RECEBENDO O DIAGNOSTICO DA PARALISIA CEREBRAL

Introducio: Durante todo o periodo gesta-
cional a familia, mas principalmente os pais
do futuro recém-nascido criam a imagem
de um bebé¢ ideal, imaginario, entretanto,
a crianga criada no imaginario dos pais,
muitas vezes, permanece apenas durante a
vida uterina, sem transformar-se em uma
realidade’?. A ruptura ocasionada com o
nascimento de um recém-nascido, que nao
condiz com o sonhado, faz com que, a fa-
milia vivencie um processo de sentimentos
ambiguos, ao perceber que o seu filho ¢
portador de necessidades especiais®. Os
pais ao serem notificados que tiveram um
filho com uma sindrome ou um atraso no
desenvolvimento, enfrentam periodos di-
ficeis, especialmente, no que tange as in-
teracdes com o recém-nascido, causando
uma forte desestruturagdo no ambiente
familiar®. Esses sentimentos ¢ essa deses-
truturacdo pode, como conseqiiéncia, fazer
com que a familia apresente uma dificul-
dade em responder e prestar os cuidados
em relagdo as necessidades da crianga®.
O momento inicial da situagdo, em que a
familia fica ciente do diagnostico, e passa
a conviver com esta realidade pode ser,
na maioria das vezes, dificil, pois ela pre-
cisa buscar reorganizar-se internamente.

Essa reorganizacdo interna, por sua vez,
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depende de sua estrutura, funcionamento,
coesdo enquanto grupo e, também, de cada
um de seus membros individualmente®.
Mesmo com a complexidade do proces-
so de adaptagdo a ser vivenciado pela fa-
milia, essa situacdo impactante causada
pela constatacdo da deficiéncia pode ser
minimizada através de uma abordagem
adequada antes e durante a anunciagdo do
diagndstico e precisa de uma correta orien-
tacdo prognostica. A abordagem correta do
diagndstico da crianga aos pais, pode faci-
litar o processo de aceitagdo e adaptagdo,
ao recém-nascido e a suas necessidades
especiais®®, Nessa perspectiva objetivou-
se com esse estudo conhecer como as fami-
lias das criancas portadoras de necessida-
des especiais decorrentes do diagnodstico da
paralisia cerebral vivenciaram a revelacao
do diagnéstico. Foi utilizado uma metodo-
logia qualitativa, exploratoria-descritiva,
com seis familias de criangas portadoras
de necessidades especiais, decorrentes do
diagnostico de paralisia cerebral. O estudo
foi encaminhado ao Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de Pelo-
tas, sendo aprovado sob o niimero 036/06.
Os dados foram coletados através da en-
trevista semi-estruturada, que foi gravada.

Apds a realizagdo da entrevista, os dados



foram transcritos, organizados, agrupados
e analisados seguindo o método de analise
tematica. Os resultados evidenciaram que
as familias ndo sentiam-se suficientemente
esclarecidas sobre a problemadtica na qual
estavam inseridas, demonstrando ndo com-
preender, de forma satisfatoria, o que era
a paralisia cerebral. Segundo as familias
a linguagem utilizada pelos integrantes da
equipe de satde ao referirem-se a situagao
clinica da crianca era baseada em termino-
logias da area médica, desconhecidas por
eles. Vale destacar que a utilizagdo de ter-
mos técnicos, desconhecidos na linguagem
comum, ¢ considerado um estimulo nega-
tivo no processo de adaptacdo vivenciado
pela familia. E fundamental, compreender
que, quando se utiliza uma linguagem sim-
ples, trata-se o objeto com seriedade e pro-
fundidade suficientemente facil para que
seja apreendida por aqueles, cuja experién-
cia intelectual ¢ diferente do locutor. Este
fato permite uma melhor compreensdo e
esclarecimento de possiveis duvidas acerca
da tematica'”. Sendo assim, ao esclarecer o
diagnostico, os profissionais da satde deve-
riam utilizar uma linguagem clara, de com-
preensao simples, e ndo com terminologias
especificas e proprias da area da satde, pois
essas sdo desconhecidas para a maioria da
populacdo. A comunicagdo entre a familia e
a equipe deve estar embasada numa pratica
comunicacional, a qual expresse a ideolo-
gia do modelo dialdgico, em que o didlogo,
como comunicagao, coloca o emissor ¢ o
receptor na condicdo de sujeitos®?. Para

tanto, a equipe precisa perceber a familia

€ a crianga como sujeitos € ndo como um
objeto em que serdo realizadas agdes du-
rante o processo de trabalho. Vale destacar,
também, que segundo as familias a incom-
preensdo do diagnostico levou a todos a
uma postergacdo do inicio do tratamento,
situacdo extremamente prejudicial para o
crescimento ¢ desenvolvimento da crianga.
Torna-se importante salientar o papel da
enfermeira, nesse contexto, como educado-
ra em saude e mediadora entre as necessi-
dades da crianca e da familia com a equipe
de saude e com o meio, mas o que se ob-
serva ¢ a auséncia da figura da enfermeira
no cuidado com a crianca ¢ com familia. A
crianga com paralisia cerebral assim como
sua familia demandam um cuidado especi-
fico por parte da enfermeira e dos demais
membros da equipe de satde, pois eles
necessitam de um suporte, para enfrentar
a gama de situagdes que emergem com a
paralisia cerebral. E fun¢io primordial da
equipe de saude, atuar como facilitadora,
dos cuidados a serem prestados a crianca,
e como base para que a familia tenha um
local onde possa buscar auxilio, e amenizar
0s seus problemas cotidianos, em resumo,
que a familia encontre na equipe de saude

uma rede de apoio para sua vida.

Unitermos: Criancas portadoras de defi-
ciéncia; Enfermagem Pediatrica; Paralisia

cerebral.
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