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Estudos de Psicologia 2004, 9(3), 459-469

Comunicacdo médico-paciente e adesao ao tratamento em
adolescentes portadores de doencas organicas cronicas

Viviane Ziebell de Oliveira
Hospital de Clinicas de Porto Alegre

William B. Gomes
Universidade Federal do Rio Grande do Sul

Resumo

A evolucéo da Medicina, associada a adequada adesao ao tratamento, vem aumentando a sobrevida de criangas
portadoras de doencas orgénicas cronicas, até a adolescéncia e vida adulta. Neste estudo focalizaram-se as
implicagGes da comunicagdo médico-paciente na adesdo ao tratamento. Foram entrevistados 8 rapazes e 10
mogas, entre 12 e 18 anos, portadores de doengas organicas cronicas desde a infancia. As entrevistas, seguindo
roteiro flexivel, foram gravadas, transcritas, e submetidas a andlise qualitativa. Pacientes atendidos em progra-
mas assistenciais especificos apresentaram melhor comunicagdo com seu médico e maior adeséo ao tratamen-
to. Os adolescentes identificaram a mae como intermediaria na comunicagao com o médico, desde o diagnés-
tico, e situaram-se como espectadores desta comunicagao. Interpretou-se que tal situagao nao favorece o
desenvolvimento psicoldgico destes jovens, e impede que assumam a doencga e o tratamento. Sugere-se a
criagdo de programas e procedimentos que incluam formalmente o paciente pediatrico na comunicag¢éo do
médico com a mae.
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Abstract

Doctor-patient communication and adhesion to treatment in adolescents with chronic organic dideases
evolution of Medicine, associated to appropriate adhesion to treatment, has been increasing the life expectancy
of children with chronic organic diseases, until adolescence and adult life. This study focalizes the implications
of doctor-patient communication in the adhesion to treatment. Eight boys and ten girls, between 12 and 18
years of age, with chronic organic diseases since childhood were interviewed. The interviews, following a
flexible guideline, were recorded, transcribed, and submitted to qualitative analysis. Patients assisted in
specific aid programs presented better communication with their doctors and greater adhesion to treatment.
The adolescents identified the mother as mediator in the communication with the doctor, since the diagnosis,
and they located themselves as spectators of this communication. It was interpreted that such situation does
not favor the psychological development of these adolescents, and it impedes that they assume the disease
and treatment. The creation of programs and procedures that include the pediatric patient formally in the
doctor’s communication with the mother is suggested.

Keywords: adolescence; chronic illness; communication; adherence

desenvolvimento da tecnologia aplicada a Medici- durante a adolescéncia (Blum, 1992; Oliveira & Gomes, 1998).

a, nas Ultimas duas décadas, tem permitido que crifais dificuldades ameagam n&do somente o desenvolviment

ancas portadoras de doencas organicas cronicas atrpsicolégico, mas a continuidade do tratamento e, por conse
vessem a puberdade e ingressem na vida adulta (Newacheglinte, a prépria vida desses jovens.

& Taylor, 1992). No entanto, a dependéncia de sofisticados As boas possibilidades dos recursos médicos e 0

programas de tratamento traz obstaculos ao desenvolvimedesafios do desenvolvimento podem ser mediados por un

to psicoldgico dos portadores dessas doengas, em particulagnjunto de habilidades denominadas de adesado ao trat:
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mento. A adesdo € definida como uma colaboracdo ativa A simultaneidade da adolescéncia e da doenga crénica
entre o paciente e seu médico, num trabalho cooperativa@aracteriza uma crise existencial, sobrepondo-se a outra cri-
para alcancar sucesso terapéutico. A adesdo é expressasm representada pela enfermidade incuravel e respectiva ne-
medida em que o comportamento do paciente corresporcessidade de tratamento continuado. Neste contexto, o trata-
dente a opinido, a informacao ou ao cuidado médico, semento é mediado pelos médicos e pelos pais, regulando-se
guindo instrucdes para medicagdes, dietas e/ou fisiotergpela qualidade da comunicagdo entre médicos, pais e pacien-
pia (Drotar, 2000; Miller, 1997). tes. O sucesso ou insucesso dos esforgos comunicativos

A nio-adesdo é identificada pelo declinio da funcdo dgnostra-se na objetividade de uma maior ou menor adeséo ao

6rgéo tratado. A estimativa é de que aproximadamente 50d4atamento.

da populacdo geral de portadores de doencas orgénicas cro- Tal problematica requer, para sua compreenséo e para a
nicas ndo apresentam comprometimento adequado ou sufidfOPOsi¢éo de meios efetivos para o incremento da ades&o, a
ente com o tratamento (Fennell, Foulkes, & Boogs, 1994). pdlescricdo criteriosa do contexto em que vivem esses jovens

falhas no tratamento médico, sem uma explicagdo p|ausivegortadores de doencgas organicas cronicas. Requer, ainda, a
estdio associadas & descrenca nos beneficios terapéutidy§Posicao de descritores especificos sobre como esses jo-
(Rapoff & Christophersen, 1982), ou a uma escolha racionayens foram informados ou perceberam que eram doentes cro-
do paciente (Miller, 1997). Na adolescéncia, as caracteristicddiCos, sobre o que pensam e o que fazem do tratamento e, por
dos pacientes e dos procedimentos adversos a ades3o inci(i. Sobre como percebem a relagdo comunicacional com pais

em: idade mais avancada, género feminino e regimes de tratg-Profissionais da area da salde. Considerando-se que o su-
mento muito complexos e/ou muito longos (Drotar, 2000; Litt C€SSO do tratamento é obtido através de uma boa adesédo e

& Cuskey, 1980). que a adesdo é uma fungdo da qualidade comunicativa
relacional entre médico e paciente, pergunta-se: (1) como jo-

Dentre as estratégias mais utilizadas para melhorar a

= = : vens portadores de doencgas orgénicas crbnicas descrevem
adesdo estdo os programas educativos. Estes programas

. - 0S padrdes comunicativos habituais ocorridos nas consultas
procuram informar sobre caracteristicas da doenca e en-

) .._médicas? (2) como os padrdes comunicativos identificados
volver no tratamento tanto os jovens quanto seus familia-

I x s
res (Nolan, Desmond, Herlich, & Hardy, 1986). Um dos mais"® pergunta anterior interferem na adesdo ao tratamento? (3)

. . . fomo esses jovens percebem a sua condicdo existencial de
importantes e freqlientes fatores que interferem nos resul-

o = . gortadores de uma doenga incurdvel? Neste artigo, a literatu-
tados positivos de um programa de educac¢do € a qualida-

~ o . .ra serd discutida em qualquer parte do texto, desde que se
de da relagdo comunicativa entre os jovens e seus pan%1 a pertinente

Uma efetiva comunicacao interpessoal é essencial para ag P '

saude fisica e psicologica de qualquer pessoa. Para o do-

ente, a comunicacao interpessoal reveste-se de caracteris- Método

ticas proprias, pois envolve desde atitudes e informagdes |

sobre sintomas e prognésticos, até a prescrigdo do trat&articipantes

mento e dos cuidados preventivos (Foley, 1993). A comu- Para este estudo foram entrevistados 18 adolescentes,
nicacdo tem como fungdes: transmitir mensagens, obtedoentes organicos cronicos desde a infancia, com idade vari-
informag@es, deduzir novas conclusfes, reconstruir o pasando entre 12 e 18 anos, sendo 10 rapazes e 8 mocas, todos
sado, antecipar fatos futuros, iniciar e modificar proces-pacientes do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).
sos fisiolégicos dentro do corpo, e influenciar outras pesDentre os jovens entrevistados, 13 eram portadores de fibrose
soas e acontecimentos externos (Ruesch & Bateson, 1987istica (também conhecida por mucoviscidose) e 5 possuiam
A comunicacgdo qualificada modifica o contexto da doen-outras doencas, como: asma, artrite reumatoide,
¢a, permitindo que uma pessoa debilitada e amedrontadaielomeningocele (com complicacdes renais e deficiéncias
possa compartilhar, transmitir informag¢do e conhecer disicas associadas) e “sindrome de imunodeficiéncia ndo ad-
opinido dos outros. Ademais, facilita a percepgéo diferenquirida” (envolvendo doenga reumética e doenca renal, em
ciada da situagéo, contribuindo para a maturagdo do indigrau severo) (ver Tabela 1). Os pacientes participantes da
viduo. Por sua vez, o blogueio comunicativo esta associgeesquisa estavam sendo avaliados ou atendidos pelo Servi-
do ao desaparecimento do desejo de lutar contra a situge de Psicologia durante o periodo delimitado para a pesqui-
cdo ameacgadora, gerando estados de ansiedade. Nestas(8 meses), sendo previamente classificados como tendo
situacdes, a comunicagdo é de grande ajuda, pois 0 prepresentado uma boa ou ma adesdo ao tratamento médico. O
cesso de falar, mesmo que néo exija do jovem um granderitério de classificacdo baseava-se na correspondéncia en-
gasto fisico, absorvera o excesso de tensdo e servird de a informacgédo prestada pelo médico e pelo préprio paciente
auxilio para reencontrar ou redefinir os objetivos. Essasobre o comparecimento as consultas, uso de medicacdes
consideracdes de Ruesch e Bateson (1987) descrevem cqrescritas, mudangas no estilo de vida e cumprimento de die-
propriedade a condigéo existencial dos portadores de daas. De acordo com a avaliagdo do Servigo de Psicologia,
engas organicas cronicas. No entanto, tais aspectos véapenas 9 destes pacientes apresentavam sinais de boa ade-
sendo negligenciados nos estudos sobre ades&o ao tragio. Os dados demograficos apresentados aparecem resumi-
mento de jovens portadores de tais agravos. dos na Tabela 1.
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Tabela 1
Informantes da pesquisa

Informantes Adesdo  Idade  Sexo Idade no diagnostico Diagnostico
Afc MA 19 M 4 anos Fibrose cistica
Afc, BA 13 M 1 ano e 6 meses Fibrose cistica
Afcsy MA 15 F 8 anos Fibrose cistica
Afcy BA 15 M 5 meses Fibrose cistica
Afcs BA 13 M 3 anos ¢ 6 meses Fibrose cistica
Afcg BA 18 M 2 anos e 3 meses Fibrose cistica
Afcy MA 15 M 1 ano Fibrose cistica
Afcg BA 14 M 4 anos Fibrose cistica
Afcy MA 14 M Nascimento Fibrose cistica
Afcy BA 12 M Nascimento Fibrose cistica
Afcyy BA 18 F 5 anos Fibrose cistica
Afcy, BA 18 F Entre 6 ¢ 7 anos Fibrose cistica
Afcs BA 17 F 2 anos Fibrose cistica
Aodyy MA 16 F Nascimento/13 anos Sindr. imunodeficiéncia ndo-adquirida
Aod;s MA 17 F 3 meses Asma
Aodg MA 15 F Pré-natal Mielomeningocele
Aod;; MA 14 F 9 anos Artrite reumatoide juvenil
Aodg MA 18 M Nascimento /9 anos Asma

Afc: adolescentes portadores de fibrose cistica
Aod: adolescentes portadores de outras doenga
BA: boa adesdo ao tratamento médico

MA: ma adesdo ao tratamento médico

Instrumento e procedimentos (Merleau-Ponty, 1945/1994). A terceira compreendeu uma
Serviu de instrumento, um roteiro flexivel de entrevista@Nalise criticados temas obtidos, confrontando-se a pers-

individual (ver Apéndice), conforme recomendacées de PattoR€Ctiva dos jovens entrevistados, com a perspectiva apre

(1990). O entrevistador era livre para introduzir novas perSentada pela literatura e com a experiéncia dos pesquisad

guntas, quando oportuno, e para ampliar o quadro informati€S (Lanigan, 1994). As segunda e terceira formas de analis

vo sobre o tema proposto. No entanto, preservavam-se &fo descritas na proxima s_esséo do artigo, devido a seu yl’l
itens padrBes para permitir a comparacéo entre as respos@4/0 com 0s dados analisados; apresenta-se a seguir
das diversas entrevistas. As entrevistas foram realizadas efperacionalizacao da primeira forma de analise.

situacdio de internacio hospitalar, para tratamento de rotina, Descricéo tematicaOs procedimentos operacionais para
ou entdo, em sistema ambulatorial, quando os pacientes cori-Preparacao da descrigéo tematica seguiram padrdes comu
pareceram para consulta médica, também de rotina. Todos @sdiferentes métodos qualitativos (Tesch, 1990): 1) as entre
informantes estavam com a doenca controlada & época ¢4stas foram demarcadas em micro-unidades tematicas
entrevista. Os jovens que estavam hospitalizados foram eddentificadas por um termo nativo, extraido do depoimento
trevistados no préprio quarto, onde permaneciam somente @ entrevistado, que melhor sintetizasse a idéia; 2) as frase
paciente e o entrevistador. Na situacdo ambulatorial, forarflu€ resumiam o sentido de um tema foram sublinhadas par
utilizados consultérios, também mantendo-se presentes sOsterior uso como evidéncia; 3) as referéncias a um teme
mente o entrevistador e o entrevistado. Antes de dar inicio @€sSmo aparecendo em diferentes momentos da entrevist
entrevista, os participantes eram informados sobre os objetforam reunidas em macro-unidades de sentido; 4) as micro
vos da pesquisa e assinavam o consentimento informadgnidades ndo eram exclusivas (discretas), podendo ser inclt
No final, agradecia-se pela colaboracdo. As entrevistas foraffias em mais de uma macro-unidade; 5) preparou-se uma si

gravadas em fitas de audio, e transcritas literalmente. tese de cada entrevista para assegurar a compreens&o de
. singularidade; 6) cada macro-unidade foi confrontada com c
Analise dos dados conjunto das entrevistas para se certificar de que todos o

Os depoimentos obtidos passaram por trés andlises. Aspectos presentes nas falas haviam sido contemplados; p
primeira —descricdo tematica-constituiu-se na elaboracédo fim, 7) redigiu-se uma compreensdo dos pesquisadores d
de uma descricdo geral das entrevistas, tendo como critérigituagdo investigada, denominada de descricdo qualitativa.
de organizagdo o conjunto dos temas sobre os quais versa- Como era de se esperar, a descricdo organizou-se em tc
ram os depoimentos (Patton, 1990). A segundmalise no dos itens da entrevista. Os jovens, em resposta a entrevi
indutiva — orientou-se por perguntas que buscavam esclarda, falaram de como ficaram sabendo que eram portadores c
cer a essencialidade e os elos de ligacéo entre as experiéncilenga cronica, de como tomaram consciéncia da situaca
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de como s&o atendidos pelos médicos e de como convivefiomando consciéncia da doenca

com a doenca. A descricdo obtida focalizou a situacdo A passagem do tempo e o crescimento fisico significam,
investigada em seu conjunto e, embora clame por objetividagjy jraneamente, a sobrevivéncia a uma situag&o potencial-
de, & também constituida pela subjetividade dos pesquisgente fatal e ao agravamento desta condicdo, independente-
dores (ver Merleau-Ponty 1945/1994). Assume-se assim, fhente da qualidade do tratamento (Aod14, Afcl). A amplia-
confronto entre a facticidade da situagédo e os dlferenteeéo da capacidade de compreenséo que ocorreu na adoles-
modos de descricdo e de compreensdo da situacdo, tendo @&hia trouxe as seguintes implicagdes: conscientizagdo de
vista as possibilidades de se encontrar novos meios de liddk, goente. maior conhecimento da doenca, descoberta de
com tal facticidade. A descricdo apresentada a seguir Constiyeconceito, vergonha de ser diferente, hospitalizag&o roti-
tui a base empirica e compartilhada da pesquisa, sendo yry e falta & escola. Ao mesmo tempo, os jovens iam perce-
objeto da §egunda e terceira analises que seréo apresentasqq que nao podiam fazer tudo que os outros da mesma
das posteriormente. idade faziam. Por outro lado, movimentos em favor da auto-
A descricao € ilustrada por falas dos adolescentes qugomia comecavam a se manifestar. As falas indicavam duas
aparecem graficamente destacadas (aspas), identificadas papgalidades relacionais com a autonomia: assumir algumas
cédigos, que usam letras para representar algumas de SUassonsabilidades em relagdo ao tratamento, por exemplo,
caracteristicas. Assim, os adolescentes foram identificados,qr os exercicios de fisioterapia sem ajuda; ou n&o assumir
pela letra A, seguida por uma sigla representativa da doen¢gasponsabilidade pelo tratamento, ficando na dependéncia
fc (fibrose cistica) ou .od (outras doengas); a seguir, 0S NUMyy cyidado de outro, em geral, a mae (Aod15, Afcd).
ros—delal8- |nd|cam_a sequéncia das entrevistas: Al até Dependendo da doenca, o crescimento fisico pode dimi-
Al3, para portadores de fibrose cistica; e Al4 até A18, pargir a5 crises ou evidenciar as seqelas. Por exemplo, Aodl e
portadores de outras doencas. Aod15 mencionaram que estdo mais conscientes e que a ida-
de facilita a aceitagdo da necessidade do tratamento. Em
Resultados e discussio contraste, Aod14 gAqdl6 falaram que sofrem em decorréncia
das sequielas. A primeira sente-se uma pessoa diferente quando
esta fora do hospital, porque é pequena para a idade. A se-

A historia da doenca . ) ) .
) . . . gunda participante, portadora de mielomeningocele, disse
Os sintomas da doenca foram inicialmente |dent|f|cadosque' quando crianca, ndo tinha nogdo das coisas, indo para a

pela mae, através dos cuidados normais com seu bebé. P;S’rraia de maid, divertindo-se como qualquer crianca. A partir

exemplo, Afc4 relatou que a sua mae soube que ele era porigs agolescéncia comecou a se incomodar com a aparéncia
dor de mucoviscidose no momento do nascimento, quando Qieformidade dos membros inferiores)

beijou pela primeira vez, poi® beijo era salgado™. Ja para Nem sempre a gravidade da doenca foi reconhecida, in-

Afc8, a mae suspeitou da doenca por identificar no filho reyependentemente de ser evidente (como na mielomeningocele,
ceém-nascido os mesmos sintomas que ja haviam vitimado Uiy, que existe uma deficiéncia fisica), ou n&o (como na asma).

irméo nascido anteriormente. _ _ As interpretaces apresentadas trazem qualidades distintas:
A definicdo do diagnéstico dependeu muito do tipo degaper que o problema era bastante incomum (por exemplo,

doenca. Nos pacientes portadores de fibrose cistica, o diag,q16); ngo se importar com o que estava acontecendo por
nostico foi feito a partir do momento em que consultaram &g sentir normal e achar que o caso era simples (por exemplo,
equipe especializada, logo ap6s o nascimento, nos primeirgg,y1g): nao dar muita importancia ao que os médicos fala-

meses ou anos de vida. A partir da identificagéo da enfermidgy, (por exemplo, Aod17); ndo aceitar que tenha a doenca

de, eles foram acolhidos por um programa assistencial, de rgs ., exemplo, Aod15)entender que tenha uma doenca, mas
feréncia nacional, sendo acompanhados regularmente desfg, se sentir responsavel (por exemplo, Afc7).

entdo. Para as outras enfermidades, o diagnostico nem sem-  (aconhecimento tardio da doenca foi dificil e acom-

pre foi tdo precoce. Esperaram-se meses e até anos para QUSahhado de forte emogao. Note-se, por exemplo, o que
doenca fosse identificada. Por exemplo, Aodl veio receber 9.gnteceu com os dois Gltimos casos mencionados no

diagnéstico conclusivo aos 13 anos de idade. Neste periOdBarégrafo anterior. Aod15 quando admitiu ser portador da
consultaram-se inimeros médicos, diferentes especialidade&oem;a ja na adolescéncia, sentiu-se anormal, diferente

em diferentes Ioca.is, nao recebendo tratamento adquado. Bfis outras pessoas, passando a ter muito medo de morrer.
tgs pacientes continuavam, até 0 momento gla ent'rewsta, "8 mesmo modo reagiu Afc7: “mas dai, agora, eu sei que
lizando acompanhamento médico de forma intermitente. tem... Fiquei meio nervosa!”.

As percepcdes sobre o reconhecimento formal da doen-
ca diferenciaram-se em dois episddios tipicos: 1) aqueles qud relacdo com os meédicos
nunca foram formalmente comunicados de que eram portado- Os portadores de fibrose cistica informaram que sdo acom-
res de uma doenca crbnica e vieram a entender o que realmganhados por uma equipe multidisciplinar que atende a um
te acontecia com eles por volta dos 8 ou 9 anos de idaderograma especifico para portadores desta enfermidade. Os
escutando seus pais e seus médicos conversarem sobrewros pacientes sao atendidos por varias especialidades,
doenca; 2) aqueles que receberam a noticia através da maeisoladamente, ndo fazendo parte de nenhum programa ou aten-
entdo dos médicos através de um diagnostico tardio. dimento integrado. Receber os cuidados em um programa



Comunicagdo médico-paciente e ades&o ao tratamené63

especifico, multidisciplinar, evidentemente determinou asmar-se durante as internagdes, principalmente quando perce
caracteristicas da relacdo médico-paciente nos dois grupobem que os médicos ndo estdo tdo ocupados. No entant
Em sua longa historia, os jovens portadores das demaisdo deixaram claro se atingem este objetivo.
doencas passaram por muitos médicos, ndo estabelecendo Os jovens perceberam alguns comportamentos dos mé
vinculos significativos. Os comentarios decorrentes da situdicos como indicativo de que eles ndo estavam gostando d
acao refletiram sentimentos de decepcdo, de raiva ou de deatar daquela determinada doencga ou daquele paciente: P
sinteresse. Para eles, os médicos tratam apenas dos sinexemplo, “parece que estdo fazendo um favor” (Afétjui
mas, ndo mostrando interesse pelo paciente como um todo. €8 sobrepde a questdo do hospital-escola e do programa
sucesso alcancado deveu-se ao esforco das maes. Assimsaride publica (Sistema Unico de Sadde) exemplificada ne
sentimento que apareceu nas entrevistas foi de insatisfac@aa de Afcl:
e descontentamento. Esta insatisfagdo evidenciou-se em per-
cepgdes sobre certas condutas médicas. O médico que ndo
explicava o que estava acontecendo era “super incompeten-
te”, “ndo querendo saber do paciente”, e assim o jovem per-
dia a confianca no profissional. Por exemplo, Aod16 gostaria
gue os médicos abordassem a questdo da sua deficiéncia
fisica, mas eles se limitavam a falar do sintoma que motivou
aquela determinada consulta. Atualmente, Aod14 tem realiza-
do consultas com a mesma equipe, mas, a cada vez, € atendi-
da por um médico residente diferente. Os médicos, no seu A seguir traz o ressentimento por ndo ser um paciente
entendimento, orientam apenas sobre o tratamento, e ela, p@special para a equipe:
conseguinte, disse ndo esperar nada mais além disso. Aod15
contou que a mée a leva cada vez em um servigo de atendi-
mento de salde diferente para atender as crises. Antes da
atual internacéo, a jovem nunca havia falado com o médico,
retirando-se para que sua mée falasse com o médico. Por fim,
os adolescentes deste grupo disseram preferir os médicos OS pacientes reclamaram que, em cada internagéo, sé
simpaticos, que conversem bastante, que passem confian@fendidos por um médico diferente (embora a equipe sej
e que transmitam seriedade. formada pelos mesmos 5 médicos ha muitos anos), e valorize
Entre os fibrocisticos foi dito que a relacio com os médifam muito o fato de conhecerem o chefe da equipe.
cos estabeleceu-se gradualmente. Durante muitos anos, fo- Os portadores de fibrose cistica, com idade igual ou su
ram as maes que mantiveram esta comunicagio, mas aos pHgrior a 16 anos, relataram a recente mudanca de equipe ¢
cos foi se estendendo aos pacientes. Estes jovens, em (Rfidiatria para a equipe de adolescentes e adultos como mz
primeiro momento, referiram que o papel do médico seria apedMma dificuldade a ser enfrentada. Eles referiram que foi criadz
nas realizar o exame fisico, fazer perguntas aos pacientesug'a extensdo do programa de atendimento aos fibrocisticos
esclarecé-los sobre a doenca. Logo a seguir, no entanto, md#l€ conta com uma equipe treinada no atendimento de ad
traram que percebem os médicos como “legais”, porque «gakescentes e adultos. Esta nova modalidade, percebida corr
conselhos” e “conseguem vaga para a gente internar”, e pothposta pela instituicdo, gerou sentimentos de abandono, d
que “falam alguma questdo do tratamento que esta erradB€rda e de medo de morrer. Representou, tambeém, um ritu:
que pode ser mudado”. “As vezes, os médicos podem saffe passagem para a vida adulta. Os fibrocisticos relatarar
destes assuntos e conversar outras coisas” (Afc5). Quanto®€ @ mudanca tem sido muito dificil para eles. Lembraram o
eles, disseram que buscavam aproximacdo fazendo perguiinculos e ligacdes afetivas com médicos que os acompa

tas sobre a doenga e o tratamento, mas que era dificil entefiaram desde a infancia, para os quais dedicam afeto e gra
der 0 que o médico falava. S&o exemplos: ddo. Com a troca, passaram a ndo ter mais contato com ele

Afc4: “Faco mais perguntas para a mae. Ah! porquesentindo-se abandonados nas maos de desconhecidos. Cor
ela me explica direito. O que os médicos falam, as vezes €ifi0 conhecem os componentes da nova equipe, ndo pode
nao entendo”. ainda confiar na sua capacidade profissional e temem n&

Afc2: “Tem coisas que eu ndo entendo porque, coisdeceber os mesmos cuidados, podendo até perder o contro
de médico, eu ndo entendo. Tem coisas, que é... Pelo que & doenca, vindo a falecer.
fala, da pra ver se ta ruim ou se t4 bom”
exames laboratoriais).

A figura da mée surge e faz a mediacdo entre médico e O comportamento dos pacientes em relag&o ao tratamer
paciente. Se a mde ndo estd mais tdo presente no tratamen@fambém diferenciou os pacientes fibrocisticos dos outros
os adolescentes procuram tirar conclusdes por si mesmagcientes entrevistados. Para os pacientes de outras doe
através da “légica’, como dizem quando ndo entendem agas, 0 tratamento resume-se as consultas médicas, e o tral
explicagdes médicas. Os jovens mostraram-se carentes de um&nto medicamentoso ocorre nos episédios de crises. N
maior aproximag&o com o médico, dizendo que tentam aproxifibrose cistica o tratamento incluiu medicac¢des (antibiéticos,

E, eu tenho o maior 6dio quando entra o “doutorzinho” e 0s
“aluninhos”. Dai eles dizem assim: — Ah! Fulano, podia dizer

pra eles como é que tu t4? Eles querem te fazer uma:
perguntinhas. Dai comecga aquele festival de idiotices: — como
€ que tu te sentes? — Quanto tempo descobriu ou ndo? Ah
Qualquer um se irrita, né? P9, vai olhar no meu prontuario e
vai ver! N&o vai vir me encher o saco de manha por causa de
um negocio destes, né?

A gente fica de fora. Eles tdo na equipe. E aquela panelinha
né? Entdo, eu ndo sei. De tantos pacientes que 0s caras Vee
por dia, daqui a pouco... né? N&o é aquele negécio, aquel:
atencéo especial, sabe, pro cara, né?

referindo-se ao ~
( A relagdo com a doenca
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enzimas, etc.), exercicios fisicos e fisioterapia. O mais imporebedecendo rotineiramente as prescricdes médicas, como a
tante, na percepcao dos jovens, é a fisioterapia. Tomar medisioterapia. Em geral, recorriam aos médicos nos momentos
cacOes parece ser facil para eles, mas fazer a fisioterapia sistie crise. Por exemplo, Aod15 recebeu recomendacdo médica
maticamente € um pouco mais dificil. Os médicos e os fisiotede ndo ficar perto de gatos, mas ndo obedeceu “Eu tenho
rapeutas orientam os procedimentos e 0s pais ajudam gato até hoje! Dai o gato fica perto de mim, e eu estou sempre
executa-los, sendo a mae a que mais se envolve. Convéoom ele no colo. Eu ndo fago tratamento. Eu acho que é muito
lembrar que a fisioterapia, no caso da fibrose, tem a funcdo dmportante, mas eu nédo fago nenhum tratamento!”

manter o pulmao limpo.

Os adolescentes que realizam tratamentos intensivos
permanentes desenvolvem relacdes mais estreitas com os A analise indutiva tem como objetivo definir e explicitar
profissionais que os atendem e com as instituicdes. Devido @ elementos constituintes da situacédo em estudo (Patton,
isto, percebem mais facilmente as mudancas de procedimeA990). Orienta-se através de perguntas dirigidas para a
tos e as posturas dos diferentes profissionais que participaﬁ:ﬁsencialidade das experiéncias vividas pelos entrevistados
do tratamento. Por exemplo, eles acham os médicos mais cofelementos constituintes) e para a essencialidade dos elos de
servadores do que os fisioterapeutas. Queixam-se por ndo #gacao destas experiéncias. O espectro de perguntas possi-
acesso as novidades através dos médicos e, por isto, prod(jiis é definido pela medida do conhecimento tedrico, vivencial

ram obter informagdes junto ao fisioterapeuta. Depois, utili-€ imaginativo do pesquisador. No caso, buscou-se identificar
zam o que eles prc’)prios ju|gam ser o mais eficaz. as estruturas comunicacionais, pSICOIC’)glcaS e existenciais,

Mesmo com o avanco da idade, os jovens ndo assumefte melhor esclarecessem o fendmeno estudado: comunica-
os exercicios fisicos e fisioterapéuticos sem a ajuda da mag&0 medico-paciente e ades&o ao tratamento. O elemento
Quando esta, por qualquer motivo, deixa de auxiliar, o trataconstituinte (ou estrutura de um fenémeno) é identificado
mento parece n3o ir adiante. Por exemplo, Afc5 revelou quep,ela presenca de determinados invariantes que o caracterize

em casa, a mie o ajudou até aos 12 anos. Depois disto, p&&iquanto tal (Giorgi, 1997). Esses invariantes especificam
sou a ficar sozinho no hospital, a “se viragzinho e, com o sentidos e direcionamentos que podem ser esclarecedores

tempo, foi parando de fazer a fisioterapia. para um entendimento adequado e renovado do problema em

Os informantes relataram que o tratamento deve ser feit§?c0. Nas consideracGes analiticas a seguir, primeiro identifi-
constantemente em casa, sendo a hospitalizagio uma rotif@M-Se e nomeiam-se as experiéncias essenciais. Posterior-
periodica para revisdo e antibioticoterapia, com duracdo deénente, discutem-se os elos de ligacdo que servem de ligacao
em média, duas semanas. No entanto, a internagdo nem sefflire as experiéncias. Neste ponto, a andlise aproxima-se da
pre ocorre a cada quatro meses, como previsto, por pr0b|éenomenologia existencial de Merleau-Ponty (1945/1994), na
mas decorrentes do sistema de saude (falta de leitos, prindelagdo que faz entre corporalidade e percepcdo de si e do
palmente). A internacio hospitalar é uma situacio constraddundo; e da comunicologia de Lanigan (1992), com a relagéo
gedora, caracterizada como “chata’ e “vergonhosa’ (Afcs).due faz entre expressdo (gesto, fala) e percepgéo (conscién-

Os entrevistados que mostraram boa ades3o ao trat§ld) na constituicdo do sentido.
mento pertenciam ao grupo da fibrose cistica. A boa adesdo, NO caso da descricdo apresentada anteriormente, as ex-
segundo estes pacientes, é determinada pela vontade de periéncias essenciais foram as seguintes: 1) desenvolver-se
ver com qualidade. Acreditam que “o tratamento deve sefisica e psicologicamente em uma situacéo de doenca croni-
encarado como uma coisa normal” (Afc2) e que a pessof@; 2) ir a0 médico e hospitalizar-se com muita freqiiéncia;
“tem que conhecer a doenca para saber porque esta fazendbndo acompanhar os pares da mesma idade em muitas ativi-
o tratamento” (Afc4), “porque sendo morre” (Afc8). Eles dis- dades; 4) estar sempre sobre efeito de medicacdes; 5) ter que
seram que, na sua experiéncia, assumir a doenca tem favof@zer exercicios fisicos e fisioterapia; 6) depender da mae para
cido as relagdes com os amigos, além de socializar os cuid@s Medicacdes, exercicios e fisioterapia; 7) falar ou néo falar
dos. Nestes casos, 0s amigos passaram a auxiliar no contr@gertamente com médicos e outros profissionais sobre a do-
e na execucdo das recomendacdes médicas. As justificativg§¢a; 8) lidar com as contradi¢des entre desenvolvimento
(Afcl, Afc3, Afc7, Afc9) para a ma adeso foram: preguica,cognitivo e maior compreenséo das implicacdes de sua con-
falta de vontade, e descrédito na eficacia do tratamento. Pafi¢ao; 9) lidar com as contradigdes entre desenvolvimento
eles, o conhecimento sobre a doenca n3o foi até entdo sufigiognitivo e maior responsabilidade sobre os cuidados de sua
ente para que realizassem o tratamento. doenca; 10) lidar com as contradi¢cdes entre desenvolvimen-

Os pacientes portadores das outras doencas apresent@-Cognitivo e os sentimentos de mal-estar em relagéo a auto-
ram pouco conhecimento do seu préprio quadro clinico e da§hagem e a auto-estima, e 11) lidar com as contradigbes de-
guestdes envolvidas em problemas de adesdo. Disseram j@orrentes do desenvolvimento social, por exemplo, querer
gar importante conhecer a doenca para poder enfrent4-18Migos e n&o querer amigos.

Mas, paradoxalmente, ndo a aceitam, negando-se a conhecé- OS adolescentes entrevistados, quando relataram a sua
la. Embora possuam uma teoria a respeito da obediéncia &fPeriéncia de “ser doente cronico”, repetiram o que escuta-
tratamento, ficou evidente que ndo a cumprem na praticd@m das maes durante toda a sua vida: para eles, a doenca que
Durante muitos anos eles consultaram cada vez um médic#etermina sua condicdo de existéncia esta ligada a um signi-
diferente, ndo se mantendo ligados a nenhum servico, e ndigado de amor e morte, o que quer dizer, salvos da morte por

%nélise indutiva
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acdo do amor materno. A consciéncia da doenca vai esclarmais clara para o jovem, espera-se que ele apresente també
cendo-se com o desenvolvimento psicoldgico e alcangandom envolvimento mais claro e decisivo com o tratamento,
nitidez durante adolescéncia. A interferéncia da limitagao fisitornando-se o intérprete de si mesmo. Tal clareza deve man
ca e da comparagdo com os pares sadios € um indicador flsstar-se em iniciativas para desencadear atos comunicat
uma existéncia marcada por acentuadas diferengas e por re®s com 0 ambiente (contexto) que, apesar de envolvé-lo pc
tricdes gerais. A percepgdo das diferengas traz preconceitotanto tempo, nem sempre é inteligivel (decodificavel). O su-
vergonha. O tempo também adquire um novo e ambiguo segesso de seu esforgo para a comunicagcdo dependera
tido: a0 mesmo tempo em que permite o desenvolvimento emeceptividade do ambiente médico. O éxito comunicativo de-
dire¢do a maturagédo, desvela no corpo o agravamento darminara a qualidade da experiéncia da alteridade, isto é, tar
doenca. A independéncia e a autonomia decorrentes do cras- da mée quanto do médico (outros) como mediadores d
cimento fisico e psicoldgico estdo fatalmente associadas eonsciéncia do paciente (similaridade). Por exemplo, jovens
impossibilidade de assumi-las. Por outro lado, a consciénciibrocisticos tratados por equipe multidisciplinar estavel apre-
da doenca esclarece a natureza do incobmodo corporal e psentaram maior clareza perceptiva da adesdo. Essas equip
colégico, ampliando a exigéncia por maiores informag8es. mostraram-se mais preparadas para responder as exigénci
As implicacOes tedricas das consideragfes acima saimformativas da mée, que as transferia para os adolescente
6bvias. Com efeito, tais consideracdes focalizaram procesA preocupacado da equipe (expressdo) quanto a saude fisica
sS0s comunicativos externos e internos com as significagdemental dos pacientes, foi capaz de conferir a informacéo (per
e re-significacdes dos eventos cotidianos ocorridos em decepcdo do paciente) um significado comunicacional para &
terminado contexto, ao longo da vida (Lanigan, 1992). Essamée e, indiretamente, para o adolescente.
significacdes e re-significagdes estdo associadas ao desen- O exemplo das equipes estaveis que atendem o
volvimento cognitivo que, embora necessario, ndo é suficifibrocisticos mostra-se como um contraste claro em rotina de
ente para a consciéncia mediata e auténtica de determinadtendimento. A condicdo de equipe estavel permitiu que se
condicéo existencial. A consciéncia mediata ou psicoldgica@stabelecesse um movimento sinérgico entre similaridade (cla
(Engelmann, 1997) depende, em grande parte, de condicdeificacdo da corporeidade enferma) e alteridade (o outro ser
contextuais. Uma destas condic¢des é a informacgdo ao pacievindo como clarificador), possibilitando a consciéncia da ex-
te sobre sua doenca. Por conseguinte, o primeiro elo interlperiéncia (adesdo ao tratamento). Em contraste, 0s joven
gando experiéncias é a qualidade informativa dos esclarecportadores de outras doengas nédo foram atendidos por ur
mentos relativos a doencga, considerando o desenvolvimentoesmo médico, ndo recebendo um tratamento constante, n:
psicolégico do paciente. tendo o contraponto da alteridade. Sem alteridade, as mae
Os jovens entrevistados indicaram viver e localizar-sendo tiveram como obter informagdes, ndo tendo o que trans
no mundo através de um corpo doente. Foi neste modo derir aos filhos. Ademais, as maes ndo foram preparadas pat
existéncia que tomaram consciéncia desta realidade. Porém decodificar sinais (sintomas) da doenc¢a e findaram permane
reconhecimento do valor funcional do corpo (Merleau-Pontycendo presas na similaridade de uma relagédo viciada entr
1945/1994) ocorrera apenas mediante a maturacdo do indivibercepcdes e expressdes confusas e perturbadoras. E es
duo, em situacdes apropriadas. Inicialmente, ndo ha uma pegxpresséo confusa e perturbadora que é dada a percepgéo
cepcao adequada do significado do corpo doente, nem pafiého. Teoricamente, tem-se o exemplo de uma circularidade
si e nem para o outro. Ou, talvez, haja um funcionamenteongelada entre percepg¢édo e expressédo, ndo cumprindo st
psicolégico restrito acompanhando as restricdes do corpduncédo de dar sentido. Em outros termos, trata-se de um
Nesta circunstancia, a mae tem um papel importante, pois @rcularidade ndo sinérgica. Estas consideragfes analitica:
ela quem reconhece as nuangas da doenca. A mae €, parauspendendo as 6bvias diferengas entre as doencas, suc
filho, a consciéncia da doenca dele. A mae, sob este ponto dem que os pacientes de outras doencgas tiveram um ambien
vista, funciona como um elo de transi¢cdo entre o filho-paci-adverso para o seu desenvolvimento. O atendimento foi po
ente e a realidade dele, garantindo a sua existéncia, até ghee e impessoal, e a relagdo interpessoal intermitente
ele possa assumir a si mesmo. O sentido de si mesmo é resinsatisfatoria e ressentida. Tais condigfes confirmam a per
tante da integracdo das funcBes cognitivas e conativas. Poepgdo de uma existéncia inviavel, expressa na forma da de
conagdo, entende-se o processo da agéo intencional e a copsessdo, da passividade ou da negacdo. Surge, assim, O ¢
ciéncia deste processo, em quem realiza a acdo (Houaisziro elo que interliga experiéncias: a qualidade comunicative
2001). Somente a partir deste momento, o jovem podera assde servico médico.
mir o proprio tratamento. Por conseguinte, o segundo elo  Cabe, agora, examinar em detalhe o ambiente médico qu
interligando as experiéncias essenciais consideradas conatendeu ao fibrocistico. Tratava-se de um ambiente estavel
favoraveis a adesdo, é a mediacdo da mae. tecnicamente qualificado, dispondo de recursos para trata
A comunicacdo com o médico aconteceu, durante muimento. Exercia, ainda, uma influéncia educativa, facilitando o
tos anos, através da mae. Assim, pode-se imaginar o paciergargimento de situagdes comunicativas entre a mée e o med
como um corpo a quem a mée confere um sentido, para interagio. Como resultado, os pacientes mostraram-se informado
com o médico. Ela é a intérprete de um corpo-sujeito debilitapela observagdo desta relacdo entre a mae e o médico, api
do e incapaz de falar. Com o passar dos anos, a medida qusentando alguma consciéncia do tratamento e alguma dispc
experiéncia de ser permanentemente doente vai se tornandizdo para lutar por melhor qualidade de vida. O médico erz
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respeitado em sua autoridade e admirado em seu cuidadotas, incluindo a passagem pelas novas equipes que estdo se
dedicacdo. Apresenta-se, assim, um quarto elo interligandespecializando no atendimento a adolescentes. Para o autor,
experiéncias: a disposicao pro-comunicacdo das equipes falta de planejamento adequado, e as peculiaridades do
médicas. paciente, da familia, e das politicas e estratégias da institui-
A ordem desta anadlise identificou a qualidade da infor-cdo podem se transformar em sérias barreiras a efetividade do
magao, a mediacdo da mae, a acolhida médica, e a disposi¢iatamento. O sucesso da transicdo, sustentou Fox, depen-
pré-comunicagdo como elos de ligacdo que interligam as exdera em muito do desenvolvimento gradativo da indepen-
periéncias, contribuindo para a adesdo ao tratamento. A liteténcia do paciente e da compreensdo de todo o0 processo
ratura (Blum, 1992; Kokkonen, Kokkonen, & Moilanen, 2001; pela familia.
Wasserman, 1992) concentra-se, genericamente, em topicgs . .. (s
como a interferéncia da doenga no desenvolvimento fisico, nalise critica
na maior dependéncia dos pais, e nas aquisicbes emocionais, Cabe & analise critica a tarefa de nos recolocar na situa-
sociais, familiares, morais e cognitivas e levanta o problemgéo especifica para dialogar com ela e reconsiderar os dife-
da ndo adesdo como uma escolha racional do paciente (Milletgntes olhares presentes: os participantes, a literatura e os
1997). No entanto, esta analise, valendo-se de um recurgeesquisadores. A pergunta gque servira de orientagéo para a
conhecido como suspenséo fenomenolégica (Merleau-Pontpnalise € a seguinte: quais os padrdes comunicativos iden-
1945/1994), que quer dizer simplesmente colocar de lado tficados nos dialogos entre médicos e pacientes jovens
juizo sobre determinados aspectos da experiéncia para cotleentes cronicos?
centrar-se no exame de outros, afasta-se das questdes apon- A condi¢do existencial dos jovens participantes desta
tadas na literatura mencionada. Note-se que nio esta sengesquisa € configurada pela linha diviséria entre “normalida-
considerada, neste momento, a maior ou menor maturagdo oi¢” € “anormalidade”. Para eles, ser sadio € ser normal e ser
capacidade cognitiva. Também n&o estdo sendo considerdoente é ser anormal. Nesta condi¢do, apesar de todos os
dos os possiveis intervenientes ndo conscientes do joveguidados, eles jamais vao se sentir seguros, pois vivem uma
quanto ao desejo de viver ou morrer. A andlise concentra-segalidade de néo ter saude, sendo dependentes de cuidados
entdo, na qualidade dos seguintes aspectos mediacionaispeciais por toda a vida. Nos casos estudados, a doenca foi
monitoramento da mée e acolhida da equipe médica. A acolhpercebida pela mée por meio de uma comunicagéo néo-verbal
da médica é a primeira condicdo para a redugdo do impacto @@ filho, quando ainda bebé. A mée, por sua vez, levou o bebé
ma noticia sobre a mae (seu filho tem uma doenca incuraveo medico, que o examinou e deu o diagndstico formal. A
mas tratavel) e da preparagido de um ambiente de auxilio pags&guir, a conduta do médico foi acolher a mée e o bebé em
as funcdes de monitoramento da mée. A qualidade destdgatamento, ou apenas prescrever medicagdes, ou entéo
condicGes constitui a base sobre a qual nascera uma informancaminha-los para atendimento especializado.
¢do empatica, acolhedora e assimilavel pelo enfermo. A falha Aparecem, entéo, duas vias de comunicagé@o simultane-
desta condicdo ndo impossibilitara, mas dificultara o aparecias entre jovens pacientes, maes e médicos: a via n&o-verbal
mento de qualquer outra condigdo. Assim, a ordem da analigto paciente, através do corpo que acusa a doenga; e a via
modifica a ordem da experiéncia: é preciso que um ambient®ormal da relacéo entre a mée e o médico. Nas conversas entre
acolhedor alimente a mediagdo da méae, favorecendo a trang-médico e a mée, o paciente foi inicialmente uma presenca
missdo comunicativa da informacgao. objeto, para depois ir se transformando em presenca timida-
As relagbes sociais com os pares e a continuidade dmente interessada. A estrutura da situagdo cria um
tratamento na idade adulta foram elos de ligagdo importanteglistanciamento (padrédo comunicativo) que depois tera difi-
Sabe-se que as condi¢Ges desvantajosas da doencga podewidade de ser rompido. Como estimular a capacidade
levar a insociabilidade (Alderfer, Wiebe, & Hartmann, 2001; responsiva destes pacientes ao longo do desenvolvimento
Blum, 1992). No entanto, o depoimento dos jovens mostroypsicol6gico? Tais dificuldades apareceram na fala dos jovens
que a sociabilidade pode ser um grande aliado da ades3através do sentimento de serem apenas ouvintes, raramente
Assim, € preciso incrementar programas que auxiliem essdsteragindo verbal e claramente com o médico. Esta situacéo
pacientes a fazerem novos amigos e que incentivem as esdei justificada pelos préprios entrevistados como decorrente
las a facilitarem essa aproximac&o. Uma proposta interessada impossibilidade de compreenséo, enquanto criangas, do
te, neste sentido, € o uso de grupos para o desenvolvimengple era tratado entre os adultos na consulta médica. Porém,
de habilidades comunicativas, sociais e auto-afirmativagmbora o desenvolvimento psicologico na adolescéncia ja
(Creswell, Christie, & Boylan, 2001). Quanto a continuidadelhes permitisse ter consciéncia da situagéo, a comunicagao
do tratamento, seria desejavel que esses jovens fossem ouvirbal que oficializasse a doenga continuou néo acontecen-
dos algum tempo depois para verificar se os temores era@o. Em decorréncia, criaram-se espagos para ddvidas, vergo-
referéncias genéricas a mudanca ou a problemas pontuais nha e preconceito. A realidade em que estavam envolvidos
transferéncia da equipe pediatrica para a de adultos. De qualéio era reconhecida, impedindo a responsabilizagéo pelos
quer modo, 0 mesmo problema esta aparecendo muito receprOprios atos.
temente na literatura internacional. Fox (2002) fez uma série A conjuncéo da tecnologia médica com a adequada co-
de consideracbes sobre a transicdo de pacientes com doenunicacdo entre o0 médico e a mée permitiu que 0s pacientes
cas crbnicas das equipes pediatricas para equipes de adabbrevivessem, em vigéncia da doenga cronica severa, além
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do previsto. No entanto, a ndo inclusdo do paciente nestabjetiva ndo atende as exigéncias presentes na situa¢éo. St
comunicacédo formal coloca esses pacientes na condi¢do denta-se, assim, a interpretacéo de Foley (1993), segundo
espectadores do seu préprio desenvolvimento. E como sgual é a comunicacdo efetiva entre médico e paciente qu
estivessem sendo colocados a margem da propria vida. Navorece a adesdo ao tratamento. Estudos recentes tém pr
situacdo estudada, houve um investimento na sobrevivéncizurando trazer a familia para as reunides das equipes de sa
do corpo, a custa do desenvolvimento da identidade. A node com objetivo de transformar a informag¢do em comunica-
¢do de identidade refere-se a qualidades permanentes qg&o e incrementar a adesdo (Williams & DeMaso, 2000).
particularizam e possibilitam o reconhecimento de individu-

0s, categorias e grupos, sendo impostas do exterior, por meio

de processos sociais ou do interior, formando autoconceitos, ConclusoOes

sempre mediados pela linguagem (Wiley, 1996). A linguagem,

em suas modalidades de percepcédo e expressio, transforma a A proposta deste estudo foi conhecer os padrées comu
privacidade do pensar em uma fala aberta ao outro, adquirimicativos habituais entre pacientes adolescentes e seus m
do valor intersubjetivo. Em outras palavras, uma vez falandoglicos, verificando se eles interferem na qualidade da adesé
pensa-se alto, pois, exprimir-se é tomar consciéncia (Merleawo tratamento, e tendo como pano de fundo o condiciona
Ponty, 1945/1994). E este didlogo aberto e franco que paredgento existencial de adolescentes doentes orgénicos cron
faltar nos tratamentos destas enfermidades cronicas. Falhges. A analise apresentada através dos trés passos reflexiv
em processos comunicativos podem dificultar ou impedir caponta para as seguintes conclusfes: 1) a comunicagao -
desenvolvimento da identidade e deixar esses adolescentestabelece, desde o inicio, entre 0 médico e a mée; 2) a ades
sem projetos de vida. Assim, o cuidado com estes jovengo tratamento depende muito da posi¢éo da mée e do vincu
pacientes tem que evitar a dicotomia entre a abordagem médintre mée e filho; 3) a mée deve ser atendida por um program
ca e a psicoldgica. assistencial especifico para a enfermidade do filho; 4) a infor-

O que esses jovens desejam de uma relagdo médico-paracdo sobre a doenga ndo garante a ades&o ao tratamento;
ciente? A comparacdo entre a descricdo e a andlise indutivaprograma deve avaliar e fortalecer o vinculo entre a mée e
sugere que o desejo destes jovens é muito restrito. A expefitho enfermo; 6) o paciente deve ser elevado a posi¢éo ds
tativa mostrou-se muito limitada e o horizonte muito sombrio.comunicante, ndo permanecendo como mero espectador ¢
Nas falas, o que eles pedem é apenas um pouco de atengdoc@nunicacédo entre a mée e o médico; 7) a posicdo de na
médico tem papel central e insubstituivel na equipe médicacomunicante compromete a adesdo ao tratamento e o dese
Seu comportamento ser4 o parametro de integragéo da eqwielvimento psicolégico. Portanto, a qualidade da comunica-
pe. As equipes estaveis de atendimento representam um ava#o determina a qualidade da ades&o ao tratamento de ad
¢o importante, mas os desafios sdo muitos. E preciso estabescentes doentes cronicos. A comunicagéo, aqui, deve s
lecer rotinas claras que facilitem a introdugéo do paciente erantendida como circularidade auténtica entre expresséo
atos comunicativos, desde o inicio do tratamento, indepenpercepgéo, atualizando a consciéncia enquanto unidade n
dente da idade. Esses procedimentos deverdo ser flexiveigyal se organizam os processos cognitivos, afetivos ¢
respondendo ao desenvolvimento psicoldgico. conativos (Gomes, 1998).

Sabe-se que as condi¢Ges da salde publica sdo muito As conclusdes apontam para a necessidade de progre
limitadas nos paises emergentes, face a grande demanda r@s que auxiliem os médicos a incluirem, em suas mensage!
pacientes, o nimero de médicos, a remuneracdo inadequpara as mées, a presenca formal do paciente, desde a infanc
da, e os problemas de infra-estrutura. Neste sentido, as pdsm outras palavras, as mensagens devem ser dirigidas ¢
sibilidades de atendimento integrado sdo minimas. Em hognées e também aos pacientes. Desta forma, eles poderéo ap
pitais escola, os problemas apontados tornam-se desafiogtiar-se da condi¢do de ser doente, e desenvolver-se globa
superados pela qualificacdo dos profissionais, abertura paraente sob esta condi¢éo, tendo o direito de assumir 0s pr
pesquisa e formacédo de recursos humanos. Entre os desdfios desejos e aspira¢des, e a responsabilidade de arcar cc
os destes hospitais, encontra-se o relacionamento de padi-proprio futuro. A interpretacéo sobre atrasos no desenvol
entes com médicos em formacdo. O tratamento prolongadémento psicolégico destes pacientes, indicada, por exem
e 0 contato com muitos médicos transmitem ao jovem muit@lo, por Magen (1990), deve ser revista. Embora haja reco
informac&o sobre a doenga, mesmo que ele nido consigiecimento de que a doenca interfere seriamente no dese
usar estas informagdes em seu beneficio. Tal acimulo delvimento, a fala dos jovens mostra que, se ha atraso, es
conhecimentos da ao adolescente uma superioridade apsdo €, necessariamente, causado pela doenga em si, mas
rente sobre o médico em formag&o, dificultando a relagdo. &orrente de um contexto. O ambiente empobrecido em qu
explicitacdo desta possivel dificuldade devera servir com@sses pacientes estdo inseridos caracteriza-se por uma cull
motivo de estudo e incentivar maneiras adequadas para lia de cuidado que, apesar de tecnologicamente avancad
dar com essa realidade. ainda carece de desenvolvimento educativo e comunicaciona

A informac&o tem sido uma das estratégias mais usadddeste sentido, os resultados do presente estudo aproximan
com o objetivo de conseguir a adesdo de pacientes e familise de um estudo finlandés (Kokkonen, Kokkonen, &
res ao tratamento médico (Fennell, Foulkes, & Boggs, 1994)Moilanen, 2001) em que tais qualidades s&o definidas atravé
No entanto, pode-se argumentar que a informagdo direta @ indicadores estatisticos.
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Apéndice

Roteiro da Entrevista

1. Emprimeiro lugar, vamosconversarsobrea tua doenca:

Como ¢ esta doenca? Como se manifesta? Como te sentes?

Como e quando ficastes sabendo da doenca? Quem te contou? Que idade tinhas?
Como entendestes o0 que te disseram?

Como te sentistes?

2. Agoraeu gostariaque me contassesobreo tratamento:

Como ele deve ser feito?

Quem te orientou sobre os cuidados?

Quem te auxilia nos procedimentos?

O que julgas importante para que uma pessoa siga o tratamento corretamente?
Conhecer a doenga é importante?

No teu caso, 0 que te manteve fiel ao tratamento?

3. Pordltimo, gostariade conhecera tua relagéocom os médicos:

Quem é o teu médico? Desde quando te tratas com ele?

Ele te explica sobre a doenga? Compreendes o que € dito? Te sentes a vontade para fazer perguntas?
Gostarias que a relagdo com teu médico fosse diferente? Como seria?

A adolescéncia modificou alguma coisa neste contexto?

4. Antes de finalizarmos, gostarias de colocar mais alguma coisa a respeito do que conversamos?



