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Esta brochura contém informacao sobre
as andlises ao sangue, testes de rastreio
e testes de diagnéstico que pode fazer

durante a gravidez.

O rastreio pré-natal consiste de simples testes que podem
ajudar a descobrir as probabilidades do bebé ou da gravida
terem um problema de satde ou cromossomopatia.

Os testes de rastreio abordados
nesta brochura usam:

e andlises ao sangue.
e ecografias.

Os testes de rastreio sdo disponibilizados

para identificar certos problemas de satde

e cromossomopatias. A maior parte dos teste de
rastreio vdo demonstrar que o bebé é saudavel.
Se os testes de rastreio sugerirem que possa haver
um problema de satde com a gravida ou o bebé,
ser-lhe-a oferecido um teste de diagnéstico para
permitir obter um resultado conclusivo. Nao

é obrigada a fazer estes testes, a escolha é sua.

Os testes de diagnéstico aqui abordados sdo os
seguintes:

e bidpsia das vilosidades coriénicas (BVC)

e amniocentese

Pode consultar mais informag@o sobre a gravidez
no livro “Ready Steady Baby” ou online, em
www.nhsinform.scot/ready-steady-baby

Ser-lhe-Go oferecidas imunizacoes gratuitas durante
a gravidez, para a proteger a si e ao bebé contra a tosse

convulsa e influenza (gripe). Pode consultar mais informacao

sobre as imunizagoes oferecidas durante a gravidez em
www.nhsinform.scot/vaccinesinpregnancy

Se ndo falar ou
compreender
inglés, o NHS
disponibilizar-lhe-a
uma pessoa para
traduzir o que esta
a ser dito na sua
propria lingua.
Informe o seu
profissional de
saude, se achar
que necessita de
um intérprete.



Receber
tratamento
mais precoce e,
muitas vezes,

mais eficaz.

O tratamento
precoce pode
melhorar a sua
saude e ado
bebé.

(0]
beneficios

do rastreio

Os resultados
podem-na ajudar
a tomar decisoes
sobre a gravidez.

Ajuda-a a
preparar-se para
a chegada de um bebé
que possa necessitar
de cuidados e apoio
adicionais.

A sua parteira orienta-la-a por todos os testes
e exames oferecidos durante a gravidez.
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Deve discutir
todos os testes de
rastreio com a sua
parteira.




A sua gravidez,

A decisdo de aceitar fazer os testes

de rastreio e diagnéstico é sua.

Deve ter uma conversa mais detalhada
com o seu profissional de saude, que
Ihe podera dar mais informagao sobre
o rastreio e o possivel significado dos
resultados.

Pode decidir a qualquer altura que ndo quer ser
testada ou que s6 quer fazer parte dos testes. Ninguém
administrar@ um teste a uma gravida sem ter a certeza
de que ela sabe qual é o proposito do teste e que esté
disposta a fazé-lo.

@ Ao longo desta
brochura,
referimo-nos ao

seu “profissional

de saide”. Este
profissional pode

ser a sua parteira,

o seu médico

de familia (GP),
médico especialista
(obstetra), uma
ultra-sonografista
ou qualquer outro
profissional envolvido
nos seus cuidados ao
longo da gravidez.




a

sua escolha

As pessoas tomam decisdes diferentes a respeito dos testes de
rastreio e diagnoéstico. Podem decidir:

Nado fazer o rastreio, porque ndo querem saber, durante

a gravidez, se tém, ou se o bebé tem, uma condicao de saude
ou cromossomopatia.

Fazer o rastreio e considerar os testes de diagnéstico,

porque querem saber, durante a gravidez, se tém, ou se o bebé
tem, uma condicdo de sadde ou cromossomopatia.

As decisoes relacionadas com o facto de aceitar fazer testes de
rastreio ou diagnoéstico podem ser dificeis. Podera querer falar com
o(a) seu(sua) companheiro(a), familia ou amigos. O seu profissional
de salde e as organizagoes indicadas no verso desta brochura
poderdo ajudé-la. Contudo, a decisdo final é sua.

Independentemente da decisdo que tomar, pode acordar com
a sua parteira o plano de gravidez que sinta que é certo para si.

Y
Todos os testes de rastreio e diagnéstico E
indicados nesta brochura sdo disponibilizados
na Escocia de forma gratuita pelo Servico Nacional de

Saude (NHS). Os cuidados de satde e tratamento para
a criangas na Escocia que nascam com condicoes de
saude, cromossomopatias ou deficiéncia sdo prestados
de forma gratuita pelo NHS.




@ Rastreio

mediante analises ao sangue

Sintese™

@ As andlises ao sangue
fazem parte importante
dos seus cuidados
durante a gravidez.

@® Podem ajudar a proteger
a sua saide, bem como
a do bebé.

® Normalmente, o sangue
necessdrio para fazer
estas andlises pode ser
colhido de uma s6 vez.

@ A sua parteira vai tirar-lhe
sangue do bra¢co numa
das suas primeiras visitas
e devera receber os
resultados na sua visita
seguinte a clinica.

Parte dos testes poderdo
ser rotineiramente
repetidos numa fase mais
avancada da gravidez.
Serda informada a este
respeito.



Que testes me vao fazer?
Hemograma completo

Este teste olha para os glébulos vermelhos, glébulos brancos

e plaquetas no seu sangue. Este teste indicard se tem anemia, que

& uma condicdo em que ndo tem globulos vermelhos saudaveis
suficientes para transportar oxigénio pelo seu corpo. Esta condicao
pode ser tratada com comprimidos de ferro e outros tratamentos para
promover a sua sadde e a do bebé.

Grupo sanguineo e fator Rhesus

Este teste indicara qual é o seu grupo sanguineo. As pessoas
pertencem a um de quatro grupos sanguineos, chamados A, B, O e AB.
E importante saber qual & o seu grupo sanguineo:

e caso necessite de uma transfusdo de sangue.

e porque, por vezes, substdncias no sangue chamadas anticorpos do
grupo sanguineo podem afetar o bebé. Se estes anticorpos forem
detetados, o seu profissional de saldde discutird este resultado
consigo.

O teste também indicara se é Rhesus positiva ou Rhesus negativa. Se
for Rhesus positiva, ndo necessita de tratamento. Cerca de uma em
seis mulheres sdo Rhesus negativas. Isto significa que ndo tém uma
substancia chamada antigénio Rhesus nas células do sangue.

Se for Rhesus negativa, poderd haver problemas se o bebé for Rhesus
negativo e o sangue do bebé entrar na sua corrente sanguinea.

E improvavel que isto ocorra na primeira gravidez, mas pode ser algo de
grave em futuras gestacoes. O seu profissional de sadde vai oferecer-lhe
uma injecdo no brago — a inje¢do “anti-D” — que ajudaré a proteger

a sua salde e a de futuros bebés que venha a ter.

Pode perguntar & sua parteira sobre como poderd saber qual é o
seu grupo e como e quando receberd os resultados. Se identificarem
quaisquer problemas de salde, o seu profissional de sadde
contactd-la-& assim que possivel para Ihe administrar conselhos

e cuidados.

Esta informacdo encontra-se disponivel em: www.nhsinform.scot/pregnancyscreening


http://www.nhsinform.scot/pregnancyscreening

@ Rastreio

da anemia falciforme e talassemia

Sintese™

@ A anemia falciforme

e talassemia sGo doencas
hematologicas que
afetam a hemoglobina.

@A hemoglobina
encontra-se presente
nas células sanguineas
e transporta o oxigénio
pelo corpo.

@ As pessoas com estas
doencas necessitam de
cuidados especializados
ao longo da vida.

. Também podera ser
proposto um teste ao pai
do bebé. Isto tornaré os
resultados mais precisos.




As pessoas com anemia falciforme:

e podem ter ataques de dores muito intensas.
e podem sofrer infecdes graves que ponham as suas vidas em risco.

» normalmente sdo anémicas (o que significa que o seu sangue ndo
transporta devidamente o oxigénio).

e poderdo necessitar de medicamentos e injecdes ao longo da vida
para impedir que contraiam infecoes.

As pessoas com talassemia

e poderdo ser extremamente anémicas.

e poderdo necessitar de transfusdes de sangue a cada quatro a seis
semanas.

e poderdo necessitar de injecdes e medicamentos ao longo da vida.

Os testes de rastreio da anemia falciforme e talassemia ser-lhe-Go
propostos durante, ou pouco apds, a sua primeira visita a parteira.
Devera decidir rapidamente se quer fazer os testes, porque devem ser
feitos o mais cedo possivel durante a gravidez. Idealmente, devem ser
ser feitos até as 10 semanas de gestagdo, embora continue a poder ser
atil fazé-los mais tarde.

O que causa as condicoes.

A anemia falciforme e talassemia sao transmitidas dos pais para os
filhos através de genes da hemoglobina alterados.

Os genes determinam as caracteristicas
das pessoas, desde a sua cor do cabelo até

ao grupo sanguineo. Recebemos um gene
"™ de cada um dos nossos pais para todas as
nossas caracteristicas.

Esta informacdo encontra-se disponivel em: www.nhsinform.scot/pregnancyscreening


http://www.nhsinform.scot/pregnancyscreening

As pessoas sO tém estas doencas, se receberem dois genes da
hemoglobina alterados, um da mde e um do pai. As pessoas que
sO recebam um gene alterado e ndo tenham nenhuma destas duas
doencas sdo chamadas portadoras.

Os portadores ndo tém a anemia falciforme
ou talassemia. Contudo, se um portador tiver
um filho com outra pessoa que também seja
portadora, ou que tenha anemia falciforme
ou talassemia, hd uma probabilidade mais
elevada de que o bebé venha a ter uma das
doencas ou que seja portador.

Qualquer pessoa pode ser portadora. Contudo, hd uma
probabilidade muito mais elevada de uma pessoa ser portadora
se um dos seus antepassados (pais, avds e outras pessoas mais
atrds na sua arvore genealdgica) forem oriundos de locais onde
a maldria era comum, tais como:

e 0s paises africanos. e a América do Sul.

e aAsia Meridional (India, « a Europa Meridional.
Paquistdo ou paises vizinhos). o g Asia Oriental e Sudeste

e as Caraibas. Asiatico (China, Hong Kong,

e 0 Médio Oriente. Malésia ou paises vizinhos).

As pessoas da Polénia também poderdo ser afetadas, porque
alguns polacos mudaram-se ha muitas geracoes de areas onde
a maldria era comum.
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Embora as pessoas portadoras de anemia

falciforme sejam saudaveis, podem ter problemas
quando o seu corpo ndo recebe oxigénio suficiente

(ao receber uma anestesia, por exemplo). Se souber que
é portadora, podera ajudar a controlar estas situacoes.

As pessoas que sdo portadoras de talassemia
ndo tém estes problemas.

Questiondario sobre a origem da familia

Para ajudar a determinar se ha a probabilidade de - o

que a mde ou o pai do bebé sejam portadores dos genes A% N
destas doencas, o seu profissional de satde ird fazer-lhe - ’:_i
perguntas do Questiondrio sobre a origem da familia. ";—::“%
Este questiondrio tem por objetivo saber a origem da sua %{ =\
familia proxima e dos seus antecessores e se tem uma -

probabilidade mais elevada de ser portadora dos genes.

Que testes me vao fazer?

O rastreio da anemia falciforme e talassemia
é feito mediante:

e uma andlise ao sangue.

e asua resposta as perguntas do Questiondrio
sobre a origem da familia.

O pai do bebé também podera ser convidado a fazer
andlises ao sangue, uma vez que a testagem de
ambos os pais permite ter resultados mais precisos.
Se se constatar que ambos os pais sdo portadores ou
afetados por uma das doencas, ou se ndo for possivel
testar ambos os pais, poderd ser-lhe oferecido um
teste de diagnéstico para confirmar se o bebé tem ou
é portador de uma das doencas.




Informe a sua parteira, se...

O que é que os resultados me vao dizer?

O resultado mais provéavel & que tanto a mde como o pai néo sejam
portadores da anemia falciforme e talassemia. Se um dos dois for
portador, um profissional de satde falard consigo para Ihe explicar
0 que é que isso poderd significar para si, o bebé e a sua familia.

Muito raramente, o teste poderd mostrar que um ou ambos os pais
tém uma doenca hematolégica sem saber. O seu profissional de
salde conversar@ consigo sobre isto e vai dar-lhe mais informacado.

O teste é muito fiavel mas, se o resultado ndo for claro, ser-lhe-a feito
outro teste para confirmar o resultado.

Os resultados dos seus testes e os do pai do bebé serdo utilizados
para determinar se o bebé tem uma probabilidade mais elevada de
vir a ter uma das doencas.

E
Se ndo for possivel testar ambos os pais, podera

ser-lhe oferecido um teste de diagnoéstico para
confirmar se o bebé tem ou é portador de uma
das doencas.

12



Se tanto a mde como o pai do bebé forem portadores do gene da
anemia falciforme, talassemia ou outra doenga hematolégica, ha
normalmente:

Uma
probabilidade de
50% (2 em 4) de
que o bebé seja
portador.

Uma
probabilidade
de25% (1 em
4) de que o bebé
ndo tenha uma
doenca.

Uma
probabilidade
de 25% (1 em
4) de que o bebé
tenha uma
doenca.

As probabilidades permanecem as
mesmas durante cada gravidez.

Gene Gene da
normal doenca

Somente genes Somente genes
GEY (e ] Mae normais

portadora portador

A crianca tem a doenca Gene da doenca Gene da doenca
(Probabilidade de 1 em 4) e gene normal e gene normal

A crianca ndo é afetada
(Probabilidade de 1 em 4)

A crianga é portadora A crianca é portadora
(Probabilidade de 2 em 4) (Probabilidade de 2 em 4)

13




Deve dar o maximo de informacao
possivel aos funcionarios, se...

14

O meu bebé pode ser testado antes
do parto?

Como acontece com todos os testes de rastreio, o rastreio da anemia
falciforme e talassemia ndo é 100 % fiavel. Os testes de diagnéstico
s¢io a inica maneira de saber com certeza se o bebé tem uma das
condicoes. Ver a pagina 39 — 42.

O seu profissional de satde ajudd-la-a a compreender o significado
dos resultados, se indicarem que o bebé tem uma doenca
hematolodgica. Falard consigo sobre os cuidados disponiveis e se quer
continuar com a gravidez.

O conselheiro de genética € um profissional com formacdo
especifica para lhe dar informacdo e apoio em caso de davidas
ou preocupacdes sobre uma condicdo genética. A sua parteira ou
médico de familia (GP) poderdo encaminhé-la.



Teste da anemia falciforme para bebés
recém-nascidos

O teste de rastreio do “pezinho” é oferecido a todos os bebés
recém-nascidos, idealmente aos 5 dias de vida. A parteira déd uma
picadazinha no calcanhar do bebé e aplica algumas gotas de sangue
num cartéo. O cartdo é enviado para um laboratério onde sdo feitos
testes para nove condicoes, incluindo a anemia falciforme. Recebera
os resultados aquando da consulta de acompanhamento do bebé as
6-8 semanas.

Para mais informacao sobre

o teste do pezinho e outros . Y,y |
testes de rastreio para os ' o »
recém-nascidos

Your baby!

Teests affered



http://www.nhsinform.scot/newbornscreening
http://www.nhsinform.scot/newbornscreening

@ Rastreio

de doencas infeciosas

Sintese™

® Ha tratamentos simples ® Pode consultar mais

que podem reduzir informacado sobre a causa,
a probabilidade da diagnostico, tratamento
gravida ou do bebé serem e prevencdo das doencas
afetados por doencas infeciosas em www.
infeciosas. Ser-lhe-Go nhsinform.scot/psid

oferecidos testes para
a hepatite B, sifilis e virus @ Pergunte a sua parteira
da imunodeficiéncia pelas vacinas gratuitas
humana (VIH). contra a tosse convulsa,
gripe e COVID-19.
@® Normalmente, devera
receber os resultados na
visita seguinte a clinica,
mas contacta-la-ago mais
cedo se detetarem uma
infecdo.

16
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Que testes me vao fazer?
Hepatite B

A hepatite B é causada por um virus que pode
ser transmitido ao bebé pela mae durante

o parto. O virus pode causar doenca hepatica
grave, mas as mulheres portadoras da hepatite
B podem ndo apresentar nenhuns sinais de
infecdo. Sem o teste ndo iriam saber que
estavam infetadas.

Sem a imunizacao, muitos bebés nascidos de
mulheres infetadas com a hepatite B serGo
também infetados.

Se o teste demonstrar que estd infetada com
hepatite B, ser-lhe-a oferecido tratamento
especializado.

O seu bebé serd imunizado contra a hepatite
B & nascenca. Isto evitard, normalmente,
que o bebé venha a ter a hepatite B e
protegé-lo-a de doenca hepatica grave.

Sifilis

Se ndo for diagnosticada e tratada, a sifilis
pode prejudicar a sua satde e a do bebé. Pode
ser tratada de forma rapida e simples com

antibiéticos. As pessoas podem ter sifilis sem
se aperceberem disso.

VIH

O VIH é o virus que causa a SIDA. Com

o passar do tempo, o VIH danifica as defesas
do corpo contra infecdo e doenca. Ndo ha
cura para as pessoas com VIH, mas com
tratamento poderdo normalmente ter uma
vida plena e saudavel.

17



Uma mulher com VIH pode transmitir a infe¢do ao bebé durante

a gravidez, parto e amamentagdo. Como acontece com a hepatite

B e sifilis, as mulheres com VIH podem ndo se aperceber de que estdo
infetadas até fazerem um teste, porque pode levar anos até que

o VIH faca com que uma pessoa fique doente.

Se o rastreio pré-natal revelar que tem VIH, ser-lhe-& oferecido outro
teste para confirmar o resultado. Ser-lhe-Go oferecidos medicamentos
antivirais para a manter saudavel e reduzir significativamente

a probabilidade de transmissdo do VIH ao bebé. O seu profissional

de satde aconselha-la-a sobre 0 modo mais seguro de ter o parto

e alimentar o bebé. Também a informara de medicamentos que

0 bebé pode receber depois do parto para o ajudar a proteger contra
o VIH.

Apoio e aconselhamento

As organizacoes indicadas na parte final desta brochura podem
fornecer informagdo e apoio a respeito das doencas infeciosas.

E
Uma andlise ao sangue positiva para o VIH
ndo afeta as suas apélices de seguro de vida

atuais ou futuras mas, se uma doenca for encontrada,
podera afetar o seu seguro. Podera querer consultar
eventuais apoélices de seguro que tenha para mais detalhes.

Recomendamos que faca o teste na mesma.

Esta informacdio encontra-se disponivel em: www.nhsinform.scot/pregnancyscreening


http://www.nhsinform.scot/pregnancyscreening

@ Rastreio

por ecografia

Sintese™

® A sua parteira vai
propor-lhe fazer duas
ecografias: uma entre as
11 e 14 semanas e uma
segunda entre as 18 e 21
semanas.

@ Estas ecografias sdo feitas
por profissionais de satde
com formacdo, chamadas
ultra-sonografistas.
Algumas parteiras também
sdo ultra-sonografistas.

@ As ecografias ndo sdo
100% fiaveis. Por vezes, ha
problemas que ndo sao
identificados no exame.

@® A sua ecografia é uma

imagem bidimensional

a preto e branco. As
ecografias tridimensionais
(3D) sdo exames

a cores que ndo s@o
rotineiramente utilizados
pelo NHS.

@ As ecografias s@o seguras

para a mae e o bebé. 19



Os exames de rastreio procuram identificar problemas e verificar se
0 bebé esta a crescer bem. Leia esta sec¢do cuidadosamente e fale
com o seu profissional de satde antes de decidir se quer fazer os
exames.

Exame de rastreio no inicio da gravidez

A primeira ecografia de rastreio pré-natal é proposta entre as 11
e 14 semanas de gestacdo. A ecografia:

e verifica o ritmo cardiaco, crescimento e desenvolvimento do
bebé.

e estima a etapa da gravidez.

e confirma se vai ter um ou mais bebés.

e permite fazer a medi¢do da translucéncia nucal (ver
a pdagina 33).

Se se identificar algum problema nesta altura, o seu profissional
de salde discutir@ o assunto consigo.

Ecografia de rastreio do meio da gravidez

A segunda ecografia de rastreio pré-natal é proposta entre
as 18 e 21 semanas de gestacdo. Também é conhecida por
ecografia de rastreio de anomalias fetais

A ecografia vai procurar identificar as seguintes doencgas:

e anencefalia e anomalias cardiacas

e espinha bifida aberta graves

« labio leporino o displasia 6ssea letal

« hérnia diafragmatica ¢ sindrome de Edwards, ou
e laparosquise T"I8*

« onfalocele . ??gr*ome de Patau, ou

e agenesia renal bilateral

*Este exame ndo consegue distinguir entre o tipo de sindrome de Edwards

ou Patau, por exemplo, completa ou parcial.
20

Esta informacdio encontra-se disponivel em: www.nhsinform.scot/pregnancyscreening


http://www.nhsinform.scot/pregnancyscreening

A ecografia de
rastreio do meioda [T
gravidez olha para

o desenvolvimento do
bebé, incluindo o:

medula
espinal

intestinos

coracao

bracos
e pernas

Certas doencas podem ndo ser identificadas na ecografia de rastreio
do meio da gravidez. Se a ultra-sonografista achar que possa haver
um problema, podera pedir uma segunda opinido a outro profissional
de satde. Se for o caso, informa-la-do do motivo, mas poderdo ainda
ndo ter a certeza do mesmo. Se a ultra-sonografista encontrar algo
que signifiqgue que ha uma probabilidade mais elevada de que o bebé
tenha uma cromossomopatia, ser-lhe-a proposto fazer um teste de
diagnéstico.

Se a ecografia de rastreio do meio da gravidez ndo detetar qualquer
problema, provavelmente ndo necessitara de outra ecografia
pré-natal. Contudo, poderdo pedir-lhe que regresse noutro dia para
fazer novamente a ecografia, se a ultra-sonografista ndo conseguir ver
0 bebé claramente.

Antes, durante e depois da ecografia

e Ser-lhe-a pedido que beba um pouco de agua (cerca de 500 ml)
uma hora antes da ecografia de rastreio do inicio da gravidez.
Se tiver dgua na bexiga, isso ajudara a ultra-sonografista a ver
o bebé mais claramente.
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» Ndo necessita de ter a bexiga cheia antes da

ecografia de rastreio do meio da gravidez, Se os pais forem
mas se beber um ou dois copos de dguaisso | informados de uma
ajudard a ultra-sonografista. doenca antes do

A maior parte dos hospitais permitem-lhe SRl LV

t 90 d ¢ f ajudd-los a fazer
er uma pessoa consigo durante a ecografia. os devidos planos

Criancas muito novas poderdo n@o ser e preparativos.
autorizadas a entrar consigo para o exame, Por exemplo, se
porque podem distrair a ultra-sonografista. o bebé necessitar
Recomendamos que verifique eventualmente
antecipadamente se sd@o autorizadas de tratamento

a entrar. logo ap6s o parto,

A ultra-sonografista vai pedir-lhe que se g: 2;%%:‘"0332;
deite numa maca, que levante a camisa . pode

y : . . ajudar a gravida
até ao peito e que baixe a saia ou calcas

2 5 Col , de gel a planear o parto
até as ancas. Colocard um pouco de gel no num hospital onde

seu abdémen (barriga) e depois passard tanto a mée como
gentilmente um dispositivo por cima do 0 bebé possam
abdémen. Este dispositivo deteta e envia receber os cuidados

ondas ultrassénicas que permitem a um de que necessitam.
computador criar uma imagem do bebé.

A ecografia ndo déi de todo, mas o gel

poderd parecer-lhe inicialmente um pouco frio. Por vezes,

a ultra-sonografista precisa de carregar na sua barriga, se certas
partes do bebé forem dificeis de ver.

Ndo é possivel aos testes de rastreio identificar
todas as doencas.

e A ultra-sonografista podera ndo conseguir ver claramente
o bebé.

e Certas doencas desenvolvem-se apos as 21 semanas de
gestacado.

e Ndo é possivel ver certas condicdes na ecografia, porque
ndo afetam o aspeto do bebé.




Uma
ultra-sonografista
a realizar uma
ecografia.

O ecrd de uma
ultra-sonografista
com a imagem de
um bebé.

A ecografia pode chegar a levar 30 minutos.

Devera poder reconhecer partes do corpo do seu bebé no ecrda
com a ajuda da ultra-sonografista, que as indicard a medida
que faz o exame.

A ecografia ndo tem por objetivo constatar qual é o sexo do
bebé, a ndo ser que haja justificagdo médica para o fazer.
Muitas vezes é impossivel determind-lo, devido a posicéo do
bebé. Ndo é totalmente fiavel e, por vezes, a indicacdo pode
estar errada.

A grande maioria das ecografias mostram que os bebés sdo
sauddveis e ndo detetam qualquer problema.
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para a sindrome de
Down, sindrome de

Edwards e sindrome de
Patau

Ser-lhe-a proposto fazer o rastreio para determinar a probabilidade
de o bebé ter a sindrome de Down, sindrome de Edwards ou
sindrome de Patau. A decisdo de saber esta probabilidade & uma
decis@o pessoal sua. A decis@o é sua.

Durante o primeiro trimestre, pode decidir fazer o rastreio:

e somente para a sindrome de Down.
e somente para a sindrome de Edwards e sindrome de Patau.
e para todas as trés doencas.

Pode decidir ndo fazer qualquer um destes trés testes de rastreio se
ndo quiser.

No Reino Unido, cerca de um bebé em cada 700 partos tem
a sindrome de Down. E a cromossomopatia mais comum.

No Reino Unido, cerca de um bebé em cada 5 000 partos tem
a sindrome de Edwards. E a segunda cromossomopatia mais comum.

No Reino Unido, cerca de um bebé em cada 16 000 partos tem
a sindrome de Patau.
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O que

sao ...

Cromossomas

Os nossos corpos sdo feitos de milhdes de
células, e dentro de cada célula encontram-se
os cromossomas. Os cromossomas

tém genes que determinam como nos
desenvolvemos. Normalmente, as pessoas
tém 46 cromossomas, 23 da mde e 23 do
pai. Se os bebés tiverem um cromossoma
adicional inteiro ou parcial nas suas células,
terdo uma cromossomopatia. Se isto ocorrer
em apenas algumas das células, pode
chamar-se mosaicismo.

Se o resultado do rastreio indicar uma probabilidade mais elevada
de uma cromossomopatia, pode decidir fazer um teste de rastreio
adicional (chamado NIPT, de Non-Invasive Prenatal Testing ou “teste
pré-natal ndo invasivo”). A sindrome de Down, sindrome de Edwards
e sindrome de Patau ocorrem aleatoriamente. Néo s@o causadas por
algo que os pais facam antes ou durante a gravidez.

As mdes mais velhas tém uma probabilidade mais elevada
de ter um bebé com uma destas doencas e a probabilidade
aumenta com a idade da mae aquando da gravidez.
Contudo, a sindrome de Down, sindrome de Edwards

e sindrome de Patau podem ocorrer na gravidez em mulheres
de qualquer idade. Todas as mulheres podem fazer o teste,
independentemente da sua idade.
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Sindrome de Down.

26

@ Os bebés com a sindrome
de Down nascem com
um cromossoma 21
adicional em cada célula.
A sindrome de Down

é, por vezes, chamada
trissomia 21.

‘ As pessoas com

a sindrome de Down
podem ter vidas

ativas, saudaveis

e relativamente
independentes até aos
60, 70 anos e mesmo até
idades mais avancadas.

@ A maior parte das pessoas
com a sindrome de Down
terdo dificuldades de
aprendizagem moderadas
e algumas poderdo

ter necessidades mais
complexas. Ndo é possivel
saber isto antes do parto.

. Certos problemas de saude
sdo mais comuns em
pessoas com a sindrome
de Down, mas certos
problemas de saide sdo
menos comuns.




A vida com a sindrome de Down

Hé& cada vez mais oportunidades e apoio na educacdo, trabalho

e habitac¢do para as pessoas com a sindrome de Down. As pessoas com
esta doenca podem viver vidas plenas e saudaveis como parte das suas
familias e comunidades. Certas pessoas com a sindrome de Down podem
viver de forma independente, ter emprego, ter relacionamentos amorosos
e conviver com outras pessoas, com um minimo de apoio. H& dados que
sugerem que a maior parte das pessoas com a sindrome de Down s@o
felizes e a maior parte das familias sente-se satisfeita com as suas vidas.

As criancas com a sindrome de Down podem frequentar as escolas
normais e receber apoio adicional se necessario. N&o é possivel saber
antes do parto se a pessoa vai necessitar de ajuda e apoio adicionais.

A sindrome de Down e a salde

Muitas crian¢as com a sindrome de Down tém problemas de sadde
similares a todas as criancas. Certos problemas de satde podem
ser mais comuns em pessoas com a sindrome de Down mas certos
problemas de salde podem ser menos comuns.

Cercade 5 em 10 bebés com a sindrome de Down podem ter
problemas cardiacos, dos quais menos de 1 em 5 poderéo necessitar de
cirurgia. As pessoas com a sindrome de Down tém uma probabilidade
mais elevada de ter problemas de tdnus muscular e digestivos

e podem ter audic@o ou visdo reduzidas. Na idade adulta, as pessoas
com a sindrome de Down tém uma probabilidade mais elevada de
desenvolver deméncia precoce, mas tém uma probabilidade menor

de desenvolver certos cancros e tipos de doenca cardiaca. Consultas

de salde regulares podem garantir que eventuais problemas de satde
sejam identificados numa fase precoce e acompanhados.

A sindrome de Down e esperanca de vida

As pessoas com a sindrome de Down podem viver até aos 60, 70 anos
e até idades mais avancadas.

Mais informacdo

Pode consultar mais informagéo e apoio em Down’s Syndrome

Scotland: www.dsscotland.org.uk 27



Sindrome de Edwards

@ Os bebés com

a sindrome de Edwards
tém cromossomas 18
adicionais em todas ou

A sindrome de Edwards
é, por vezes, chamada
trissomia 18.

@ Ha uma probabilidade
mais elevada de
abortos esponténeos
e nados-mortos em

bebés com a sindrome de
Edwards.
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algumas das suas células.

@ A sindrome de Edwards
afeta a esperanca de vida
do bebé.

@ Os bebés com uma
forma parcial, ou em
mosaico, da doenca
podem ter problemas
de saiide menos graves
do que bebés com

a forma completa da
doenca. Ndo é possivel
identificar através dos
testes de rastreio antes
do parto a gravidade dos
problemas.




A vida com a sindrome de Edwards

O modo como a sindrome de Edwards pode afetar o bebé depende de
varios fatores. As criancas com a sindrome de Edwards completa tém
atrasos significativos de aprendizagem e desenvolvimento fisico e vao,
provavelmente, necessitar de apoio ao longo da vida com a sadde,
cuidados e aprendizagem. As criancas com a forma parcial ou em
mosaico poderdo ser menos afetadas.

A sindrome de Edwards e a satude

Podera ser possivel identificar certos sinais fisicos da doenga na ecografia
de rastreio do meio da gravidez (18-21 semanas de gravidez). E provavel
gue os bebés com a forma completa da sindrome de Edwards tenham
um vasto leque de problemas de salde, alguns dos quais graves.

Cerca de 9 em 10 bebés terdo doencas cardiacas, 5 em 10 poderdo

ter perdas auditivas e 5 em 10 poderdo ter problemas nos masculos

e articulacdes. Certos bebés necessitam de ajuda com a amamentagdo,
degluticGo e a respirar. Normalmente, estes bebés tém um peso baixo
a nascenca, e tém uma maior probabilidade de contrair infecoes e de
necessitar de cuidados hospitalares.

A sindrome de Edwards e esperanca de vida

Cerca de 7 em 10 gestacoes diagnosticadas com a sindrome de
Edwards as 12 semanas vdo resultar num aborto espontéineo ou
nado-morto. E mais provavel que isto ocorra na fase inicial da gravidez,
e a probabilidade vai reduzindo a medida que o periodo de gestacdo vai
avancando.

A sindrome de Edwards afeta a esperanca de vida do bebé. De entre
todos os bebés que nascem com a sindrome de Edwards, cerca de 5 em
10 passam da 1 semana de vida e cerca de 1 em 10 passam dos 5 anos
de vida. Certos bebés com a sindrome de Edwards completa podem viver
até a idade adulta. Isto é mais provavel em bebés com a forma parcial
Oou em mosaico.

Mais informacdo

Pode consultar mais informagéo em Support Organisation for Trisomy 13

and Trisomy 18 (SOFT): www.soft.org.uk 29



Sindrome de Patau

' Os bebés com

a sindrome de Patau

tém cromossomas 13
adicionais em todas ou
algumas das suas células.
A sindrome de Patau

é, por vezes, chamada
trissomia 13.

@® Ha uma probabilidade
mais elevada de

abortos esponténeos

e nados-mortos em bebés

com a sindrome de Patau.

@ A sindrome de Patau afeta

a esperanca de vida do
bebé.

‘ Os bebés com uma forma

parcial, ou em mosaico,

da doenca podem ter
problemas de saiide menos
graves do que bebés com

a forma completa da
doenca. Ndo é possivel
identificar a gravidade

dos problemas através dos
testes de rastreio pré-natais.




A vida com a sindrome de Patau

0O modo como a sindrome de Patau pode afetar o bebé depende de
varios fatores. As criangas com a sindrome de Patau completa tém
atrasos significativos de aprendizagem e desenvolvimento fisico e vao,
provavelmente, necessitar de apoio ao longo da vida com a sadde,
cuidados e aprendizagem. As criancas com a forma parcial ou em
mosaico poderdo ser menos afetadas.

A sindrome de Patau e a satde

Podera ser possivel identificar certos sinais fisicos da doenga na ecografia
de rastreio do meio da gravidez (18-21 semanas de gravidez). E provavel
gue os bebés com a forma completa da sindrome de Patau tenham um
vasto leque de problemas de sadde, alguns dos quais graves.

Cerca de 8 em 10 bebés terdo doencas cardiacas, 6 em 10 poderdo ter
problemas cerebrais e 6 em 10 poderdo ter uma fenda Iabio-palatina.
Certos bebés poderdo ter problemas visuais, problemas renais,
convulsdes ou nascer com orgdos fora do corpo. Certos bebés
necessitam de ajuda com a amamentacdo, degluticdo e a respirar.
Normalmente, estes bebés tém um peso baixo & nascenca, e tém uma
maior probabilidade de contrair infecdes e de necessitar de cuidados
hospitalares.

A sindrome de Patau e esperanca de vida

Cerca de 7 em 10 gestacdes diagnosticadas com a sindrome de Patau
as 12 semanas resultam num aborto espontdneo ou nado-morto. E mais
provavel que isto ocorra na fase inicial da gravidez, e a probabilidade vai
reduzindo a medida que o periodo de gestagdio vai avangando.

A sindrome de Patau afeta a esperanca de vida do bebé. De entre

todos os bebés que nascem com a sindrome de Patau, cerca de 4 em

10 passam da 1 semana de vida e 1 em 10 passam dos 5 anos de

vida. Certos bebés com a sindrome de Patau completa podem viver até

a idade adulta. Isto & mais provavel em bebés com a forma parcial ou em
mosaico.

Mais informacdo

Pode consultar mais informagdo e apoio em www.soft.org.uk
31
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Que tipo de testes de rastreio me serao
propostos para a sindrome de Down e/ou
sindrome de Edwards e sindrome de Patau?

Ser-lhe-a proposto um dos seguintes:

Primeiro trimestre Segundo trimestre
uma andlise » somente uma »
ao sangue em / analise ao /
conjunto com uma sangue para
ecografia de TN. a sindrome de
Down.
(se estiver entre as
11 e 14 semanas (se estiver entre as
do periodo de 14 e 20 semanas
gestacado) do periodo de
gestacdo)

Alguns testes s6 podem ser feitos a certa altura do periodo de
gestacdo. Se a ecografia da fase inicial da gravidez mostrar que
estd numa fase diferente da gravidez do que se pensava, a parteira
explicar-lhe-a os testes que pode fazer.

Se nao lhe for possivel fazer o rastreio do primeiro trimestre
para a sindrome de Down e/ou sindrome de Edwards e sindrome
de Patau, s6 podera fazer o rastreio da sindrome de Down no
segundo trimestre.

Andlises ao sangue

As andlises ao sangue medem as substéncias transmitidas entre
a gravida e o bebé. Se decidir fazer o teste, seré feita a colheita da
uma amostra de sangue entre as 11 e 20 semanas de gestacdo.



Fale com o seu profissional de saude, se...

o for fumadora.

e tiver uma gravidez assistida (por exemplo FIV — fecundacao in vitro).
A sua idade e (se relevante) a idade da doadora do 6vulo sao
utilizadas nos calculos. Esta informacdo pode resultar em
testes de rastreio mais precisos.

Ecografias de TN

A ecografia de TN (translucéncia nucal) realiza-se
entre as 11 e 14 semanas do periodo de gestacdo,
normalmente como parte do seu exame de rastreio
no inicio da gravidez. As vezes & chamado teste
“combinado”, porque combina os resultados da
ecografia com as suas andlises ao sangue.

A ecografia mede a quantidade de liquido por debaixo
da pele na parte de trds do pescoco do bebé. Os
resultados da sua ecografia de TN e andlises ao
sangue, juntamente com a sua idade, peso, etapa da
gravidez e outra informaga@o (p. ex. se &€ fumadora)
sdo introduzidos num computador para calcular as
probabilidades de o seu bebé ter a sindrome de
Down, ou uma probabilidade combinada de ter

a sindrome de Edwards e sindrome de Patau.
Ser-lhe-Go propostas as mesmas possibilidades

de rastreio se estiver gravida com gémeos ou

com um sb bebé. Os testes de rastreio podem

ser menos precisos em gestagdes de gémeos.

A sua parteira ajudé-la-a a compreender as
implicacoes dos testes e apoid-la-a se achar

que fazer mais testes é a opcdo certa para si e 0s
seus bebés.
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O que acontece se eu decidir fazer

o rastreio para a sindrome de Down
e/ou sindrome de Edwards e sindrome
de Patau?

Poderd ter decidido fazer o rastreio somente para a sindrome de
Down, somente para a sindrome de Edwards e sindrome de Patau,

ou para todas as trés doencas. S6 vai receber os resultados que tenha
solicitado.

Se receber um resultado a indicar uma probabilidade
mais baixa

A maior parte das mulheres recebe um resultado que indica uma
probabilidade mais baixa. Isto significa que & improvavel que o bebé
tenha uma das doencas. Normalmente, significa que o bebé tem
uma probabilidade inferior a 1T em 150 de ter uma das doencas.

Se o teste de rastreio indicar que o seu bebé tem uma probabilidade
baixa de ter a sindrome de Down, sindrome de Edwards ou sindrome
de Patau, ndo Ihe serGo propostos mais testes.

O resultado de mais de 95% dos testes de
rastreio mostra uma probabilidade baixa de

o bebé ter a sindrome de Down, ou a sindrome de Edwards
ou a sindrome de Patau. Ndo significa que ndo haja
qualquer possibilidade de que o bebé tenha uma destas
doencas, mas somente que é improvavel.




Se receber um resultado a indicar uma probabilidade
mais elevada.

Se receber um resultado que indique uma probabilidade mais elevada,
isso ndo significa que o seu bebé tenha definitivamente uma das
doengas, mas & mais provavel que a tenha. Normalmente, significa que
0 bebé tem uma probabilidade maior do que 1 em 150 de ter uma das
doencas.

Tenho um resultado que indica uma probabilidade mais
elevada, e agora?

A sua parteira vai discutir os resultados consigo e explicar o respetivo
significado. Explicar-lhe-a quais sdo as escolhas ao seu dispor.

Ser-lhe-a dado tempo para pensar sobre as escolhas e chegar a decisdo
gue ache melhor para si e para o bebé. NGo precisa de tomar uma
decis@o imediatamente.

Depois de um resultado que indique uma probabilidade mais elevada,
ser-lhe-a dada a escolha de fazer:
e mais nenhum teste.

e mais um teste de rastreio (o teste pré-natal ndo invasivo, ou
Non-Invasive Prenatal Testing — NIPT).

e um teste de diagnéstico (bidpsia das vilosidades coriénicas (BVC)
ou amniocentese).

Mais informacdo

As paginas 44 e 45 contém uma lista de organizacdes onde pode
aceder a mais informac@o e apoio apds receber um resultado positivo
no rastreio)
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Teste pré-natal nao
invasivo (Non-Invasive
Prenatal Testing = NIPT)

® O NIPT é uma analise
ao sangue mais precisa,
para as mulheres que
tenham recebido um
resultado a indicar uma
probabilidade mais
elevada no teste anterior
da sindrome de Down e/
ou sindrome de Edwards
e sindrome de Patau.

® Nenhum teste de rastreio
tem 100% de fiabilidade,
por isso o NIPT nao pode
indicar de forma absoluta
se o bebé tem uma das
doencas.

® Como acontece com

outros testes de rastreio
pré-natal, é totalmente
seguro e ndo lhe fara mal
a si ou ao seu bebé.

O NIPT vai dar-lhe
resultados sobre todas as
trés doencas. Ndo pode
escolher fazer o rastreio
somente para a sindrome
de Down, ou somente
para a sindrome de
Edwards e sindrome de
Patau, como no caso do
rastreio anterior.

Como é que o NIPT funciona

Durante a gravidez, a placenta liberta parte do seu ADN para a corrente
sanguinea, por isso o seu sangue tem tanto o seu ADN como o da
placenta. E isto que o NIPT mede. Se o NIPT encontrar mais ADN do

que o esperado para os cromossomas 21, 18 e 13 no seu sangue,
podera significar que o bebé tem uma destas doencas.

O NIPT ndo sera utilizado para encontrar outros problemas de satde
ou cromossomopatias, nem o sexo do bebé, como parte do rastreio

pré-natal do NHS Scotland.




Devo fazer o NIPT?

Se ndo quiser fazer logo um teste de diagnéstico, o resultado do NIPT
podera ajuda-la a decidir se o deve ou ndo fazer. Também a podera
eventualmente ajudar a preparar-se para a chegada de um bebé que
possa necessitar de cuidados e apoio adicionais.

Que resultado poderei receber?
Resultado a indicar uma probabilidade baixa

A maior parte das mulheres que faz o NIPT recebe um resultado

a indicar uma probabilidade baixa. Isto significa que é improvavel que
o bebé tenha uma das doencas. Se tiver este resultado, ndo lhe serdo
propostos mais nenhuns testes para estas doencas.

H& uma pequena probabilidade de ter um resultado a indicar uma
probabilidade baixa e de o bebé vir a ter uma destas doencas. A isto
chama-se falso negativo. A sua parteira poderd dar-lhe mais informacdo
a este respeito.

Resultado a indicar uma probabilidade elevada

Se receber um resultado no NIPT a indicar uma probabilidade mais
elevada, isso ndo significa que o seu bebé tenha definitivamente uma
das doencas, mas é muito provavel que a tenha. Ser-lhe-a proposto
fazer um teste de diagndstico que pode indicar com certeza absoluta se
0 bebé tem uma das doencas. Independentemente de qual seja a sua
decisdo, os profissionais de sade vao dar-lhe informagao e apoio.

H& uma pequena probabilidade de ter um resultado a indicar uma
probabilidade elevada e de que o bebé ndo tenha uma destas doencas.
A isto chama-se falso positivo.

Nenhum resultado

Por vezes, o NIPT ndo da nenhum resultado, se néo houver ADN
suficiente na amostra de sangue ou se houver um problema técnico
com a testagem. Se ndo receber um resultado, pode escolher repetir
o NIPT, passar logo ao teste de diagndstico ou ndo fazer mais testes.
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Qual é a fiabilidade do NIPT?

Se receber um resultado a indicar uma probabilidade elevada de que
0 bebé tenha uma das doencas, isso confirmar-se-a no bebé:

¢ 91 em cada 100 vezes para a sindrome de Down.

e 84 em cada 100 vezes para a sindrome de Edwards.

e 87 em cada 100 vezes para a sindrome de Patau.
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Hé estudos que mostram que o NIPT é mais fiavel a identificar bebés
com a sindrome de Down do que bebés com a sindrome de Edwards

ou sindrome de Patau. Isto podera dever-se ao
facto de ser provavel que os bebés com a sindrome
de Edwards ou sindrome de Patau sejam mais
pequenos e tenham placentas mais pequenas. Isto
podera significar que menos ADN da placenta seja
encontrado na sua corrente sanguinea.

O NIPT é mais fiavel para mulheres que ja tenham
tido um resultado a indicar uma probabilidade
elevada no seu primeiro teste de rastreio. Contudo,
nenhum teste de rastreio & 100 % preciso.

O NIPT pode ser tdo preciso se estiver gravida com
gémeos idénticos como se estiver gravida com um
s6 bebé. O NIPT pode ser menos preciso se estiver
gravida com gémeos ndo idénticos, porque ha duas
placentas a libertar ADN. Poderda n@o ser possivel
saber que tipo de gravidez de gémeos tem.

O NIPT ndo

é adequado para
todas as pessoas.
A sua parteira
explicar-lhe-a se
houver um motivo
que a impeca

de fazer o NIPT.
Por exemplo,

se tiver feito
recentemente
uma transfusdo
sanguineaq, se
tiver tido cancro
ou uma doenca
que envolva os
cromossomas 21,
18 ou 13.




@ Estes testes sdo

propostos as mulheres
cujos testes de rastreio
indiquem que tém

uma probabilidade

mais elevada de serem
portadoras (ou de ter)
da anemia falciforme ou
talassemia, ou cujo bebé
tenha uma probabilidade
mais elevada de ter

a sindrome de Down,
sindrome de Edwards ou
sindrome de Patau.

Ha dois tipos de teste de
diagnéstico: biopsia das
vilosidades corionicas
(BVC) e amniocentese.

@ Os testes de diagnostico
podem indicar com certeza
absoluta se o bebé tem
uma destas doencas.

Os testes de

diagnéstico aumentam

a probabilidade de ter um
aborto espontdneo.
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E extremamente importante saber que a escolha de fazer, ou ndo, os
testes de diagnéstico é sua.

O seu profissional de salde explicar-lhe-& o procedimento e esclarecera
eventuais dvidas que possa ter. O profissional de salde apoid-la-d a
tomar as decisoes certas para si. Pode consultar outras fontes de
informacado e apoio na parte final desta brochura.

Os testes de diagnéstico ndo sdo, normalmente, aconselhados apds as
22 semanas do periodo de gestacdo.

Biopsia das vilosidades corionicas (BVC)

A BVC pode ser feita a partir das 11 semanas do periodo de gestacdo.
Normalmente, s6 é possivel fazer este teste num centro especializado.

Com a agjuda de uma ecografia, um médico especialista (obstetra)
orienta uma agulha fina através do seu abdémen (barriga) e recolhe
uma pequena amostra de tecido da placenta.

E possivel contar os cromossomas da placenta a partir da amostra.

0O BVC nGo tem um resultado claro em, aproximadamente, duas em
cada 100 amostras. Se isto acontecer, poderd ser-lhe proposto repetir
o teste. O seu obstetra ajuda-la-a a compreender o significado dos
resultados.

Placenta

A placenta encontra-se dentro do atero.
Liga o seu sangue ao bebé e fornece-lhe
m Nutricao.
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Amniocentese |

A amniocentese (poderd ouvir referirem-se a ela pela forma abreviada
“amnio”) pode ser realizada apos as 15 semanas de .
gravidez. Normalmente, leva cerca de 10 minutos.

Uma ecografia verifica a posicdo do bebé no Gtero.
Um médico especialista (obstetra) orienta uma
agulha fina através do seu abdémen (barriga) até
ao Gtero. O médico pode entdo colher uma amostra
do liquido ao redor do bebé (chamado liquido
amniotico).

E possivel contar os cromossomas do bebé a partir da amostra.

A amniocentese néo tem um resultado claro em, aproximadamente,
uma em cada 100 amostras. Se isto acontecer, podera ser-lhe proposto
repetir o teste.

Encaminhamento para a equipa de
medicina fetal

0 seu profissional de satde poderd encaminhd-la para a equipa de medicina
fetal.

A equipa inclui um médico especialista, uma parteira e outros profissionais de
salde. A equipa, que poderd estar sediada noutro hospital, podera propor-lhe
fazer mais testes e fornecer-lhe-a informaga@o e conselhos sobre eventuais
problemas de satde, cromossomopatias ou incapacidades que a gravida ou
0 bebé possam ter. Normalmente, terd uma consulta dentro de alguns dias.

Quao seguros sao os testes Apoio:
de diagnéstiCO? As organizacdes

indicadas no

A BVC e amniocentese ndo sdo totalmente Al

seguras, mas sa@o o Unico modo de saber com

) brochura também
certeza absoluta se o bebé tem uma doenca. podem fornecer

A escolha é sua e os profissionais de salde informacéo
apoid-la-ao qualquer que seja a sua decisdo. e apoio.




Os testes de diagnédstico tém
alguns riscos. Cerca de 1 em
cada 200 (0,5%) mulheres que
fazem um teste de diagnéstico
tém um aborto espontaneo
em resultado do teste. O risco
podera ser mais elevado em
gravidas de gémeos.

Os testes de diagnostico sao dolorosos?

Para muitas mulheres, os testes criam desconforto, por vezes dor.

E normal sentir algum desconforto no abdémen (barriga) durante
uns dois dias, para o qual poderd tomar paracetamol. Deve ter calma
e evitar fazer exercicio intenso durante um ou dois dias depois do
teste. Se o desconforto continuar apés dois dias, ou se tiver outras
preocupacoes, deve contactar a sua parteira.

O que acontece se o teste
de diagnéstico encontrar
uma doenca?

Se o teste de diagnéstico mostrar que o bebé tem
uma das doencas, a sua parteira ou obstetra discutird
o resultado consigo e permitir-lhe-a ter tempo para
compreender o que isso significa.

Alguns pais poderdo decidir continuar com a gravidez,
ao passo que outros poderdo achar que a decisdo certa
para eles é terminar a gravidez. S6 a gravida pode decidir
o que é melhor para si e para a sua familia.

A sua parteira também podera partilhar informagéo
consigo sobre organizagdes que prestam apoio pratico
e emocional.




O que fazemos com

os seus dados?

Mantemos um registo dos seus dados pessoais de rastreio, incluindo
o resultado de testes. Os seus dados pessoais de salde serdo
guardados de forma confidencial, o que significa que sé serdo
partilhados com outros funciondrios envolvidos nos seus cuidados.
Revemos periodicamente o que fazemos, para nos assegurarmos de
que prestamos o melhor servico possivel.

Os resultados de certos testes de rastreio e testes pré-natais sdo
partilhados com a Public Health Scotland, que faz parte do NHS.

A Public Health Scotland usa a informagdo para apoiar a vigiléncia
continua e melhoria do rastreio pré-natal. Para mais informacao,
consulte www.publichealthscotland.scot/our-privacy-notice

Os bebés com certas doengas abrangidas pelo rastreio pré-natal
sdo incluidos no registo seguro de doencas raras e congénitas,
que é mantido pela Public Health Scotland. O registo acompanha
o nimero de bebés com estas doengas e apoia o planeamento

e a melhoria dos servicos de salde, cuidados e outros servicos
publicos. Pode consultar informagcdo sobre o registo em
www.publichealthscotland.scot/cardriss

Tem direitos relativamente ao acesso e uso dos seus dados de
salde pessoais. Para mais informacdo sobre os seus direitos e como
o NHS usa os seus dados pessoais, contacte a linha gratuita de
apoio “NHS inform” no nimero 0800 22 44 88 (telefone de

texto 18001 0800 22 44 88) ou consulte www.nhsinform.scot/
confidentiality e www.nhsinform.scot/data-protection
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Informacao e apoio

A informagdo sobre os testes de rastreio pré-natal pode ser um pouco dificil
de compreender. Fale com o seu profissional de satde em caso de davidas

ou preocupacoes.

Poderda perguntar-lhe que organizacdes Ihe poderdo dar o apoio certo para
si e para a sua familia. Os seguintes dados de contacto poderao ser-lhe

Uteis.

NHS inform

Para informacao sobre os testes

de rastreio pré-natal, consulte
www.nhsinform.scot/
pregnancyscreening ou telefone:
0800 22 44 88 (telefone de
texto: 18001 0800 22 44 88)

Antenatal Results and
Choices (ARC)

Fornece informacéo e apoio aos
pais a tomar decisdes sobre os
testes pré-natais e se devem ou nao
continuar com a gravidez.

Telefone: 0207 713 7486 a partir
de telemadvel, ou consulte:

www.arc-uk.org

Contacto

Fornece informacéo e apoio aos
pais e cuidadores de criangas
com necessidades adicionais ou
incapacidade.

Telefone: 0808 808 3555

(voz e texto) ou consulte:

http://contact.org.uk

Down’s Syndrome Scotland

Apoia casais na Escocia durante

e apos o parto a tomar decisdes
informadas, ao fornecer informacdo
atualizada, fidvel e equilibrada
sobre as pessoas que vivem com

a sindrome de Down.

Telefone 0300 030 2121 ou
consulte:

www.dsscotland.org.uk


http://www.nhsinform.scot/pregnancyscreening
http://www.nhsinform.scot/pregnancyscreening
https://www.dsscotland.org.uk

Positively UK

Oferece um leque de apoio de
pares, aconselhamento, informacdo
e servicos de representacao para
mulheres e homens seropositivos.
Telefone: 0207 713 0444

http://positivelyuk.org

SOFT UK

Apoia familias afetadas pela
sindrome de Patau, sindrome

de Edwards e outras doencas
relacionadas. Telefone: 0300 102
7638

www.soft.org.uk

Spina Bifida Hydrocephalus
Scotland

Um servico de apoio familiar para as
pessoas afetadas pela espinha bifida,
hidrocefalia e doencas associadas as
mesmas.

Linha de apoio: 0345 521 1300
www.sbhscotland.org.uk

UK Thalassaemia Society

Telefone: 0208 882 0011
http://ukts.org

Waverley Care

Fornece cuidados e apoio a pessoas
a viver com o VIH e hepatite C, bem
como aos seus parceiros, familiares
e cuidadores.

Telefone: 0131 558 1425
www.waverleycare.org

Sickle Cell Society

A Sickle Cell Society apoia

e representa as pessoas afetadas
pela anemia falciforme, para
melhorar a sua qualidade de vida de
um modo geral.

Telefone: 0208 961 7795
www.sicklecellsociety.org

British Pregnancy Advisory
Service (BPAS)

O BPAS disponibiliza ajuda as
mulheres com uma gravidez nao
planeada ou uma gravidez com
a qual decidam nao continuar.

Telefone: 0345 730 4030
E-mail: info@bpas.org
www.bpas.org
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Traducdes Texto de Linguagem Audio Letras grandes Braille
leitura facil  gestual britdnica
(BSL)

Para mais informacao ou para traducoes e outros formatos:

www.nhsinform.scot/otherformatspregnancyscreening

@ phs.otherformats@phs.scot %ﬁ
Q) 01313145300 i

A Public Health Scotland é a agéncia nacional da
Escécia dedicada a melhorar e proteger a satde
e bem-estar das pessoas na Escocia.
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