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SignificacOes parentais e adesao em
psicologia pediatrica

1. PSICOLOGIA DA SAUDE E ADESAO AS
PRESCRICOES E RECOMENDACOES MEDICAS

A adesdo as prescricdes e recomendacdes
médicas é, sem duvida, um dos problemas cen-
trais na medicina da actualidade. Calcula-se que
pelo menos um terco de todos os pacientes mé-
dicos ndo seguem correctamente e/ou completa-
mente os tratamentos que lhe sdo prescritos
(Haynes, Taylor, & Sackett, 1979). Em pediatria,
a ndo-adesdo tem sido calculada em cerca de
50% (Litt & Cuskey, 1980). Entre nos esta € uma
questdo ainda muito pouco valorizada pela medi-
cina, comecando a falar-se deste problema sobre-
tudo devido a emergéncia da psicologia da sal-
de. Na verdade, esta disciplina ainda recente
entre nés, oferece um conjunto de conceptualiza-
cOes teoricas sélidas e de propostas metodolé-
gicas diversificadas e eficazes.

Pelo seu impacto na salde dos utentes e na
eficacia e controlo de custos dos servigos, a
ndo-adesdo tem sido um importante campo de
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investigacdo e aplicacdo da psicologia da saude.
Tém sido apresentados varios modelos de analise
desta problematica, todos eles com base na rela-
¢do que se estabelece entre o clinico e o paciente
(e/ou familiares). Podemos dizer que a adesédo
implica sempre um confronto de poderes episte-
moldgicos, que passa pela definicdo de quem
detém o conhecimento relevante e de como ele é
imposto, partilhado ou sugerido. Neste aspecto,
aproxima-se muito do que se passa nos dominios
do aconselhamento psicolégico e da psicotera-
pia, em que a valorizagdo do poder epistemolé-
gico é um dos critérios determinantes da analise
dos varios modelos terapéuticos (Joyce-Moniz,
1989).

O modelo de adesdo mais divulgado, clara-
mente enviesado por uma aproximagéo biomédi-
ca, preconiza «a adesdo como norma» (Stone,
1979). Qualquer clinico tem o direito de esperar
que as suas indicacGes sejam fielmente seguidas,
e quando tal ndo acontece recorre-se a estratégia
de «culpar o paciente». O doente que ndo cum-
pre as prescrigdes escrupulosamente é cataloga-
do como ndo-cooperante, com tendéncia para o
erro, esquecido, descuidado, hostil, ou ignorante
(Deaton & Olbrish, 1987; Stimson, 1974). A
ndo-adesdo é vista como uma desobediéncia,
gue pode ser explicada por motivos comporta-
mentais (auséncia de reforco imediato), cogni-
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tivos (ignoréncia da importancia da medicacéo
ou dieta, ou sobre a gravidade da doenca) ou
emocionais, conscientes (hostilidade) ou incons-
cientes (comportamento auto-destrutivo), mas
gue é sempre inadaptativa (Haynes, Taylor, &
Sackett, 1979). Por outro lado, embora se reco-
nheca a necessidade de o doente ter um conheci-
mento adequado sobre a doencga e 0s tratamen-
tos, ndo ha qualquer valorizagdo sobre as repre-
sentagdes subjectivas do sujeito. Curiosamente,
este modelo tanto foi aceite pela medicina com-
portamental (Matarazzo, 1980) como pela apro-
ximacdo dindmica, que considera a ndo-adesdo
como um comportamento auto-destrutivo ndo in-
tencional (Farberow, 1980). Este modelo conti-
nua a ser prevalecente na maior parte das inter-
accdes médico-paciente.

Neste modelo, o psicélogo colabora com o
clinico e recorre a metodologias comportamen-
tais de planeamento de actividades, controlo de
contingéncias e aprendizagem por aproximagoes
sucessivas ou modelagem, para eliminar os pro-
blemas de esquecimento e ndo cumprimento das
prescricbes medicamentosas, ou para reforcar 0s
esforcos de adesdo por parte do paciente.

Posteriormente, com a influéncia dos modelos
cognitivos em salde, e especificamente do mo-
delo de crencas de saude (e.g., Haynes, Taylor,
& Sackett, 1979) e com uma necessidade cada
vez maior de levar os doentes, ndo sd a tomarem
certos medicamentos ou cumprirem certas dietas,
mas igualmente a alterarem estilos de vida, co-
mecou a valorizar-se a importancia do sujeito
partilhar as crengas ou representagfes médicas.
Assim, a ndo-adesao continua a ser perspectiva-
da como um problema, e o papel do médico con-
tinua a ser o de impdr a sua autoridade profissio-
nal na definicdo dos tratamentos, regimes e esti-
los de vida. Mas defende-se um modelo de «ade-
sdo como interiorizacdo» (DiMatteo & DiNicola,
1982), em que 0 médico se converte num «per-
suasor» gque convence a pessoa que «o melhor
para ela € aderir racionalmente as representactes
propostas» (Joyce-Moniz & Barros, 1994, p.
235). Assim, a ndo adesdo passa a ser sobretudo
um problema do médico ou dos servigos de sau-
de, que devem fazer com que «o paciente acre-
dite que contribui para a escolha do tratamento»
(Turk, Salovey & Litt, 1986, p. 53).

Aqui, também o papel do psicdlogo é trans-
formado. Ele deve colaborar com o médico e en-
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fermeiro para, através de uma comunicacao ade-
qguada, ajudar o paciente a compreender o
diagnostico e a necessidade de intervencéo, e a
antecipar a eficacia do tratamento, sem ignorar
0s possiveis efeitos secundarios. Recorre a meto-
dologias comportamentais-cognitivas ou cogni-
tivas para ajudar o doente a modificar os seus es-
teredtipos ou crencgas irracionais sobre o trata-
mento, e para reforcar as crengas favoraveis a
adesdo. Pode, ainda, sugerir metodologias de au-
to-controlo, para o sujeito elaborar formas mais
disciplinadas e menos aversivas de usar a me-
dicacdo ou modificar os seus comportamentos de
risco (Rosenstock, 1975).

Finalmente, a constatacdo de algum insucesso
nestes modelos, associada a uma evolugdo no
modo de considerar os doentes e de valorizar a
sua autonomia, direitos e interesses, levou ao de-
senvolvimento de um modelo de adesdo transa-
cional (Stone, 1979) ou mesmo de ndo-adesdo
inteligente (Deaton & Ollbrish, 1987). Este mo-
delo assenta no pleno reconhecimento da proble-
matica da adesdo como um confronto entre as re-
presentacdes do paciente e do médico. O pacien-
te passa a ser considerado como um membro de
pleno direito de uma equipa de salde que toma
decis@es e elabora planos, e para o qual cada um
contribui com a sua competéncia especifica
(Kassiner, 1983). O paciente tem um papel acti-
vo na avaliacdo do tratamento. Aceita-se que o
paciente pode ter razBes extremamente validas
para ndo aderir, e que uma aceitacdo total ou
incondicional pode ser bastante problematica. SO
aqui a ndo-adesao deixa de ser considerada como
ndo adaptativa, aceitando-se que pode mesmo,
em certas circunstancias, ser a escolha mais inte-
ligente (Weintraub, 1976).

Técnicos de salde e paciente trabalham em
conjunto para definir um plano de cuidados ade-
quados a pessoa na sua totalidade. A partir do
momento em que estad bem informado e conhece
as varias alternativas e consequéncias de cada
uma, assim como o grau de certeza ou probabili-
dade associado a cada, o doente tem o direito de
fazer as suas opg¢des. O papel do profissional € o
de servir de conselheiro, facilitador de mudan-
cas, e fonte de informacdo fidedigna e clara. O
doente é tratado como um individuo auténomo e
responsavel pelo seu processo de doenga e de
tratamento. Este modelo integra-se plenamente,
numa perspectiva de salde holista, que valoriza



0S processos subjectivos de avaliagdo global do
bem-estar e da salde.

O psicologo interage com o paciente para
facilitar o recurso a metodologias de resolucgéo
de problemas e de tomada de decisdo, e a procu-
ra de formas autonomas e flexiveis de integrar e
adaptar as solucbes mais eficazes nas suas condi-
cOes especificas de vida, objectivos, valores,
representacoes, etc..

Estes trés modelos de adesdo podem, clara-
mente, ser interpretados no contexto de uma
leitura desenvolvimentista (Joyce-Moniz, 1993;
Joyce-Moniz & Barros, 1994), como baseando-
se num conjunto de significacGes médicas que se
hierarquizam do mais concreto para o0 mais abs-
tracto, do mais dependente duma realidade
objectiva e exterior para 0 mais autbnomo na
construcdo de uma realidade subjectiva e multi-
pla, de uma leitura positivista para uma aproxi-
macdo mais relativista, que define um caminho
mais auténomo e participado. No entanto, a es-
colha do modelo de adesdo mais adequado ndo
depende somente das significacdes do médico,
nem téo pouco das significacdes do paciente. Po-
demos dizer que o modelo de adesdo dependerd,
por um lado da capacidade do médico para aten-
der e corresponder as significacdes e expectati-
vas do paciente, e por outro lado do tipo de
doenca envolvida. Os modelos de adesdo
associados a uma partilha de conhecimentos e de
tomada de decisdo sdo especialmente adequados
nas situagdes de doencas cronicas ou muito pro-
longadas em que existe um conjunto de alterna-
tivas ou de solugGes de tratamento, que exigem
uma adesdo muito comprometida e envolvida da
parte do doente (e/ou familiares).

2. ADESAO EM PEDIATRIA

Em psicologia pediatrica a problematica da
ndo-adesdo tem recebido muita atencdo, havendo
ja um corpo de investigacdo bastante alargado
(Donovan & Blake, 1992; Dunbar, 1983;
LaGreca & Hanna, 1983; Lemanek, 1990) que,
de forma geral, segue um dos trés modelos refe-
ridos acima. As situacBes de doenca crénica
com origem congénita ou que emergem durante
a infancia e adolescéncia envolvem, precisa-
mente, um conjunto de prescricdes complexas,
por vezes aversivas, e que tém de ser cumpridas

por longos periodos ou mesmo por toda a vida,
pelo que sdo condicBes para as quais a discussao
e partilha de representacdes sobre a doenca e o
tratamento entre a equipa clinica e os pais da
crianga sdo particularmente recomendadas.

No entanto, a especificidade da salde infantil
faz com que esta problematica seja ainda mais
complexa e contemple algumas condi¢des muito
particulares, que ndo estdo presentes no trata-
mento de adultos.

Por um lado, em pediatria 0 médico tem quase
sempre dois ou trés interlocutores que podem
aderir ou ndo, e que sdo, evidentemente os pais
(ou outros adultos responsaveis pelo tratamento)
e a propria crianga. Assim, o clinico interage
com o adulto segundo um destes trés modelos,
para o convencer de uma forma mais ou menos
autoritaria a seguir um tratamento ou estilo de
vida. Mas, por outro lado, também tem de diri-
gir-se a crianca, quando esta j& tem idade para
compreender, e garantir alguma colaboracgédo da
sua parte. O que exige que tenha formacao sobre
o desenvolvimento das competéncias cognitivas
e socio-cognitivas, de modo a ser capaz de esco-
Iher formas adequadas de comunicar com cada
crianca. Finalmente, é necessario ainda recomen-
dar estratégias que ajudem os pais, mesmo quan-
do tém toda a intencdo de aderir, a levar a crian-
¢a a cumprir as prescri¢cdes, a colaborar na toma
de medicamentos que sabem mal, a aceitar tra-
tamentos invasivos, e a alterar comportamentos e
estilos de vida. Embora a maior responsabilidade
pela adesdo caiba aos pais, a aceitacdo e partici-
pacdo da crianca é essencial. No caso da adoles-
céncia, periodo de desenvolvimento em que a
ndo-adesdo ¢ particularmente frequente e proble-
matica, esta relacdo médico-jovem é ainda mais
relevante. Neste trabalho referimo-nos principal-
mente a adesdo parental, mas esta opg¢ao ndo im-
plica nenhuma desvalorizacdo da relagéo directa
com a criancga, que consideramos essencial.

Uma outra caracteristica da practica pediatrica
€ que a maior parte dos problemas e queixas
apresentadas, e a totalidade das doencas crdnicas
da infancia e adolescéncia, implicam a necessi-
dade de recomendagdes e prescri¢cdes que sdo
mais educacionais, atitudinais e relacionais do
gue medicamentosas (Drotar, 1991). Como §é
evidente, a adesdo a regras de disciplina ou rela-
cionamento familiar, a programacéo de tempos
livres ou a facilitacdo de actividades de sociali-
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zacao, é bastante mais complexa do que o cum-
primento de uma medicagdo ou tratamento hos-
pitalar. As orientagdes educacionais do clinico
envolvem e confrontam directamente as repre-
sentagdes parentais sobre 0 que sdo as criancas e
0 que é o desenvolvimento e a aprendizagem,
qual o papel dos pais, qual a importancia relativa
da saude, da escolarizacdo e da socializagdo, etc.
(Barros, 1996). Assim, é cada vez mais unanime
a necessidade de considerar os pais como ele-
mentos decisivos da equipe de salde pediatrica,
porque sé com a sua participagdo activa € pos-
sivel alcangar resultados satisfatorios num trata-
mento holista da crianca (Deaton & Olbrisch,
1987; Levy & Howard, 1982).

Como todos constatamos facilmente a prepa-
racdo actual dos médicos nestas &reas é bastante
deficitaria. Por outro lado, a complexidade deste
tipo de problemaética exige, em alguns casos, um
trabalho demorado e intensivo, que ultrapassa
claramente a disponibilidade da consulta médica.
Assim, o papel do psicologo como facilitador da
adesdo adquire, neste dominio da salde, uma
importancia ainda mais relevante. Seja qual for o
modelo de adesdo em que se baseie, o psicélogo
deve ser sempre um facilitador da comunicagéo
médico-crianca-familia, e um colaborador da
familia na procura de formas mais eficazes de
realizar os seus objectivos e resolver os proble-
mas educacionais a eles associados.

3. SIGNIFICAGOES MATERNAS NA DOENGA
CRONICA PEDIATRICA: EXEMPLO DE UM
ESTUDO DESENVOLVIMENTISTA

De entre as situagdes pediatricas onde se re-
gista uma nao-adesdo mais problematica, alguns
estudos (e.g., LaGreca & Hanna, 1983) destacam
as condicOes assimptomaticas que envolvem tra-
tamentos continuados. Enquadradas neste grupo
encontram-se as doencgas cronicas assimptomati-
cas e um grande nimero de malformacg@es ou de-
ficiéncias anatomicas e/ou fisioldgicas congéni-
tas que, embora com possibilidade de tratamento
remediativo médico ou cirurgico, obrigam a cui-
dados por tempo indeterminado e, por isso, a
uma adesdo responsavel e adaptativa as reco-
mendacOes e prescricdes médicas. Para melhor
compreendermos a problematica da adesdo ire-
mos referir em seguida os resultados parciais de
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um estudo realizado pela segunda autora deste
texto. Santos (1996) estudou as significacdes
maternas sobre adesdo as recomendacdes e
prescricbes médicas numa situagdo de doenca
cardiaca congénita, no contexto de um programa
de intervencdo construtivista e desenvolvimen-
tista dirigido a essas mées.

Interessava-nos compreender como €é que as
mades de criangas com doenca cardiaca congénita
e com a cirurgia remediativa ja realizada, com-
preendiam e interpretavam as prescri¢cdes dos
médicos, mas também de outros profissionais
(professor, psicologo), em relagdo a diferentes
problemas do seu filho (problema de comporta-
mento, de alimentacdo e sindrome febril). E
compreender se 0 modelo desenvolvimentista de
analise de significacdes definido por Joyce-Mo-
niz (1993), e adaptado por Barros (1996) a ade-
sdo parental era adequado para analisar as signi-
ficacOes expressas por estas maes, e as hierarqui-
zar. Seguindo uma perspectiva piagetiana, e a
partir da sintese integradora do trabalho de va-
rios autores do desenvolvimento socio-cognitivo,
preconiza-se uma leitura hierarquizada das signi-
ficacBes maternas sobre adesdo, numa sequéncia
de cinco niveis que se organizam do mais con-
creto, imediato, dependente, e rigido, para o
mais abstracto, auténomo, flexivel, e integrador.

O trabalho seguiu uma metodologia de entre-
vista semi-estruturada segundo o método clinico.
As significacGes maternas analisadas neste estu-
do diziam respeito a forma como a mée percebe
e interpreta as recomendacdes de cada um dos
especialistas, como constrdi as significagdes so-
bre adesdo, dependéncia e autonomia, e se com-
preende a si propria como parte integrante no
planeamento e na tomada de decisGes de trata-
mento do filho. E a0 modo como a mée afirma
comportar-se ou agir perante as recomendagoes
do especialista, especialmente nos casos em que
considera haver insucesso dessas recomenda-
coes.

A analise das significacfes das maes que inte-
graram o presente estudo permitiu estudar:

a) a possibilidade de adequagdo do modelo de
adesdo ja definido por Barros, (1996) e a
extensdo deste modelo, integrando (em ca-
da nivel de desenvolvimento) a intengdo de
accao das méaes.

b) a possibilidade de existéncia de diferencas



de nivel de desenvolvimento das significa-
coes relacionadas com diferentes tipos de
problemas (comportamentais ou de saude).

Em relagdo ao modelo de adesdo concluiu-se
que as significacdes maternas se estruturam, tal
como definido no modelo de Barros, em cinco
niveis de desenvolvimento progressivamente
mais flexiveis e integradores. E foi possivel defi-
nir intencdes de comunicacdo e adesédo diferen-
ciadas para cada um dos niveis. Em seguida
apresentamos as significacdes mais caracteristi-
cas de cada nivel, as inten¢des de accdo expres-
sas, e alguns exemplos.

Nivel 1

As méaes com significacGes deste nivel perce-
bem a autoridade (especialista) como detentora
de todo o poder epistemoldgico e ndo se atri-
buem qualquer competéncia para a resolucéo do
problema de seu filho. Para estas maes é espe-
cialmente importante a protec¢do (dependéncia)
da autoridade e a adesdo as recomendacdes re-
presenta a melhor forma de conquistar e manter
essa proteccdo («quando o meu filho ndo quer
comer eu acho que ele estd muito doente e vou
logo com ele ao médico, ele sabe o0 que ha-de fa-
zer e eu tenho medo de fazer tudo mal»).

A mde procura a autoridade, alargando pro-
gressivamente o ambito dos pedidos de resolu-
¢do de problemas. Deste modo, ndo sera estra-
nho que estas mées pecam ao especialista mé-
dico regras para resolucdo de problemas compor-
tamentais da crianga, ou mesmo para a resolucao
dos seus problemas relacionais.

A atitude pouco reflexiva destas maes apenas
Ihes permite seguir recomendagdes simples e
concretas. As explicacBes mais complexas sdo
ignoradas e as méaes apenas se centram nas «or-
dens» explicitas da autoridade, ou em fragmen-
tos do discurso do especialista que reforcam o
seu impulso e/ou sdo particularmente pregnantes
em termos emocionais. Mas também podem,
respondendo sobretudo aos seus impulsos, agir
de forma ndo reflectida e ignorar qualquer reco-
mendagdo que contrarie esses impulsos.

As recomendacgfes ndo sdo questionadas ou
adaptadas a crianga e a ac¢do correcta correspon-
de a submissao passiva a autoridade. A méae con-
sidera-se como a executora das ordens médicas,
desresponsabilizando-se dos possiveis resultados

(«Nao sei se estd ou ndo adaptado ao meu filho
mas se o especialista manda é porque esta e eu
néo pergunto. Tenho medo que ele se aborreca e
ndo me queira ver mais»).

Nesta recomendac¢Ges sdo valorizados ndo
tantos os aspectos cientificos, mas sim os as-
pectos mais relacionais com a autoridade, como
por exemplo a preocupacdo demonstrada pelo
especialista em relagdo a crianca, ao seu proble-
ma, e mesmo as preocupacdes da mée («eu gos-
to do médico porque ele se preocupa muito con-
nosco... trata-me bem e vé logo que eu estou
muito preocupada»).

O grau de preocupacdo demonstrada, a resolu-
cdo rapida (ainda que pontual) e perceptivel do
problema da crianga e o alivio imediato da ansie-
dade da mée constituem os critérios de avaliacdo
da autoridade. O especialista é responsabilizado
pelo sucesso ou fracasso do tratamento, avaliado
dicotomicamente como «Bom» ou «Mau» e
«abandonado» quando a méae se sente desprote-
gida ou quando as recomendacOes ndo dao os
resultados esperado no tempo esperado. Incapaz
de comunicar as suas ddvidas e preocupagdes a
autoridade e incapaz de perceber a razfes do fra-
casso das recomendacfes, a mde procura novo
especialista mantendo no entanto o0 mesmo nivel
de significacbes («quando as recomendagdes
que o especialista disse ndo dao resultado...
nao sei... isso é muito mau... é porque ele ndo é
bom e eu tento procurar outro melhor»).

Nivel 2

Estas mdes continuam a atribuir ao especia-
lista 0 poder espistemdgico e a responsabilidade
de resolucdo dos problemas da crianca. Embora
se considerem com alguma competéncia para co-
nhecer as necessidades da crianca ndo se reco-
nhecem, no entanto, como capazes de os resolver
a ndo ser por imitagdo ou aceitacdo de regras de
modelos de confianca («eu tenho muita confian-
¢a neste médico, por isso faco exactamente como
ele me explicou»).

Muito centradas no problema concreto e na
sua resolucdo imediata, para estas maes a adesdo
visa sobretudo ganhos em termos do fim (ainda
que provisoério) das suas preocupacdes («eu ndo
falo muito com o especialista ele é que sabe 0
gue ha-de fazer... eu quero é que o problema se
resolva rapidamente»).

Percebem a possibilidade da existéncia de
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mais do que uma perspectiva mas sdo incapazes
de analisa-las simultaneamente, e centram-se
naquela que a partida lhes parece ter maior pos-
sibilidade de sucesso. Seguem as recomendacfes
desde que claras, explicitas, e focalizadas na re-
solucdo imediata. E, no entanto, admitida a
possibilidade de modificar as recomendagdes se
essas alteracBes permitirem o apressar da reso-
lugdo do problema. Estas podem néo ser feitas
por sugestdo do especialista, mas sim por outras
fontes que a mée considera confiaveis.

A autoridade ¢ avaliada ainda de forma dico-
tomica, de acordo com 0 sucesso concreto na re-
solucdo dos problemas. No entanto as maes esta-
belecem «créditos de confianga», que atribuem
ao especialista, com base na avaliagdo dos resul-
tados anteriores, ou do estatuto profissional.
Nos casos em que as recomendacbes parecem
ndo resultar, a perda progressiva destes «créditos
de confianca» pode levar ao abandono deste
técnico e a procura de uma nova autoridade
(profissional ou ndo) («se as recomendacdes
gue o médico me der ndo derem resultado eu
faco assim: se ele ja tiver acertado muitas vezes
e eu tiver confianga eu vou vendo, vou ter com
ele e digo-lhe que ndo deu resultado. Se vejo que
ele ja falhou mais vezes eu perco a confianca e
Vou a outro especialista»).

Nivel 3

Para estas maes a adeséo visa nao sé a resolu-
¢do do problema concreto da crianga, como tam-
bém o estabelecimento de uma relacdo afectiva
positiva com o especialista.

Embora compreendam a possibilidade da
existéncia de mais do que uma perspectiva no
tratamento da crianga e se considerem como
tendo competéncia para ajudar o especialista na
adequacdo das recomendagdes, nem sempre 0
fazem, porque Ihes é dificil compreender a possi-
bilidade de coordenacdo da sua perspectiva com
a da autoridade, e porque ndo querem que 0 es-
pecialista avalie a sua interven¢do como um
confronto. A adesdo é assim percebida como
uma forma de evitar a desaprovacdo, e manter a
imagem de boa mée. Podemos entdo afirmar que
existe ja uma responsabilizacdo activa (mas nao
auténoma) da mae em relagdo ao tratamento da
crianga («eu faco o que o especialista me diz
porque ele sempre foi muito atencioso comigo e
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com o meu filho, pergunta-me o que eu penso e
eu sei que ele quer o melhor para o meu filho»).

O especialista é avaliado ndo s6 em termos de
éxitos na resolucdo do problema, mas igual-
mente pelos aspectos mais relacionais ou afecti-
vos. Estas maes percebem que nem sempre as
recomendacgfes tém resultados a curto prazo e
por isso valorizam a relacdo afectiva com o espe-
cialista e 0 seu grau de disponibilidade e afabili-
dade.

Embora, tal como ja referido, as mées tenham
dificuldade em comunicar ao especialista as suas
perspectivas, é curioso verificar a importancia
atribuida a comunicacdo com o profissional.
Sendo solicitada, a mée pode expressar com
maior facilidade as suas preocupacdes e as suas
duvidas, sente-se valorizada no seu papel, e re-
forca a sua confiancga no especialista («se 0 mé-
dico ndo me pergunta eu nédo digo nada... ele é
gue € o médico e pode mesmo aborrecer-se co-
migo... mas as vezes eu vejo que talvez aquilo
nao seja muito adequado e depois ndo sei 0 que
fazer... fico com duvidas e se ele ndo me pergun-
ta fico com vontade de procurar outro médico»).

Quando ha uma boa relagdo com o especialis-
ta, e as recomendacBes ndo resultam, a mae
procura novamente o profissional e aceita a mo-
dificacdo dessas recomendacdes («se eu me dou
bem com o especialista e vejo que as recomen-
dacdes ndo estdo a resultar eu telefono-lhe ou
vou la falar com ele... eu tenho confianga nele e
por isso volto 14; até pode ser alguma coisa que
eu esteja a fazer mal ou ele pode querer saber
mais alguma coisa e eu posso ajudar»).

Nivel 4

As maes percebem a adesdo como um dever
I6gico, desde que as recomendagdes sejam justi-
ficadas racionalmente pelo especialista. Atri-
buindo-se a competéncia para entenderem o que
se passa com o seu filho e para intervirem acti-
vamente na resolucdo do problema, estas mées
procuram conhecer as varias possibilidades de
tratamento, as suas possiveis consequéncias e as
razdes que o justificam («eu acho que podem
existir sempre varias alternativas para a resolu-
¢éo dos problemas do meu filho, precisamos é
de as avaliar...»).

Valorizam o dialogo com o especialista ex-
pressando as suas opinides e procurando coorde-
na-las com a perspectiva da autoridade («o espe-



cialista sabe daquela matéria, mas eu também
conheco o meu filho e acho que isso também é
importante para que o especialista consiga ade-
guar o tratamento»).

A comunicacgdo centra-se sobretudo na infor-
mac&o e conhecimentos cientificos e na analise
das possibilidades de resolucdo do problema,
ainda que a boa relacédo afectiva com a autorida-
de seja avaliada como facilitadora de todo o pro-
Cesso.

As recomendacdes sdo avaliadas pela sua ra-
cionalidade mas igualmente pela sua adequagao
a crianga e a situacdo. Esta adequacéo é percebi-
da por estas mdes como sendo da sua responsa-
bilidade ainda que sempre sob a supervisdo do
especialista («as recomendac6es devem ser se-
guidas se forem ditadas por quem sabe sobre o
assunto mas elas tém que estar adaptadas ao
meu filho e eu tenho que entendé-las»).

Os resultados da recomendacdo sdo avaliados
ndo tanto pelo seu éxito a curto prazo, mas pelas
suas consequéncias no futuro da crianca, o que
leva as mées a preferirem alternativas de resolu-
¢do mais integradoras ou mais complexas ainda
que com menores resultados em termos imedia-
tos. As recomendacGes sdo igualmente percebi-
das como flexiveis e sujeitas a alteracao, justi-
ficada pelo desenvolvimento da crianga, pela al-
teracdo das circunstancias de vida, ou pela pro-
pria evolucdo do estado clinico.

Embora a mée se atribua um papel importante
na defini¢do e planeamento das recomendagdes
de tratamento ndo podemos ainda falar numa
responsabilizacdo autdnoma ou na plena integra-
¢do. Assim, estas maes adoptam uma posicao de
avaliagdo das recomendacdes estipuladas ou su-
geridas pelo especialista partilhando ainda muito
pouco a propria definicéo de alternativas. Peran-
te 0 insucesso das recomendagdes ou das prescri-
¢Oes de tratamento estas mées procuram natural-
mente o especialista para a reavaliagdo do pro-
blema («quando as recomendacdes falham... eu
também ndo estou a espera que seja ir a0 mé-
dico e vir de la com receitas infaliveis. Se falham
eu vou naturalmente outra vez falar com o espe-
cialista para ver o que pode ser alterado»).

Nivel 5

Para estas mdes as recomendagdes deverdo
partir do especialista, mas ser discutidas e
adaptadas a crianga e a quem as vai implementar.

Deste modo as mdes avaliam-se como parte inte-
grante na definicdo das alternativas de trata-
mento do seu filho, mas também como elemento
essencial da equipa de saude e de todo o proces-
so de defini¢do do problema e da sua resolucéo,
atribuindo-se competéncia para sugerir e ques-
tionar solugbes. As recomendacdes deixam de
ser da exclusiva responsabilidade do especialista,
para serem percebidas como uma responsabili-
dade partilhada por todos os elementos da equipa
que cuida da crianca («eu procuro ndo me limi-
tar a ouvir o que diz o especialista porque sei
que 0 posso ajudar, e ajudar-me, com o que co-
nhe¢o do meu filho, e com outras experiéncias
que ja tive. Para além disso pode ndo existir
apenas uma alternativa e até serem possiveis va-
rias ao mesmo tempo»).

A compreensdo do processo evolutivo do fi-
Iho num contexto de determinagdo mutua crian-
ca-familia-meio educativo, permite que as maes
valorizem a integracdo dos aspectos ndo so fisi-
cos como psicologicos e relacionais, e tenham
como objectivo central o desenvolvimento har-
monioso da crianga. Procuram-se resultados a
breve prazo, mas igualmente modificagcdes mais
generalizaveis e permanentes.

Para que haja adesdo, é necessario que 0
especialista aceite este tipo de tomada de deciséo
partilhada. Assim, em caso de insucesso das
alternativas adoptadas, a mde procura analisar
com o especialista as possiveis alteragdes, sem
que isso implique a quebra de confianga («em
principio o que alguém com autoridade no
assunto nos diz deve ser seguido, mas tudo é
muito relativo..., eu tenho que estar atenta a isso
e as mudancas do meu filho e até as minhas... eu
preciso de sentir que eu propria estou por dentro
dessas regras... elas sdo também minhas..., ndo
E7»).

Conforme se pode observar no Gréafico 1, as
significacBes expressas por este grupo de mées
representam exemplos dos cinco niveis. No en-
tanto, verifica-se uma percentagem bastante mais
elevada nos niveis intermédios, sobretudo o 2 e o
4.

Podemos afirmar que a percentagem mais
elevada de mées tende a assumir um papel relati-
vamente passivo no controlo dos problemas da
criancga, atribuindo ao especialista o poder epis-
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GRAFICO 1
Distribuigdo das significacdes maternas pelos 5 niveis de desenvolvimento
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GRAFICO 2
Distribui¢do comparativa, entre os trés problemas abordados, das significagdes maternas
pelos 5 niveis de desenvolvimento
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temoldgico e, consequentemente, esperando des-
ta autoridade a resolucdo de todos os problema
da crianca. Estas significacBes explicam que a
mée se atribua progressivamente menor compe-
téncia para cuidar de seu filho, e se torne cada
vez mais dependente da autoridade, afastando-se
de atitudes educativas flexiveis e autbnomas o
gue € negativo para o desenvolvimento da crian-
¢a e mesmo para o bom trabalho do especialista.

Verifica-se igualmente que uma percentagem
elevada de maes exprime significacfes que in-
cluem a anélise de alternativas de resolucdo do
problema e uma adesdo adaptativa e flexivel.

Outra questdo a que este estudo tentou dar
resposta foi a possibilidade de a mesma mée uti-
lizar niveis de significacdo diferentes de acordo
com os trés problemas que foram abordados. A
este respeito, foi possivel constatar a existéncia
de desfasamentos entre as significacBes maternas
relativas aos trés problemas. Assim, um mae que
utiliza por exemplo um nivel elevado quando
pensa sobre o problema de comportamento do
seu filho, pode utilizar um nivel bastante menos
elevado e por isso menos flexivel quando o pro-
blema da criancga se relaciona com a alimenta-
cdo.

Como se pode observar no Gréafico 2 existe
uma maior percentagem de mées que expressam
significacdes de niveis menos elevados nos pro-
blemas de Alimentacdo (40%) e de Sindrome Fe-
bril (45%) e ao contrario uma maior percenta-
gem de mées com niveis mais elevados no pro-
blema de Comportamento (45%). Estes resulta-
dos sugerem assim que, perante situagdes ligadas
aos aspectos mais fisicos da crianga estas méaes
percebem o problema como mais ameacador e
por isso utilizam niveis de significagdes menos
flexiveis e procuram solugdes mais concretas e
mais dependentes da autoridade.

4. CONCLUSOES

Este trabalho permitiu confirmar a importan-
cia das significacdes e representacdes parentais
para a problemaética da adesdo. Como se consta-
ta, 0s pais tém ideias sobre os tratamentos e con-
selhos dos especialistas, e ndo os utilizam num
vacuum ndo-pensante, conforme ja alertara Stim-
son (1974). A riqueza e diversidade de significa-
¢Oes sobre as recomendacdes dos varios especia-

listas e sobre 0S Seus suUCess0s Ou iNsucessos con-
firmam a ideia de que ndo é possivel pensar o
tratamento da crianga com doenca crénica sem
valorizar as significacdes e atitudes parentais.

Foi possivel organizar e hierarquizar as signi-
ficacdes maternas segundo uma sequéncia de
cinco niveis, consistente com a sintese desenvol-
vimentista definida por Joyce-Moniz. Encon-
traram-se significacBes representativas dos cinco
niveis, com predominancia dos niveis dois e
quatro.

Por outro lado, verificou-se que significagbes
sobre adesdo e resolucéo de problemas de niveis
diferentes estruturam intenc¢des de acgédo de cum-
prir prescricGes, manter a ligagdo a um profissio-
nal ou procurar outros, e de participacdo nas to-
madas de decisdo e planeamento de actividades
que também séo diferentes. Os pais que expri-
mem significacBes de niveis mais elevados, fle-
xiveis e integradores, também expressam uma
intencdo de participar nas tomadas de decisdo
clinicas e educacionais de forma mais autbnoma,
responsavel e consistente.

Finalmente, constatou-se que as mées expres-
sam significagdes de niveis diferentes em relacdo
a diferentes tipos de problemas clinicos e educa-
cionais. Um namero significativo de mées re-
corre a significagcdes mais racionais, autbnomas
e de adesdo mais continuada e participada quan-
do se trata de problemas educacionais e relacio-
nais, do que quando os problemas envolvem uma
condicdo organica que pode significar um risco
de problemas de crescimento fisico ou de doenga
grave.

Podemaos considerar dois tipos de justificacdes
para estes desfasamentos. Por um lado, os pro-
blemas organicos estdo mais directamente asso-
ciados ao problema de salde inicial (doenca
cardiaca), e as memorias de um tempo de grande
angustia e vulnerabilidade, pelo que é natural
que estejam associados a uma maior necessidade
de dependéncia de uma autoridade objectiva e
exterior que transmite seguranca; enquanto 0s
problemas educacionais sdo mais proximos da-
queles que todas as criangas e todos os pais en-
frentam, e, como tal, as mées tendem a sentir-se
mais autbnomas e mais capazes de participar nas
tomadas de decisdo e de avaliar e discutir as re-
comendagdes dos profissionais. Mas, por outro
lado, também podemos especular que as signifi-
cacOes sobre problemas de saude se relacionam
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com uma vivéncia de relacdo mais autoritaria e
impositiva, caracteristica das relagdes com os
médicos. Com efeito, se para muitos técnicos de
salde o modelo de «adesdo como norma» € ain-
da preponderante, ¢ natural que ele também
continue a ser avaliado como o mais adequado
pelos préprios utentes dos servicos, sobretudo no
caso destas mées de criancas que estiveram em
perigo nos primeiros tempos de vida, e que pas-
saram por experiéncias extremamente intensas e
emocionalmente exigentes.

No entanto uma adesao passiva, e exagerada-
mente submissa, caracteristica dos niveis de
significacdo mais baixos, embora possa & pri-
meira vista ser facilitadora do trabalho dos pro-
fissionais de salde, acaba por ser muito
inadaptativa (Drotar, 1991), sobretudo em todo o
tipo de situagBes crdnicas ou prolongadas, em
que os pais tém um papel essencial na estrutura-
¢do das rotinas e actividades quotidianas, e tém
frequentemente que tomar iniciativas e resolver
novos problemas. Esta passividade conduz a um
exagero da procura de consultas, ao abandono do
médico especialista ou a procura desordenada de
multiplos profissionais. Em termos de servigos
de salde estes pais serdo, provavelmente, mais
dependentes, desorganizados, e pouco sistemati-
cos na adesdo, 0 que envolve importantes custos
econdémicos para 0S servigos, e consequéncias
negativas para a satde da crianga. Ao contrario,
pais mais autbnomos, seguros, e criativos sao ca-
pazes de recolher e transmitir a informacdo rele-
vante, resolver autonomamente um conjunto de
problemas quotidianos, discriminar as situacdes
graves, e manter a ligacéo ao clinico, discutindo
racionalmente um eventual insucesso.

O psicologo de pediatria tem, pois, um papel
extremamente importante para facilitar atitudes
de adesdo participada e autbnoma. Por um lado é
um «tradutor» ou elemento de ligagdo em todo o
processo de comunicacdo familia-médico, aju-
dando o médico a compreender as representa-
cdes parentais, as suas davidas e dificuldades, e
a adaptar a sua comunicacdo ao nivel de signifi-
cacdo expresso pelos familiares. Por outro lado,
trabalhando directamente com os pais, é possivel
ajuda-los a reconhecer as suas significagdes
mais flexiveis e integradoras, e a utiliza-las de
forma mais generalizada, nomeadamente nas si-
tuacOes mais problematicas ou naquelas em que
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a autonomia parental é mais necessaria (Newber-
ger & White, 1989).
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RESUMO

A adesdo as recomendacdes e prescricdes médicas é
um dos problemas centrais na medicina da actualidade.
No tratamento das doencas crénicas pediatricas este
problema reveste-se de uma importancia acrescida. Pe-
lo seu impacto na saude dos utentes e na eficacia e

controlo de custos dos servicos, a ndo-adeséo tem sido
um importante campo de investigacao e aplicacdo da
psicologia da salde.

Neste trabalho as autoras apresentam uma sintese
da evolucdo dos modelos psicoldgicos sobre adesdo
médica, e da conceptualizacdo do papel do psicélogo
nestas diferentes abordagens. E, a partir de um estudo
sobre as significacGes de mées de criangas com doenga
cardiaca congénita, propdem uma leitura desenvolvi-
mentista das mesmas, e algumas sugestdes para a in-
tervencéo do psicologo de pediatria como intermedia-
rio na comunicacdo médico-familia-crianca, e como
facilitador de uma adesdo mais auténoma e continua-
da.

Palavras-chave: Adesdo pediatrica, doenca crénica,
psicélogo, desenvolvimento, autonomia.

ABSTRACT

Compliance with medical prescriptions and recom-
mendations is one of the main problems in nowadays
medicine. In the treatment of chronic pediatric illness
this problem is even more important. Because of its
impact on health and on cost control, the domain of
noncompliance is an important field of research and
intervention for health psychology.

In this paper, the authors present a summary of the
psychological models of medical compliance and of
the psychologist's role on each model. We review the
results of a study on the meanings expressed by mo-
thers of children with congenital heart disease. And
based on a developmental perspective of these mea-
nings, we suggest some guidelines for the pediatric
psychologist's intervention.

Key words: Pediatric compliance, chronic disease,
psychologist, development, autonomy.
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