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RESUMO

Objetivos: Analisar a influéncia da comunicagdo diagndstica e prognds-
tica na consciéncia e afetividade do paciente portador de ceratocone e
verificar possiveis mudangas na representagdo social que o individuo
constroi da sua doenga, de si mesmo e de sua vida em face deste diag-
noéstico. Métodos: A amostra foi constituida por 44 individuos, de ambos
os sexos, com idades entre 13 e 53 anos, com o diagnéstico de ceratocone
e que concordaram em participar do estudo, que foi realizado no Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo, e
no Hospital de Olhos Sadalla Amin Ghanem, Joinville, Santa Catarina.
Foi utilizado como instrumento para coleta de dados questionario desen-
volvido pela prépria pesquisadora para avaliagao das informagdes rece-
bidas pelos pacientes no diagnostico de ceratocone. Os dados obtidos
foram analisados quantitativa ¢ qualitativamente. Esta tltima analise foi
efetuada pela analise descritiva e demonstrativa do discurso, baseada
principalmente na Teoria Socio-Historica. Resultados: Os dados obtidos
evidenciaram, de maneira geral, que os pacientes nao consideram sa-
tisfatoria a comunicagao feita pelos médicos. Isto tem implicagdo com a
forma e o contetido da comunicagado, a qual ¢é relacionada com multiplas
variaveis, entre elas: a formagao do profissional, a forma como esta
estruturada a operacionalizagdo dos atendimentos nas instituigdes, a
conscientizagdo, por parte dos profissionais, da importancia da lingua-
gem e das representagdes sociais ligadas a condigao de doente, deficiente,
as condigdes socioecondomicas e culturais do médico e do paciente, etc.
Conclusdes: Os resultados deste estudo demonstram que a forma como
ocorrem estes processos de comunicagdo influem nas representacdes
sociais que o individuo tem da doenga e de si mesmo.

Descritores: Ceratocone/diagndstico; Ceratocone/psicologia; Erros de refragao/psicologia;
Relagdes médico-paciente; Pacientes/psicologia; Comunicagao

INTRODUCAO

A comunicacdo do diagnostico e prognoéstico das doengas interfere na
dindmica emocional dos pacientes de maneira geral. E como nao ¢ dado o
devido cuidado a essa comunicagdo, gera distor¢des, mudangas ¢ interfe-
réncias na determinagao social do proprio diagnostico e na representagio
social que, o paciente tem de si mesmo, e do meio ao seu redor. Visto que
a linguagem ¢ constituinte e determinante da consciéncia, a comunicagao
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pode interferir diretamente na consciéncia do individuo e nas
suas emogoes, determinando suas motivagdes ¢ conseqiientes
agoes. Dai, a importancia de se pesquisar como esse processo
de comunicagdo acontece ¢ como poderiam ser amenizados
seus efeitos “negativos” na informagao diagnostica, dentro de
um ambito social maior™.

A aparente participagdo de diversos fatores no desenvol-
vimento do ceratocone contribui para as controvérsias, até
hoje existentes, quanto a sua etiologia, hereditariedade, pato-
génese e bioquimica. Dos pacientes que apresentam cerato-
cone, 85 a 90% viao ter a afecgdo estabilizada entre 30 e 35
anos de idade. Na 19 fase o ceratocone induz a miopia e
astigmatismo, sendo corrigido com 6culos, em uma 29 fase
com lentes de contato e evoluindo para 3¢ fase pode ser
necessario transplante de cornea, ou seja, 5% a 15% poderdo
em algum momento necessitar de transplante de cérnea para
obter acuidade visual funcional®.

Cada vez mais tem se dado importidncia a comunicagdo
diagnostica das doengas, suas implicagdes sociais e qualidade
de vida, entretanto, estudos especificamente para ceratocone
sdo poucos®,

O ceratocone ¢é causa de indicagdo de cerca de 50% dos
transplantes de cornea realizadas no pais e no mundo®. Roti-
neiramente quando o individuo tem este diagnoéstico ele ¢é
estigmatizado como uma pessoa que deveria se matricular em
“Banco de Olhos” para aguardar na fila a doagdo de uma
cornea, o que ocorre muitas vezes pela desinformagdo médica
sobre a evolugdo da doenga. Esse futuro sombrio projetado
sobre o paciente interfere no seu desenvolvimento e projeto
de vida, em todas as instincias quer seja fisica, psiquica,
familiar e social.

Nesse aspecto o sentimento de medo como uma experién-
cia social adquirida, mediante a comunicagdo, torna-se um
inibidor e paralisador da consciéncia”. Visto que, em um
primeiro momento, o medo aparece como uma forte emogao,
mesmo que ndo esteja vinculado a uma acdo imediata, e pos-
teriormente, se canaliza em um afeto que passa a nortear as
representagdes destes pacientes. O medo enquanto conheci-
mento prévio adquirido pela comunicagdo, transmitida por
alguém que detém “poder”, no caso o médico, tem uma forca
muito grande, porque este medo nao ¢ gerado por uma cir-
cunstancia de risco iminente, em que a pessoa pode agir
prontamente, mas ele é projetado no futuro. Melhor dizendo,
¢ o medo gerado pela possibilidade de ficar deficiente poden-
do ou ndo ocorrer de acordo com as condi¢des situacionais ao
longo do tempo e sdo impossiveis cognitivamente de iden-
tifica-las no momento, portanto, desconhecido enquanto ex-
periéncia concreta vivenciada, entretanto, com significados
culturalmente conhecidos.

O afeto gerado por determinado conhecimento/informagao
dentro de um contexto médico-hospitalar pode levar a expe-
riéncias determinantes e traumaticas para o individuo, levando
a discussdo e andlise do paradigma médico no que se refere a
postura, conhecimento e racionalidade médica. Esta possibi-
lidade de abstragdo, de generalizagio, a partir da linguagem, da

comunicagdo, ocorre na relagdo inter e intra-psiquica entre
médico e paciente, em que a “consciéncia” € vista na relagdo do
homem com a realidade e historia social, vinculada ao trabalho,
a linguagem e ao outro. Para Vygotsky®, a consciéncia esta
ligada ao desenvolvimento das palavras, as quais estdo em
constante processo de mudanga, diferenciando o conceito de
significado e sentido. Entdo se faz necessario refletir sobre as
condigdes basicas de saude, sobre os aspectos psicologicos,
sociais e culturais e, na possibilidade de promogao de saude e
de transformagdo adaptativa da realidade, via comunicagio
diagnostica e progndstica da doenca. Estas consideragdes rati-
ficam a nossa percepgao da necessidade de pesquisar subsidios
para auxiliar essa relagdo e/ou pelo menos evidenciar na nossa
sociedade estas dificuldades e sua relevancia na saude fisica,
psiquica e social do paciente.

Esta pesquisa teve por objetivo analisar a influéncia da
comunicagdo do diagnoéstico e do progndstico na consciéncia
e afetividade do paciente portador de ceratocone; assim como
verificar as possiveis mudangas na representagdo social que o
individuo constroi de sua doenca, de si mesmo ¢ de sua vida
em face deste diagnostico.

METODOS

Apbs a aprovagio pela Comissdo de Etica para Analise de
Pesquisa - CAPPesq do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina da Universidade de Sdo Paulo realizou-se um estu-
do do tipo descritivo, exploratorio, correlacional e explicati-
vo com abordagem quantitativo-qualitativa. A amostra do
estudo, do tipo aleatoéria, foi constituida por 44 individuos de
ambos os sexos, com idades entre 13 ¢ 53 anos, com diagnods-
tico de ceratocone, atendidos na se¢do de cornea e doengas
externas no Hospital das Clinicas da FMUSP (Sao Paulo) ¢ no
setor de lentes de contato do Hospital de Olhos Sadalla Amin
Ghanem (Joinville, SC) e que concordaram em participar do
estudo. Foi adotado como instrumentos: entrevistas com pa-
cientes e um questionario confeccionado para avaliagdo das
informagdes recebidas pelos pacientes no diagndstico de
ceratocone, desenvolvido pela propria pesquisadora, conten-
do 12 questdes para identificar variaveis relacionadas ao pa-
ciente (idade, sexo, escolaridade e profissdo), ligadas a doen-
¢a (motivo da procura do médico, doenca que acreditava ter,
como soube, idade que tinha e tempo de diagndstico), ligadas
ao diagnostico (explicagdo incluiu mengdo a cornea, heredita-
riedade, cronicidade, indicagdo de lente, indicagdo de cirur-
gia); ligadas ao sentimento (sentimento, classificagdo do sen-
timento, influéncia hoje, influéncia no futuro e receio de
limitagdo no futuro); ligadas a comunicagao (procura de outro
médico, informagdo que gostaria de receber e qualidade da
comunicagdo recebida) (Quadro 1).

Os dados foram analisados quantitativa e qualitativamen-
te. Esta ultima foi efetuada pela analise descritiva e interpre-
tativa do discurso segundo a Teoria Socio-Historica associa-
da a um estudo de caso. A analise quantitativa do tipo descri-
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tiva foi feita sobre as variaveis respostas e¢ as variaveis do
estudo. A analise quantitativa do tipo inferencial constituiu
basicamente das analises de associagdo e de correlagdo. Para
a realizagdo adotaram-se os seguintes procedimentos estatis-
ticos: intervalos de confianca de 95% para estimar porcenta-
gens reais de alguns eventos de interesse do estudo; coefici-
ente de correlagdo linear de Pearson para avaliar a existéncia
de dependéncia linear entre as variaveis de nivel intervalar, e
a correlacdo bisserial no caso de uma variavel de nivel
intervalar e uma nominal dicotdmica; e o teste de Qui-quadra-
do para comparagao entre porcentagens de interesse em dois
grupos independentes. Devido ao pequeno nimero de obser-
vagdes, as variaveis nominais foram dicotomizadas e sempre
que observamos menos de 20% das freqiiéncias esperadas
inferiores a 5, a comparagdo foi feita por meio do teste exato
de Fisher. Toda diferenca, correlagdo ou associacdo com o
valor de p inferior a 0,05 foi considerada estatisticamente
significante.

RESULTADOS

A caracterizagdo dos pacientes estd na tabela 1.

O exame da tabela 1 sugere para a variavel sexo, predomi-
nancia de pacientes do sexo feminino com 23 (52,27%) cita-
¢oes, todavia, o teste de Qui-quadrado nos oferece evidéncia
de que tal predominancia ndo ¢ estatisticamente significativa
(p=0,878). Sugere para a varidvel idade, predominio de pa-
cientes com idade entre 19 e 24 anos com 14 (31,82%) citagdes,
valor médio de 25,98 (desvio-padrao de 8,81) e variagdo de 13
a 53 anos. A aplicacdo do teste de Qui-quadrado ofereceu
evidéncia estatistica da ndo homogeneidade da distribuicao
das idades (p<0,0001). Além disso, mais de 50% dos pacien-

Quadro 1 - Questées para avaliacao das informacoes recebidas
pelos pacientes portadores de ceratocone

D 1 ¢ ST
NOMBI e
Idade (data de nasCimento): ........cccevveeiieiiiiieieceeee e
Escolaridade (escola publica, particular): .........cccoceveiieeiiriiinnnenne.
Enderecgo (dos pais), telefone: ........cccoiiiiiiiiiiiiiiee

1- Por que vocé procurou esta Instituicao?

2- Que doenca vocé tem?

3- Como vocé ficou sabendo da doenga?

4- Quantos anos vocé tinha quando soube da doenca (diagndstico)?

5- Qual diagnéstico o médico Ihe deu?

6- O que o médico lhe explicou a respeito do diagnostico?

7- Como vocé se sentiu a respeito?

8- O que este diagndstico/doenca influi na sua vida hoje?

9- Em que vocé pensa que esta doenca ira influir na sua vida futura?
10- Vocé receia vir a ter limitacdes ou impossibilidade de realizar

alguma atividade no futuro?

11- Vocé procurou outros médicos, a respeito do seu diagnostico e
tratamento?

12- Que tipo de informacao vocé gostaria de receber do médico?

tes tinham idade inferior a 24 anos. Sugere para a variavel
escolaridade, predominancia do nivel médio completo com
19 (50,0%) e para a variavel tipo de escola, predominancia de
escola publica com 29 (87,88%) citagdes. A aplicagdo do teste
de Qui-quadrado oferece evidéncia da ndo homogeneidade da
distribui¢do da escolaridade (p<0,001) e da distribuicdo da
escola publica (p<0,001).

A distribuicdo das variaveis ligadas a doenga esta na
tabela 2.

Observou-se que os pacientes em sua maioria (41 pacien-
tes) tinham conhecimento do nome da doenga.

As classificacdes das explicagdes e respectivas composi-
¢Oes estdo na tabela 3.

A tabela 3 sugere predomindncia de explicagdes insatis-
fatérias, com 37 (84,09%) citagdes; de explicacdes que omiti-
ram mengao a altera¢do na cornea, com 26 (59,09%) citagoes;
de explicagdes que omitiram mencdo ao carater hereditario da
afecgdo, com 38 (86,36%) citagdes; de explicagdes que omiti-
ram mengao ao carater cronico da doenga, com 36 (81,82%)
citagdes, de explicagdes que omitiram mengao ao uso de lente
de contato, com 29 (65,91%) e que omitiram mengao a reco-
mendagao de transplante, com 27 (61,36%) citagdes. No cam-
po inferencial estima-se, com 95% de confianga, que a real
porcentagem média de explicagdes classificadas como satis-
fatéria oscila de 4,66% a 27,16%; de explica¢des que incluem
mengao a alteracdo na cornea oscila de 25,79% a 56,03%; de
explicagdes que incluem mengdo ao carater hereditdrio de
3,09% a 24,19%; de explicagdes que incluem mengao ao uso de
lente de 19,51% a 48,67% e de explicagdes que incluem men-
¢do ao transplante de 23,67% a 53,61%.

A caracterizagdo dos sentimentos envolvidos esta na ta-
bela 4.

Tabela 1. Distribuicao do sexo, idade, escolaridade e tipo de escola.
Sao Paulo, 2002.

Variavel Distribuicao

Sexo N=44 %
Masculino 21 47,73
Feminino 23 52,27

Idade N=44 %
13a18 9 20,45
19a24 14 31,82
25a 30 11 25,00
31a36 2 4,55
37 a 42 7 15,91
43 a 48 0 0,00
49 a 53 1 2,27

Escolaridade N=38 %
Fundamental incompleto 8 21,05
Fundamental completo 2 5,26
Médio incompleto 2 5,26
Médio completo 19 50,00
Superior incompleto 1 2,63
Superior completo 6 15,79

Tipo de escola N=33 %
Publica 29 87,88
N&ao publica 4 12,12
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No que se refere as influéncias, estima-se, com 95% de con-
fianga, que a real porcentagem de pacientes que alegam que a
doenga influi hoje oscila de 63,59% a 89,89% e que alegam que
a afec¢do ira influir no futuro oscila de 34,63% a 65,37%. O
exame da posigao relativa entre as estimativas nos oferece
evidéncia estatistica de que a porcentagem de alegagdes de que
a doenga ira afetar o futuro ¢ significativamente inferior ao das
alegacdes de que a enfermidade afeta o presente.

A caracterizagdo da comunicagdo esta na tabela 5.

No campo inferencial, estima-se, com 95% de confianga,
que a real porcentagem de pacientes que procuram uma se-
gunda opinido oscila de 54,47% a 83,63%.

Na tabela 6 estdo os valores dos coeficientes de correlagao
entre as varidveis quantitativas e qualitativas dicotdmicas de
interesse.

O exame dos dados contidos na tabela 6 nos oferece evi-
déncia estatistica da presenca de correlagdo positiva entre
idade atual e idade que tinha; idade atual e tempo de diagnds-
tico; tempo de diagnostico e sentimento; escore para a expli-
cacdo e qualidade da explicagdo; escore para a explicagdo e
informe da alteragdo da cornea; escore para a explicagdo e
informe do carater hereditario; escore para a explicacdo e
informe da cronicidade; escore para a explicacdo e indicagao
de lente; escore para a explicagao e indicagao de transplante e
escore para a explicagdo e qualidade da comunicagdo. Ofere-
ce evidéncia estatistica da presenga de correlacdo negativa
entre idade e sexo; idade e motivo da procura; idade e indica-
¢do de transplante e tempo de diagndstico e idade que tinha.
Operacionalmente, os resultados sugerem que pacientes com

Tabela 2. Distribuicao das variaveis ligadas a doenca.
(Questdes 1 a 4) Sao Paulo, 2002.
Variavel Distribuicao
Motivo da procura N=44 %
Sintomas 10 22,73
Indicagéao 25 56,82
Campanha 7 15,91
Exame de rotina 2 4,55
Doencas que acredita ter N=44 %
Ceratocone 41 93,18
Miopia, astigmatismo e ceratocone 1 2,27
Conjuntivite 1 2,27
Problema de visao 1 2,27
Como soube da doenca N=44 %
Rotina 26 59,09
Sintomas 17 38,64
Outros 1 2,27
Idade que tinha N=44 %
3a10,9 3 6,82
11 a 18,9 14 31,82
19 a 26,9 18 40,91
27 a 34,9 4 9,09
35 a 41 5 11,36
Tempo diagnéstico (anos) N=43 %
Inferior a 7 34 79,07
7a16,9 5 11,63
17 a 20,9 3 6,98
Superior a 21 1 2,32

maiores tempos de diagndstico tendem a apresentar senti-
mentos esperados; pacientes altos escores para a qualidade da
explicagdo tendem a estar associados a pacientes que recebe-

Tabela 3. Distribuicao da classificacdo e composicao da explicagao.
(Questao 6) Sao Paulo, 2002.
Variavel Distribuicao
Classificagdo da explicacao N=44 %
Insatisfatéria 37 84,09
Satisfatéria 7 15,91
IC 95% para a %Satisfatéria 15,91+11,25
Explicacao inclui mencéo a N=44 %
alteracao na cérnea
Nao 26 59,09
Sim 18 40,91
IC 95% para a %Sim 40,91+£15,12
Explicagao incluiu mencao N=44 %
a hereditariedade
Nao 38 86,36
Sim 6 13,64
IC 95% para a %Sim 13,64+10,55
Explicacao incluiu mencao N=44 %
a cronicidade
Nao 36 81,82
Sim 8 18,18
IC 95% para a %Sim 18,18+11,86
Explicacao incluiu indicacao N=44 %
de lente de contato
Nao 29 65,91
Sim 15 34,09
IC 95% para a %Sim 34,09+14,58
Explicacao incluiu indicacao de N=44 %
transplante
Sim 27 61,36
Nao 17 38,64
IC 95% para a %Sim 38,64+14,97
IC= intervalos de confianga

Tabela 4. Distribuicao dos sentimentos envolvidos.
(Questdes 7 a 10). Sao Paulo, 2002.

Variavel Distribuicao
Sentimento N=44 %

Contraditério 3 6,82

Depressivo 36 81,82

Indiferente 5 11,36
Influéncia hoje N=43 %

Nao 10 23,26

Sim 33 76,74

IC 95% para a %Sim 76,74+13,15
Quanto influencia hoje N=36 %

Muito 15 41,67

Pouco 11 30,56

Médio 10 27,78
Influéncia no futuro N=36 %

Néo 22 50,00

Sim 22 50,00

IC 95% para a %Sim 50,00+15,37
Receia limitagées no futuro N=44 %

Nao 18 40,91

Nao sabe 2 4,55

Sim 24 54,55

IC= intervalos de confianca
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ram informagdo quanto a alteragdo na cornea, hereditarieda-
de, cronicidade da afeccdo e indicacao de lente e transplante.
Observa-se também que pacientes mais idosos tendem a ter
procurado o médico por apresentar sintomas e ter recebido
indicacdo de transplante.

DISCUSSAO

Os dados apresentados nesta analise, junto aos 44 pa-
cientes de ceratocone, demonstram que sob a otica deles, as

Tabela 5. Distribuicao das variaveis ligadas a comunicacao.
(Questoes 11 e 12) Sao Paulo, 2002.
Variaveis Distribuicao
Procurou outros médicos N %
Nao 13 30,95
Sim 29 69,05
IC 95% para a %Sim 69,05+14,58
Tipo de informacao 44 %
Outra 6 13,64
Doenga 10 22,73
Tratamento 6 13,64
Nenhuma 17 38,64
Doenca e tratamento 5 11,36
Qualidade da comunicacao 44 %
Outras 8 18,18
Insatisfatoria 19 43,18
Satisfatoria 17 38,64

informagdes recebidas dos profissional-médicos sdo conside-
radas insatisfatorias e ndo atendem suas necessidades globais.

Neste estudo ndo houve prevaléncia de género, mas sim
predominio do sexo feminino e de adolescentes e adultos jovens,
a maioria provenientes de escolas publicas, todos com algum
grau de escolaridade, predominando o nivel médio (Tabela 1).
Observou-se que os pacientes em sua maioria (41 pacientes)
tinham conhecimento do nome da afecgdo (Tabela 2). No en-
tanto, a explicagdo e conseqiiente conhecimento, acerca do que
¢ a doenca, dos aspectos clinicos e tratamento foram considera-
dos insatisfatorios por 37 pacientes (Tabela 3). A vivéncia de
sentimentos, caracterizados como contraditorios, depressivos e
indiferentes, em face de um diagnostico desta natureza foi
referida por 36 pacientes (Tabela 4).

Estes resultados apontam para as representagdes sociais
coletivas da condicao de doente, de deficiente na nossa cultura
e da importancia de se ter um cuidado maior, quando se esta no
papel de emissor/transmissor de informagdes tdo carregadas de
contetido emocional e ideoldgico que € a vivéncia da condigdo
de doente e da confrontacdo com os preconceitos ligados a esta
condi¢do em termos pessoais e sociais. Corroborando para a
necessidade de maior instrucdo a ser fornecida ao paciente,
sabemos que o medo relativo ao risco pode ficar sensivelmente
ampliado pelo desconhecimento dos limites de risco ou pela
ignorincia dos métodos de prevengdo eficazes®, e minimi-
zados em face de uma melhor adequagio ao tratamento:'9,

O fato da comunicagdo diagndstica ndo ter sido vista como
satisfatoria para um niimero expressivo de pacientes (Tabela 5)

Idade
Sexo masculino -0,51*
Idade 1,00
Escola fundamental incompleta 0,10
Escola publica 0,02
Procura por sintoma -0,29*
Doenca ceratocone 0,17
Soube por exame de rotina 0,12
Idade que tinha 0,71*
Tempo de diagndstico 0,39*
Diagnéstico inicial de ceratocone 0,16
Escore para a explicacao -0,20
Explicacao satisfatoria -0,13
Informou alteragé@o da cérnea 0,12
Informou hereditariedade -0,11
Informou cronicidade -0,23
Indicou lente -0,06
Indicou transplante -0,25*
Sentimento esperado 0,15
Influéncia hoje 0,02
Influéncia no futuro -0,15
Procurou outro médico -0,20
Quer saber mais sobre tratamento 0,03
Comunicagao satisfatoria 0,09

*Correlagdo estatisticamente significativa (p<0,05)

Tabela 6 - Coeficientes de correlagdes entre as variaveis quantitativa e qualitativas dicotdmicas de interesse. Sdao Paulo, 2002

Tempo diagnéstico Escore para explicacao
-0,09 -0,12
0,39* -0,20
0,12 -0,03
0,04 0,00
-0,06 0,12
-0,10 0,03
-0,15 0,22
-0,36* -0,07
1,00 -0,18
-0,16 0,13
-0,18 1,00
-0,14 0,72
0,07 0,41*
-0,24 0,31*
-0,23 0,50*
-0,12 0,66*
-0,01 0,56*
0,39* -0,03
-0,17 0,07
-0,19 0,00
0,05 0,03
0,17 -0,24
0,00 0,30*
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pode estar relacionada a fatores como ndo conhecimento por
parte do médico, a quem se da o diagndstico; a forma e o
conteudo da linguagem utilizada; a formagao profissional ¢ a
identificagdo com os pressupostos éticos da relagdo médico-
paciente e instituicdo. O nivel de informagdo que os pacientes
avaliados referem ter aponta, salvo algumas excegoes, para um
comportamento “técnico e/ou especializado” por parte dos
médicos, pois os pacientes conhecem o nome de sua doenga e
sua gravidade em ultima instancia, como por exemplo: ndo
poder dirigir, estudar, etc, ¢ na possibilidade de transplante de
cornea como forma de evitar a cegueira, embora o ficar cego,
nao seja dito claramente, mas sim inferido pela maioria dos
pacientes. Porém, o desconhecimento da doenga em si, quanto
a sua etiologia, hereditariedade, aspectos clinicos, formas de
tratamento e a necessidade e o desejo de ter maiores informa-
¢oes, assim como a referéncia de “repercussdo negativa” em
suas vidas, apontam para a precariedade desses informes e
explicagdes (Tabela 6).

Para Vygotsky (1934)", citado por van der Veer e Valsi-
ner'), “o pensamento ndo ¢ apenas externamente mediado
por signos, mas também internamente por significados. A
questdo ¢ que a comunicagao direta de mentes ¢ impossivel,
ndo sé fisicamente, mas também psicologicamente. Ela so6
pode ser conseguida por meios indiretos, mediados. Esta
estrada equivale a mediagdo interna do pensamento primario
por significados, depois por palavras. Portanto, o pensamento
nunca pode ser igual ao significado direto das palavras. O
significado media o pensamento em seu caminho para a
expressdo verbal, ou seja, o caminho do pensamento para a
palavra ¢ um caminho indireto, inteiramente mediado”. Des-
taca-se a necessidade do médico se auto-perceber e ter cons-
ciéncia critica de sua atuacdo profissional, bem como de se
preparar para receber o outro, foco e receptor de sua atuacdo
clinica e conhecimento. Pois a ndo percepcdo ou falta de
cuidado por parte dos profissionais da importancia e signifi-
cado desta comunicagao, quer na forma de linguagem utiliza-
da e da influéncia que esta pode gerar no outro (paciente), nos
aspectos cognitivos, afetivos emocionais e na propria cons-
ciéncia de si, assim como nos seus relacionamentos sociais,
sera decisivo para se estabelecer uma boa comunicagdo e/ou
encontro respeitoso e ético.

Através do proprio discurso constante nas respostas relati-
vas as questdes 6 a 12 (Quadro 1), verificamos que a influéncia
do diagnostico pode ocasionar limitagdes de praxis funcionais,
cotidianas (atividades de auto-cuidado, de trabalho e de lazer)
e nas relagdes com o outro, que estdo diretamente ligadas aos
sentimentos e emogoes decorrentes da comunicacdo da doenca.
Podemos constatar que a projecao de limitagdes no futuro (22
pacientes) influi na conscientizagdo que estes sujeitos tem da
doenga, do tratamento, do profissional que os atende ¢ da
institui¢ao hospitalar.

" Vygotsky (1934) apud van der Veer R, Valsiner L.1D

Pensar a relagdo médico-paciente como um didlogo que
permite entre outras coisas a conscientizacao e a melhora de
qualidade de vida ¢ quase inerente nesta interagdo. Entretan-
to, podemos verificar que dependendo de como ela se estabe-
lece, pode gerar efeitos adversos. O que nos impele a buscar
na formagao médica, enquanto especialista e formadores de
opinides, a rever conceitos, visando no desempenhar seu
papel profissional, ampliar seus objetivos em relagdo ao ou-
tro/paciente e colaborar para o processo de desenvolvimento
bio-psico-social, pela relevancia de sua atuacdo junto a so-
ciedade. Evidenciando-se que mesmo em face da deficiéncia,
¢ possivel coloca-la de tal maneira que estimule a necessidade
de compensacdo de forma integrada e produtiva. Esta respon-
sabilidade recai sobre o profissional, face a sua fungao de
diagnosticar, orientar e coordenar o tratamento com vistas a
superagdo e enfrentamento das dificuldades dentro de uma
inser¢do social maior.

CONCLUSAO

Neste estudo verifica-se a preocupacdo com a insergao
social, relacionada com o diagnodstico de ceratocone e 76%
dos pacientes sentem que ele influiu em sua vida diaria (no
auto-cuidado, escola, trabalho e lazer), porém, com percep-
¢oes diferentes de quanto isto afeta a vida como um todo. O
que nos parece ser um denominador comum ¢ a comunicagao,
que amplia as possibilidades de enfrentamento deste diagnds-
tico, assim como pode influenciar na representagdo social de
maneira mais assertiva e menos iatrogénica, propiciando uma
melhor qualidade de vida aos seus portadores e estimulando
sua autonomia, auto-estima e, sua inclusao social.

ABSTRACT

Purpose: To analyze the influence of diagnostic and prog-
nostic communication and the awareness and affectivity of the
patient with keratoconus and to verify the possible modi-
fications in the social representation that the individual has of
the disease, of himself and of his life. Methods: The sample
was consisted of 44 subjects, both genders, aged 13 to 53 years,
with diagnosis of keratoconus who agreed to participate in this
study. The study was carried out at the “Hospital das Clinicas”,
University of Sdo Paulo Medical School, and at the “Hospital
de Olhos Sadalla Amin Ghanem” (Eye Hospital), in Joinville,
state of Santa Catarina. A questionnaire used to assess the
information received by patients with keratoconus was spe-
cially developed for this study. A quantitative and qualitative
analysis of the collected data was performed through descrip-
tive and demonstrative analyses of speech, based mainly on
Social-Historical Theory. Results: In general, the patients did
not consider the information provided by the doctors as being
satisfactory. This fact may be related to how the information is
transmitted and its contents. This is influenced by several
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variables, such as professional training, structural characte-
ristics of the provided care, awareness by the doctor of the
importance of language and social representation related to the
condition of the patient, the socioeconomic and cultural level
of the physician and the patient, etc. Conclusion: This study
indicates that the way the information is transmitted influences
the social representation that the individual has of the illness
and of himself.

Keywords: Keratoconus/diagnosis; Keratoconus/psychology;
Refractive errors/psychology; Physician-patient relations; Pa-
tients/psychology; Comunication
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