vocé se

envolver. E 6bvio que vocé tem que saber até onde vai”. (Andressa)
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“A grande diferenca do RI para agora é que vocé assume uma distancia
maior da paciente pra ndo sofrer também, como uma prote¢do. (...) e aqui

ndo déa pra sofrer por todas as pacientes ”. (Luana)

Até um certo nivel, o envolvimento é necessario, como Andressa pontuou em sua
fala. Afinal envolver-se até certo ponto serd importante para garantir um atendimento
mais humanizado ao paciente®. Assim, é fundamental estar atento para que esse
distanciamento ndo seja rigido a ponto de prejudicar o medico tanto no ambito
profissional, quanto pessoal®?.

A outra razdo que dificultava o trabalho no inicio e consequentemente a
comunicacdo da MFF, mencionada pelas residentes, foi sobre a falta de conhecimento
técnico. Afinal, elas s6 adquiriram um conhecimento maior acerca das malformacoes
congénitas ao longo da residéncia, possibilitando assim se sentirem mais seguras para
atender esse tipo de caso. Sobre essa falta de conhecimento na hora de ter que comunicar
uma noticia, é importante que mesmo que ndo saiba tudo sobre determinada malformacao,
o médico fale o que sabe com precisdo, e que fale também sobre o seu limite de
conhecimento sobre aquela questdo. Ele pode até mesmo fazer referéncia a outros

especialistas que poderdo tirar melhor as ddvidas da paciente?’.

“Fica mais facil no R3, acho que a gente ja tem mais seguranga pra explicar
a malformacéo. (...) e elas sempre querem saber o que que vai acontecer

assim que nascer.” (1sabel)

“(...) Acho que assim tenho melhor visdo disso tudo, do prognostico do bebé,
de como dar uma noticia, do que se pode ser feito, 0 que que é aquela

malformagdo (...)”. (Marisa)

Um fator que pode ajudar a lidar melhor com situacdes complicadas como as que
envolvem a comunicacdo de uma MFF € a experiéncia. Afinal os médicos com menos
experiéncia podem estar mais inseguros sobre seu envolvimento emocional, alem de néo
ter o conhecimento necessario para esclarecer as davidas que poderdo surgir nos pais

nessas situacdes?®. Esse foi um ponto mencionado na entrevista da Andressa.

“(...) outra coisa que ajuda, eu acho que é a experiéncia que teve com outras

pacientes, familias (...)". (Andressa)
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Contudo, mesmo com toda a experiéncia e conhecimento adquirido ao longo dos
trés anos de residéncia, ainda é possivel observar a dificuldade que algumas residentes
tém em abordar esse assunto com as gestantes. Isso fica perfeitamente claro no seguinte

relato:

“(...)vou tentando fazer uma consulta normal de pré-natal. N&o fico
chamando muita atengdo para o problema do bebé. Claro que se a mae tem
duvidas (...) paro, converso né... (...) Foco mais na mée entendeu. As vezes
acho até que eu amenizo demais. Talvez fosse até interessante conversar mais.
(...) E raro eu trazer o assunto. (...) se vejo assim que ela ta bem orientada,
que ela t& acompanhando na medicina fetal (...), geralmente ndo trago o
assunto no. As vezes ¢ até pra me poupar né, de lidar com o problema talvez.
(...) Mas nem sempre isso € bom né, porgue a mae tem que se preparar também
para o lado ruim né. N&o sei se faco isso porque pra mim é mais facil lidar
assim... sei 14, se fico nervosa na hora, com pena de expor mesmo, de falar da

parte mais ruim né”. (Patricia)

Os profissionais da area da saude, principalmente os médicos, afinal na maioria
das vezes sdo eles que acabam sendo os encarregados dessa tarefa, devem estar
preparados para a comunicacdo de mas noticias. Porém, isso ndo € garantia de que irdo
lidar com esse assunto da melhor forma, afinal os médicos também tém sentimentos,
como medos, ansiedades, sentimentos de inutilidade, desconforto, que estardo presentes
nesse momento e poderdo fazer com que ajam de diversas maneiras quando confrontados
com esse tipo de situacio®®*°. Uma delas seria a de amenizar a noticia. Todavia, mesmo
quando agem assim pensando no bem do paciente, pois ao fazer isso podem acreditar
estar evitando um sofrimento ainda maior, essa atitude pode gerar no paciente falsas
esperancas. Por isso € fundamental a forma como a noticia sera comunicada, pois esta ira
influenciar na compreenséo e na atitude que o paciente ird adotar frente ao seu problema,

Esse relato também mostrou como a entrevista pode proporcionar ao entrevistado
uma reflexdo sobre a sua pratica. Afinal, a partir da entrevista, Patricia refletiu sobre a
sua atuacao nesse tipo de atendimento, sobre os porqués de agir de determinada maneira
e as consequéncias que poderdo advir dessa sua forma de proceder numa consulta.

Essa vivéncia diaria mesmo depois de algum tempo, ndo deixa de ser sentida pelas

residentes. Por mais que se “acostumem”, como muitas mencionaram, Seja com a
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experiéncia de atender estes casos, seja com a ideia do diagnostico e sua inevitabilidade,

isso ndo faz com que essa rotina se torne fécil.

“A gente sempre fala que o dia do pré-natal de malformado é uma carga que
voceé carrega. Vocé sai dali pesada, porque nunca é uma consulta de pré-natal
feliz (...)”. (Luana)

“(...) pra mim acho que a palavra é essa, é triste mesmo, é pesado, eu me sinto

mal, me d& um pesar né... ndo sei nem descrever . (Patricia)

E um trabalho tdo dificil, que faz com que as médicas tentem encontrar uma forma

para aliviar e ajudar a paciente naquele sofrimento.

“Nessas consultas de malformagées, quando eles descobrem que é um bebé
vidvel, que vai precisar de uma atencao maior da familia, uma dedicacao, eu
cito o exemplo da minha irmd, quando eu vejo que t4 um pouco mais abalada,
um pouco mais triste. Pra ver se conforta um pouco. Quando elas pegam esse

diagnéstico, elas acham que é s6 com elas, e ndo é assim né...”. (Marisa)

Além tentar ajudar um pouco a paciente com aquele sofrimento pelo qual ela esta
passando, ndo deixa de ser uma forma da médica aliviar também um pouco da angustia
gerada pelo sentimento de impoténcia que surge nessas situacdes onde ha um limite para
a medicina®. E isso pode fazer que diante desse limite, ele procure outras formas de
ajudar, como foi no caso de Marisa que acredita que agindo assim pode “confortar” a
paciente.

Em qualquer tipo de relacdo ha pelo menos duas pessoas, imersas em uma cultura
que vao moldar suas crencas, valores e comportamentos e isso ndo diferente de uma
consulta onde estdo 0 médico e o paciente®2. Porém essas crengas podem se destacar ainda
mais quando o sujeito € confrontado com situac@es limites, como é o caso de uma gestante
que recebe a noticia da MF do seu bebé e também do médico que ird abordar esse assunto
nas diversas consultas.

Devido a situacao delicada e a sujeitos tdo diferentes que irdo desenvolver uma
relagdo médico/paciente no momento da consulta, algumas dificuldades, conflitos e
impasses poderdo emergir deste encontro. Um dos conflitos mencionados pelas médicas

residentes é com relacédo a fé e a ciéncia. De um lado existe 0 médico com a sua formagéo
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baseada em dados cientificos, onde tudo que € estudado pode ser comprovado. Do outro
lado existe o0 paciente, como € o caso das gestantes que ao se depararem com situages
delicadas como a MF do seu filho pode precisar recorrer a fé, para conseguir suportar o

sofrimento e ultrapassar essa barreira®. Esse conflito pode ser visto no relato abaixo:

“Da paciente (...) acreditar que 0 bebé vai ser curado e o bebé muito grave.
(...) é dificil de conversar com essas pacientes porque € um limite entre vocé
tentar explicar que o bebé é muito grave, tem chance de ir a 6bito, e respeitar
a religido e as esperancas delas ”. (Isabel)

O médico se vé diante de um conflito no qual terd que encontrar uma forma de
dialogo possivel entre a sua ciéncia e a fé da paciente, para que consiga conversar sobre
0 que os estudos e exames mostram acerca do problema do bebé. Porém, sem ir contra,
ou desmerecer a crenca dela de que algo pode mudar em decorréncia de um milagre, para
que a relacdo médico-paciente ndo seja prejudicada.

Muitas vezes o proprio médico ira ter que trabalhar esse limite entre a fé e a ciéncia
com ele mesmo. Afinal independente dele ter uma formac&o médica, ele também é uma

pessoa com suas crengas, como pode ser visto no seguinte relato:

“Vocé ndo pode tirar a fé da pessoa, porque realmente eu acredito em Deus,
entdo milagres podem acontecer... mas vocé esta lidando ali com a ciéncia
né... cientificamente, aquele neném vai morrer, (..) vai ter um

comprometimento grave ”. (Luana)

Esses relatos mostram que independentemente da formacao que a pessoa tenha,
cada uma terd as suas crencas e elas estardo presentes em qualquer relacdo, e numa
consulta médica na qual esta presente também o lado cientifico, isso ndo ¢ diferente?®.

Outro conflito que pode estar presente na consulta é com relacéo as reacdes das
gestantes diante do diagnostico e prognostico do bebé. As reagbes mais comuns das
pacientes, destacadas pelas entrevistadas, foram tristeza, choque, negacéo, esperanca de
um milagre, e 0s porqués que aparecem quando recebem uma ma noticia como essa. Essas

reacOes corroboram com o que foi visto nas entrevistas com as gestantes.

“O que eu mais vejo é mde, familiar muito triste, chocados sem saber porque

gue aconteceu com eles (...) ”. Andressa
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“Tem aquelas que esperam um milagre, que ndo aceitam de jeito nenhum...”.

(Alice)

A noticia pode ser tdo dificil que a gestante, ou até mesmo o casal podem vir a
fazer uso do mecanismo de defesa chamado negacdo. A fase da negacdo ira variar de
pessoa para pessoa e pode se apresentar de duas formas, mais sutil, quando as pessoas
vao atras de outros medicos para contradizer o primeiro diagndstico. Ou pode se
apresentar de forma mais acentuada, em que elas se recusam a falar sobre o assunto como

se ndo existisse*>*, Isso pode ser visto no seguinte relato:

“O caso (...) era uma malformacao incompativel com a vida e os pais estavam
na consulta, o pai com uma blusa com o0 nome do neném, super na esperanca
de que era tudo mentira (...). E a mae falando que ia ter o cha de bebé no
proximo final de semana. Aquilo me angustiou muito, e eu tentava o tempo
todo “(...) vocés ja foram orientados, que ¢ muito dificil que fique tudo bem

né...” (...) e vocé vé que era negacao total assim”. (Patricia)

Essa situacdo faz com que médico se veja diante de um impasse, sem saber muito
o0 que fazer, afinal ja foi falado diversas vezes o diagndstico e progndstico do bebé, e
mesmo assim o casal continua agindo como se a MF do bebé néo existisse.

A raiva é outro sentimento que pode estar presente nessas consultas que envolvem
diagndstico e prognostico delicados. A gestante, frente a uma noticia como essa pode vir
a sentir raiva e muitas vezes até direcionar esse sentimento para o médico, pois é este 0
responsavel por comunicar a noticia. Essa raiva direcionada a figura do médico pode
ocorrer devido a uma falha do profissional ou até mesmo devido a um deslocamento do
sentimento de culpa. Assim, a gestante acaba culpabilizando o médico por toda a situacdo

e sofrimento®*2°,

“Teve uma paciente, ela era muito reticente (...). O diagndéstico era uma
sindrome de Patau gravissima. E ela ndo aceitava que aquela crianca néo ia
viver. (...) era muito agressiva com a gente. (...) Foi uma situacdo muito

ruim... (...) Foi estressante, pelo fato da agressividade ”. (Alice)
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“(...) Da gente falar “ah o bebé tem isso” “ah mas vocés estdo falando que o

bebé tem isso, vocés estao errados, vocés querem que 0 bebé ndo sobreviva ™.
(Andressa)

Esse sentimento muitas vezes direcionado ao médico, é um dos fatores que pode
fazer com que o mesmo fique com medo de comunicar esse tipo de noticia, para evitar
que esse tipo de situacdo acontega®.

Diante de determinadas reacGes, o médico ira agir de forma variada. A primeira
forma que apareceu durante uma das entrevistas, foi com relagdo ao julgamento da
paciente. Varios sao os fatores que irdo influenciar em como o paciente reagira ao receber
uma ma noticia, a cultura e histéria de vida do mesmo, a forma como a comunicacao €
realizada, 0 momento em que esta acontecendo 0 processo comunicativo e as expectativas
e emogdes dos interlocutores®.

“Teve uma paciente, ela era muito reticente, ndo aceitava... motivos culturais,
religiosos dela, pessoais. Ninguém ta aqui pra julgar, mas ela ndo aceitava.
(...)”. (Alice)

Mesmo Alice, em seu relato, ter reconhecido os fatores que levavam a paciente
ter aquela atitude, o julgamento ainda se fazia presente.

A outra forma de agir do médico nesses momentos conflituosos, € tentar entender
0 porqué da paciente se comportar de determinada maneira. Afinal, a ndo aceitacdo do
diagndstico, ou até mesmo culpar o profissional por isso, pode ser apenas uma defesa que

ela encontrou para lidar com aquele sofrimento.

“(...) ela chega com uma atitude de ser muito durona, td tudo bem, e de nao
aceitar aquele diagnostico da crianga... mas ai quando vocé para e vai
conversar com ela, vé que ela ta sofrendo, é a forma que ela encontrou de

passar por essa situagdo... (...)”. (Andressa)
Diante de uma ma noticia, a gestante ou até mesmo o casal podem vir a reagir de

diversas maneiras. Durante todo o processo comunicativo, € importante que o médico

consiga compreender essas formas de agir e 0s sentimentos que podem surgir diante desta
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comunicacéo, para que 0 mesmo consiga conduzir a situacdo da melhor maneira possivel,
ajudando assim o casal a se adaptar a nova realidade®%%,

Outro momento complicado nessa rotina, mencionado em algumas entrevistas, é
quando as gestantes chegam “desesperadas”, principalmente no plantdo, com o exame de
ultrassom feito fora do IFF, mostrando assim o despreparo dos profissionais que realizam

0 ultrassom para comunicarem uma ma noticia.

“(...) o radiologista fala que tem uma malformacéo, mas nao sabe explicar...
isso acontece muito. (...) muitas vem com a ultrassom externa sem entender o
gue o bebé tem e ai chegam muito desesperadas. 1sso ai mexe mais, quando

elas chegam desavisadas, perdidas (...) ”. (Marisa)

H& um despreparo dos profissionais em relacdo ao conhecimento técnico, e
principalmente em relagdo a forma de comunicar, dificultando assim o0 momento em que
a informacdo tem que ser dada. A comunicacdo tem que ser feita de forma clara e
cuidadosa, porque qualquer mal-entendido pode trazer consequéncias emocionais
negativas para a familia?®. Esse despreparo dos profissionais e as consequéncias
decorrentes do mesmo foi observado também nas entrevistas realizadas com as gestantes.

O tema do aborto apareceu em quatro das sete entrevistas mostrando que esse é
um assunto que também traz questbes para as R3, colocando-as muitas vezes diante de
impasses. Esse tema foi trazido de diferentes formas, principalmente nos casos de bebés
que tém alguma malformac&o incompativel com a vida. O primeiro impasse mencionado
é quando as gestantes querem que as médicas decidam por elas quanto a interromper ou

ndo a gravidez, tirando assim o peso da decisdo.

Acho que principalmente quando elas ficam na duvida... quando é uma
sindrome muito grave, que se ela entrar com o alvard ela consegue
interromper. Porque as vezes elas ficam querendo que a gente dé nossa
opinido. Eu ndo posso falar o que ela tem que fazer. (...) Tem muita culpa ne,

ainda mais o aborto sendo ilegal no Brasil (...).” (Isabel)

A maioria das malformacgfes que sdo diagnosticadas ainda no pré-natal ndo tem
tratamento ou cura, fazendo com que nos casos mais graves, as mulheres desejem

interromper a gestagdo. Afinal, o diagnostico de uma malformagéo fetal para a mulher é
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uma experiéncia angustiante e isso ocorre ndo so pela experiéncia em si, mas também
pela limitacdo técnica da medicina, que em muitos casos ndo tem como reverter a
situacdo, e a0 mesmo tempo pela limitacdo legal, proibindo o aborto seletivo, ou
dificultando-o, como nos casos em que ha uma demora muito grande para se conseguir o
alvara®. Essa demora em autorizar a interrupgao acaba prolongando o sofrimento daquela
mulher, que diante de um caso como esse necessitaria uma intervencgao rapida'=3, Afinal,
interromper a gestacao de um bebé que possui uma malformagéo incompativel com a vida
pode trazer para a mulher um alivio, afinal coloca um fim ao sofrimento de uma gravidez
na qual nfo ha esperanca para o bebé*>.

Essas limitacGes tanto da parte técnica da medicina fetal, quanto da parte legal
causa também um sofrimento nas médicas residentes que atendem essas mulheres no dia
a dia, pois veem a dificuldade que €é para elas levarem essa gravidez até o final,

principalmente quando ha o desejo de interromper.

“Uma das piores coisas (...), € quando vocé sabe que a paciente vai ter que
levar aquela gestacéo até o final. As vezes ela até gostaria de interromper,

mas a lei ndo deixa. (...) As vezes o sofrimento do parto normal ”. (Luana)

“Algumas pacientes ja me questionaram sobre isso, “se o meu filho vai
morrer porque eu nao posso interromper agora? (...) 1sso me deprime. (...) é
uma tortura pra quem ja se conformou e quer acabar com aquilo. Elas tinham
que ter direito de interromper e ndo tem. (...) Afeta tanto elas que uma que
era um pathal (...), sabe o que ela me falou? Essa eu chorei depois, “doutora

eu ndo quero ser a mde do monstro”. (Alice)

Esses limites, tanto técnico, quanto legal, fazem desse periodo que resta de
gravidez, uma verdadeira “tortura” para a mulher, como mencionou Alice. Uma “tortura”
para a gestante mas também para o médico, pois € ele quem ira atendé-la e se deparar
com o sofrimento dela e com o sentimento de impoténcia dele diante da situacédo, dia apds
dia.

Para conseguirem lidar com esse dia a dia permeado de tanto sofrimento e
conflitos, todas as R3 relataram que compartilhar as situagdes entre elas ajuda, mais até
do que com outros parentes. Isto ocorre porque todas trabalham com a mesma

especialidade e estdo passando pelas mesmas situacdes, o que facilita o entendimento
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acerca das dificuldades. Os médicos ao iniciarem uma residéncia, acabam formando um
grupo e construindo vinculos entre si, favorecendo assim a comunicacgdo das experiéncias
diérias. Esses vinculos podem ser fortalecidos diante de situa¢cbes como a morte de um

paciente ou a comunicagio de uma doenga incuravel®,

“A gente conversa muito entre a gente. (...) Ai todo mundo meio que acolhe

e sente aquilo junto (...). Vocé compartilhar é claro que ajuda (...). ” (Patricia)
“Mais entre a gente que em casa. Porque a gente se entende ne.” (Marcela)

Portanto, neste eixo pdde ser visto a complexidade que é a relacdo médico-
paciente, por se tratarem de sujeitos diferentes, cada um com suas questdes, ainda mais
quando esta relacdo envolve situacdes delicadas como o processo de comunicacdo de uma
MFF.

3. (Des)Preparo profissional para a comunicacéo de noticias dificeis.

Este terceiro eixo ira tratar mais especificamente sobre a formacgdo das médicas
residentes, tanto na época da graduacdo quanto com relacéo a residéncia em ginecologia
e obstetricia no IFF.

Durante a graduagdo, todas relataram que ndo viram quase nada ou nada sobre as
malformacBes que podem ocorrer durante o desenvolvimento do bebé ao longo da
gestacdo. SO foram ter acesso a quantidade de malformacgbes apOs entrarem para

residéncia do IFF.

“Em relacd@o ao que vi aqui dentro muito pouco ”. (Andressa)

“O foco é o normal, ndo é a parte que vai para a malformacéo, entdo ndo tive

nada”. (Luana)

Em relacdo a como abordar os pacientes para comunicar mas noticias, 0s
resultados sdo ainda mais negativos, apenas duas das sete entrevistadas falaram que
tiveram uma disciplina que abordava essa questdo durante a graduagédo. Como pode ser

visto abaixo:
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“Até lembro na faculdade que eu tive uma aula de comunica¢do dentro de
psicologia médica. Eram tipo dinAmicas assim, sobre comunicagao . (Isabel)
“(...) tive aula especifica de como dar ma noticia. Tinha até pratica. Tinha

que fazer teatrinho. (...) mas vocé com algum preparo, melhora né”. (Alice)

Exceto esses dois relatos, todas as outras R3 falaram que este tema ndo foi
abordado durante a graduagdo, o que mostra o0 quanto a formacdo médica ainda deixa a
desejar em relacdo a alguns conteudos, como € o caso da comunicacdo de mas noticias.
A falta deste assunto durante a graduacéo pode vir a dificultar o processo de comunicacao,
prejudicando assim o trabalho do profissional. Afinal, a forma como uma noticia é
comunicada influenciara a relagdo médico-paciente e consequentemente a qualidade do
cuidado do paciente>*%®,

De acordo com estudos, hd um consenso dos proprios médicos sobre a importancia
desse assunto ser abordado durante a formacéo médica. Os médicos reconhecem a grande
deficiéncia que ainda existe, no que diz respeito ao processo de como comunicar mas
noticias®®. A deficiéncia nessa questdo pode ser devido ao modo como foi sendo
construida esta formacdo, na qual raramente se reflete sobre a questdo da morte e sua
repercussdo durante a formacéo, e na vida dos alunos. Além de ndo serem valorizados
também os sentimentos e reacdes dos atores envolvidos, que podem estar presentes
durante essas situagdes mais delicadas®.

Sobre o conhecimento teodrico acerca das MFFs, todas as sete entrevistadas
mencionaram que durante o primeiro ano de residéncia hé o “clube do feto”. Esse espaco
exerce um papel importante no aprendizado tedrico, pois é onde sdo abordados varios
assuntos da obstetricia, incluindo as malformaces fetais. Além disso € um espaco de

discussao e troca com outros servigos, como a pediatria.

“A gente tem o clube do feto que tem um modulo s6 de malformacoes (...).

Isso contribui também, bastante . (Marisa)

“(...) tem o clube do feto que sao aulas sobre todos os assuntos de obstetricia,
e ai é bom porque a gente comeca a ter uma ideia sobre o que sdo essas

malformacGes que a gente vé ”. (Isabel)

Com relagdo a como comunicar a paciente a MFF, as médicas residentes falam

que vao aprendendo diariamente, observando outras pessoas fazendo, como residentes
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mais antigos, e principalmente os médicos com mais experiéncia. Além de aprenderem
também durante a prética no dia a dia. A partir disso vao desenvolvendo, cada uma, a sua

forma de realizar esta tarefa.

“E em relagdo a comunicagdo, eu acho que a gente vai aprendendo (...) vocé
vai aprendendo também vendo o staff. Eu acho que é mais vendo outra pessoa

fazer que a gente aprende mais ”. (Isabel)

“Vocé vai aprendendo, vendo os staffs, os outros residentes comunicarem e
vocé também, com o tempo, acaba desenvolvendo sua forma de fazer isso”.
(Andressa)

“Abordagem ndo, acho que é mais no dia a dia, vai pegando na pratica né
(...)”. (Marisa)

Apesar da literatura oferecer algumas orientaces, como o protocolo SPIKES,
para facilitar os profissionais no processo de comunicacdo de mas noticias, isso ndo é
algo que funciona de forma padronizada. Cada profissional acaba desenvolvendo a sua
forma de agir nesses momentos, de acordo com as experiéncias diarias, e com o0 que
considera mais importante, por exemplo o uso de um linguajar claro*2,

Em relacdo ao trabalho realizado dentro do IFF, as entrevistadas mencionam a
necessidade de mudar alguns aspectos. O primeiro é com relacdo ao desentrosamento que
ha entre os servigos do departamento de obstetricia, principalmente o pré-natal e a
medicina fetal. Apesar de os dois tratarem do mesmo assunto, gestante e bebé, € como se

cada um trabalhasse de forma separada, sem conversar entre si.

“Acho que ¢ muito dificil assim, a comunicagdo entre os setores do hospital,

pré-natal e a medicina fetal, em termos de conduta”. (Marcela)

“A comunicag¢do entre 0 pré-natal e a medicina fetal, acho que podia ser

melhor. E acho que os servicos tinham que ser mais integrados...”. (Alice)

“A comunicagdo do pré-natal com a medicina fetal ndo é muito boa (...).
Dificulta mais a comunicagdo com a paciente. E elas realmente ficam com a

opinido da medicina fetal, porque la elas tém contato com o staff . (Luana)
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O desentrosamento dos servicos, segundo as R3, dificulta a comunicacdo das
mesmas com as gestantes em termos de conduta, pois cada servigo tem uma posi¢éo de
como proceder em determinadas situagGes. Nessas ocasides, elas acabam se sentindo
preteridas em relacdo aos médicos (staff) da medicina fetal. Afinal, na percepcéo delas,
sdo apenas residentes.

Embora a paciente seja atendida durante o pré-natal por varios servicos diferentes,
isso ndo se traduz num trabalho em equipe, no qual o didlogo esté presente. De acordo
com Borges et al®*, para que esse trabalho de fato ocorra € preciso “respeito,
compreensdo, valorizacdo do papel que cada um desempenha, partilha de objetivos
comuns, cooperacdo ativa, confianca muatua, lideranca adequada e eficaz, rede de
comunicagao circular, mecanismo de feedback e de avaliagdo” (p. 123).

Diante deste desentrosamento dos servicos, uma das entrevistadas sugere sobre a
possibilidade de fazer uma consulta mais integrada. Para ela, esta consulta seria boa para
paciente, pois reduziria a quantidade de consultas pelas quais tem que passar, e seria
interessante para as residentes, pois teriam um aprendizado maior sobre a malformacéo

em si e a abordagem dos outros servigos.

“Seria legal pra paciente uma consulta dela com todo mundo junto, a gente,
0 psicologo, o pediatra, o pessoal da genética, porque ai ela ndo ficava indo
em coisas tdo separadas né. Pra gente seria interessante pelo fato (...) de
entender melhor sobre a doenga, (...) ia ver como é que cada um aborda”.
(Patricia)

Outra questdo que uma entrevistada citou, foi em relacdo a comunicacao entre 0s
meédicos da medicina fetal e as pacientes, onde muitas vezes € utilizada uma linguagem
mais técnica ou nem sempre é explicado com a calma e a clareza necessarias a situacao.
A comunicacdo da MFF, tem que ser feita ao casal da maneira mais clara possivel e a
informacdo tem que ser dada de forma completa, com um linguajar que seja acessivel ao
casal, para que a compreensdo por parte do mesmo n3o seja prejudicada?®. Assim, diante
dessa forma de comunicacéo entre os médicos da medicina fetal e as pacientes, comunicar

melhor o diagndstico e prognostico, de forma clara, fica sob responsabilidade das R3.

“F muitas pessoas da medicina fetal ndo falam com as pacientes direito. Elas

falam isso. E muito dificil isso, porque ele é o especialista, sabe...”. (Alice)
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Os relatos até o presente momento, com relacdo ao trabalho realizado no IFF,
mostram uma certa contradicdo por parte das R3 quanto a desejarem ou ndo a integracao
dos servigos. Foi pontuado que se houvesse um maior entrosamento entre 0S Servicos
pelos quais a gestante circula, facilitaria o trabalho. Porém, quando envolve a
comunicacdo da MFF esse entrosamento ndo se faz necessario, € 0s servicos podem
trabalhar separadamente. As residentes podem tratar apenas das questdes referentes a
mulher e 0s outros servigos ficam responsaveis pela questdo do bebé e de abordar melhor
esse assunto.

O servico de saude mental foi outro assunto que apareceu no decorrer das
entrevistas, mas sempre de maneira superficial. A psicologia foi mencionada como algo
que poderia estar mais proximo no cuidado dessas pacientes. Porém, ao mesmo tempo,
foi observado que as préprias residentes ndo recorrem muito a este servi¢co, mesmo ele
estando disponivel. Afinal, para saber se seria importante o encaminhamento de
determinada paciente, as R3 teriam que abordar mais o assunto da MFF e de como a
gestante esta lidando com essa questdo durante as consultas, o que ndo acontece.

“(...) acho que poderia ter mais a psicologia talvez junto, mais proxima nesses
casos, mas com retorno, escrevendo... mas ndo sei, eu ndo vejo muito

necessidade ndo, acho que ta bom assim também . (Marisa)

“(...) a atuagdo da psicologia mais frequente com essa paciente ”. (Andressa)

Apenas em uma das consultas observadas, o servico de saude mental foi
mencionado, e a paciente encaminhada. Porém, sé houve o encaminhamento, porque a
mée da paciente que a estava acompanhando pediu, pois, achava que a filha estava
precisando. (Diario de Campo do dia 03/08. Consulta de Pré-Natal de 12 horas as 15
horas).

Foi mencionado também sobre a necessidade do servico de saide mental até
mesmo para as proprias R3, devido a rotina dificil. Afinal, a psicologia possibilita que os
médicos reflitam acerca dos seus comportamentos, sentimentos e dificuldades quando
tém que lidar com essas situages®!. Além de auxiliarem-nos com uma possivel
inseguranca e ansiedade que poder&o surgir, impedindo que esses sentimentos e sensacoes

afetem seu desempenho?.
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“Uma consulta que... tem que ter um acompanhamento psicologico, as vezes

seria legal ter até das residentes também em relacgéo a isso ”. (Luana)

A necessidade do servico de saude mental apareceu nas entrevistas como se ndo
estivesse disponivel. Porém, uma das R3 relatou que quando iniciaram a residéncia, a

equipe da psicologia se prontificou a dar um suporte, caso necessitassem.

“A equipe da psicologia conversou né, numa palestra, e falou (...) caso,
durante o periodo, a gente quisesse conversar, alguma coisa abalasse mais a
gente, toda a equipe se prontificou a nos receber, a qualquer momento se a

gente achasse que tava pesado demais”. (Patricia)

Este relato mostra que mesmo que o servico esteja disponivel, as médicas
residentes acabam nédo procurando-o. Afinal ao procurar, poderia passar a impresséo de
ndo estarem preparadas para lidar com aquele trabalho, mostrando assim uma fragilidade
que talvez ndo queiram que apareca. Essa forma de agir, escondendo os seus sentimentos
é algo incentivado desde a graduacdo, pois o médico é alguém que tem que ser
emocionalmente resistente para trabalhar com certos tipos de situa¢des. Ao mostrar essa
fragilidade é como se ele ndo estivesse preparado para exercer a profissdo®.

Para finalizar, foi mencionado por elas o sentimento de inseguranca. Apesar de
haver alguma preparacdo depois que iniciam na residéncia, tanto em relacdo ao
aprendizado teorico das MFs, quanto pratico, referente a abordagem das pacientes, isso
ndo € o suficiente para se sentirem preparadas para lidar com essas situacfes. Afinal para
lidar com situacdes que envolvem mas noticias € necessario mais do que a experiéncia e
prética diaria®*.

“E assim também a gente ser treinado no inicio, como abordar a paciente
com malformacéo em questdo de conversa. Como vocé tem que conversar,

como € a primeira abordagem (...) . (Andressa)

“Os R3 tinham que ser mais instruidos em relagdo as malformagoes. (...) pra

vocé chegar no R3 sabendo conversar sobre isso melhor ”. (Luana)

Para diminuir essa inseguranca, Patricia sugere um suporte maior do médico

(staff) antes das consultas, no que se refere ao conhecimento teorico.
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“(...) as pacientes tem muitas duvidas né, e muitas vezes a gente ndo consegue
esclarecer todas (...). Talvez se a gente tivesse um suporte melhor ai do staff,
(...), tipo ver o caso e ir conversar um pouco com a gente sobre aquela
malformacéo, até poderia ajudar. Acho que é a parte que ainda me sinto mais
insegura (...) ”. (Patricia)

S80 muitos os aspectos que estdo presentes durante 0 processo comunicativo,
fazendo com que nem sempre 0s medicos se sintam preparados para essas ocasioes. No
caso dos recém formados, esse sentimento é ainda mais forte, fazendo com que precisem,
nesses momentos, de um suporte emocional?®.

Este eixo mostrou o quanto que a formagdo médica desde a graduacdo até uma
especializacdo parece ser deficiente, carecendo assim da inclusdo de alguns contetdos.
Este fato faz com que os graduandos/residentes se sintam inseguros quando precisam ir a

campo, principalmente se o trabalho envolver a comunicacdo de mas noticias.
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Considerac0es Finais

O processo de comunicagdo da malformacdo congénita de um bebé é algo
complicado para todos os envolvidos, inclusive para os médicos. E o tipo de noticia que
as pessoas nao estdo preparadas nem para comunicar, nem para receber, ainda mais num
momento especial como € a gravidez para um casal/familia. Sendo assim, é necessario
uma atengdo a forma como é realizada a comunicacgdo desde 0 momento do diagnostico
e ao longo de toda a assisténcia do pré-natal, pois esta ira interferir no processo de
aceitacdo e adaptacdo do casal/familia, além de afetar diretamente o vinculo da mée com
0 seu bebé.

Esta pesquisa trouxe os pontos de vistas e as dificuldades dos participantes deste
encontro medico-paciente. Assim ficou evidente o sofrimento vivenciado pelas
gestantes/familias quando se veem frente a um diagnostico como esse, e pelas médicas
residentes quando tém que participar desse processo de comunicac¢do. Por ser uma
vivéncia extremamente delicada pela noticia em si e por se tratarem de sujeitos com
valores e crengas distintos, foi visto que muitas vezes as médicas residentes do IFF se
abstém de realizar a comunicacdo da MFF durante as consultas no pré-natal.

E fundamental que haja uma reflex&o por parte das R3 acerca desta postura e das
consequéncias que podem advir desta. Afinal a mulher além de ndo ter acesso a
informacdo necessaria, também ndo tem um espaco para falar sobre as outras questes
que estdo implicadas nesta vivéncia, durante a consulta do pré-natal. Assim as médicas
residentes perdem a oportunidade de ver se ha a necessidade de um encaminhamento para
0 servico de satde mental.

Apos a andlise das entrevistas conclui-se que parece permanecer uma deficiéncia
na formacdo médica, tanto na graduacdo, quanto na especializacdo, no que concerne aos
aspectos técnicos, e principalmente aos aspectos referentes a comunicacdo da MFF.
Deveriam ser valorizados também durante a formacéo os sentimentos e questdes proprias
dos alunos/médicos em qualquer situacdo, mas principalmente nas que envolve mas
noticias. Afinal refletir sobre essas questdes vivenciadas no dia a dia favorecera o
profissional tanto no ambito pessoal quanto no ambito profissional, e consequentemente
este ira prestar um cuidado de maior qualidade para o paciente e sua familia. Essa
deficiéncia pode ser observada tanto dentro do IFF, quanto fora, mostrando a necessidade
de se pensar acerca desta formacao, desde o inicio.
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O médico ainda tem uma formacéo muito voltada para a cura, entdo quando este
se depara com os limites existentes no seu trabalho, muitas vezes ficando evidente a sua
impoténcia diante de alguns casos, € muito dificil para este lidar com isso. Como é o caso
da comunicacdo de mas noticias, independentemente do tipo de noticia que seja. O que
mostra a necessidade desses limites de atuacdo serem mais trabalhados durante a
formagao medica.

O trabalho em uma instituicdo que atende casos tdo complexos como os aqui
acompanhados, poderia acontecer com um maior entrosamento entre os diferentes
profissionais, prevalecendo a troca de experiéncia na condugdo dos casos. Porém, como
foi observado, isso nem sempre ocorre. Os servigos funcionando de forma mais integrada,
melhoraria a qualidade da assisténcia prestada e a formacao dos médicos residentes, além
de dar o suporte necessario que estes precisam desde o inicio.

Portanto, essa pesquisa pretendeu dar vozes a todos os atores envolvidos no
processo de comunicagdo de uma malformacédo congénita fetal, trazendo as perspectivas
de cada um e os entraves enfrentados por eles durante esta rotina de cuidados.
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APENDICE A

Ministério da Saude

N
€ IFF

Fundagao Oswaldo Cruz INSTITUTO NACIONAL | FERNANDES FIGUEIRA

DE SAUDE DA NULHER, DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO:
GESTANTES

Titulo da pesquisa: Comunicacdo de malformacao congénita entre médico e gestante:

perspectivas e entraves.

Pesquisadores responsaveis: Fabiana Almeida Padua Contato: (021) 98546-7604

Marcos Augusto Bastos Dias

Maria de Fatima Junqueira-Marinho

Instituicdo responsavel pela pesquisa: Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca
e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF/FIOCRUZ).

Endereco: Avenida Rui Barbosa 716 — Flamengo - Rio de Janeiro.

Nome do participante:

Prontuério:

Vocé esta convidada a participar do projeto de pesquisa intitulado “Comunicacéo

de malformacéo congénita entre medico e gestante: perspectivas e entraves”,
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pois voceé se apresenta dentro dos critérios para participar da pesquisa, sendo gestante de
um bebé que tem uma malformacdo congénita. A malformacdo congénita acontece
quando o desenvolvimento do bebé durante a gestacdo se da de forma diferente do que

era esperado, havendo um problema em algum érgéo ou parte do corpo do bebé.

Esta pesquisa tem como objetivo principal analisar como se d& a comunicacéo de
uma malformacao congénita no feto entre 0 médico residente e a gestante durante o pré-
natal, de acordo com o entendimento tanto do médico residente quanto da gestante. Isto
é, como vocé, gestante, percebeu a forma como o medico residente comunicou a
malformacdo de seu bebé, e também como o préprio médico residente se percebeu

fazendo essa comunicacao.

Varios sdo os beneficios que virdo a partir desta pesquisa. Os resultados obtidos
neste estudo poderdo fornecer informacgdes para uma maior compreensdo das questdes
que tanto as gestantes, quanto os médicos residentes atravessam durante o processo de
comunicacdo de uma malformacdo congénita do feto. Afinal, sdo varias as consultas
durante o pré-natal em que o médico residente tem que conversar com as gestantes sobre
a questdo do seu bebé. Além disso, essa compreensdo podera ajudar na elaboracao de
orientacdes, dando assim ferramentas que possam auxiliar médicos durante o processo

desse tipo de comunicagéo.

Vocé esta convidada a participar de um grupo focal e de uma entrevista narrativa.
O grupo focal é uma conversa em um grupo pequeno formado por gestantes, onde todas
estdo passando por uma situacao parecida. Esse grupo seré realizado no proprio ambiente
hospitalar, durante o pré-natal, por duas das pesquisadoras responsaveis. A entrevista
narrativa € uma entrevista individual onde vocé podera falar sobre algum acontecimento
importante da sua vida. Esta entrevista também sera realizada no ambiente hospitalar,
durante o pré-natal. O conteldo tanto da entrevista narrativa quanto do que vai ser
conversado no grupo sera em torno da gestacdo e da comunicagdo sobre a questdo do seu
bebé. O grupo e a entrevista serdo gravados, se vocé autorizar. Além do grupo e da
entrevista narrativa, vocé sera acompanhada por uma das pesquisadoras que observara

algumas consultas tanto no ambulatério de pré-natal, quanto na medicina fetal.
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Os riscos relacionados a realizacdo do grupo focal e da entrevista narrativa séo de
vocé se sentir constrangida ou abalada emocionalmente, ou seja, como é um assunto
delicado, isso pode fazer com que algumas pessoas tenham dificuldade de falar sobre o
assunto ou nao se sintam a vontade para isso, além de poder fazer com que aparecam
emoc0es ligadas a essa situacdo. Porém, as pesquisadoras responsaveis sdo psicologas
com treinamento para conduzir 0 grupo e a entrevista narrativa e prestar assisténcia caso
necessario. Caso seja percebido a necessidade de acompanhamento psicol6gico para

VOCé, este sera feito normalmente, mesmo que vocé nao queira participar da pesquisa.

A sua participagdo nesta pesquisa € voluntaria e podera abandonar ou retirar-se do
estudo a qualquer momento, sem que isto cause qualquer prejuizo no tratamento ou
acompanhamento nesta instituicdo. O investigador deste estudo também podera retira-lo

do estudo a qualquer momento, se ele julgar que seja necessario para o seu bem-estar.

Né&o serdo publicados dados ou informacdes que possibilitem sua identificacdo e

vocé recebera uma copia idéntica deste documento assinada pelo pesquisador do estudo.

Os resultados obtidos com a pesquisa serdo publicados em revistas cientificas e

apresentados em eventos cientificos, sempre garantindo o sigilo.

Sua participacdo no estudo ndo implicara em custos adicionais, e vocé ndo tera
qualquer despesa com a realizagdo dos procedimentos previstos neste estudo. Também
ndo havera nenhuma forma de pagamento pela sua participacdo. E garantido o direito a

indenizacdo diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa.

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Instituto Fernandes Figueira, se encontra
a disposicdo para eventuais esclarecimentos éticos e outras providéncias que se facam
necessarias (e-mail: cepiff@iff.fiocruz.br; Telefones: 2554-1730/fax: 2552-8491).

TCLE versao 1

Rubrica paciente Rubrica pesquisador

101


mailto:cepiff@iff.fiocruz.br

Aprovacao do Sujeito da Pesquisa:

Eu,

autorizo voluntariamente a minha participagdo nesta pesquisa. Declaro que li e entendi

todo o contetdo deste documento.

Assinatura

Data

Telefone

Testemunha:

Nome

Documento

Endereco/telefone

Assinatura

Data

Investigador que obteve o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido:

Nome

Assinatura
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APENDICE B

Ministério da Saude

N
€ IFF

Fundagao Oswaldo Cruz INSTITUTO NACIONAL | FERNANDES FIGUEIRA

DE SAUDE DA NULHER, DA CRIANCA E DO ADOLESCENTE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO:

MEDICOS RESIDENTES

Titulo da pesquisa: Comunicacao de malformacdo congénita entre médico e gestante:

perspectivas e entraves.

Pesquisadores responsaveis: Fabiana Almeida Padua Contato: (021) 98546-7604

Marcos Augusto Bastos Dias

Maria de Fatima Junqueira-Marinho
Instituicdo responsavel pela pesquisa: Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca
e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF/FIOCRUZ).

Endereco: Avenida Rui Barbosa 716 — Flamengo - Rio de Janeiro.

Nome do participante:

Vocé esta convidado a participar do projeto de pesquisa intitulado “Comunicacao
de malformacdo congénita entre médico e gestante: perspectivas e entraves”, pois

voceé se apresenta dentro dos critérios de inclusdo da pesquisa,
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sendo residente de medicina que esta cursando o Gltimo ano de residéncia — R3, na Area
de Atencdo Clinico Cirurgica a Gestante do IFF/Fiocruz e que estd atendendo gestantes
de feto portador de malformagé&o congénita.

Esta pesquisa tem como objetivo principal analisar o processo de comunicacao de
malformacdo congénita fetal entre 0 médico residente e a gestante durante o pré-natal,

segundo a percepcdo de ambos.

Varios sdo os beneficios que virdo a partir desta pesquisa. As informac6es obtidas
neste estudo poderdo fornecer subsidios para uma maior compreensdo das dificuldades
que tanto as gestantes, quanto os médicos residentes atravessam durante o processo de
comunicacdo de uma malformacéao congénita fetal. Além disso, essa compreensédo podera
embasar a elaboracdo de diretrizes para instrumentalizar os médicos durante 0 processo

desse tipo de comunicagéo.

Vocé esta convidado a participar de uma entrevista, a qual possibilitara vocé
discorrer sobre o tema em questdo. Essa entrevista sera realizada no proprio ambiente
hospitalar, por um dos pesquisadores responsaveis. O contetdo das entrevistas seré a
respeito da comunicacdo realizada entre médico residente e gestante sobre a malformacao
congénita do seu bebé, tais como a forma do médico residente lidar com essa questao,
além de aspectos sobre a formacdo para dar esse tipo de noticia. Essa entrevista sera
gravada mediante a sua autorizacdo. Além dessa entrevista, serdo observadas algumas
consultas de gestantes com feto portador de malformacdo congénita, que serdo

conduzidas por vocé no ambulatorio de pré-natal.

Os riscos relacionados a realizagdo dessa entrevista, sdo de constrangimento e de
repercussao emocional, mas a pesquisadora responsavel € psicologa com treinamento
para conduzir a entrevista e prestar assisténcia se necessario. Caso seja observada a
necessidade de acompanhamento psicoldgico para vocé, este sera feito normalmente,

mesmo que VOCcé ndo queira participar da pesquisa.
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A sua participagdo nesta pesquisa € voluntaria e vocé podera abandonar ou retirar-
se do estudo a qualquer momento, sem que isto cause qualquer prejuizo na sua formacéao
enquanto residente desta instituicdo. O investigador deste estudo também podera retira-

lo do estudo a qualquer momento, se ele julgar que seja necessario para 0 seu bem-estar.

Né&o serdo publicados dados ou informacdes que possibilitem sua identificacéo e

vocé recebera uma copia idéntica deste documento assinada pelo pesquisador do estudo.

Os resultados obtidos com a pesquisa, serdo publicados em revistas cientificas e

apresentados em eventos cientificos, sempre garantindo o sigilo.

Sua participacdo no estudo nao implicard em custos adicionais, e Vocé nao tera
qualquer despesa com a realizacdo dos procedimentos previstos neste estudo. Também
ndo havera nenhuma forma de pagamento pela sua participacdo. E garantido o direito a

indenizacdo diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa.

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Instituto Fernandes Figueira, se encontra
a disposicdo para eventuais esclarecimentos éticos e outras providéncias que se facam
necessarias (e-mail: cepiff@iff.fiocruz.br; Telefones: 2554-1730/fax: 2552-8491).

Aprovacao do Sujeito da Pesquisa:

Eu,

autorizo voluntariamente a minha participacdo nesta pesquisa. Declaro que li e entendi

todo o conteddo deste documento.

Assinatura

Data

Telefone
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Testemunha:

Nome

Documento

Endereco/telefone

Assinatura

Data

Investigador que obteve o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido:

Nome

Assinatura
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APENDICE C

Roteiro para as entrevistas com os medicos residentes

Nome: Idade:

Ano de graduacdo: Filhos:

1. Como veio fazer a residéncia no Instituto Fernandes Figueira? Sabia que se tratava de
um hospital referéncia em gestacdo de alto-risco? Ja tinha trabalhado com esse tipo de

publico?

2. O que vocé pensa sobre comunicar uma noticia dificil, como uma malformacao para a

gestante? Como € dar a noticia de malformacgéo?

3. Comunicar que o feto é portador de alguma malformacao traz pra vocé alguma questao?

De que modo procura fazer essa comunicagdo?

4. Como foi a experiéncia mais dificil que vivenciou no momento de comunicar uma

noticia dificil? O que faz diante de uma reacao extrema?

5. Quais sdo as reacBes mais comuns das pacientes? Sera que essas reacdes perturbam

vocé emocionalmente (como, de que forma)?

6. Como vocé tenta dar conta dessas vivéncias emocionais que ocorrem aqui no hospital?

Como lida com essas questdes no seu dia a dia?

7. Recebeu alguma formacao/preparo de como comunicar a malformacéo? Vocé ja teve
acesso a algum material tedrico/pratico sobre como comunicar noticias dificeis? O que

poderia ser feito para melhorar sua formacdo diante deste desafio?
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