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RESUMO. O estudo descreve, interpreta e discute aspedos comunicaivos presentes na relac® médico-padente no
atendimento de alolescentes portadores de doengas organicas cronicas. Foram entrevistados 15 médicos (generdistas e
espedalistas), 18 adolescentes portadores de doengas cronicas (13 com fibrose dstica e énco com outras doengas), 16 maes, e
dois pais. As entrevistas £mi-estruturadas foram gravadas, transcritas e analisadas gundo & trés pass caraderisticos da
andlise fenomenoddgica descricdo qualitativa, indugéo logica einterpretacd. Os resultados discutem as dificuldades da
comunica¢g® de mas naticias e & implicages de ejuivocos nestes procedimentos que podem vir a prejudicar a alesdo ao
tratamento. As conclusfes ressaltam o papel do psicdlogo na euipe de salde, opatunizando melhores cond¢des para o
desenvolvimento psicolGgico destes padentes, auxiliando ra comunicac® médico-padente e favorecendo a alesdo ao
tratamento.
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COMMUNICATION OF THE DIAGNOSTIC: IMPLICATIONS ON THREATENING
ADOLESCENTS WITH CHRONIC ILLNESS

ABSTRACT. This gudy describes, interprets and dscusses communicaive aspeds of physician-patient relations in the
treament of adolescents with chronic organic ill nesses. Fifteen physicians (generalists and spedalists), 18 adolescents (13
with cystic fibrosis and five with ather chronic organic diseases), 16 mothers and two fathers, were interviewed. Semi-
structured interviews were recrded, transcribed and analyzed acwording to three daraderistic phenomenologicd steps:
qualitative description, logicd induction and interpretation. The results discuss the difficulties in communicaing bad news
and the implications of mistakes in such procedures, which may endanger the alhesion to treament. The mnclusions
highlight the psychologist part in the hedth team, offering better condtions to the psychologicd development of these
patients, helping in physician-patient communication and co-operating on treament adhesion.

Key words: physician-patient relation, chronic organic disease, adolescence

Varios aspedos vém servindo como indicadores
de alesdo ao tratamento médico em jovens portadores
de doengas cronicas. Sdo eles. percepcdo dos pais,
caaderisticas pealliares de cala faixa daria,
comportamentos reladonados & doenga, caraderisticas
do mdente, regime de tratamento, problemas
psicossociais do desenvolvimento e relagd® médico-
padente (Leaussan, 2001 Mulhern, Wasserman,
Friedman & Faiclough, 198%. A utilizac® darelac®

médico-padente amo parte do tratamento € téo antiga
quanto a Medicina. No passado, quando a teandogia
ainda ea pouco desenvolvida, a mmunicac® verbal
era indispensavel ao dagndstico (Tahka, 1986. No
entanto, para dgurs pesquisadores (Tay-Yap & Al-
Hawamdeh, 2001}, os objetivos da temoogia séo,
justamente, complementar a municac@® médico-
padente e fadltar o aces® a informagd®. Tais
afirmagdes contrastam com entendimentos anteriores
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nos quais a temologia @a descrita @wmo que
colocando olado humano dotratamento em segundo
plano (Kaplan & Sadock, 1993 ou peterindo a
habili dade de mmunicar-se (Foley, 1993.

O obetivo deste etudo é eaminar as
repercusHes da @municacd do dagndstico, em
casos de doengas organicas crénicas, na perspediva de
padentes adolescentes, pais e médicos. O aspedo
focd do estudo € o inicio da relac® médico-padente,
através da informac@® do dagndstico, ou sgja, a
comunicac®d de mas ndticias. Desta relac®
dependerd, em grande parte, a aesdo ou réo ao
tratamento, influenciando o seu suces® ou fracasP.
Por adesdo entende-se a olaborac® ativa entre o
padente e 0 seu médico tendo em vista 0 sUCESD
terapéutico (Mill er, 1997%.

METODO

Infor mantes

Participaran como informantes da pesguisa
adoescentes portadores de doengas organices
cronicas, famili ares de aloescentes em atendimento e
médicos de varias espedalidades que trabalham em
um hospital universitario.

O primeiro gupo foi condituido de 18
addescentes portadores de doengas orgéanicas cronicas
desde ainfancia, cujas idades variavam entre 12 e 18
ancs, sendo 10rapazes e oito mogas, todos padentes
de um hospital universitario. Dentre os jovens
entrevistados, 13 eram portadores de fibrose dstica e
cinco pcsaliam outras doencgas, como: asma, artrite
reumatéide, mielomeningocde (com complicages
renais e deficiéncia fisica aciadas) e “sindrome de
imunodeficiéncia ndo adquirida” (envolvendo d@nca
reumética e doenca renal, em grau severo). Os
padentes participantes da pesquisa estavam em
avaliac® ou atendmento duante o periodo
delimitado para a pesquisa (oito meses), sendo
previamente dassficados quanto a boa ou ma alesdo
a0 tratamento médico apresentada . O critério de
clasdficac® baseava-se na @rrespondéncia entre a
informacd® prestada pelo médico e a prestada pelo
proprio padente sobre: comparedmento as consultas,
uso de medicages prescritas, mudancas no estilo de
vida e emprimento de dietas. Apenas nove destes
padentes apresentavam sinais de boa aleséo.

O segundo gupo constituiu-se de familiares
acompanhantes de padentes adolescentes e de 18
participantes. Destes famili ares, dds eram pais e 16
maes, uma das quais era mae alativa. O critério de
selec® do acmpanhante foi a sua participagd® no
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momento da comunicac® do dagndstico de doenca
organica aonica dos filhos. Dentre os informantes,
nove e@am familiares de padentes adolescentes
potadores de fibrose dstica e outros nove eam
familiares de padentes que posaiam diagndsticos
como: mielomeningacde, varizes esofagicas, purpura,
artrite reumatéide,  epilepsia, leucemia, e
mucopdissacaidose tipo 1.Cada grupo foi composto
deum pai e oito maes.

O terceiro grupo foi constituido pa 15 médicos,
sendo seis mulheres e nove homens, espedalistas em
cinco aeas. um pediatra, trés pneumologistas
pedidtricos, cinco hematologistas, trés oncologistas
pediétricos e trés hebiatras. Quatro médicos eram
profesores da Faauldade de Medicina, oito eram
contratados pelo Hospital e trés eram médicos
residentes. O tempo e experiéncia no tratamento de
doencas crénicas variou entre trés e 25 ancs, e estava
reladonado com a situa¢é funcional dos médicos. em
média, trés anos entre residentes, 10 anos entre
contratados e 20 anos entre os professores.

M ateriais e procedimentos

Foram utilizados trés roteiros de eitrevista
individual, um para cala grupo ce participantes.
Conforme remmendagdes de Patton (1990, o
entrevistador eralivre paraintroduzir novas pergurtas,
quando opatuno, e para anpliar o quadro informativo
sobre o tema propasto. No entanto, foram preservadas
as questdes basicas para permitir a cmparacd® entre
as respostas das diversas entrevistas. Para esta
exposicén, serdo abordados apenas os itens referentes
a informac&d/comunicac® do dagndstico. Aos pais
pergurtou-se: “Como foi feito o dagndstico?’; Para
0s addlescentes, as questdes foram: “Como e quando
ficestes sbendo ch doenca? Quem te cntou? Que
idade tinhas? E como entendestes 0 qe te disseram?’;
Aos médicos, as pergurtas foram as <sguintes:
“Poderias me falar sobre 0 periodo ¢ investigac®
diagndstica? Para quem é forneddo o dagndéstico?
Como isto é feito? O que tem que ser observado?
Quais as rea@es que tens notado ncs pais? E nos
adolescentes?’. As entrevistas foram gravadas em
audioteipe e transcritas literalmente. Os adolescentes
potadores de doencas organicas cronices foram
entrevistados em situac® de internac® haospitalar,
para tratamento de rotina, ou entdo, em sistema
ambulatorial, quando comparecegam para @nsulta
médica, também de rotina. Todcs eles estavam com a
doenca ®ntrolada na éoca da entrevista. Os jovens
gue estavam hospitalizados responderam a etrevista
no moéprio quarto, once permanedam somente o
padente e o entrevistador. Na situac&® ambulatorial,
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foram utilizados consultérios, mantendo-se também
presentes omente o adoescente e 0 pesquisador. As
entrevistas com os acompanhantes foram redi zadas na
unidade de internacd® once o0s jovens estavam
hospitalizados ou ent&o em consultérios ambulatoriais,
quando o ammpanhamento médico era de regime
externo. As entrevistas com os médicos também foram
redizadas no hapital. Nas trés stuagdes foram
explicados os objetivos da pesquisa e dendidas as
exigéncias de mnsentimento informado.

Andlise dos dados

As andlises quditativas foram redizadas em trés
etapas. 1) descricdb compreensiva das respostas dos
participantes & etrevista, elaborada dravés da
demarcacd das falas em unidades teméticas, para que
nada do que foi dito fose deixado e fora nem
engrandeddo ou dminuido pa escolhas do pesquisador
(Gomes, 199§; 2) identificac® de temas que se
apresentam com patencididade de esclarece os €os
que interligam as experiéncias vividas pelos
entrevistados, de aordo com os elementos forneddos
pelo contexto dadescricép, designada por Patton (1990
de adlise induiva; 3) andise aitica ou interpretativa
dos temas identificados através de nfronto com a
descricéo, a literatura e a experiéncia do pesquisador
com a situac@ em foco (Lanigan, 1994. As trés etapas
mencionadas €0 pasos reflexivos imbricados, cada
pas® contendo @& trés. Deste modo, a adise
gpresentada a seguir iniciald @m uma sintese
compreensiva das respostas ohtidas (primeira dapa),
demarcada em temas (segunch dapa) que, enguanto
esxcolhas do pesguisadar, jA se ndtituem em
interpretac® (tercara dapa). No entanto, nesta sintese
compreaisiva  preservase a pespediva dos
entrevistados. Procura-se manter ao longo & andlise o
enfoque quditativo, isto € exclui-se qualquer apoio
quantitativo de falas ou falantes, mantendo-se @erentes
as espedficages de posshilidades (Gomes, 199§.

RESULT ADOS

A apresentac® da descricdo qudlitativa das
entrevistas intercda as falas dos pais, dos adolescentes
e dos médicos bre a situac@® de diagndstico. Na
descricéo evitou-se qualquer referéncia a omparagdes
quantitativas, ressltandose a ocorréncia de
espedficac®d teméica mmo pua posshilidade. As
falas dos entrevistados que an geral il ustram estudcs
qualitativos foram omiti das para privilegiar o conjunto
e 0 contraste entre & perspedivas dos pais, dos jovens
padentes e dos médicos.
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Através dos relatos dos pais, serd posdvel
identificar uma diferenca an relacé® a percepcdo do
atendimento recenido pa padentes portadores de
fibrose dstica e pelos portadores de outras doencas.
Isto se judtifica pela eisténcia de um servico
espedalizado noatendimento aos padentes portadores
de fibrose dstica nese Hospital, o gque dnda ndo
aomntece om as demais doencas mencionadas.

O diagnéstico na percepgao dos pais

As maes, em primeiro lugar, tomaram
conhedmento da doenga do filho em uma variedade
de drcunstncias, incluindo o m@riodo & gestac®
(através de exames pré-natais), 0 rescimento ou &
primeiros meses de vida da aianga A agilidade no
conhedmento da doenca e do encaminhamento para
tratamento esteve reladonada, como esperado, a
menor ou maior distdncia de centros médicos
desenvolvidos. Houve dnda situagdes em que a
percepcdo da mae atedpouse a eidéncia dos
sintomas. Por exemplo, os bebés portadores de fibrose
cisica, em geral, ja nasceram com algum sintoma,
COmo seaecd e rongleira a respirar, obstrugcéo
intestinal, tose e sintomas pés-natais, como darréia,
perda de peso, pessndo a receéer atendimento
médico. N&o obstante, como esta danda éuma doenca
powco conhedda, até mesmo pelos pediatras,
geramente a sua identificac® é demorada, o qe
requer muitas consultas e exames até que, pa fim, o
padente sga ecaminhado pra uma euipe
espedalizada.

A definicdo do dagndstico foi uma jornada
dificil. Houve eisddios de padentes que passaram
por varias etapas diagndsticas, recéendo ndicias
controversas, devido a0 powo conhedmento das
doencas. Em gera, os diagndsticos foram
comunicados em momentos criticos. gestac®,
nascimento, agudzac® dos sntomas ou frente a
procedimentos de urgénciaa A comunicago do
diagndstico geralmente foi assumida por um médico,
gue o informou a mde O modo comunicativo variou
de aordo com as stuagies e o estilo pesa do
médico. Algurs médicos explicaram detalhadamente,
outros encaminharam o padente para espedalistas,
outros ndo conseguiram concluir o dagndstico.
Ocorreram situagdes em que os médicos dissram ndo
haver mais nada afaze pelo padente. A evolugéo da
doenca muitas vezes exigiu  dagndsticos
complementares mais tardios, que foram comunicados
pelo médico m presenca dos padentes ja
adolescentes. Mesmo assm, as maes mostraram
tendéncia apensar que os filhos ndo compreenderam
toda a etensdo do poblema.
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As apreensdes dos pais foram atenuadas em
situagdes nas quais ocorreram informagdes detalhadas
da doenca e orientac® para o tratamento. Em
contraste, atendimentos no sistema pudico de salide
trouxeran problemas de diagndstico e de
comunicacd. A comunicacd foi prejudicada,
segundo @ pais, pela despersondlizac® do @dente e
pelo limitado conhedmento de doencas raras nesses
servicos. O diagndstico também trouxe preocupagdes
sobre questdes financdras.

Nem sempre os familiares compreendiam o que
estava sendo dto pelo médico. Como esperado,
sentiram-se austados diante de um progndstico que
previa pouco tempo ce vida para os filhos, chegandoa
experimentar sentimentos de desespero e medo.
Houwve caos em que eses pais siram chorando Ela
rua, quebraram coisas, projetaram a alpa an algo ou
em alguém, ouentdo admitiram que, naquela hora, ndo
entenderam o que estava sendo comunicado. Os pais
gque ja omnhedam a doenca eque ja tinham perdido
outros filhos em decrréncia do mesmo problema
diseran que nese momento “viram a morte”
novamente.

As maes slientaram que foi muito dficil receber
0 dagndstico. Dentre & rea@es imediatas descritas
por elas, destacase atentativa de negar a redidade.
Elas procuraram se @rnvencer de que os médicos
estavam enganados, recorrendo, fara tanto, a livros de
Medicina ou a opinido de familiares médicos.
Posteriormente, os sentimentos de tristeza ede alpa
prevalecaam, juntamente com manifestagdes de nao-
acetacd daredidade. A assmilac® das informagdes
médicas recebidas foi lenta.

Pais e maes tiveram mais dificuldades para
entender a red dimensdo do poblema enm situagdes
nas quais o filho pareda “perfeito”, sem nenhum
defeito fisico visivel. A acdtac® da caisa genéticafoi
dificil em peswas de baixa escolaridade, e nestes
casos, a tendéncia foi resporsabilizar 0 outro conjuge
ou a familia de origem pela doenga Aos poucos, foi
sendo esclaredda a participacd® de anbos os pais,
posshilitando qie a wlpafosse partil hada.

O diagnéstico na percepcéo dos adolescentes

Os jovens cresceram convivendo com
tratamentos e ouvindo a conversa de pais e médicos
sobre adoenca. A identificac® da doenga, pelos
médicos, ndo foi formalmente cmpartilhada com
0s padentes, pas na goca eam bebés ou criangas
pequenas, mas sm com o0s pais. Estimaram que
conseguiram entender o que redmente aonteda
por volta dos oito ou nwe aios de idade. Os
adolescentes portadores de fibrose dstica disseram
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nuncaterem sido dicialmente comunicados ©bre o
seu diagndstico, até porque viviam doentes desde o
nascimento. Através do convivio com a doenca e
dos cuidados da mae eles foram gradativamente
compreendendo o que se passava. Afirmaram que,
embora ninguém tenha lhes falado dicialmente
sobre a efermidade, eles perceberam que ocorria
algo errado, paque sempre predsaram de
hospitalizages, medicages e fisioterapia, apesar
dos seus protestos.

Os informantes relataram que a ©mpreensdo da
doenca ocorreu, principalmente, na alolescéncia. As
implicagges decorrentes foram as  sguintes:
conscientizac@® de ser doente, maior conhedmento da
doenca descoberta de preconceto, vergonha de ser
diferente, percepcdo de que ndo podam faze tudo que
0s outros da mesma idade fadzam. Por outro lado,
constataram que poderiam buscar maior autonamia, ja
gue a adescéncia também lhes trada condcdes de
faze, sozinhos, algurs procedimentos rotineiros,
como a fisioterapia, pa exemplo. No entanto, jovens
cuja relac® com a mae caaderizava-se por muita
dependéncia ndo recmnhecadam nenhuma modificac®
neste periodo e vida

Houwve jovens que dirmaram estar mais conscientes
da stuac® e que a idade fadlitou a aceétac® do
tratamento. Em contraste goarecgam evidéncias do
sofrimento que surge aite a onstaac® des eqidas. A
percepcdd des diferencas fisicas em relacd aos jovens
sadios também foi reladonada a etrada na aldescéncia
A importéncia da doenca em agurs cesos, foi negada,
independentemente  da  evidéncia  (como
mielomeningacde, onck existe umadeficiénciafisica), ou
ndo (como na ama).O contedmento da doencafoi uma
particularidade que diferenciou s padentes portadores de
fibrose dsticados demais entrevistados: eles sbiam que
se tratava de doenca genética eincurdvel e descreveram-
na en detalhes. Os padentes portadores de outras
doences, pa sua vez decreveram brevemente os
sintomas, mas nd demondtraram clareza arespeito do
su quedro. Demongtraram ainda dificuldades em se
coloca a respeto da doenca procurando ignaar a
comunicaca manifestada pelo corpo através de sintomas
como pressio dta, insuficiéncia renal, deficiéncia fisica
Assm, enquanto a doenca se manteve estével, polco
evidente, ou réo exigiu intervencdes mais invasivas, Néo
foi percebida mmo gave, mas admitir ser doente
mostrou-se sinérimo de “ser anormd”.

O diagnéstico na percepcao dos médicos

A comunicac® do dagndstico € en si paradoxal.
Trata-se de uma méa naticia que deve ser simultanea a
uma boa naticia: a doenca éincuravel, mas pode ser
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tratada. Os entrevistados mostraram-se preocupados
com fantasias contraditorias - morte versus cura - que
aparecan nestes momentos. Assm, o problema da
comunicac® deste diagndstico levanta & sguintes
questdes. 0 que deve ser dito? Quem deve dizer?
Como deve ser dito? Para quem deve ser dito? Uma
preocupacd®  manifestada  pelos  professores
entrevistados refere-se a"quem deve ser 0 emissario
danaticia'. Eles tém como nama que a omunicaca®
do dagndstico deve ser umatarefa do chefe da eguipe
que dende o padente, podendo ser compartilhada com
0s outros membros, em menor grau.

Os entrevistados divergem sobre o que, como e
para quem revelar o dagndstico; no entanto, sdo
undnimes em remnhece a importancia de passar
esperangas para 0 padente esua familia. Os médicos
revelaram intencdo de compartilhar a verdade cm os
adultos e, a0 mesmo tempo, poteger os adolescentes.
A rotina estabeledda por regras médicas gerais para a
comunicac® de diagndsticos aos pais indica que 0s
profisdonais devem falar sobre adoenca, progndstico
e tratamento, e depois "abrir para pergurtas’. As
informagdes devem ser forneddas gradualmente,
levando em conta 0 “tempo’ do owinte, no caso, a
mae Nesse momento é necessrio que figuem atentos
para & rea@es do interlocutor, acmpanhando-as e
deixando espag para a &pressio da tristeza Para
tanto, a sensibilidade e a eperiéncia sdo
fundamentais.

Os entrevistados, no entanto, dvergiram em
alguns portos. Ocorreram questionamentos bre o
efeito red de uma aitude mais cautelosa e disponivel
perante situagdes que sdo redmente alversas, ja que
nestas cond¢oes talvez ndo facadiferenca aforma de
comunicar a ma naticia. Esta posicéo estava asciada
aimpossbili dade de oferece a ara @ padente. Outra
posicéo ressltava aimportancia de o médico ter em
mente dgumas aternativas para alministrar o impado
da ma naticia. As dternativas apresentadas foram as
seguintes: 1) ter um plano e tratamento ja definido no
momento da wmunicac® do dagndstico, como uma
forma de ndo deixar o padente e afamilia @
desamparo e 0 médico sem ter o que faze pelo
tratamento; 2) oferece a opatunidade de uma nova
consulta para powcos dias depois; e 3) sugerir a
internac® do mmdente para trabahar mehor as
rea@es a naticia. No caso de internacd, os médicos
contam com o contexto hospitalar formal e informal
para gudar os pais a daborarem a nova situacé. Os
infformantes consideraram que, para a @uipe, €
importante observar mais intensamente amae a fim
de avdiar suas cond¢des para asaumir os cuidados
necessrios ao ban andamento dotratamento.
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A resporsabili dade pelo tratamento de padentes
muito jovens é sempre dos pais, 0 qie requer do
médico a mmunicac® com intermedidrios. A esses
intermedi&rios, de aordo com as regras médicas,
deve-se agurar, desde o inicio dainvestigac®, que
qualquer enfermidade, quando identificada, deve ser
tratada. A disporibili dade necesshria para trabalhar as
resisténecias ofereddas tanto pelos pais quanto pelos
padentes também faz parte das regras médicas
basicas. A naticia do dagndstico deve ser dada para
0S pais conjuntamente.

A comunicacdo do diagnéstico acs adolescentes

A comunicac® do dagndstico a0 padente
adolescente mostrou ser a tarefa mais dificil para os
médicos entrevistados. As entrevistas aportaram
critérios para orientar a @municag® com O
adolescente, pa exemplo, idade do pdente, vontade
dos pais e impasss éticos implicitos. Nos casos de
impasse, tém-se dilemas como: pode-se passr toda
informacd, independentemente da idade ou d
vontade dos pais?

Os médicos mostraram-se sensibilizados pelo
contato com doencas graves na aldescéncia,
enfatizendo as <rias implicagges para o
desenvolvimento psicolégico dcs jovens. Disseram
gue esss padentes ndo tém cgpaddade de ver a
extenssto do poblema, o que se refletira no
tratamento. Por esta raz®, fornece diagndstico é uma
experiéncia dificil, levando algurs profissonais a
evitarem a situac®, conversando com o jovem na
presenca dos paisou apenas com os pais. A idade do
médico e amaturidade profissonal contribuem para o
mangjo da situacd®. Os mais jovens, espeda mente 0s
residentes, indicaram dificuldades pela proximidade
etéria; no entanto, os mais velhos também se referiram
a uma outra proximidade, pa exemplo, dcs jovens
com os préprios filhos e sobrinhgs.

Os profisgonais entendem e defendem que o
doente deva mnhece a sua enfermidade dravés de
uma @municac® médica No entanto, P& médicos
gue nurca passaram pela experiéncia de informar o
diagndstico ao addescente, pds, nocaso deles, ofato
ocorreu tempos atras, quando o @adente dnda @aum
bebé Com efeito, as conversas com a mée sobre a
doenca vém ocorrendo k& aos na presenca dos
padentes, mas os informantes aaeditam que des ndo
compreendem o0 (e eta se passando. Ademais, ndo
estava daro para os médicos ® ha necessdade equal
0 momento de mmeca a awolver eses padentes na
consulta e falar diretamente sobre o caso. Houwve
profissonais que almiram certa reserva sobre a
necesgdade de o padente alolescente saber de toda a
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verdade sobre asua wndcéo. Isto mostra que, embora
tenha sido consenso qLe os pais devem ser informados
de tudo, o mesmo ndo amntecal com respeito aos
adolescentes.

Por fim, os médicos sntem intensamente a
dificuldade de levar uma naticia ruim ao jovem, mas
enfatizaam que nestas circunstancias a principal
mensagem deve ser de soli dariedade.

Asreacles dos adolescentes

Os médicos diseram que os jovens, em geral,
regem ao dagndstico com susto e frieza
comportando-se como se ndo fosem eles os doentes.
Tal postura surpreende, pds esperavam que 0S
addescentes apresentasem alguma ariosidade em
saber sobre a doenca Estes padentes resistem ao
tratamento, alegando medo da dor e inconformidade
com as limtagdes impostas. Os médicos
compreendem aresisténcia ®mo uma caaderisticada
prépriafase, mas, pa outro lado, reocupam-se wm a
suadificuldade am enfrentar a redidade da doenca

A partir desta compreensdo, as percepgoes e
experiéncias dos entrevistados dividem-se eitre
agueles que evitam reladonar-se diretamente com os
addescentes e ajueles que amitem ndo saber como
lidar com eses padentes. Os primeiros tendem a
manter indefinidamente am&e @mo intermedi&ria no
tratamento e 0s outros procuram aprender com 0s
préprios padentes. No contexto da entrevista, aparece
com clareza anecessdade dos médicos de cntar com
mais reaursos témicos para lidar com essa popuacé.
Eles sbem que os jovens padentes podem prestar
infformagdes mais exatas bre seus sntomas e
problemas, e reamnhecan que aproximidade auxili ara
na preparac@® dos jovens para esumirem os cuidados
necessArios.

Reflexdes dos meédicos obre a experiéncia com
doencas crbnicas

A experiéncia foi valorizada omo fator de
modificac® e alaptacd de conduas médicas, ousea,
como um espago gue posshilita reflexdes e escolhas.
Para os entrevistadas, o tempo tem mostrado qLe des
ndo pockem ser evasivos e esquivos. Ao contrério,
devem ser claros e horestos, podendo inclusive
asumir que ndo sabem tudo. A experiéncia ensinoua
lidar melhor com as fantasias dos padentes e mm a
tendéncia dos pais de projetarem a alpa do seu
infortinio na equipe de salde. Dissram, ainda, que o
tempo e a «periéncia sdo ©s principais agentes de
transformagdes, e que o papel do médico é de
intermediacé® entre adoenca o padente e afamilia
Com o passr dos anos, sentem-se gradativamente

Oliveira e mls.

mais Lguros e empaticos, podendo acetar melhor
gque, em algumas stuagdes, os pais ndo supatem a
verdade. Nestes casos, cabe a médico auxiliar esses
pais no enfrentamento dessaredidade.

Os médicos entrevistados aaescentaram as
adversidades inerentes a sua profissio a redidade
atual da salde no pais, que ndo lhes permite ntar
com a estrutura necessria para o atendimento dos
padentes (ambuldncia, exames, leitos hospitalares,
medicagdes). Colocaam que, neste sistema, 0s
crénicos sempre serdo os Ultimos padentes atendidos,
pois €0 0s que gastam mais, em todos os entidos,
inclusive quanto & a&encé médica e também sdo os
gue goresentam retorno menor, em todos os sentidaos.

DISCUSSAO E CONCLUSOES

O presente estudo &, basicamente, uma descricdo
contextual de aspedos comunicaivos na relacé® entre
médicos, padentes adoescentes portadores de
doencgas organicas cronicas, pais e maes de padentes.
O interese catra foi a omunicacd® do dagndstico.
A combinacé@® doque foi dito pelos entrevistados com
0 que ndo foi claramente expressado (mas sugerido
nas entrelinhas) sustentou a @mpreensdo de uma
stuacé® red, agui interpretada como passhilidade e
n&o como veraddade.

Os relatos dos adolescentes mostraram que o
contexto existencial da doenca organica adnicagrave
é paradoxal, pas esta ligado tanto ao amor quanto a
morte. A descoberta da doenga @mbinouatos de anor
e a presenca @nstante da posshilidade de morte.
Entre essas duas cond¢des, os participantes tém de
enfrentar a redidade da limitac&® dotempo ce vida e
da vigéncia monstante da doenca Para aliar a morte,
muito amor e dedicac® sdo exigidos dos cuidadores
(pais e quipe de salde). Diante deste quadro, os
profissonais médicos enfrentam a imposshili dade de
responcer ao oljetivo de asra da Medicina, par maior
dedicac® que venham ter. As maes, pa sua vez
acdam abrindo m&o de suas vidas pesais, pa amor
aos filhos. No entanto, constatou-se que, apesar de
cuidados e amados, estes adolescentes dificilmente
elaboram projetos de vida. Portanto, a interrogacé
que fica aisente, mas pode ser depreendida dos
depoimentos dos participantes da pesquisa € “vale a
pena investir, se 0 sofrimento e a morte ndo serdo
vencidos?’.

A fala dos médicos também sugere dificuldades
prétices em lidar com as implicages psicolégicas,
existenciais e @municadonais que ewolvem as
doencas cronicas e amorte. A formacgé médica com
0s avangos instrumentais e farmaawldgicos, privilegia
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a temdogia & humanidades, ndo dando a necessiria
atencdo a mnstrucdo de habili dades comunicativas.

A revisdo pés-coleta de dados do presente estudo
mostrou avancos na definicdo de aitérios empiricos
que devem ser implementados na relacd® médico-
padente (Buckman, 2001 Kurtz, 2002 Young,
Dixon-Woods, Windridge & Heney 2003. Nos
altimos 20 ou 30 anos avangos cientificos e
tecnoldgicos na &ea da Medicina determinaram a
necessdade de intenso treinamento dcs profissonais,
com a finalidade de assmilar uma enorme quantidade
de novos e mmplexos conhedmentos. Mesmo sendo
considerada uma parte da “ate da Medicina”, a
comunicacd médico-padente  @rtinua sendo
aprendida somente aravés da experiéncia. Por muitos
ancs, 0s médicos ficawam expostos ao desconforto
gerado plos  entimentos de  inadequacé®
desencadealos pelo enfrentamento de situagdes mais
estressantes. As barreiras na mmunicacd médico-
padente quase sempre ndo sdo explicitas, podendo
manifestar-se par meio de mensagens ndo-verbais,
disonancia wgritiva, resisténcia inesperada, e aé
mesmo através de sentimentos de desconforto do
médico. Para resolvé-las s50 sugeridos modelos de
comunicac® baseados na empatia, na exploracé® de
informagdes e sentimentos e na legitimaca; porém,
sempre que onfltos forem identificados, as
diferences e o0s intereses comuns devem ser
explicitados (Quill, 1989.

Uma das stuagdes consideradas mais difices na
relac® médico-padente € a omunicac® de mas
noticias (Morgan & Winter, 1996 Novad, Plumer,
Smith, Ochitill, Morrow & Bennett, 1979. A
preocupacé com a comunicaca® de mas naticias foi
manifestada desde a ciacd® do pimeiro cédigo ce
éticamédica dos Estados Unidos, em 1847 (Girgis &
Sanson-Fischer, 1993, e &é os dias de hoje o seu
conteldo e asuaforma sdo dscutidos. Atualmente, a
comunicac® € ownsiderada um instrumento
fundamental para o reladonamento entre médico e
padente e para o alcance das metas terapéuticas,
cujos resultados psicoldgicos, comportamentais e
somaticos favoraveils para o0 padente S0
freqlentemente avaliados através de pesquisas
(Buckman, 2001 Kurtz, 2002 Hargie, Dickson,
Boohan & Hughes, 1999.

Com o gadativo daminio da temdogia e en
dearréncia da nova redidade emergente dos us
resultados, a questdo humana foi retomada. Tem sido
reconheddo gue toda doencaleva aum sentimento de
isolamento, e todas as pes®as desgam ter 0s fus
sentimentos, idéias e dilemas entendidos por outras
pesas. A comunicacd empdatica pasou a ser
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novamente valorizada. Ela é definida pelos autores
como uma habili dade wmgnitiva, que épassvel de ser
ensinada e aprendida e @volve a ompreensdo dos
sentimentos do padente (Platt & Keller, 1994. Por
isto, a sensibilidade do médico voltou a ser
considerada um reaurso importante, juntamente cm o
uso de témicas de wmunicac®d (Garg, Buckman &
Kason, 1997.

Esta revaloriza¢® de uma paostura médica mais
humana tem exigido um investimento na formacg&
acalémica A preocupacd® com 0 ensino d
comunicac® médico-padente tem sido manifestada
por escolas de Medicina do mundo inteiro. Novos
programas destinados a ensinar estudantes de
medicina a forneceg mas noticias a padentes e
familiares empética e consistentemente sdo
elaborados e testados freglentemente, como
comprova a literatura (Quill, 1989 Morgan &
Winter, 1996 Novadk, Plumer, Smith, Ochitill,
Morrow & Bennett, 1979 Hargie, Dickson, Boohan
& Hughes, 1998 Platt & Keller, 1994 Garg,
Buckman & Kason, 1997 Novadk, Dubé &
Goldstein, 1992 Roter, Rosenbaum, Negri, Renaud,
DiPrete-Brown & Hernandez, 1998. As pesquisas
mostram que o treinamento ajuda os médicos a
falarem menos e escutarem mais 0s LUS padentes.
Os resultados ainda englobam a maior utilizac® de
pergurtas abertas, fadlitadoras, e identificam uma
fala médica emocionalmente mais resporsiva. Os
padentes destes médicos, em contrapartida,
passaram a falar mais positivamente e g@resentaram
uma tendéncia afornece-lhes mais informagdes nas
consultas (Roter, Rosenbaum, Negri, Renaud,
DiPrete-Brown & Hernandez 1998§.

Apesar do gande investimento no ensino ce
habili dades comunicadonais nos cursos de Medicina,
constata-se uma preocupacd® ainda unidiredona e
temicista. Unidirecional porque vai do médico parao
padente, e temicista porque tem énfase em regras
informativas. A preocupac@® com o enfrentamento e
com o mango dos proprios entimentos tem sido
pouco contemplada na formac@® médica (Morgan &
Winter, 1996; porém, comunicac® ndo € sinérmo
de informac®. A informac&® implica en um contexto
de ecolha dado, cabendo ao sujeito acetélo e
obedece a de. A comunicac®, pa sua vez, permite
ao sujeito uilizar a sua propria experiéncia para faze
julgamentos a respeito da informacd, e sO entdo
escolher 0 gue faz sentido para de, em cada situagé.
Toda @municac®, patanto, recessta de uma
informacd, mas ndo basta uma informacd para haver
uma comunicacd. Na comunicac® o sujeito parte da
idéia para a &periéncia, fazendo w0 da astrac®d
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para resolver os diferentes problemas que se lhe
apresentam (Lanigan, 1994.

O papel da auipe de salde é fundamental no
tratamento de aiances e alolescentes portadores de
doengas orgéanicas cronicas, como ficou evidenciado,
neste estudo, nocortraste entre o atendimento aos
padentes portadores de fibrose dstica e as portadores
de outras doengas crénicas. Reitera-se que o médico é
o principal resporsavel pelo tratamento do @mdente e
ocupa uma posicdo de autoridade que é fundamental
em todo o poces. O médico foi quem aclheu amée
e orientora na redizacd do tratamento,
posshilitandoa sobrevidado padente.

A comunicac@d do dagndgtico réo € fungéo do
psicologo hapitdar. No ceso de doencas organicas
cronicas, cdbe a e profissord ammpanhar o
tratamento desde os pasos iniciais e auxiliar no poces
norma de desenvolvimento dcs padentes addescentes,
bem como ma @nstrugéo de umarelac® pdtiva entre a
familia, o padente e a guipe de salide. A discussio ce
aspedos readornais e mmunicdivos junto a ejuipe de
salde, a grupcs de maedpais e de padentes é uma
posshili dade importante aser explorada pelo psicdlogo.
Quanto as maedpais, cabe gudilos a diferenciarem o
indviduo (filho) da doenca proces dficil, porque a
comunicaca fica cetrada genas nos procedimentos que
envolvem o tratamento.

A participac@® cada vez maior do sicologo res
instituicOes hospitalares vem exigindo uma literatura
propria, que denda & espedficidades desta aea de
pesquisa ede préatica profissonal. Em certos casos, a
perspediva psicolégica gonta para dificuldades
reladonais ndo fadlmente admitidas e muitas vezes
tratadas como tabu, em particular, a relagd® médico-
padente. Em principio, a qudidade da relac®
médico-padente € uma responsabili dade médica € par
conseguinte, discutida e orientada en programas de
formac® médica contudo, em determinadas
situagdes, como no atendimento de doengas orgéanicas
crbnicas, a quaidade desta relac® é a ondcdo
fundamental para a a@esfo ao tratamento médico.
Abre-se, entdo, a posshilidade da intervencd do
psicologo nosentido ce fadlit ar esta comunicaca.
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