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O8 FALAR?

SOBRE O HiIPACTO EOCIONAL
DO PIAGCNOSTICO bA CONPICAO bO SEV FHLAO

BOA CONVNICACAO E BOA
MEDI@INA

Todos os pais tém planos, sonhos e
expectativas para os seus filhos. Perante a
noticia de que o desenvolvimento da crianga
podera ser diferente do esperado, os pais sao
obrigados a adaptarem-se a ideia de que o
futuro podera ser diferente daquele que
imaginaram. Este processo pode ser,
naturalmente, angustiante e doloroso.

A forma como os médicos comunicam o
diagndstico de displasia dssea é relembrada
vividamente pelos pais e pode ter um grande
impacto emocional na familia (Hill et al., 2003;
Fallowfield & Jenkins, 2004; Novak et al.,
2019).

Apesar de nenhum médico desejar dar
“mas noticias”, esta € uma parte essencial da
Medicina e quando a comunicacao do
diagndstico é feita de forma apropriada, é
possivel transmitir esperancga, facilitar a
vinculagao entre a crianga e 0s pais e
promover a satisfacdo da familia com o
sistema de salude e os seus profissionais.

Por isso, boas competéncias de
comunicagao sao uma absoluta necessidade
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nestas situacdes. Boa comunicacao é boa
Medicina (Mehta, 2008).

Aqui ficam algumas recomendacgdes
que poderao ajudar os médicos a ajudar os
pais (Hill et al., 2003; Cadwagan & Goodwin,
2008; Gomez-Zuiiiga et al., 2019; Novak et al.,
2019):

O diagndstico deve ser dado o mais cedo
possivel para maximizar os beneficios da
intervencgao precoce para a crianga, bem como
para reduzir o stress parental resultante da
incerteza do diagnostico.

E importante reconhecer que ha uma
gama diversa e altamente variavel de emocoes
que os pais podem experienciar - tristeza,
devastacao, choque, rejeicao, negacao,
preocupagdo, zanga, incerteza, culpa e um
sentimento de injustica, por exemplo. E
importante que os pais nao se sintam julgados
pela sua reaccao emocional e que saibam que
todas as emocoes sao naturais e validas.



E importante para o0s pais ouvirem que
nao tém culpa do facto de os seus filhos terem
nascido com uma displasia dssea. Os pais vao
precisar de saber que a displasia dos seus
filhos nao foi causada por alguma coisa que
tenham feito ou deixado de fazer durante a
gravidez, por exemplo.

Os médicos devem ter especial atengdo a
linguagem que utilizam para comunicar com 0s
pais. Esta deve ser simples e compreensivel, e
ndo deve incluir jargdo técnico.

A medida que o médico vai partilhando
informagao com os pais, deve ir verificando
com frequéncia se os mesmos estdo a
compreender o que lhes esta a ser transmitido,
fazendo sumarios e dando sempre a
oportunidade de a familia colocar questoes.

E fundamental reconhecer que a
informacdo comunicada pelos médicos pode
levar tempo a ser processada e digerida pelos
pais, pelo que as suas questdes poderao surgir
mais tarde e ndao imediatamente no momento
da noticia. No momento da noticia, 0 mais
provavel é que os pais ndo consigam absorver
toda a informacao que lhes estd a ser
transmitida pois estarao, naturalmente, mais
sobrecarregados a gerir o impacto emocional
do diagndstico. Assim sendo, e se possivel,
deve ser marcada nova consulta para o
esclarecimento de quaisquer questdoes que os
pais tenham. Em alternativa, o médico podera
partilhar um contacto de e-mail para o qual os
pais possam enviar as suas duvidas.
Adicionalmente, deve ser disponibilizada
informacao escrita, que 0s pais possam
consultar sempre que desejarem e ao seu
ritmo. Os médicos poderdo enviar por e-mail
um sumario da informacao importante sobre o
diagndstico ou indicar aos pais outras fontes

de informacao crediveis — por exemplo, 0
website da ANDO Portugal.

A informacao genética sobre o
diagndstico pode ser mais bem compreendida
pela familia se for comunicada recorrendo a
ajudas visuais. Os médicos devem, por isso,
considerar utilizar imagens ou diagramas que
sejam atractivos, perceptiveis e facilmente
compreendidos pelos pais.

Se os médicos considerarem mostrar
fotografias aos pais, ndao devem fazé-lo sem
0s avisar previamente, isto &€, devem sempre
perguntar aos pais se gostariam de as ver. Se
os médicos decidirem mostrar fotografias de
pessoas com baixa-estatura, devem mostrar
fotografias de pessoas em contextos e poses
naturais. Imagens médicas podem ser
demasiado impessoais para 0s pais.

E importante relembrar que a maior parte
dos pais nao conhece pessoas com baixa-
estatura. Por isso, os médicos devem partilhar
exemplos positivos, e sempre que possivel, de
pessoas com o mesmo diagnostico de displasia
dssea que a crianga.

Também € importante considerar o local
onde as noticias sdo dadas. E essencial que as
familias tenham a privacidade e a
tranquilidade necessarias para receberem o
diagndstico e colocarem as suas questoes.



Depois de saberem o diagndstico de
displasia 0ssea, as preocupagdes mais comuns
dos pais s3ao se a crianca tera uma esperanga
média de vida normal, se havera algum impacto
no desenvolvimento intelectual, qual sera a altura
que se espera que a crianga venha a ter e se
podera levar uma vida feliz, saudavel e
independente (Hill et al., 2003). A longo de uma
série de conversas, o médico dever responder a
estas questoes e planear discutir outras como:

% a definicdo da condicdo, a sua prevaléncia, a
existéncia de diferentes tipos e o seu
prognostico;

% as causas da condicao;

% as complicagcbes associadas a sua condicdo
mais comuns ao longo da vida da crianga, como
prevenir as mesmas e aspectos a monitorizar ao
longo do desenvolvimento;

% a existéncia de tratamentos e medicacao e
que resultados se pode antecipar com o recurso
a0s mesmos;

% a adaptacao emocional dos pais ao
diagndstico, o impacto emocional na familia e os
recursos que existem para os apoiar (o médico
pode partilhar referéncias de outros profissionais
de salude, como psicélogos);

% equipamentos adaptativos;

servicos e beneficios sociais aos quais a
familia tem direito;

% fontes de informacao reconhecidas e
crediveis;

% contactos de outras familias, grupos de
suporte e associacoes

Sempre que possivel, a familia deve sair
da consulta com um plano claro sobre o que
acontecera a seqguir, por exemplo, detalhes
sobre exames adicionais que possam ser
necessarios e que outros
médicos/profissionais de saude estardo
envolvidos no seguimento clinico da crianca.

Estudos sobre a experiéncia dos pais de
criangas com condicOes raras ao comunicar
com profissionais de salde indicam que as
familias confiam mais nos médicos que os
tratam com sensibilidade, tacto e de forma
humana (Gomez-Zuniga et al.,, 2019). Os
médicos em quem 0s pais mais confiam
caracterizam-se pela sua “capacidade para
observar a crianga, a sua sensibilidade,
humildade e sinceridade. Sao médicos que,
na perspectiva dos pais, estao
comprometidos e envolvidos nos assuntos
pessoais da crianca e da familia, oferecem
companheirismo aos pais, tornam-se
facilmente disponiveis, demonstram empatia,
colocando-se com facilidade no lugar dos
pais, bem como humildade ao reconhecer os
limites do seu conhecimento e dos seus
recursos” (Gomez-Zufiiga et al., 2019).



A medida que o médico vai partilhando
informagdo sobre como é que o
desenvolvimento da crianca vai ser diferente do
esperado, deve partilhar também informacao
sobre todos os aspectos em que a crianca sera
igual as outras. Ou seja, sera importante que o
médico reconheca os pontos fortes da crianca,
bem como se foque nos recursos da familia e
nas estratégias a adoptar para apoiar a crianca.
Os médicos podem empoderar os pais ao
focarem-se naquilo que eles podem fazer para
ajudar o seu filho.

Uma das tarefas mais desafiantes para
um profissional de salde é ter de comunicar
“mas noticias”. Mesmo muitos anos depois de
receberem o diagnostico, os pais recordam-se
muito bem da forma como o mesmo foi
comunicado. A forma como os pais sao
informados acerca da condicao dos seus filhos
pode afectar a relagao entre pais e crianga, bem
como a sua capacidade para se adaptarem
psicologicamente a realidade da situacao.

Perante o diagnostico, os médicos
precisam de ser capazes de lidar com uma
variedade grande de reacgdes por parte dos
pais, mas sobretudo precisam de saber que
quanta mais empatia e sensibilidade
transmitirem mais estao a contribuir para o
bem-estar da familia.
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