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1. INTRODUCAO

No momento em que uma crianca sofre uma Asfixia Perinatal Grave, que
pode ser pré, trans ou neonatal, ha indicativo de comprometimento do sistema
nervoso central, o qual acarretara uma paralisia cerebral, caracterizada por uma
condicdo crobnica, alterando assim a organizacdo familiar (MILBRATH et al.,
2010).

Quando isso ocorre o0s projetos e sonhos do filho desejado séao
interrompidos pela necessidade de se adaptar a um filho diferente do que se
havia idealizado (MILBRATH, 2013). Os pais passam por um momento de luto
pela perda do bebé imaginado, que foi construido durante toda a gestacéo
(OLIVEIRA; POLETTO, 2015).

Sob essa Otica é necessario dar a devida importancia a maneira que a
equipe de saude ird comunicar a familia sobre o diagndstico, pois o
estabelecimento do dialogo entre o profissional de saude e os pais € significativo
para que a familia compreenda o que esta acontecendo com o filho e como
conduzira esta situacdo (MILBRATH et al., 2011).

Cada familia irA compreender e agir de uma maneira muito singular, em
alguns casos a familia sofre rupturas pela condicdo da crianca, outros se
aproximam, a fim de serem efetivos no cuidado (LIMA; D’AMARAL, 2011).

Nesse sentido, o presente trabalho tem objetivo de desvelar como os
profissionais de saude comunicam o diagnostico de paralisia cerebral a familia.

2. METODOLOGIA

Foi realizada uma pesquisa qualitativa de carater descritivo e exploratorio,
pois a pesquisa qualitativa tem um olhar mais subjetivo, dessa forma consegue
transmitir valores, atitudes, crengcas e sentimentos que buscam descrever
fenbmenos que ndo podem ser sintetizados em niameros (MINAYO, 2013).

O estudo foi realizado na Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais
de um municipio situado ao sul do estado do Rio Grande do Sul/Brasil.

Os participantes da pesquisa foram nove mées e um pai, de criangcas com
necessidades especiais decorrentes da paralisia cerebral que frequentam a
instituicdo do estudo. A coleta de informag¢8es aconteceu em abril e maio de 2017,
por meio de entrevista semiestruturada, realizada pela pesquisadora, apds a
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aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Medicina da
Universidade Federal de Pelotas sob o Parecer n°® 1.992.988, em 30/03/2017.

As entrevistas foram realizadas no local do estudo, de forma individual, em
ambiente parcialmente reservado e foi utilizado um roteiro de entrevista
semiestruturada. Durante as entrevistas foi utilizado o gravador do celular, com a
finalidade de gravar os depoimentos, que foram transcritos ao termino das
entrevistas.

As informagdes que foram adquiridas durante essa pesquisa foram
analisadas com base no método de analise tematica de Minayo (2013).

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

O momento em que o diagnéstico é informado aos pais € critico. Nem
sempre os profissionais de salde estdo preparados para dar a noticia, pois existe
uma dificuldade do profissional em compreender o modo de vida do outro, razéo
pela qual ndo percebem tratar-se de um momento decisivo na maneira com que
os pais irdo lidar com a nova realidade (SILVA; RAMOS, 2014).

Por essa razdo as falas dos participantes da pesquisa trazem diversas
vezes a dificuldade na comunicacdo entre os profissionais da saude e as familias,
no que concerne ao esclarecimento do diagnéstico, visto que, os familiares
estavam pouco elucidados sobre a complexidade da condi¢géo da crianga.

Essa dificuldade na comunicacdo da revelacdo do diagnostico e
prognoéstico a familia leva a um retardo na estimulagdo cognitiva e fisica da
criangca com paralisia cerebral, tendo em vista que o cuidado com a crianga
depende, quase gque exclusivamente de sua familia.

Desta forma, quando ndo ha uma comunicacdo efetiva com os familiares
sobre o0 diagnostico da crianga, ndo existe um cuidado especifico para
desenvolvimento da condi¢do, causando assim um atraso na sua estimulacéo,
além de aumentar as dificuldades vivenciadas pela familia, no que se refere a
aceitacao da condi¢éo do seu filho (MILBRATH et al., 2012).

O nascimento de uma crianca com necessidades especiais tem a
tendéncia de desencadear uma série de sentimentos na familia. A auséncia de
comunicacdo entre os profissionais e as familias pode vir a dificultar o
enfrentamento e a adaptacdo dos familiares as necessidades especiais da crianca
(MILBRATH et al., 2009; MILBRATH et al., 2012).

Os resultados apontam ainda que a falta de comunicacdo entre a familia e
os profissionais de saude faz com que a familia ndo saiba das sequelas que esta
condicdo traz, descobrindo por si durante o processo de crescimento e
desenvolvimento do filho.

Mesmo que ndo haja um diagndstico claro, quando um neonato vai para
Unidade de Terapia Intensiva (UTI) os pais esperam esclarecimentos sobre o
motivo da internac&o. Quando os profissionais apenas fornecem noticias diarias e
em seguida encaminham para a alta hospitalar, os familiares acreditam que a
crianga esta saudavel e ndo procuram realizar os tratamentos e reabilitagdes
capazes de estimular o sistema nervoso central (MILBRATH et al.,2012).
Portanto, a comunicacdo € essencial para o tratamento precoce e adequado de
paralisia cerebral.

Apb6s a compreensdo do diagnoéstico, os pais enfrentam um momento
impactante, pois a condicdo da crianca difere da que haviam imaginado e
esperado (OLIVEIRA; POLETTO, 2015). Apesar desse comportamento de
enfrentamento ao diagnéstico a familia continua a passar por transtornos e
dificuldades, pois as experiéncias de vida ndo sdo um processo simples nem
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inerte, mas sao repletas de transformac¢des com o passar do tempo (BALTOR;
DUPAS, 2013).

Destarte, € necessario auxiliar a familia para que compreendam a condi¢éo
de seus filhos a fim de que possam ter plena consciéncia da situac&do para que a
relacdo entre pais e filhos ndo seja prejudicada.

4. CONCLUSOES

Ao responder o objetivo do estudo, concluiu-se que a maneira com gue 0S
profissionais de saude comunicaram o diagnéstico a familia, se mostrou ineficaz.
Dessa maneira, os pais dessas criangas ficaram sem um esclarecimento, fazendo
com que houvesse um retardo no processo de adaptacdao ao filho com
necessidades especiais.

Diante disso, podemos compreender a importancia da comunicacdo entre
profissionais de saude e a familia da crianga com paralisia cerebral, visto que a
crianca necessita de uma série de cuidados especiais, principalmente estimulacao
precoce. Para isso, os familiares precisam compreender o diagndstico, e sé sera
possivel com uma comunicacao efetiva.

Sendo assim, os profissionais de saude podem colaborar com intervenc¢oes
capazes de potencializar a comunicagdo e o desenvolvimento de estratégias que
possam ofertar apoio, atencdo e escuta a familia, minimizando assim os
transtornos que se agregam as falhas na comunicacéo.
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