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RESUMO: Este estudo objetivou discutir o processo de comunicacao entre equipe de satide e familia, a partir dos resultados da
pesquisaintitulada “Cuidado da familia a crianga portadora de paralisia cerebral nos trés primeiros anos de vida”. O estudo, qualitativo
e exploratdrio-descritivo, foi realizado no periodo de janeiro a marco de 2008, na cidade de Rio Grande, Rio Grande do Sul, Brasil,
tendo como participantes seis familias. Foram utilizadas entrevistas semiestruturadas para a coleta das informacdes, as quais foram
analisadas segundo Analise Temadtica, produzindo trés unidades teméticas: Muitos informantes e poucas informagées; As informagoes
fornecidas pela equipe de satide versus a compreensdo da familia; e O “peso/poder” que as falas dos profissionais da satide tém na
vida das familias. Os resultados mostraram uma série de ruidos no processo de comunicagdo entre a equipe de satde e a familia da
crianga que sofreu asfixia perinatal grave, prejudicando o processo dialégico do cuidado.
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COMMUNICATION BETWEEN THE HEALTH TEAM AND THE FAMILY
OF A CHILD WITH SEVERE PERINATAL ASPHYXIA

ABSTRACT: This study aims to discuss the communication process between the health team and family, based on the results of the
study called “Family care to a child with cerebral paralisy in the first three years of age”. This qualitative, exploratory-descriptive study
was performed in Rio Grande, RS, Brazil, from January to March of 2008 with the participation of six families. Semi-structured interviews
were used to collect information which, analyzed according Thematic Analysis, produced three thematic units: Many informants and
little information; the information provided by the health team versus the family’s understanding; and the “weight/power” which
the health professionals” talk has on these families’ lives. The results showed a series of noises in the communication process between
the health team and the child’s family who had severe perinatal asphyxia, harming the care dialogue process.
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COMUNICACION ENTRE EL EQUIPO DE SALUD Y LA FAMILIA DEL
NINO CON ASFIXIA PERINATAL GRAVE

RESUMEN: Este estudio tuvo como objetivo discutir el proceso de comunicacion entre el equipo de salud y la familia, a partir de los
resultados de la investigacién titulada “Cuidado de la familia al nifio portador de pardlisis cerebral en los tres primeros afios de vida”.
El estudio es cualitativo, exploratorio y descriptivo, realizado entre enero y marzo de 2008, en la ciudad de Rio Grande, Rio Grande do
Sul, Brasil, con la participacién de seis familias. Para la recoleccién de los datos se hicieron entrevistas semiestructuradas que, al ser
analizadas segtin el Analisis Tematico, produjeron tres unidades tematicas: Muchos informantes y poca informacion; Las informaciones
ofrecidas por el equipo de salud versus la comprension de la familia; y El “peso/poder” que las hablas de los profesionales de la salud
tienen en la vida de las familias. Los resultados mostraron una serie de ruidos en el proceso de comunicacion entre el equipo de salud
y la familia del nifio que sufri6 asfixia perinatal grave, perjudicando el proceso dialégico del cuidado
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INTRODUCAO

A importancia da linguagem na existéncia do
ser humano é percebida por ser a forma como ele se
comunica com os outros seres humanos, e também
pela maneira com que consegue estabelecer suas
relagdes existenciais.

Por intermédio da linguagem, os seres hu-
manos se comunicam e se compreendem. No dia-
-a-dia e na convivéncia com os outros é possivel
falar mesmo quando ndo se deixa soar nenhuma
palavra.! Os seres humanos se comunicam mes-
mo quando estdo em siléncio, porque o decisivo
na linguagem ndo é, em si, a palavra dita, mas o
significado a ela atribuido.?

Nesse sentido, para que ocorra o didlogo, é
preciso buscar as palavras apropriadas, utilizando
uma linguagem que tenha significado para ambos
os seres humanos envolvidos no diadlogo, pois
as palavras podem ter ou ndo a capacidade de
alcancar o outro.?

Sob essa 6tica, passa-se a refletir sobre o uso
da linguagem na area da sadde, a fim de pensar
nas palavras utilizadas pelos profissionais da sat-
de, quando constroem uma relagao dialégica com
as pessoas que desejam cuidar. Esses vocabulos
precisam ser pensados antes de serem proferidos
para que se tenha de fato um dialogo. As pessoas
envolvidas no didlogo precisam compreender
umas as outras, para que se tenha efetivamente um
processo dialogico.’> Caso um dos integrantes do
dialogo nao compreenda o outro, ele nao ocorrera.

Dessa forma, o estabelecimento de um dialo-
go entre profissional de satide e usudrio encontra-se
fortemente agregado a forma como esse profissional
ird conduzir sua linguagem. Conforme os pres-
supostos gadamerianos, algumas das expressoes
técnicas da drea da satide sdo dotadas de uma forga
enunciativa por si s6 apenas para os profissionais.
Em contrapartida, essa mesma expressao, a qual
para o profissional possui um amplo significado,
para o usudario pode ndo ter significacdo alguma,
ou ter um sentido completamente diferente.?

Quando duas pessoas estdo tentando se
comunicar, mas uma nao consegue compreender
a linguagem utilizada pela outra, ndo se tem um
dialogo, mas sim um monologo. Sob essa 6tica,
propoe-se refletir sobre as questdes que envolvem
o didlogo entre a equipe de satide e a familia da
crianga que sofreu uma asfixia perinatal grave, pois
estudos tém mostrado que, em muitos casos de
criancas que nascem com necessidades especiais, os
pais ndo conseguem compreender o quadro clinico

da crianca, muitas vezes, em virtude da linguagem
cientifica utilizada pela equipe de satde.**

Vale ressaltar que o nascimento de uma
crianca com asfixia perinatal grave causa um
desestruturagdo familiar.* No entanto, as dificul-
dades enfrentadas pelas familias podem ser mini-
mizadas quando ocorre a criacao de um vinculo
de confianca entre ela e a equipe de satde que
estd cuidando o Recém-nascido (RN). Porém, a
confianga dos pais na equipe de satide esta atrelada
a alguns fatores como: esclarecimentos e infor-
magoes ofertadas a linguagem utilizada, ao tipo
de atencdo dispensada, a maneira como a equipe
acolhe a familia e ao convivio entre eles. Quando
0s pais ndo estabelecem um vinculo de confianga
com a equipe de satde, fica dificil a ocorréncia de
uma relacao positiva entre eles.’

Nessa perspectiva, a comunicacdo entre a
equipe de satdde e a familia vem sendo considerada
um recurso primordial no processo de adaptagdo
da familia a situagdo de hospitalizacao do RN, bem
como, um facilitador na formacao e no fortalecimen-
to do vinculo afetivo entre a diade familia/RN.”

Entretanto, na pratica didria como enfermei-
ras, é possivel observar certa discrepancia entre a
linguagem utilizada pelos profissionais da satide
para com as familias das criancas que nascem
com asfixia perinatal grave. Frente a essa situagao
observada, emerge a necessidade de responder
aos seguintes questionamentos: como ocorre a
comunicagao entre a familia da crianca que nasce
com asfixia perinatal grave e a equipe de satide?
Qual a linguagem que os profissionais da satde
utilizam ao cuidar dessas familias?

Conforme o exposto objetivou-se conhecer o
processo de comunicagdo entre equipe de satde
e familia crianca com paralisia cerebral nos trés
primeiros anos de vida. Trata-se, portanto, de um
recorte da investigacdo da dissertacdo de mes-
trado,* cujo objetivo foi conhecer como a familia
cuida da crianca com paralisia cerebral nos trés
primeiros anos de vida.

TRAJETORIA METODOLOGICA

Trata-se de uma pesquisa descritiva e ex-
ploratéria a luz de uma abordagem qualitativa,
realizada no periodo de janeiro a marco de 2008,
no municipio de Rio Grande-RS.

Participaram do estudo seis familias, com-
postas por seis maes, duas avos maternas e umavo
materno, por serem considerados os cuidadores
da crianca. Os participantes foram identificados
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por: F1Mae, F1V¢6, F2Mae, F2V6, F2V6 até a FoMae
respectivamente, conforme a ordem da entrevista
e o grau de parentesco com a crianga.

Convém informar que os participantes do
estudo foram todas as familias das criancas que
nasceram com Apgar menor ou igual a trés no
quinto minuto com diagndéstico de asfixia perina-
tal grave, na cidade do Rio Grande-RS, nos anos
de 2005, 2006 e 2007, e que estivessem vivas no
momento da coleta das informagdes. A captagdo
dos participantes ocorreu a partir da consulta em
prontudrios, das mulheres que passaram pelo pro-
cesso de parturicao, em dois hospitais da cidade.

Os sujeitos foram contatados em suas resi-
déncias e convidados a participar do estudo. Todos
aceitaram fazer parte da pesquisa e assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Pre-
servou-se a privacidade dos depoentes respeitando
o seu anonimato e o sigilo. As informagdes foram
coletadas por meio de entrevistas semiestruturadas,
dentre as quais os pesquisadores efetuaram os
seguintes questionamentos: vocé pode me contar
como foi a comunicagdo entre vocé e os profissio-
nais da satde que cuidaram do seu filho(a)? O que
falaram para vocé? As entrevistas foram gravadas
e transcritas logo ap0s a sua realizacao.

Para a interpretacao das informacodes,
adotou-se Analise Tematica® que consiste em trés
etapas: pré-analise, exploracdo dos dados, tra-
tamento dos resultados obtidos e interpretacao.
Na pré-analise, as informagdes coletadas foram
transcritas na integra e realizadas leituras e relei-
turas flutuantes, com a finalidade de tomar con-
tato exaustivo com as informagodes colhidas. Logo
apos, procedeu-se a organizagao das informacdoes
transcritas, através da visualizacdo individual de
cada entrevista, destacando os aspectos relevantes.
Apoés esta etapa, realizou-se 0 mapeamento das
falas das entrevistas, assinalando os principais
pontos de cada fala, para facilitar a visualizagdo
do material como um todo. Na etapa de exploragao
dos dados, foi assinalado, no material, tudo o que
era significativo, ou seja, palavras, frases, paragra-
fos de mesmo contetido teméatico, identificando as
unidades de registro e fazendo os recortes neces-
sarios. Novas leituras foram realizadas, buscando
apreender o significado manifesto e/ ou oculto das
observacoes e informacdes contidas nos relatos,
encaminhando a novas reflexdes, para agrupar os
dados e estabelecer as categorias.

O estudo obteve aprovacdo do Comité
de Etica em Pesquisa da Associagao de Caridade
Santa Casa de Rio Grande, sob o niamero 002/2008.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Ao dialogar/dar voz as familias das criangas
que sofreram asfixia perinatal grave sobre como
ocorreu a comunicacdo entre elas e a equipe de
saude, foi possivel identificar uma série de ruidos
no processo de comunicagao. A partir da interpre-
tacdo das informacdes dos participantes do estudo
foram construidas as seguintes unidades temati-
cas: Muitos informantes e poucas informagoes;
As informagoes fornecidas pela equipe de satde
versus a compreensdo da familia; e O “peso/po-
der” que as falas dos profissionais da satide tém
na vida das familias.

Muitos informantes e poucas informacgoes

Essa unidade tematica apresenta a percepgao
da familia em relacdo a quantidade de profissio-
nais da equipe de satide que davam informacoes,
contrapondo-se a qualidade da informagao forne-
cida. Identificou-se que a auséncia de uma pessoa
de referéncia na equipe de satide foi compreendida
como o primeiro ruido na comunicagao entre fami-
lia e equipe. As familias referiram nao encontrar
dentre os integrantes da equipe, alguém que lhes
fosse como um ponto de referéncia, como se pode
verificar nos trechos que seguem.

Todos os dias, era um médico diferente [...] e
diziam coisas diferentes (F3AMae).

Eu me lembro, assim, que sempre tinha um pe-
diatra diferente, e isso é uma outra coisa que eu acho
muito errado, porque cada um te diz uma coisa, cada
um tem o seu ponto de vista proprio, um te fala uma
coisa, o outro te fala menos (FAMae).

A F3Mae e a FAMae remetem a dificuldade
que sentiram pela mudanga, constante, quase que
didria, do profissional que fornece as informacdes
as familias. Além disso, elas relatam que nao
existe um consenso entre esses profissionais que
prestam essa assisténcia. Logo, essa situagao deixa
as familias confusas e perdidas em relacao ao que
esta acontecendo com a crianga, bem como sobre
seu prognostico.

Nas instituicdes do estudo, as informacoes
sobre o estado de satide da crianca eram proferidas
pelo médico de plantao. Entretanto, ao analisar
os depoimentos acima, considera-se interessante
repensar sobre a participagdo de outros profissio-
nais no fornecimento de informacdes a familia.
Acredita-se que a enfermeira poderia ser respon-
savel pela noticia do estado clinico do recém-
-nascido, pois ela permanece diariamente com a
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criancga, além de ter intrinseco, em sua formacéo,
o preparo para compreender o ser humano em sua
multidimensionalidade, facilitando a interacao
entre ela e a familia. Além disso, sua presenca
didria, junto com a crianga e com as familias,
ajudaria os pais a encontrarem, dentro da equipe
de satde, um profissional que atuaria como um
ponto de referéncia, permitindo a familia sentir-se
mais segura/ confiante em relacdo a assisténcia
prestada ao seu bebeé.

A confianga é considerada a base de qualquer
relacionamento, sendo considerado um fator de
relevancia, decisivo no sucesso e no insucesso de
qualquer relacdo. A sonegacao e/ou privagao de
uma informagdo pode levar a quebra do vinculo
de confianga.’ Sendo assim, a familia, ao acreditar
que os profissionais da satide ndo estao apresen-
tando um ou mais fatos em relacdo ao estado da
crianca, pode vivenciar uma ruptura na relagdo
de confianca estabelecida com a equipe de sadde.

Existe a necessidade de um intercambio de
informac0es entre a equipe e a familia, acerca das
condicdes clinicas do recém-nascido. Os pais pre-
cisam saber cada passo da internagdo do filho, pois
isso faz com que eles participem mais dos cuidados
ao neonato.” Segundo o Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA)," os pais ou responsaveis tém
direito de participar ativamente do diagndstico,
tratamento e prognoéstico da crianga, recebendo
informagdes sobre os procedimentos a que serd
submetida.

Mesmo sendo um direito da crianga, de que
seus pais sejam sabedores de sua situagdo, as fami-
lias desse estudo referem que as informacdes que
recebiam eram vagas, como descrevem nas falas:

[...] vinha [profissional da equipe] e falava
comigo direitinho [...] ela nao dizia muita coisa, sabe,
s6 dizia assim: ah, ela vai ficar oito dias, ndo sei quan-
tos dias e vai sair. Ndo diziam muito assim sabe, ndo
entravam em detalhes (F2Mae).

[...] me diziam quase todos os dias a mesma coisa
[...]. Me diziam que aos pouquinhos ela ia melhorar [...].
Todos os dias era a mesma coisa (F3Mae).

[...] quando melhorava, eles avisavam que estava
melhorando. Quando ele aceitava os medicamentos, toda
a vez que eles trocavam os medicamentos eles avisavam.
S6 que eu ndo sabia o que ele tinha. Eu perquntava e eles
diziam: ai mae, o pulmao dele ndo tinha se formado enten-
desse? T4, e eu ficava pensando, e o que mais? (FSMae).

De acordo com os depoimentos, percebe-se
que as maes possuiam interesse em obter informa-
¢Oes mais objetivas sobre o real estado de satide

de seus filhos. Muitas vezes, a equipe de satde
restringia-se em responder questionamentos sobre
rotinas do hospital. Em alguns casos, os familiares
nem sabem o que perguntar, porque se encontram
numa total ignorancia frente a situagdo. Eles nao
conseguem compreender o que esta acontecendo
com a crianca, a gravidade do problema e, até
mesmo, o motivo pelo qual o recém-nascido ne-
cessita estar internado na unidade de tratamento
intensivo ou na pediatria.’

Outra pesquisa, desenvolvida com maes de
criangas que vivem com epidermolise bolhosa,
também identificou que se faz necessério o de-
senvolvimento de uma comunica¢do mais aberta
e consoante entre os profissionais da satde e as
familias, para que se possibilite uma maior quali-
dade na relacdo desses seres humanos.'®

As informacgdes fornecidas pela equipe de
satide versus a compreensao da familia

Nesta unidade tematica, serdo apresentadas
e discutidas as diferencas de linguagem entre a
equipe de satide e as familias das criancas que nas-
ceram com asfixia perinatal grave. Os participantes
da pesquisa, em alguns casos, possuem dificulda-
des em compreender a linguagem utilizada pelos
profissionais da equipe de satde.

A incompreensao do que estava acontecendo
com a crianga, acrescido ao receio de questionar o
que nao haviam entendido, nas informacdes for-
necidas pela equipe de satde, levavam as familias
a um desconhecimento do diagnéstico da crianca.
Como se pode ver na fala que segue:

[...] me disseram que ele tinha nascido com um
problema, uma andxia (F1Mae).

Essa frase sozinha d& a impressdao de que
a F1Mae sabe que seu filho sofreu uma andxia
neonatal severa e que, em decorréncia desse
episodio, ele necessitou ser internado na Unidade
de Terapia Intensiva Neonatal. Entretanto, no
momento da entrevista, percebeu-se que a F1Mae
falava com muita naturalidade, meu filho teve uma
anoxia, o que instigou a uma das pesquisadoras
a perguntar: o que é a anéxia que seu filho teve?
Ela respondeu, apds uns segundos de siléncio:
ah! Eu ndo sei. S0 sei que ele teve uma anoxia, sabe?
Uma andxia no parto (F1Mae).

Parece tao 6bvio a expressao, “ele teve uma
anodxia, sabe” que provavelmente a F1Mae ficou
constrangida em questionar o significado do ter-
mo, o que demonstra que algumas informacoes
eram resultantes de uma linguagem técnica e

Texto Contexto Enferm, Florian6polis, 2011 Out-Dez; 20(4): 726-34.



-730 -

Milbrath VM, Siqueira HCH, Motta MGC, Amestoy SC

incompreensivel para as pessoas que desconhe-
cem a ciéncia médica. Quando se fornecem infor-
magoes aos pais a respeito da crianca internada,
é imprescindivel verificar se os mesmos estao
compreendendo a situagdo. Muitos profissio-
nais possuem posturas incorporadas na relagao
educador-educando, mediado por relacdes de
poder, em que o educando recebe, passivamente,
os conhecimentos advindos do saber profissional,
sem questionar, até mesmo, suas davidas."

Essa dificuldade de compreensao da familia
dalinguagem utilizada pela equipe de satde, tam-
bém foi encontrada em outros estudos,*” quando
as autoras constataram que a comunicacdo do
diagnostico nao trouxe os esclarecimentos neces-
sdrios para conscientizar os familiares a respeito
do estado de satde da crianga, levando-os a per-
manecerem em um desconhecimento do que de
fato era a paralisia cerebral. Situacao semelhante
ocorreu com a F2V6, como se pode perceber ao
afirmar: falaram que ela podia ter sequelas nao cami-
nhar, ndo falar [...] eu ndo sei direito o que é que, que
disse sequela (F2V06).

Na fala acima, a F2V6, de forma semelhante
a F1Mae, também ndo compreendia o real signi-
ficado da palavra sequela. A utilizacao de termos
técnicos, desconhecidos na linguagem comum, é
considerada um estimulo negativo no processo
de adaptacdo vivenciado pela familia. E funda-
mental compreender que, quando se utiliza uma
linguagem simples, trata-se o objeto com serie-
dade e profundidade suficientemente facil para
que seja apreendida por aqueles, cuja experiéncia
intelectual é diferente do locutor. Este fato per-
mite uma melhor compreensao e esclarecimento
de possiveis davidas acerca da temética."* Sendo
assim, ao esclarecer o diagnostico, os profissionais
da satde devem utilizar uma linguagem clara, de
compreensdo simples, e ndo com terminologias
especificas e proprias da area da satide, pois essas
sao desconhecidas para a maioria da populagao.'>*

A comunicagdo entre a familia e a equipe
deve estar embasada no didlogo, desta forma,
coloca-se o emissor e o receptor na condi¢ao de
sujeitos.!* Para tanto, a equipe precisa perceber
a familia e a crianga como participes e nao como
um objeto em que serdo realizadas agdes durante
o processo de trabalho.

Salienta-se que a efetivagdo desse dialogo
entre cuidador e familia é um grande desafio,
constituindo-se em uma arte e nao um poder a ser
exercido. Trata-se de um exercicio a ser realizado
no cotidiano de nossa praxis como profissionais de

satide, e porque nao como seres humanos. E um
exercicio continuo de buscar a palavra adequada
a ser utilizada com o outro, o gesto apropriado, o
respeito em relagdo ao meu ser como individuo
histérico e em relacao ao outro como um ser au-
téntico, como um ser no-mundo no sentido mais
literal e complexo da expressao.!

Tendo em vista que a asfixia perinatal grave,
caracterizada pelo APGAR menor ou igual a trés
no quinto minuto, ¢ um indicativo de comprometi-
mento do sistema nervoso central,'>'¢ acarretando
uma série de consequéncias para o crescimento e
desenvolvimento da crianca, buscou-se conhecer
as informacoes oferecidas pela equipe de satide
as familias em relagdo as repercussoes da asfixia
perinatal grave:

[...] o doutor falou para o meu pai que ela nao
ia caminhar, que ela ia ter dificuldade [...]. Falou para
o meu pai. Mas para mim ndo falavam muita coisa,
falavam mais era para o meu pai e para a minha made
(F2Mae).

[...] falei com a médica e ela disse que ela teria
problema, para falar, caminhar. Alguma coisa ia acon-
tecer (F2V0).

[...] teve uma médica que me falou que ela podia
fica com uma seqiiela, e que ela ainda ndo podia me
dizer com certeza o que seria, [...] ai eu perquntei para
outra médica e ela me disse que a principio ndo, que ela
ndo teria sequela alguma, [...] que eu ndo era pra me
preocupar com isso (F3Mae).

Falavam assim, teve isso, teve aquilo. Hoje ela
teve isso, sabe, hoje tava assim, ou hoje melhorou algu-
ma coisa [...]. Certas coisas me falavam, mas nio me
disseram nada assim o, quando tu sai daqui tu leva ela
pra fazer uma fisioterapia uma estimulagdo, isso nunca
me falaram (F4Mae).

As falas dos familiares demonstram que
alguns deles receberam a informacao de que seus
recém-nascidos poderiam desenvolver sequelas,
dificuldades para andar, falar, mas devido a im-
possibilidade para saber a area do cérebro lesio-
nada, bem como sua extensdo, nao puderam ser
informadas, com precisdo, as sequelas ocasionadas
pela asfixia perinatal. Entretanto, a segunda pro-
fissional, que falou com a F3Mae, disse a ela que
sua filha nao teria sequela alguma. Essa situagao
mostra, novamente, a falta de comunicagao entre
os prorpios integrantes da equipe, visto que cada
médica plantonista forneceu a informacao para a
mae a partir do seu ponto de vista. A divergéncia
entre ambas, provavelmente, gerou uma confusao
na familia 3, a qual passou a ter dois prognoésticos
diferentes em relacdo a crianca.
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A F6Mae, todavia, refere-se a uma ligacao
de amizade criada entre ela e a equipe como um
elemento facilitador na comunicagdo: e depois eu
fiz amizade, [...] e o pessoal foi comentando que deu
complicagio, e me explicando sabe? (F6Mae).

Outro ponto merecedor de destaque refere-
-se a participacdo de uma enfermeira ao explicar
para a FéMae, de uma forma clara, o que havia
acontecido e estava acontecendo com seu filho. Ah,
eu tinha tanta divida, um dizia que era uma coisa, o
outro dizia que era outra coisa [...] até que um dia uma
enfermeira foi ld e me disse, te acalma, é assim, assim o
problema dele (F6Mae).

Numa situacdo de comunicacao do diag-
nostico, a enfermeira pode auxiliar a familia,
fornecendo apoio e informagdes baseados em
seus conhecimentos técnicocientificos e relacio-
nando-os com sua experiéncia profissional. A
enfermeira pode reduzir a ansiedade dos pais,
explicando os procedimentos, tratamentos,
condicdes de saude da crianca e os cuidados a
serem dispensados.>'?

O “peso/poder” que as falas dos profissionais
da satde tém na vida das familias

Essa unidade tematica busca refletir a res-
peito do peso/poder que a linguagem dos profis-
sionais da satde exerce sobre as familias as quais
prestam assisténcia.

Torna-se possivel perceber, nos trechos a
seguir, que, para alguns profissionais de satde, o
recém-nascido é mais um integrante do grupo de
risco, de uma amostra estatistica.

E ai nos fomos na UTI de noite, eu o pai dela e o
meu filho que tem 26 anos. Ai a doutora me disse que
o caso dele ndo era bom. Que era bem grave. Até disse
assim para mim, entre 100% de chance ele tem 5a10%.
Era muito pouca chance [...] de sobreviver (F1V6).

O doutor mesmo falou comigo, disse que era grave
[...] que de 10 tirava cinco nao lembro bem as palavras
dele, mas ele me explicou assim (F6Mae).

A ciéncia médica tem comprovado em suas
pesquisas, que a crianca nascida com um Apgar
baixo nos cinco primeiros minutos possui uma
probabilidade muito maior de 6bito neonatal,
quando comparada a uma crianga com as mes-
mas condigdes, cujo Apgar manteve-se dentro
dos valores considerados normais.” No entanto,
essa mesma ciéncia, também, tem comprovado
que, com os avancos tecnolégicos ocorridos na
neonatologia nos ultimos trinta anos, tornou-se
possivel aumentar os indices de sobrevivéncia

de recém-nascidos, cujos prognosticos, ha alguns
anos, seriam extremante desfavoraveis.”

Nessa perspectiva probabilistica, a crianga,
muitas vezes, passa a ser vista como um elemento
constituinte de uma amostra, cujas regras estatis-
ticas tentam, cada vez mais, estabelecer e revelar
as médias que dirdo quais as caracteristicas dos
grupos que irdo ou nao sobreviver. Sob essa 6tica
probabilistica, questiona-se como serdo engloba-
dos, nessas variaveis, elementos como os vinculos
afetivos da crianga, como a capacidade do ser
humano de superagdo. Questiona-se, entao, até
que ponto tudo pode ser transformado em dados
estatisticos e até que ponto o profissional de satide
possui o conhecimento cientifico para calcular as
probabilidades prognésticas.

Afirmar para a familia que um RN possui
de 5a10% de probabilidade de sobreviver, pode
ser considerado um ato “impensado”, pois essa
probabilidade ira dificultar na formacao do vin-
culo afetivo entre a familia e a crianca. A familia,
inconscientemente, poderd adotar um mecanismo
de defesa, afastando-se da crianca pelo medo de
sua morte, praticamente certa ou, até mesmo, po-
dera intensificar o processo de luto, no qual ja se
encontra inserida.

Convém ressaltar que os avangos no conheci-
mento, realizados pela epidemiologia, foram e sdo
importantes para o desenvolvimento da assistén-
cia prestada na drea da satde. Ndo se pode negar
a importancia da epidemiologia tampouco dos
célculos estatisticos com seus fatores e grupos de
risco, mas o que se quer nesse momento, é mostrar
que a complexidade que abrange o processo de
satde e de doenga do ser humano nao se restringe
a essas questoes.

Os profissionais da satide, ao almejarem
prestar o cuidado ao ser humano, nesse caso, as
criangas que nasceram com asfixia periatal grave
e suas familias, precisam incorporar em sua praxis
um olhar para além das caracteristicas morfo-
-funcionais, passando a compreendé-los como
seres inseridos no mundo, olhando menos para
a doenca e mais para o doente.” O olhar para o
doente significa olhar para o ser humano, e nao
para a patologia, significa olhar para a crianca e
para sua familia, e ndo reduzi-los a um ntimero de
probabilidade estatistica.

As familias, quando se deparam com o nasci-
mento de uma crianca que ird desenvolver necessi-
dades especiais, muitas vezes, buscam e necessitam,
consciente ou inconscientemente, compreender o
que de fato aconteceu, qual foi o motivo que levou
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o seu filho a desenvolver tais necessidades. Como
se pode observar na fala da F4Mae:

[...] nunca ninguém me disse o porqué [...]
lembro que no inicio eu queria muito saber o porqué
isso aconteceu, eu ndo tive nada, a minha gestagdo foi
trangiiila, eu nao senti dor, eu so senti uma dor nas
costas, ndo senti essa dor horrivel que tem mulheres
que chegam gritando na maternidade. Entdo eu digo:
mas porque aconteceu isso ai? Ai, na hora, ele [obste-
tra] me disse ai, isso aconteceu porque tu ndo fez forca
suficiente, que eu tinha que fazer um forca comprida e
ndo sei mais o que. No inicio eu ia nele e agora eu nio
vou mais [...] ele tava, com outras palavras me culpan-
do por ela ter nascido assim porque eu ndo tinha feito
a forca desse jeito que ele disse |...] eu nunca tive filho,
como é que eu vou sabe o que é contragdo, eu ndo tinha
visdo porque eu perguntava pra ele sobre o parto, e ele
sempre dizia a ainda ta cedo, sabe era sempre assim,
ele enrolava e nunca me dizia, muito estranho, e eu
nem sabia de nada (FAMae).

O trecho acima mostra que quando a F4AMae
foi buscar, com o seu obstetra, uma explicacdo
para o ocorrido. Provavelmente o profissional, por
despreparo em lidar com tal situacao, e talvez, por
estar se sentindo pressionado/incomodado com os
questionamentos, encontrou na responsabilizagdo
materna a forma mais “facil” de autoprotecao.

Entretanto, de forma consciente ou incons-
ciente, a mde ja se sente responsabilizada por seu
filho ser portador de necessidades especiais.?**
Diante disso, pode-se comecar a imaginar como a
F4Mae se sentiu, ao ser responsabilizada pelo que
ocorreu com sua filha.

A comunicagdo, bem como a interacdo entre
a equipe e a familia, é essencial para a formacao
do vinculo entre a crianga e a familia como para
manutencao da satide mental (psiquica) dessa.
Os profissionais de satide, talvez, desconhegam a
“forca”, o impacto que suas palavras podem ter na
vida dos seus clientes. Muitas vezes, as palavras
dos profissionais sao compreendidas pelos usu-
arios como “regras”, “leis”, ou seja, normas que
devem ser seguidas sem questionamento.

[...] ele [pediatra] disse um dia para mim
e para o pai dela que a crianca 4 [nome] ndo era
normal. Ele disse a tua filha ndo é normal, [...] mas
como tu vai dizer que uma crianca ndo é normal.
Tem braco, tem perna, tem tudo. Nao tem como
dizer que ndo é normal. Ele podia dizer, oh, mae
ela tem um problema, ah ela tem um atraso [...] Ai
ele me disse que ela ndo era normal. Ai eu digo ah,
nao o que nao é normal, normal ndo é ele. E nunca
mais eu levei ela nele. Sabe eu fico pensando se eu

nao conhecesse um pouco da area eu ia fica tra-
tando a minha filha como uma anormal? (F4M3e).

A F4Mae consegue expressar a sua indig-
nagao pelo pediatra ter dito que sua filha néo era
“normal”, ela ainda argumenta dizendo que, o que
ndo é normal deve ser tratado como “anormal”.

A crianca que vive com paralisia cerebral
possui uma série de necessidades especiais, con-
tudo ela permanece sendo crianga, como qualquer
outra, que necessita de amor, carinho, educagao,
disciplina e convivio com outras pessoas.* Sendo
assim, o profissional de satide ao dizer que a crian-
¢a “ndo é normal”, pode fazer com que a familia
passe a percebé-la como um ser diferente e, por
isso, talvez nao precise dos mesmos cuidados que
uma criang¢a “normal”.

No entanto, para que algo possa ser conside-
rado anormal, é necessario que possua um padrao
de “normalidade” para retornar.'® Nesse sentido,
uma crianga com paralisia cerebral, decorrente
da asfixia perinatal, ndo pode ser considerada
“anormal”, pois ela nasceu com uma série de ne-
cessidades especiais, nao possuindo outro padrao,
que permita a ela, retornar para a “normalidade”.

A sociedade considera “normal” o que se
encontra na maior parte dos casos de uma espécie
determinada ou que constitui a média de uma
caracteristica mensuravel.!® Essa situacdo leva-nos
arefletir sobre o que e quem pode ser considerado
normal, por essa normatividade imposta por um
paradigma que desconsidera as peculiaridades
do ser humano, bem como a veracidade de sua
existéncia. Reitera-se, novamente, a necessidade
evidente de se rever os valores com que os profis-
sionais prestam assisténcia a crianca e a familia.

CONSIDERACOES FINAIS

Com a realizacao desse estudo foi possivel
conhecer, na perspectiva da familia da crianca
que sofreu asfixia perinatal grave, como ocorreu
a comunicagdo entre ela e a equipe de satde. Re-
velando, dessa forma, a problematica vivenciada
por essas familias para compreender o que esta
acontecendo com o filho recém-nascido.

As informacdes fornecidas pela equipe para
a familia foram mediadas, muitas vezes, por uma
comunicacdo em que o receptor e o emissor nao
se encontravam numa linha horizontal. Expondo
essas familias a uma assisténcia que desvaloriza
sua condicdo de ser humano. A comunicagao
apresentou ruidos que prejudicaram o real enten-
dimento da situacdo de satide do recém-nascido.
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Os dialogos verticalizados mediaram os processos
de comunicacao, em que as informacodes foram
referidas pelas familias como “superficiais”. Além
disso, foram transmitidas muitas informagoes sem
preocupar-se com sua absor¢do e entendimento.
Constatou-se, em diversos estudos, a importancia
de a comunicagdo ocorrer em uma forma horizon-
tal, levando em conta que todos 0s comunicantes
sdo considerados sujeitos. Acredita-se que o uso
do didlogo possa a favorecer a comunicagao da
equipe de satude, contribuindo, desse modo, para
o estabelecimento de uma interacdao mais efetiva
com a familia.

Percebeu-se, também, a relevancia da equi-
pe de satde em fornecer informagdes de forma
clara e precisa, com uma linguagem acessivel a
familia, bem como fazer um feedback para averi-
guar onivel de compreensdo destas informagoes.
Outro aspecto importante é a disponibilidade de
escuta da equipe, ou seja, mostrar-se receptiva
para esclarecer duvidas e minimizar as ansie-
dades das familias. Considerando que quando
as informacdes sdo apenas repassadas a familia,
muitos detalhes se perdem, dificultando sua
compreensao e como consequéncia aumentando
seu sofrimento, ndo conseguindo, assim, produzir
o efeito desejavel, qual seja, auxiliar a familia a
enfrentar a doenca do filho.

Nessa perspectiva, compreendeu-se que a
comunicagdo dos profissionais de satide e fami-
lia da crianca que sofreu asfixia perinatal grave
ainda se encontra impregnada pela ideologia do
paradigma biomédico e tecnicista, em vez de um
cuidado centrado na crianca e familia.

Vale ressaltar a importancia dos profissio-
nais de satide (re)verem seus conceitos, valores e
praticas, no que se refere ao cuidado prestado a
crianca e familia, a fim de diminuir a incidéncia
de respostas ineficientes. Reitera-se que o cuidado
deve ir além das questdes tecnicistas e curativis-
tas. Para tanto, deve-se considerar e incorporar a
multidimensionalidade do ser humano e o meio
no qual esta inserido.

Salienta-se, ainda, que a pesquisa realizada
abordou a perspectiva da familia, todavia acredita-
-se na importancia da realizacdo de novas pes-
quisas que busquem conhecer como ocorre essa
comunicacdo na visdo da equipe de satide, além
da construgdo de outras producdes cientificas so-
bre tematica, com intuito de melhorar o cuidado
prestado as criancas que sofrem asfixia perinatal
e suas familias.
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