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Resumo

Quando nasce uma crianca com necessidades especiais, o discurso dos profissionais da saude, ao informar o contetido do
diagnostico e fornecer orientacées, é de extrema importancia. Trata-se de um momento significativo para os pais adquirirem
capacidade de olhar para o “filho real” e ndo o idealizado, facilitando o processo de aceitacdo. O presente trabalho teve por meta
apreender e analisar concepcoes de profissionais e estudantes da drea da satde (Medicina e Enfermagem) quanto a vivéncia e
ao preparo para fornecerem diagnosticos e orientar pais de criangas com necessidades especiais. Utilizou-se como instrumento
de coleta de dados um roteiro de entrevistas individuais, que foram transcritas e submetidas a técnica de anélise de conteutdo,
proposta por Bardin em 1977. As categorias obtidas na andlise apontam que os profissionais da satide entrevistados julgam que
né&o se encontram tecnicamente preparados para informar o diagndstico e orientar esse grupo de pais.
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Abstract

When a special needy child is born, the diagnosis and guidance are extremely important so that the acceptance process of the real, not the
expected child, can be facilitated. This study aimed to look into and analyze health (Medicine and Nursing) professionals and students’
conceptions about theirown capabilities and experiences in providing diagnosis and guidance to parents of special needs children. Data were
collected through individual interviews which were, then, submitted to a content analysis. (Bardin, 1977) The identified categories have
indicated the health professionals did not feel technically prepared to offer diagnosis and guidance to those parents.

Key words: health, professional identity; diagnostic; special child; special needs.

Quando um bebé estd em gestacao, inimeras e hormonais decorrentes da gravidez. A gestagao
modificacdes ocorrem na dinamica familiar. A mulher, desperta sentimentos ambiguos, dividas e ansiedade
na figura da mae, torna-se particularmente mais sensivel, em relacdo a saude, a vida e ao futuro do bebé. Quando
pois é ela quem sofre diretamente as modificagées fisicas a crianca nasce depositam-se nela expectativas que
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habitam o imaginario familiar, idealizadas durante os
nove meses de preparo e espera (Goldenstein, 1998;Klaus,
Kennell &Klaus, 2000; Maldonado et al, 2002; Soifer, 1991).

Em todas as familias, em maior ou menor grau,
tais expectativas necessitam ser reelaboradas, pois
certamente a crianca frustrard, em algum aspecto, a
idealizacdo dos pais.

No entanto, para inumeras familias que possuem
filhos com malformacao ou sindrome congénita, o
contato com o filho real torna-se muito mais dificil. O
fato de ter gerado uma crianga que vai exigir atencao e
cuidados para além do esperado é algo temido, que
pode desestruturar o casal e até mesmo levar a conflitos
familiares. Isso exige dos pais grande esforco emocional
para abandonar as fantasias de idealizacdo e para
vivenciar o luto do filho ideal. Esse processo é lento e
causa grande sofrimento aos pais que passam por
situacoes de negacao, culpa, confuséo, raiva e desespero
(Buscaglia, 1997), tornando-se dificil aceitar a nova
realidade.

Segundo o Censo 2000 realizado pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (2000), 14,5% da
populacéo brasileira possui algum tipo de deficiéncia,
0 que corresponde a 24,5 milhées de pessoas. Nao ha
dados especificos quanto a etiologia, mas estima-se que
cerca de 3,0% dos recém-nascidos apresentem
malformagdes congénitas, isto é, malformacdes
presentes ao nascimento, “‘ndo conotando, nem
excluindo etiologias genéticas” (Borges-Osorio &
Robinson, 1993, p.151). Pesquisas realizadas por Kopp
apud Bee (1996) apontam que em aproximadamente
3,0% a 8,0% de todos os évulos fertilizados, o material
genético contém erros porque ndo se dividiu corre-
tamente. Estudos de Wahlstrom (1990) identificaram
mais de cinqUenta tipos diferentes de anomalias
cromossémicas, muitos deles bastante raros. Somente
entre as causas atualmente conhecidas de retardo
mental, existem 141 doencas ou transtornos com locus
genético conhecido e outros 361, cujo locus ainda néo
foiidentificado.

No Brasil, um dos maiores indices de mortalidade
e de deficiénciainfantil se origina de causas pré-natais e
perinatais (Campos, 2004). A possibilidade de nascerem
criangas com algum tipo de deficiéncia se apresenta,
desse modo, frente a crescente ocorréncia de gestagoes
de alto risco, pela idade precoce ou avancada da

gestante ou por acidentes e agentes teratogénicos
envolvidos, embora existam atualmente maiores
possibilidades de controle com os avancos da tecnologia
médica. Desses fatores decorrem a prevaléncia de
abortos espontaneos, partos prematuros e, sobretudo,
as sindromes e as doencas congénitas. Quando os pais
se defrontam com o fato de ter gerado uma crianca
com necessidades especiais, o filho sonhado passa a
nao existir mais e fortes sentimentos de culpa se
instalam no casal.

Nesse momento, a familia procura através dos
profissionais de salide uma explicacédo para as causas
do problema, bem como sua nomeacéo. Além disso,
ha a busca de uma resposta positiva em relacdo ao
desenvolvimento do filho, gue amenize o sofrimento e
facilite o processo de aceitacdo. No entanto, muitas vezes
o momento do diagndstico deixa os pais confusos e
sem orientacdo adequada, interferindo desse modo na
vinculacdo com o bebé portador de necessidades
especiais e, sobretudo, no que diz respeito as falsas
expectativas, influenciando o processo de aceitacdo ou
rejeicao do filho real.

O papel do profissional

As reagdes dos pais ao serem informados que o
filho esperado e idealizado poderd ndo se desenvolver
normalmente por apresentar algum tipo de deficiéncia
sao variadas e dependem de muitos fatores. Porém,
todos os pais necessitardo de apoio e orientacao.
Associada a essas reacdes oscilantes, normalmente, o
profissional depara-se com a raiva que os pais sentem
da situacdo, deles mesmos e freqientemente do
portador de mas noticias, geralmente o médico
(Ferrareto et al., 1994) ou o enfermeiro. Os mais
esclarecidos, se forem informados a respeito do
problema, tentardo obter mais informacgdes através de
contatos profissionais ou leituras, numa necessidade
interna de encontrar alguém ou algo que negue o
diagnostico inicial e indigue um progndstico mais
favoravel. Outros, num processo de negacao mais
intenso, principalmente se a crianca lhes é aparente-
mente normal, sé tomardo uma atitude quando
perceberem que algo estd mesmo errado em
comparacao a outras criancas (Cohen, 1994). Para que
essa atencao nao seja tardia € preciso que os pais sejam
adequadamente informados e orientados.




No entanto, muitos profissionais da saide néo
conhecem ou ndo consideram esses processos
psicoldgicos, e freqlientemente os véem como uma
afronta, agressao ou ingratiddo pelos servicos prestados,
e, como consequiéncia, percebem os pais como
adversarios e ndo companheiros no tratamento da
crianga (Buscdglia, 1997). Alguns parecem “esquecer”que,
antes de pai e mae de uma crianga com necessidades,
05 Pais sao pessoas que Nao estavam preparadas para
as exigéncias excessivas que agora se impoem, e
freqentemente esperam que com pouca ou nenhuma
orientacéo eles enfrentem de subito uma série de
sentimentos estranhos e confusos em relacdo a si
mesmos e ao filho (Buscéglia, 1997; Xavier, 1984). E
importante perceber que os sentimentos dos pais sdo
comuns ao de qualquer pessoa frente a uma situacéo
desconhecida. Por outro lado, é possivel que diante
dessa situacao dificil, o profissional da saude também
possa negar, minimizar ou intensificar a gravidade de
um diagndstico e até mesmo sentir raiva do paciente,
culpando-o ou rejeitando-o (Ferrareto et al,, 1994).

O que se observa é que a maioria dos profis-
sionais ndo se encontra preparada para realizar esse
trabalho da forma recomendada (Buscaglia, 1997; Cohen
etal, 1994; Mandr4, 1998; Meiado, 1998; Mendes et al,,
2002; Petean, 1995; Silva, 1988). Falta capacitacao para
enfrentar tal situacdo, o que é coerente com uma
sociedade mecanicista que privilegia a eficiéncia e o
aproveitamento de tempo. O abandono da figura do
médico de familia, que praticamente era um integrante
dela, deu lugar para a figura do médico atual, sempre
muito ocupado nos hospitais e consultérios, onde néo
ha tempo para ouvir, explicar, assegurar e reassegurar.
Mesmo quando existe tempo disponivel, o médico mal
preparado poderd se sentir pouco a vontade e
inadequado para desempenhar um papel para o qual
recebeu pouca orientacao (Buscaglia, 1997).

Estudos realizados por Silva (1988) e Petean (1995)
apontam a necessidade de preparar os profissionais para
reconhecerem 0s processos psicoldgicos pelos quais
0s pais passam nesse periodo inicial posterior a noticia.
Eles devem receber treinamento especifico, visando a
sua preparacdo académica e psicoldgica para realizar a
revelacdo do diagndstico da crianga e orientar a familia.

Goldenstein (1998), médico pediatra e neonato-
logista, explicita claramente o despreparo em relagdo a

esses aspectos dos profissionais advindos de uma
formagéo prioritariamente técnica e traz exemplos
pessoais de seu trabalho em hospitais e clinicas:

Participei de vérios desses cursos e neles eu falava
muito, como sempre de “técnicas” ... . Isso também
haviam me ensinado na residéncia: como preparar o
leite artificial, se fosse necessério, como preparar a
comida do bebé, como incentivar amamentacéo, ou
seja, como, como como! Nao me foi ensinado nada
do emocional, como lidar com isso tudo (p.20).

Foi s& muito mais tarde, anos depois de formado,
que aprendi que cada pessoa tinha uma historia.
Uma histéria absolutamente impar e original, uma
histéria intransferivel .. . O que difere uma histéria
da outra e a individualiza é exatamente o contetddo
emocional embutido nelas .... A maioria dos médicos
neonatologistas, em especial, e aos médicos clinicos
em geral, esse tipo de saber néo foi suficientemente
ensinado e aprendido, o que dificulta muito a relacéo
médico-paciente e gera conflitos até desnecessarios
(p.23).

Diante dessa falta de preparo e das dificuldades
encontradas, muitos profissionais se escondem por tras
de uma “distancia profissional” e assim parecem nédo
demonstrar nenhuma simpatia pelos pais que j& os
procuram com forte sentimento de culpa e saem
supondo que o profissional acredite que realmente a
falha é deles.

Essa tentativa de manter a“distancia profissional”
acaba levando a uma transmissao da noticia de forma
destrutiva e traumatizante para os pais, além de causar
aimpressao de desinteresse do profissional e de que os
pais, ao invés de ajudarem, apenas atrapalham, fazendo
se sentirem exclufdos e se excluirem do processo
(Cohenetal, 1994). Nesse sentido, Ferrareto et al. (1994)
colocam como um dos principais papéis do profissional
que atendera os pais de criancas com necessidades
especiais, fornecer ao casal e ndo apenas para um dos
conjuges tanto a noticia quanto informacées sobre o
diagndstico, e que se demonstre, aos poucos, a
importancia de a familia e amigos mais préximos
saberem a verdade, pois grande parte do apoio e
participacdo efetiva virao deles. Em relacdo a isso,
Buscéglia (1997) considera errada a atitude de alguns
pais de tentarem disfarcar os fatos a familia e aos
parentes, sobretudo as criancas menores, no intuito de
amenizar o choque, porque “é somente quando os fatos
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sao disfarcados e as emogdes negadas que os medos, a
confusdo e a impoténcia tomam o lugar da agdo
legitima” (p.86). Assim, do mesmo modo que com 0s
pais, ndo se deve tirar dos familiares o direito a
informacéo.

Telford e Sawrey (1988) apontam para uma das
fungdes dos profissionais de ajudar os pais a compreen-
derem a natureza e a extensao do problema tdo cedo
quanto possivel, tendo-se, no entanto, o cuidado de
perceber o momento em que 0s pais estejam abertos
para ouvir, respeitando seu periodo de sofrimento e
negacdo. Klaus, Kennell e Klaus (2000) consideram de
grande prioridade que os pais vejam sua crianca apos a
noticia e tdo logo quanto possivel, pois a ansiedade
pode permitir que eles imaginem algo para além ou
aquém da realidade, gerando falsas expectativas. Quanto
a isso, Klaus, Kennell e Klaus (2000) relataram o caso de
uma paciente, cuja filha nasceu com Sindrome de Down.
Ela e seu marido tiveram a oportunidade de ficar horas
com o seu bebé antes de receberem o diagnostico e,
apesar de perceberem que ele tinha alguns tracos
diferenciados, ja haviam formado um vinculo com ele
antes de saberem o problema que tinha, o que facilitou
lidarem com sentimentos ambiguos.

Além disso, Buscaglia (1997),Klaus, Kennell e Klaus
(2000) e Telford e Sawrey (1988) enfatizam a importancia
de se dar uma énfase positiva as aquisicoes do bebé,
permitindo aos pais perceberem qualidades e nao
apenas anormalidades em sua crianca. Faz parte de
todas essas funcoes transmitir as informacoes diagnos-
ticas de acordo com a capacidade de compreensao e
aceitagao dos pais, sem utilizar jargdes médicos
incompreensiveis que asseguram a distancia entre
familia e profissional. A aproximacéo entre ambos é de
extrema importancia para os pais sentirem-se apoiados
e avontade para esclarecerem dlvidas, o que diminuia
ansiedade e impede que fiquem sobrecarregados pelos
problemas da crianca. Nesse sentido, é necessario que,
além de obter informacdes diagndsticas claras, os pais
sejam orientados quanto aos cuidados e procedi-
mentos basicos em relacdo a crianca e informados sobre
as oportunidades educacionais, os recursos de
assisténcia intelectual, emocional e financeira, bem
como dos servicos de reabilitacdo disponiveis na
comunidade para crian¢as com problemas semelhantes
ao do seu filho (Buscaglia, 1997).

Assim, considerando todos esses aspectos, pode-
-se perceber a importancia do papel dos profissionais
da saude, principalmente médicos ou enfermeiros que
Sa0 0S primeiros a terem contato com 0s pais antes,
durante e apos a noticia, e Nos quais os pais depositam
toda a confianca e esperanca de cura. Suas palavras e
atitudes irdo influenciar provavelmente a vida de pelo
menos trés pessoas e estas devem ser dirigidas no
sentido de ouvir, informar, compreender e educar os
pais e a familia a respeito do problema da crianca, sobre
o qual detém maior conhecimento (Ferrareto etal, 1994).

Este trabalho teve por meta apreender e analisar
concepcdes dos profissionais e estudantes da salide
quanto a vivéncia e preparo para fornecerem
diagnosticos e orientar familias com criangas porta-
doras de necessidades especiais.

Método
Participantes

Os participantes do estudo foram profissionais
de saude - médicos e enfermeiros - que atuam em
hospitais e clinicas de Santa Maria, e estudantes dos
Cursos de Medicina e Enfermagem da Universidade
Federal de Santa Maria e do Curso de Enfermagem do
Centro Universitario Franciscano.

Entre os profissionais envolvidos no processo
de informacdo do diagndstico e orientagao aos pais,
optou-se por limitar o estudo aos que atuam nas areas
de Medicina e Enfermagem, por serem freqlientemente
esses que realizam as investigacoes, os diagndsticos e
cuidados iniciais das criancas com necessidades
especiais. Pelo mesmo motivo, foi estabelecido como
critério que os médicos e enfermeiros atuassem nas
areas de Ginecologia e Obstetricia, Pediatria ou
Neonatologia, uma vez que oferecem um acesso mais
claro e direto as informacdes de interesse da pesquisa.
Do mesmo modo, os estudantes participantes deste
estudo, pela possibilidade de experiéncia pratica em
estagios e em vias de conclusdo de curso, deveriam
estar cursando os dois Ultimos semestres dos seus
respectivos cursos.

A fim de manter a mesma distribuicdo entre
profissionais e estudantes e entre as dreas de Medicina
e Enfermagem, buscou-se incluir no estudo quatro




profissionais (dois médicos e dois enfermeiros) e quatro
estudantes (dois académicos de Medicina e dois
académicos de Enfermagem). Buscou-se, também, uma
igual distribuicdo de estudantes entre as instituicdes de
ensino superior. Tal distribuicao igualitaria so foi possivel
entre os académicos de Enfermagem (um académico
de enfermagem da Universidade Federal de Santa Maria
e um académico de enfermagem do Centro Universitario
Franciscano), uma vez que nao existe o curso de
Medicina no Centro Universitario Franciscano. Em
relacdo aos profissionais, uma distribuicdo igualitaria
torna-se dificil pelo fato de a maioria deles atuar em
mais de uma instituicdo hospitalar.

O contato com os profissionais e estudantes que
satisfizessem os critérios estabelecidos foi realizado
através da abordagem, apresentacdo pessoal e a
explanacdo quanto a natureza e a finalidade do estudo,
consistindo assim em uma amostra intencional, ou seja,
os individuos sdo eleitos individualmente, caracterizan-
do uma amostra pequena (Turato, 2003). De acordo com
as possibilidades do interessado, marcaram-se dia e
horario para efetivar sua participacdo. Todos os
envolvidos no estudo receberam do pesquisador os
esclarecimentos necessarios sobre a pesquisa naforma
de explicacdo oral pormenorizada, e, por escrito,
receberam o termo de consentimento livre e esclarecido,
elaborado com base na resolugdo MS 196/96 que versa
sobre as diretrizes e normas regulamentadoras de
pesquisas envolvendo seres humanos e garante o sigilo
das informacoées coletadas. O consentimento do
participante por escrito tornou-se imprescindivel,
constituindo-se, portanto, um dos critérios de
participacao do estudo.

Procedimento

Optou-se por uma abordagem qualitativa dos
dados e, desse modo, foi utilizada a técnica de
entrevistas individuais. A escolha dessa técnica para a
coleta de dados justifica-se como mais apropriada, pois,
por meio dela, o sujeito expressa pela fala e pela
verbalizacdo seus valores, crencas, representacoes,
concepcdes e sentimentos em relacéo a tematica em
questéo. Foi elaborado um roteiro de entrevista semi-
estruturada, com algumas questdes norteadoras que
déo conta de extrair os relatos pertinentes ao tema

investigado (Anexo). Essas questdes ndo se fecham em
si mesmas, mas permitem ao entrevistado ficar livre
para descrever sua vivéncia e ao entrevistador esclarecer
as lacunas provenientes do campo de entrevista,
configurado pelas varidveis que dependem da
personalidade do entrevistado.

O primeiro item refere-se a dados pessoais como
idade, categoria profissional e formacao. A questao 9 foi
elaborada para ser respondida no caso em que o
participante considere que ndo houve preparo durante
sua formacao. Alguns dados referentes apenas a
categoria de estudantes encontram-se no Mesmo
roteiro, em negrito (Anexo).

As entrevistas com profissionais e estudantes
foram realizadas em um Unico encontro que durou, em
média, 40 minutos. Todas as entrevistas foram gravadas
mediante autorizacdo e consentimento dos partici-
pantes, e as respostas transcritas na integra.

A partir dos relatos coletados, empregou-se a
analise qualitativa dos dados por meio da técnica de
analise de conteldo proposta por Bardin (1977). Para
isso, foram percorridas as etapas de pré-andlise,
exploracdo do material, tratamento dos resultados,
inferéncia e interpretacao.

Visando descrever os 'nucleos de sentido’
presentes no conteldo dos relatos dos participantes,
tomaram-se como unidade de analise os temas, ou seja,
as oracoes ou os enunciados com relacéo ao discurso
acerca do assunto investigado “e cuja presenca, ou
freqUiéncia de aparicao podem significar alguma coisa
para o objetivo analitico escolhido” (Bardin, 1977, p.105).
Assim, as falas foram elencadas e agrupadas em
categorias de andlise, para, a partir de entéo, ser possivel
visualizar mais claramente as questdes mais relevantes
trazidas em relacao ao tema. Desse modo, a catego-
rizacédo dos dados foi realizada a posteriori, ou seja, com
base nas entrevistas realizadas. Para tanto, foram
observados os critérios de recorréncia do conteudo, a
intencdo da mensagem, a pertinéncia, e a homo-
geneidade.

Os dados coletados foram obtidos por meio de
entrevistas realizadas com um médico pediatra, um
médico ginecologista e obstetra, uma enfermeira
atuante na area de UTI neonatal e uma enfermeira
atuante na drea de enfermagem obstétrica e neonatal,
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dois estudantes de Medicina da Universidade Federal
de Santa Maria, dois estudantes de Enfermagem um da
Universidade Federal de Santa Maria e um do Centro
Universitario Franciscano.

Visando manter o sigilo necessario, os
participantes serdo identificados por meio da categoria
profissional ou curso de graduacao (para profissionais e
estudantes), sequido de um numero, idade e drea de
atuacao. Assim, a partir dos relatos dos participantes e
da unidade de anélise por temas, foram extraidas as
seguintes categorias a serem discutidas a seguir: a falta
de preparo: aprendendo com a experiéncia; proce-
dimentos de abordagem; as implicacdes da informacéao;
as dificuldades: quando e como informar; implicacoes
profissionais: mudar para melhorar.

Resultados
A falta de preparo

Segundo a literatura, os profissionais da satde
ndo se encontram preparados para as situacées de
fornecer o diagndstico para os pais de criangas com
necessidades especiais. Isso se explica, a partir da fala
dos entrevistados, pelo fato de que ndo ha, desde as
bases da formacdo em salde, um enfoque para essa
questdo, que acaba ficando em segundo plano. Cabe
ressaltar que tanto para os atuais académicos de
Medicina e Enfermagem, em sua maioria, quanto para
os profissionais dessas mesmas areas que tiveram sua
formacdo alguns anos atrds, essa questdo parece ter
sido negligenciada, ndo havendo nenhum tipo de
disciplina ou abordagem a respeito do tema:

..haminha formacdo ndo tinha nada de Psicologia,
essando era uma questdo que se preocupassem, de
comodar o diagndstico, como conversar com os pais
e qual a postura do profissional, é muita coisa que a
gente tem que ver que isso fica de lado ... (Enfermeiro
2-38anos - UTI Neonatal).

Nao teve preparo, assim, ndo teve, tem professores que
procuram dar enfoque pra isso assim, mas a gente néo
tem uma cadeira especifica praisso, nem nada...eu acho
queassim 6, a preocupacdo maior dos professores é que
agentefaga de repente o diagndstico, do que saber como
falar pra pessoa, mas que é uma coisa que falta bastante,
né. Entdo a preocupacéo maior deles é a gente fazer o

diagndstico e tratar, bem objetiva que é a medicina né,
objetiva até demais e, ndo como se fala pra pessoa
(Académico de Medicina 1, 22 anos).

.. Néo existe uma disciplina que te ensine isso, o que
acontecia é tuenfrentar a situagdo e a pessoa que estava
te orientando naquele momento, seja ld o residente ou o
professor, me sugerir uma conduta, que talvez fosse a
certaou aerrada, mas eraaconduta que ele adotava até
entdo, entdo tu vai copiando a conduta dos outros né,
mas ndo tinha uma orientacdo, uma base tedrica pra
dizer olha a conduta deve ser assim ou assado, vai
seguindo o modelo dos profissionais que orientam
(Médico 2 - 39 anos - Pediatra).

Entre os profissionais entrevistados, todos
relataram que ndo receberam preparo durante a sua
formacao para abordar os pais e colocam que essa é
uma experiéncia que se adquire com o exercicio da
profisséo:

... Isso af a gente vai com o tempo, com a tua sensatez,
com teu senso de religiosidade, de humanidade,
entendeu, tu vai entdo montando o protocolo de
como dizer, como abordar né, qual é o momento,
quais séo as palavras que tu deve falar no diagnostico
né ... (Médico 1 - 58 anos - Ginecologista, Obstetra e
Mastologista).

E tu tem um determinado suporte tedrico né eu também
to sempre lendo bastante essas questdes do
relacionamento interpessoal, a questédo das relacoes
humanas né, isso é bastante importante, te dd uma boa
base, mas ainda penso que tu aprende mais é convivendo
com as pessoas, ai sim tu acaba desenvolvendo
bastante esse lado da afetividade, o lado humano né
(Académico de Enfermagem 2, 37 anos).

Os profissionais reconhecem a dificuldade para
dar a noticia, sobretudo por se depararem com o fato
de que o conhecimento que possuem ndo é suficiente
para mudar a realidade sofrida e dificilimposta aos pais
e das quais eles tém consciéncia:

E dificil, é muito dificil ter que dizer pros pais que o bebé
ndo estd bem, tem um progndstico ruim, porque o
profissional gostaria de chegar e dar uma noticia boa,
dizer que o bebé é sauddvel. E uma sensacdo de
impoténcia, de tuquerer daruma noticia boa e néo poder
mudaroque anatureza impde, a ordem dos fatos. £ uma
sensacdo de impoténcia (Enfermeiro 2 - 38 anos - UT/
Neonatal).




Edificil, tu fica, as vezes tu mesmo fica com medo deir ld
e dd um diagnéstico, fica que meio tentando evitar,
até quando tu, no inicio da especializacdo com
menos experiéncia, tu ficava meio que negando, bah
euvou ter queirld, ficava arrodiando né, ... claro que
é sempre dificil, mas depois tu jd consegue manter
uma certa posi¢do, ndo chorar junto porque também
ali tu é um profissional né, e tu tem que esclarecer ...
(Médico 2 - 39 anos - Pediatra).

Mesmo para aqueles que ndo passaram pela
situacdo de fornecer o diagndstico, esta é uma
preocupacao marcante:

Olha, é uma fun¢do que ndo é nada agraddvel nGo é?..
requer um bom preparo psicoldgico antes disso ... Eu ja
tive algumas experiéncias, ndo nesse sentido, mas eu me
senti,no momento assim eu me senti mal, porque as vezes
tu td falando algumas coisas pra pessoas que tu ndo
acredita, entende, no intuito de ajudar aquela pessoa...
detudizer assim 6h, ndo a vidavaiser normal nah, nah,
nah, naverdade néo vai ser normal, a gente sabe que nGo
vai ser, a gente sabe que vai ter momentos bens dificeis
(Académico de Enfermagem 2, 37 anos).

Profissionais que ja passaram pela situacdo de
informar os pais quanto ao diagnostico do filho
demonstram que a falta de preparo gera uma sensagao
de impoténcia e inadequacdo também frente a
situacdes inesperadas:

.. NOs tivemos um bebé que nasceu com malformacdo,
Idbio leporino, entdo eu ndo sabia como falar para aquele
pai quando eu fuireceber o bebé e fui mostrar pro pai, néo
é,que o bebétinha..., entdo foi assim uma situacdo que
eundo sabia que fazer, tinha um paifeliz por que ia receber
ofilho, ...e de repente eu mostro uma crianga com um
defeito, uma md formagdo assim, muito muito,
assim horrivel, ... bom o homem desmaiou, o pai da
crianca desmaiou, quando eu vi o homem se
estatelou no chdo e eu ndo sabia o que dizer e 0 que
fazer, foi uma situagdo assim muito ruim (Enfermeiro
1 - 66 anos - Enfermagem Obstétrica e Neonatal).

Compreendendo a dificuldade e a responsa-
bilidade que recai sobre o profissional, falar o diagndstico
também aparece como uma forma de sentir-se com a
missao cumprida, livrando-se de riscos pessoais e
profissionais:

.. eu me sinto aliviado em colocar porque eu também
ndo posso ndo contar pro paciente né, eu me recordo de

um caso assim de um colega meu em que o nené tinha
gastro-esquize, que é todo o abdémen aberto, com as
massas viscerais pra fora do abdémen, com vinte
semanas e ele tentou ficar sé pra ele isso, quando viu ele
pensavaqueiainterromper a gravidez com 38 semanas
entende, mas antes disso o nené faleceu, ele tirou o nené,
ele quase foi processado pelafamilia por néo ter contado...
(Médico 1 - 58 anos - Ginecologista, Obstetra e
Mastologista).

No entanto, a dificuldade em informar os pais
adequadamente aparece justificada ndo so pela falta de
preparo quanto pelas caracteristicas pessoais e
socioecondmicas do paciente:

Assim, é complicado que, como eu disse a gente ndo tem
esse preparo, tu tem que irmais ou menos como tu falaria
prum conhecido teu, tenta se colocar no lugar do
paciente, mas é complicado ... essas, as maes daqui tem
um baixo nivel socioeconémico, entdo as vezes elas ndo
entendem muito bem o que tu td querendo dizer, tu tem
que ser bem clara e bem objetiva e é dificil tu fazer isso
sem ser, assim, como é que eu vou te dizer, agressiva, sem
serné, é complicado (Académico de Medicina 1,22 anos).

Porém, os proprios profissionais e académicos
encaram a forma inadequada de colocar o diagnostico
como uma defesa contra a sensacao de impoténcia e
falta de preparo:

..temmuito profissional que ndo se coloca no lugar
do paciente por uma, por uma maneira de se
proteger eu acho, por que néo é todo mundo que
tem uma seguran¢a assim (Académico de Medicina
2,24 anos).

... alguns médicos sdo muito duros e muitas vezes
escondem a realidade até pela prépria falta de preparo
do profissional, eles usam termos que eles [os pais] nGo
entendem (Enfermeiro 2 - 38 anos - UTI Neonatal).

Procedimentos de abordagem

Apesar da falta de preparo mencionada, os
profissionais e académicos que se deparam
freqientemente com a situacdo de fornecer o
diagndstico e orientar explicam como procuram
abordar os pais e como pensam que deva ser a
postura do profissional para a tarefa de informar o
diagndstico - de uma maneira empdtica, apresentando
arealidade e as possibilidades, sem esconder nem selar
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prognostico, colocando-se a disposicdo para o que for
necessario:

Eu acho que o profissional deve abordar de uma forma
claraetranqlila né, falando a realidade, as condicées do
bebé e ndo se pode negar nada. Tudo tem que ser dito por
que éum direito dos pais saberem, até porque quando
eles chegarem em casa com o bebé arealidade vai estar
ali, estampa-da. ... falar de forma que néo seja taxativa
também (Enfermeiro 2 - 38 anos - UTI Neonatal).

Eu acho que ndo se deve colocar no momento, eu acho
que jd é uma situagdo muito dolorida jd saber que tem
umaleséo cerebral, tu jd dizendo que é uma coisa de risco
e tu dizer ainda que no futuro ndo vai sentar ndo vai
caminhar, ndo vai falar, eu acho que é muito, muito
sofrido também, e tu nem pode garantir que isso néo vai
acontecer, né, entdo eu acho que tem que te prender no
momento, nesse momento ele td assim, nesse momento
0 que a gente que fazer pra melhorar é isso né ... ndo dd
praselar que ndo vai acontecer isso, ou ndo vai acontecer
aquilo, acho que ndo é de falar muito Id no futuro né,
prender mais naquele momento, mas claro assim ¢
também tentar sempre puxar prarealidade.... néo criar
falsa expectativa ... (Médico 2 - 39 anos - Pediatra).

..temqueter palavra, ndo pode ser aquele médico assim
de tdem cima de um pedestal, que ninguém pode chegar
perto, sé diz sim ou ndo, td e ndo td né, tem que abordar
com palavras déceis, Idgico que botando ciénciaem cima
disso entendeu, e dando o prognéstico, dando assisténcia,
acho que nesse momento tu tem que dar mais
assisténcia ainda pro paciente né. Assisténcia que ele vai
voltar, ndo pode dizer ‘ah, o problema néo é mais
comigo, ndo, asenhora volte vou lhe explicar de novo’
(Médico 1 - 58 anos - Ginecologista, Obstetra e
Mastologista).

Eutenho umaidéia bem formadaem relacdo aisso que
euacho que agente ndo tem que esconder nada, eu acho
que tem que fica muito claro pras mdes o que td
acontecendo por que é um direito dela saber ... isso é o
principal que tu ndo pode ficarescondendo coisas damae,
né, o quejdtd definido tem que ser falado, claro, sendo td
bem esclarecido o diagndstico, tu ndo vaifalaruma coisa
quetu nem sabe, mas o que td definido tem que ser falado
(Académico de Medicina 1, 22 anos).

As implicacdes da informacao

Os profissionais e académicos entrevistados,

apesar de, em sua quase totalidade, nédo terem obtido

preparo para abordar e informar os pais desde a
graduacao, acreditam que a forma como o profissional
usa as palavras pode provocar reacdes positivas ou
negativas, favorecendo ou n&o a aceitacdo dos pais e a
prépria vinculagdo com a crianca:

.. ele pode colocar de tal forma que fique bem claro pra
mde, queelafoiuma, a culpada, que elafoi incompetente
de ter uma gestacdo completa um nené bem formado,
ou ela pode ficarcom uma idéia diferente, entdo depende
muito do que se coloca, tu vaitambém selar o progndstico
da mde né, que a crianca talvez jd esteja selado, mas
talvez como é que ela vai reagir a partir dali, se ela vai
conseguirformarum vinculo com aquela crian¢a, ou vai
rejeitar né, entdo acho que depende bem de como que tu
cria essa informagdo (Médico 2- 39 anos - Pediatra).

..esseéodiferencial porque é o primeiro contato, vamos
dizer assim, que ele vaiter com esse profissional eu penso
que é o que vai direcionar, é o que vai ditar como essa
pessoavaienxergar o que ele teve dali pra frente, ou como
ela vai se portar com relagéo ao que, se ela for bem
encaminhada, se ela for bem orientada, ... pro
relacionamento pai, mde e filho ser bem melhor do que
de repente chegar uma pessoa e simplesmente dizer
assim, olha o teu filho nasceu com Sindrome de Down, a
pessoa nem sabe o que que é isso ds vezes ... entdo esse
primeiro contato com o profissional é essencial
(Académico de Enfermagem 2, 37 anos).

Eisso queeu te falei a pessoa ndo se preocupa em explica
nem, dd o diagnéstico de uma forma mais amena né
praque a pessoa se sinta melhor, simplesmente despeja
aquilo e imagino que o paciente se sinta, a pessoa jd td
numasituagdo que ndo é boa né, se sintainferior, se sinta
né, eu acredito nisso até por que as maes guardam né, o
momento que foi dado o diagnéstico que elas se sentem
humilhadas e estdo perdidas, ndo sabem o que fazer e
vem aquela pessoa e né, que fala daquele jeito, acredito
que seja bem dificil pras mées (Académico de Medicina 1,
22 anos).

Eu acho que a maneira como o médico vai dizer ‘Ah,
vai ser um deformado, louco’ né, tem que saber usar
as palavras, ndo isso ai é muito certo assim. O médico,
a funcgdo dele é fazer com que essa crianga seja bem
recebida né, independente que seja Down ou
qualquer coisa, qualquer md formacdo, sindrome, se
ndo, nem tem nené nessa jogada (Académico de
Medicina 2, 24 anos).

Apesar de se mostrarem cientes em relacao a
importancia e as conseqiéncias que aformae o ato de




informar podem trazer para os pais, para a crianca e
para o vinculo entre eles, os profissionais e os futuros
profissionais demonstram dificuldades em identificar
asreacoes em relacdo a noticia, suas variacoes e o carater
natural e necessério que ela possui:

O que parece assim, que ndo dd pra gente saber se
realmente eles ndo entenderam a gravidade do
problema ou se, se eles tdo negando né, mas o que tu
notaassim é que a reacdo ndo é de choro, de espanto né,
tuvé que parece que eles ficam tranquilos normalmente
assim, eu ndo sei se eles néo conseguem entender direito
0 que tu td querendo dizer ou se eles realmente ndo
aceitaram aquilo, mas a reacdo ndo é, ndo é como eu
vou te dizer, ndo é de desespero, de tristeza, uma reacdo
parece tranquiila, a maioria pelo menos (Académico de
Medicina 1, 22 anos).

A primeira coisa que os pais manifestam, a gestante no
casoou o marido, o pai da gestante, a mde da gestante,
éprimeiro, éimaginar-...o primeiro é espanto né ‘Mas Dr,,
mas ndo pode, o Sr. td falando sério, mas serd, mas,
primeiro é uma fantasia que eles fazem né ‘Mas Dr,, mas
ndo pode, ai choram, se desesperam, batem a cabeca e
outros ndo, sGo sensatos, ouvem né, acreditam nagente,
depende do grau, depende muito do grau de
relacionamento que jd houve entre esses dois (Médico
1 =58 anos - Ginecologista, Obstetra e Mastologista).

Neste sentido, o que torna a situagcao ainda mais
dificil para os profissionais é o fato de os pais ndo
acreditarem no diagnostico e buscarem a opinido de
outro profissional, soando como uma afronta:

Quando hd credibilidade no profissional, ou eles
imaginem interromper ... a outra situagdo quando ndo
confia integralmente no médico, ah, vai vé a opinido de
outro, vai noutro servico ... faz assim uma negacao, esse
caradevetderrado, eu jd vitanta coisaerrada que o cara
diz que tem problema e ndo tem, esse médico eu
acho que ndo td preparado, esse resultado td erra-
do ou entdo trocaram o resultado, esse filho ndo é
meu, essa barriga ndo é minha, entendeu (Médico 1 - 58
anos - Ginecologista, Obstetra e Mastologista).

As dificuldades: quando e como informar

Diante da falta de preparo relatada pelos
profissionais e académicos entrevistados, a questao de
como abordar os pais é apontada como a maior
dificuldade. O que falar,como falar e em que momento

falar sdo preocupacoes presentes. Desse modo, percebe-
se mais uma vez que os profissionais acreditam na sua
influéncia nesse momento critico para os pais, mas nao
possuem preparo técnico e emocional para tais
situagoes:

Eu acho que dificuldade maioré como tuvai falarisso né,
prauma mde que o filho dela tem um problema né, acho
que éisso, essaéaminhaduvida, por que como é que tu
vai comegar afalar né, é complicado, eu acho que essa é
a maior duvida assim, até que ponto o que que tu tem
quefalarque aquela mde é capaz de entender, de assimilar
ou de aceitar e o que tu né, teria que deixar de fora
(Académico de Medicina 1, 22 anos).

De como colocar, de que maneira, eu ficava muito
ansiosa, entdo a dificuldade de como colocar, ndo
digamos assim, de ndo tornar as situa¢des pior ainda, de
que maneira eu me chegar e dizer pra esses pais e dizer
que essa crianca tem isso ou aquilo ou aquele outro e eu
ndo chocar ainda mais ou de eu piorar a situagdo mais
ainda... E eu ainda continuo com duvidas e muitas,
sempre tém (Enfermeiro 1 — 66 anos - Enfermagem
Obstétrica e Neonatal).

..duvidas de como falar, como entender melhor esse lado
mais psicolégico dos pais, que a gente sai da formagdo,
eudiria assim de uma forma, muito, muito crua para estes
assuntos de considerar, de como dizer, de como o
profissional se portar frente a essa situagdo, como
também com a questdo da morte né, que é muito dificil
(Enfermeiro 2 - 38 anos - UTI Neonatal).

A duvida sempre era acho que a maneira, a melhor
maneira de falar né, também naquela tentativa de
poupar né, amae no sofrimento, entdo tentar falar o que
realmente era necessdrio, mas da melhor forma possivel,
entdo eu nuncasabia se aquelaeraamelhorforma, seeu
ndo tinha falado demais, se eu ndo tinha sido muito seco,
né... (Médico 2 - 39 anos - Pediatra).

Implicacdes profissionais: mudar para
melhorar

Além das implicacdes da forma como é dado o
diagndstico para os pais no processo de aceitacdo e
rejeicao da crianga, os profissionais e académicos de
Medicina e Enfermagem visualizam, também, as
conseqiéncias de uma forma inadequada para o
exercicio profissional. O prejuizo na relacdo médico-
-paciente, a perda da relacdo de confianca e ando adesao
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ao tratamento sdo riscos que corre o profissional mal
preparado para essas situagdes. Nesse sentido, um
preparo desde a graduacdo ajudaria, ainda que se
considerem um fator importante a experiéncia
profissional e a experiéncia de vida:

... seriaimportante que durante o curso, que durante
qualquer curso, principalmente no nosso que tu td se
referindo, fosse inserido ao longo da disciplina esse tipo
de assunto, mais direcionado pra essas dreas mais
especificas, ... porque se a pessoa necessita de um
atendimento especializado tu também vai ter que
ter um preparo especializado... (Académico de
Enfermagem 2, 37 anos).

Eu acho que sim, eu acho que sim, a gente vé, até
porque, como as pessodas tratam os pacientes hoje
em dia, uns tratam de uma forma, outros tratam de
outra, até porque talvez eu acho que a parte da
relacdo médico-paciente ndo é tdo, tdo insistida
pelos cursos, ou os alunos ndo aproveitam ... ndo
exploram mais ndo introjetam ela, de qual é a fungéo
dela né ... (Médico 2 - 39 anos - Pediatra).

Desse modo, consideram que algumas questdes
em relacdo a formacdo do médico e do enfermeiro
poderiam ser modificadas ou acrescentadas. Dentro da
visdo de que a experiéncia e os principios pessoais falam
mais alto do que um possivel preparo na formacao,
este aparece como necessario para fornecer diretrizes
aos profissionais que se deparam com essas situacoes,
de forma que possa ser um suporte técnico e
emocional, além de uma tentativa de sensibilizar os
profissionais menos sensiveis, tornando este momento
dificil por definicdo, menos frustante e angustiante para
0s pais.

Eu acho que deveria de ter sim, um curso dentro da

medicina, dentro da enfermagem, ter um

acompanhamento de psicologia, uma disciplina, eu
concordo umadisciplina porque afeu acho que a gente
vai humanizar. Se ouve tanto essa palavra humanizacdo,
issoaimeu Deus do céu, todo mundo alarda, mas a gente
ndo tem preparo, apesar que isso tu tem o curso e ndo
adiantané, isso é muito do teu lado pessoal... (Enfermeiro
1 - 66 anos - Enfer-magem Obstétrica e Neonatal).

..euachoque dentro de uma disciplina dessas, esse tipo
de experiéncia deveria ser abordado, e dado algumas
diretrizes, ndo que seja uma receita de bolo né, de como
que apessoavai agir naquele dia, vai depender muito
da experiéncia que ela passou também na vida né ...

eu acho que vai pesar muita coisa, mas eu acho que
algumas, algumas sugestées poderiam ser dadas né
de como conduzir nessa situag¢do né (Médico 2 — 39
anos - Pediatra).

Consideracées Finais

A partir deste estudo podemos levantar algumas
questdes significativas que se referem a esse importante
tema. Ao longo do trabalho, tanto pela revisao de
literatura quanto pelo contato com profissionais e
estudantes durante as entrevistas, pode-se perceber que
esse tema surge como um aspecto negligenciado na
formacao académica dos profissionais, que se colocam
como despreparados frente as situacoes diagnosticas
dessa natureza.

Foi possivel perceber que as dificuldades
mencionadas pelos profissionais para abordar os pais
encontram-se no ambito pessoal e técnico, como
informar o que foi constatado sobre as condicdes de
saude e integridade fisica da crianga e reconhecer as
reacdes dos pais como naturais e esperadas, acima de
tudo. Reconhecem que o perfil de cada profissional, sua
experiéncia pessoal, familiar e profissional contribuem
no delineamento de uma postura adequada para
informar o diagndstico, juntamente com o preparo
desde a base da formacgdo académica, que se torna
necessario para que algumas nogdes e diretrizes sejam
dadas, além de possibilitar uma visdo humanitaria e
nao apenas técnica, na tentativa de sensibilizar os
profissionais, cuja tendéncia pessoal prioriza outros
aspectos.

Desse modo, ao apontar mudancas julgadas
como necessdrias para a melhoria dos servicos
prestados aos pais nesse momento dificil, os profissionais
demonstram valorizar o modo de informar, entendendo
sua importancia nao sé para a saude fisica, mas
emocional, e paraa construcao do vinculo entre os pais
e a crianga, a partir de um processo de aceitagao
facilitado ou prejudicado pela forma com que o
diagnostico é colocado. O investimento nesse aspecto
negligenciado desde a graduagéo tornaria © momento
menos angustiante ndo sé para 0s pais Como para 0s
profissionais, contribuindo assim para a qualidade do




servi¢o profissional prestado e da relagdo médico-
-paciente, ambas também necessarias para adesao do
paciente ao tratamento, em qualquer caso.

No entanto, essa questdo de preparar os
profissionais desde a graduacdo continua sendo
considerada menosimportante do que a técnica médica.
Dos profissionais entrevistados, cuja formacao se deu
hé alguns anos, todos relatam que n&o tiveram preparo
durante a graduacdo para comunicar o diagndstico aos
pais de criangas com necessidades especiais. J& em
relacdo aos académicos, dois relataram que estao
recebendo preparo, porém muito vago ou precario e
apontam melhorias nesse sentido, como a criacdo de
disciplinas de Psicologia sobre o assunto, suporte
técnico, emocional e humanizacédo da saude. Diante
disso, é possivel perceber o interesse e a preocupacao
dos profissionais e estudantes em adequar cada vez
mais a forma com que informam o diagnéstico a partir
de suas experiéncias profissionais, porém apontam que
um preparo mais adequado facilitaria esse processo.

A referéncia a questdao da humanizacéo dos
cursos de saude aparece em alguns momentos nos
relatos coletados como algo necessério, mas que precisa
sair da teoria e comecar a ser mais insistida e discutida
nos bancos escolares, além de ser utilizada na pratica
profissional. E importante destacar que a noticia a ser
dada inevitavelmente frustrard os pais e trard a tona
mecanismos de reacao psicoldgica inicial, tais como o
choque e a negagao, que podem passar pelo sentimento
de raiva em relacdo ao portador de mas noticias,
independentemente de como o profissional informa.
No entanto, é possivel perceber que ha formas mais
adequadas de 0s pais serem informados, que evitam a
intensificacao do sofrimento.

Reconhecendo-se as limitagdes do trabalho,
essas evidéncias apontam, portanto, para a necessidade
de melhorar a formacdo dos profissionais para que
atuem nessa area do diagndstico precoce de maneira
adequada e possam informar e orientar, sem gerar
preconceitos ou reforcar esteriétipos sobre a condicédo
da crianca, o que pode influenciar negativamente a
interacdo do individuo com seus familiares e poste-
riormente com a sociedade. Assim, poderédo estar
correspondendo melhor as necessidades apresentadas

pelos pais neste momento de intensa ddvida e angustia,
proporcionando-lhes, talvez, um apoio de maior
qualidade, tornando-se continentes aos seus
sentimentos e rea¢des durante uma etapa téo
inesperada de suas vidas.
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ANEXO

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA PARA PROFISSIONAIS E ESTUDANTES

Roteiro de entrevista: profissionais e estudantes

1.

2. Vocé considera que teve (ou estd tendo) preparo durante a graduacao para as situagées diagnosticas?
() Sim () Néo
Por qué?

3. Vocé ja passou pela experiéncia de fornecer o diagnostico e/ou orientagcdes para pais de criancas com necessidades especiais?
()Sim
()Nao

Caso Sim:

4. Como se sentiu nessa situagao?

5. Como procurou abordar o assunto?

6. Como percebeu a reagao dos pais?

7. Houve duvidas e dificuldades? Quais?

Caso Nao:

4. Como vocé imagina que seria fornecer o diagnéstico e as orientagdes para pais de criangas com necessidades especiais?
5.
6.

7.

8. O que vocé acha que deveria melhorar em relagao ao preparo dos profissionais da saude para situagdes diagnosticas?

Dados Pessoais

Idade:

Sexo:

() Profissional () Estudante Semestre:
() Medicina

() Enfermagem

Especialidade/Residéncia em:

Formacdo:

() Graduacao Ano: Instituicdo:

() Pos-Graduacdo  Instituicao:
Qual?

Como vocé o faria?
Diante dessa acdo, como vocé imagina que seria a reacao dos pais?

Easua?

Caso considerado em que néao houve ou nao ha preparo:

9. Vocé acha que a falta de preparo para dar diagndsticos, esclarecimentos e orientagdes durante a formagdo compromete (ou pode

comprometer) o exercicio profissional?

10. Tem mais alguma coisa que vocé gostaria de acrescentar a respeito desse assunto?
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