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Adolescentes sdo seres especiais
gue nos ensinam a vivenciar as
mudancas do presente, plenos de
fé no futuro. Para eles o futuro

€ agora e o presente para sempre,
sendo o tempo uma variavel
ildgica entre o poder e a escolha,
entre 0 sonho e a realidade.

(Maria Ignez Saito)
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RESUMO

Esta pesquisa qualitativa do tipo exploratorio-descritiva teve como
objetivo compreender os significados da vivéncia de uma doenca
crbnica para o adolescente hospitalizado ou em acompanhamento
ambulatorial. Os aspectos tedricos acerca da adolescéncia evidenciam a
existéncia de um momento de ricas transformacdes, no qual se torna
necessario um olhar cuidadoso e amoroso sobre o cotidiano destas
pessoas. Os profissionais de enfermagem, por lidarem com questdes
relacionadas a salde e ao adoecimento, tém importantes contribuicdes a
acrescentar ao processo de viver destes seres, em especial aos que
vivenciam uma doenga crdnica. Para direcionar a pesquisa foi utilizado
o Interacionismo Simbolico. Este referencial teorico esta alicercado na
concepcdo de que os seres humanos agem em relagdo aos significados
que as coisas tém para eles. Os locais escolhidos para o seu
desenvolvimento foram a Unidade de Internacdo Pediatrica e o
Ambulatério de Pediatria do Hospital Universitario da Universidade
Federal de Santa Catarina. Participaram onze adolescentes na faixa
etaria de 12 a 17 anos com diagnostico de doenca crénica (internados na
Unidade de Internacdo Pediatrica ou que realizavam acompanhamento
no Ambulatério de Pediatria) no periodo de margo a junho de 2009. Os
dados foram coletados por meio de entrevistas individuais
semiestruturadas e registrados com sistema de gravagdo. A analise dos
dados seguiu os passos do Discurso do Sujeito Coletivo, a luz do
referencial tedrico. Os resultados da pesquisa sdo apresentados na forma
de trés manuscritos intitulados: 1) Doenca Crénica e Adolescéncia, que
aborda como é conviver com uma doenga com caracteristicas de
cronicidade, quais os significados construidos pelo adolescente em suas
interacdes e como ele se sente em relacdo a sua doenca; 2) Cotidiano do
Adolescente com Doenca Cronica, que discute as alteragcdes no processo
de escolarizagdo e as restricfes alimentares no cotidiano destes



adolescentes; e 3) (Con)vivendo com uma Doenga Cronica durante a
Adolescéncia, que traz questbes referentes as hospitalizaces, a
convivéncia com limitagBes e restricbes e as experiéncias destes
adolescentes ao compartilharem seus sentimentos. O conhecimento
destes processos é essencial na promocao do melhor enfrentamento de
sua condigdo cronica. Esta pesquisa contribui para ampliar o olhar sobre
a vivéncia da doenca cronica a partir da percepcdo e dos significados
atribuidos pelo adolescente, buscando novas formas de atuar e pensar o
cuidado, a fim de propor intervencdes que realmente o auxiliem no
enfrentamento positivo de sua doenga.

Descritores: Adolescente. Doenga cronica. Enfermagem.
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ABSTRACT

This qualitative study, exploratory-descriptive type, aims to understand
the meaning of experiences for adolescents with chronic disease under
inpatient or outpatient care. The theoretical framework for adolescence
highlights the existence of a moment of rich changes, with the need of
safe and loving care on the daily life of these individuals. Nursing
professionals, with their experience in issues related to health and
iliness, are important contributors to the living process of these human
beings, especially of those who live with a chronic disease. Symbolic
Interaction was used to guide the study. This theoretical framework is
based on the conception that all humans act according to the meaning
things have to them. The settings chosen to conduct this study were the
Pediatric Inpatiet Unit and the Pediatric Outpatient Unit in the
UniversityHospital of the Universidade Federal de Santa Catarina.
Eleven adolescents participated, 12 to 17 years-old, diagnosed with a
chronic disease, (inpatients of Pediatric Unit or under continue care in
the outpatient pediatric unit) from March to June, 2009. Data were
collected through individual semi-structured interviews and recorded.
Data analysis followed the steps of the Discourse of the Collective
Subject, and the theoretical framework. The results of the study are
presented in three manuscripts entitled: 1) Adolescents’ meanings of
chronic disease, which approaches how is to live with a disease with
chronicity characteristics, which are the meanings constructed by
adolescents in their interactions and how they feel about the disease. 2)
Everyday life of adolescents with chronic disease , which discuss the
changes in the schooling process of and food restrictions in the
adolescent’s everyday life; and 3) Living with a Chronic Disease during
Adolescence , which approaches issues regarding to hospitalization,
living with limitations and restrictions and the experiences of these
adolescent in sharing their feelings. The knowledge of this process is
essential to the promotion of better coping with their chronic condition.



This study contributes to enlarge the vision about living with a chronic
disease from the perception and the meaning attributed by the
adolescent, looking for new forms of care acting and planning,
proposing interventions that really help in coping positively with the
disease.

Descriptors: Adolescent. Chronic disease. Nursing.
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RESUMEN

Esta investigacion cualitativa, do tipo exploratorio-descriptiva tuvo
como objetivo comprender el significado de la experiencia de una
enfermedad crénica para los adolescentes hospitalizados o en
tratamiento ambulatorial. Los aspectos tedricos sobre la adolescencia
demuestran que hay un momento de lleno de transformaciones, donde es
necesario cuidar atento y con amoroso a la vida cotidiana de estas
personas. Los profesionales de enfermeria, por trataren las cuestiones
relacionadas con la salud y la enfermedad, tienen importantes
contribuciones para aportar al proceso de los seres vivos, especialmente
de aquellos que sufren de una enfermedad cronica. Para dirigir la
investigacion fue utilizado el Interaccionismo Simbdlico. Este marco
tedrico se basa en la idea de que los seres humanos actlian en relacion
con los significados que las cosas tienen para ellos. Los lugares elegidos
para el desarrollo de esta investigacion fueron la Unidad de
Hospitalizacion Pediatrica y la Clinica Pediatrica del Hospital
Universitario de la Universidade Federal de Santa Catarina. Participaron
once adolescentes de 12 a 17 afios, con diagndstico de enfermedad
cronica, (hospitalizados en la unidad de pediatria o0 en acompafiamiento
en la Clinica Pediatrica) entre marzo y junio de 2009. Los datos fueron
recolectados a través de entrevistas individuales semi-estructuradas y
grabadas. El andlisis de datos siguid los pasos del Discurso del Sujeto
Colectivo, a la luz del marco teorico. Los resultados de la busqueda son
presentados como tres manuscritos intitulados: 1) Ser portador de
enfermedad crdnica: significado para los adolescentes, que trata de
como vivir con una enfermedad con caracteristicas de cronicidad, los
significados construidos por los adolescentes en sus interacciones y
cémo se sienten acerca de su enfermedad; 2) Cotidiano de los
adolescentes con enfermedades cronicas, que analiza los cambios en su
escolarizacién y la restriccién de alimentos en la vida cotidiana de los
adolescentes; y 3) (Con)vivir con una enfermedad cronica durante la



adolescencia, que plantea cuestiones relacionadas con la hospitalizacion,
las limitaciones y restricciones y las experiencias de los adolescentes en
compartir sus sentimientos. El conocimiento de estos procesos es
esencial en la promocion de mejores acciones frente a su enfermedad
crénica. Esta investigacién contribuye para mejorar la percepcidn acerca
de la experiencia de la enfermedad cronica a partir de la percepcién y de
los significados atribuidos por los adolescentes, buscando nuevas formas
de actuar y de pensar el cuidado, a fin de proponer intervenciones que
ayuden a hacer frente positivamente su enfermedad.

Descriptores: Adolescentes. Enfermedad cronica. Enfermeria.
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INTRODUCAO

A adolescéncia representa uma importante etapa no viver e seu
estudo tem ganhado espaco nas mais diversas instancias do
conhecimento, em especial na area da saude.

As primeiras politicas assistenciais a salde desta populagdo, no
Brasil, surgiram na rede ambulatorial da cidade de S&o Paulo, tendo
como principal foco a promog&o da salde e a prevencdo de agravos. Ao
mesmo tempo, a assisténcia no Rio de Janeiro desenvolveu-se a partir
dos adolescentes hospitalizados, tendo como enfoque a abordagem
curativa e a reabilitagdo (SAITO E SILVA, 2001). Por meio da
Constituicdo Federal, o Brasil garantiu um dos mais avangados sistemas
de direitos da crianca e do adolescente, pois o0 artigo 227 considera ser
dever da familia, da sociedade e do Estado protegé-los de todas as
formas de negligéncia, discriminacdo, violéncia, crueldade e opressao
(BRASIL, 1988).

Em 1989, foi aprovado pela Divisdo Nacional de Saude Materno-
Infantil (DISAMI), do Ministério da Salde, o Programa Salde do
Adolescente (PROSAD), onde foram definidos os objetivos, as
diretrizes e as estratégias de atendimento a essa clientela (BRASIL,
1989). Entrou em vigor, a partir de outubro de 1990, o Estatuto da
Crianca e do Adolescente (ECA) que garante, por meio de seu artigo
129, que as instituigdes de atendimento a salde proporcionem condi¢des
para a permanéncia, em tempo integral, de um dos pais ou do
responsavel no caso de internacdo da crianca e do adolescente
(BRASIL, 1991).

A enfermagem, dentre outros aspectos, também tem mostrado
preocupacdo com as necessidades e o atendimento prestado a essa
populagdo, como podemos perceber por meiopor meio do Projeto
Acolher, uma iniciativa da Associacdo Brasileira de Enfermagem-
ABEN, em parceria com o Ministério da Saude, que instituiu, no ano de
2000, um desafio para que seus profissionais implementassem e
divulgassem suas praticas e reflexdes sobre a salde do adolescente
(BRASIL, 2000).

Este trabalho surge como fruto de reflexdes sobre o cotidiano de
minha pratica na Clinica de Internacdo Pediatrica no Hospital
Universitario da Universidade Federal de Santa Catarina, bem como da
necessidade de compreender a percepcdo e a vivéncia do adolescente
diante da doenca cronica.
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Ferreira et al. (2007) destacam o fato de que a totalidade dos
adolescentes participantes da pesquisa centrou a construcdo de suas
concepgdes de salide em imagens e discursos fora do campo biolégico
e/ou patoldgico quando se reportaram a si, colocando-se no centro do
discurso. Estas constatacGes reforcam a necessidade de mudancas no
cuidado a salde do adolescente, que precisa ser seriamente repensada a
partir do significado que este atribui a sua vivéncia.

Durante minha atuagdo profissional na Unidade de Internacéo
Pediatrica pude, aos poucos, perceber que este setor ndo se limita ao
atendimento de criangas, como seu préprio nome indica, pois este
mesmo ambiente também recebe adolescentes que vivenciam as mais
diversas situacdes clinicas. O desejo de explorar o0 tema nasceu a medida
que percebi, por meio da observacdo empirica, a inseguranca e a falta de
preparo dos profissionais de salde ao cuidar do adolescente,
especialmente quando este era portador de uma doencga cronica. Por
varias vezes, presenciei situaces em que o adolescente passava
praticamente toda a internagdo dentro do quarto, sem interagir com a
equipe ou outros pacientes internados. Muitos ficavam quietos
realizando atividades individuais e diziam estar bem, porém ndo era
dificil perceber neles expressoes de tristeza e apatia.

Acredito que a falta de conhecimento sobre a vivéncia do
adolescente acerca de sua situagdo cronica contribui para o afastamento
do profissional, resultando em dificuldades na interacdo com esta
clientela. Em minha pratica profissional, pude perceber claramente e em
varios momentos este afastamento, a prestagdo de assisténcia pautada
quase que somente na realizagdo das rotinas, o que acredito dever-se ao
fato do profissional ndo conseguir compreender as atitudes e
comportamentos do adolescente, o que é reforcado muitas vezes pelo
estigma do “aborrecente”, impedindo que o profissional o reconheca e o
considere em sua totalidade, enxergando o ser humano que esta por tras
deste preconceito. O resultado destas limitacGes reflete diretamente no
cuidado prestado ao adolescente, onde ndo se consegue identificar e,
portanto, atender suas reais necessidades.

Logo, se faz necessdrio conhecer as particularidades deste
periodo da vida, que exige de nds, profissionais um cuidado
diferenciado e comprometido, alicercado no respeito a diversidade e
individualidade destes seres.

Compartilno do pensamento de Lira, Nations e Catrib (2004,
p.153) quando colocam que uma das principais tarefas na atencdo ao
paciente com doenga crbnica, e que esta sendo constantemente
desvalorizada frente a modernizacdo da tecnologia, é a de “decodificar”
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os significados evidentes da doenga como experiéncia subjetiva, visto
que estes interferem no reconhecimento de perturbadores, no entanto
potencialmente tratdveis, problemas de sua vida cotidiana. Ha
evidéncias de que por meio do conhecimento e da compreensdo dos
significados particulares da enfermidade para uma pessoa, é possivel
interromper o “ciclo vicioso que amplifica a angustia”. A interpretacéo
desses significados pode contribuir na realizacdo de um cuidado mais
efetivo e que reduza as consequéncias frustrantes da incapacidade.

Nos ultimos anos, devido aos constantes avangos tecnol6gicos na
area da salde como um todo,as doengas cronicas sdo mais facilmente
controladas, o que tem levado a um aumento significativo do nimero de
adolescentes vivendo com a doenca (PIZZIGNACCO; LIMA, 2006).
Atualmente, estima-se que nos paises industrializados 10 a 20% de todas
as criancas sejam portadoras de alguma doencga cronica, e mais de 85%
destas criangas sobrevivem até a adolescéncia (AMADO; LEAL,
2001). Portanto, exigirdo um tempo mais ou menos prolongado de
hospitalizagdo, refor¢ando ainda mais a necessidade de aprofundarmos o
olhar sobre o adolescente neste periodo.

Outro motivo que colaborou na proposta da realizacdo desta
pesquisa esta alicercado na mudanca em curto prazo do perfil dos
pacientes internados na Unidade Pediatrica do Hospital Universitario.
Esta passou por uma reforma que resultou na ampliagdo do nimero de
leitos para adolescentes, bem como da faixa etaria a ser atendida (de 0 a
12 anos para 0 a 14 anos 11 meses e 29 dias). Percebo que isto provocou
ansiedade na equipe de enfermagem, devido aos desafios requeridos
para o cuidado desta populacdo. Esta constatacdo aumentou ainda mais
minha vontade de compreendé-los melhor, a fim de construir caminhos
para um cuidado mais préximo da realidade destes jovens.

Observa-se, na convivéncia com os adolescentes hospitalizados
ou que estejam realizando acompanhamento ambulatorial, que o
impacto da doenca cronica existe, independente de qual seja o tipo de
sua patologia. Aqui, o fato de a doenca exigir cuidados diarios e
continuos, que deverdo ser incorporados ndo s6 no presente mas por
toda a vida, confere um significado singular & sua vivéncia. Assim, 0
foco desta pesquisa esta em compreender a significacdo que o fenémeno
da cronicidade de uma doenca ganha para os adolescentes que o
vivenciam, independente do tipo de patologia.

Para Ramos (2001), a busca de referenciais tedrico-
metodoldgicos que fundamentem novas proposi¢bes do cuidado de
enfermagem ao adolescente ainda é recente e necessita de
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aprofundamento das suas necessidades, que sdo frequentemente
ignoradas num processo de homogeneizacdo e simplificacdo da saude
desta clientela.

Portanto, este trabalho pretende contribuir para o
desenvolvimento desta &rea do conhecimento. Ao propb-lo, pretendo
ampliar a reflexdo acerca da vivéncia de uma doenga cronica a partir dos
significados construidos pelo adolescente que vivencia este processo,
contribuindo assim para uma maior instrumentalizacdo e capacitacdo
dos profissionais que cuidam destes seres. Os resultados deste trabalho
auxiliardo na busca por novas formas de atuar e pensar o cuidado, a
partir da compreensdo deste adolescente em sua totalidade,
considerando o contexto no qual ele esta inserido, de maneira a propor
intervencOes que realmente o auxiliem no enfrentamento positivo de sua
doenca.

Portanto, formulei como questdo norteadora:
- O que significa para o adolescente hospitalizado ou em
acompanhamento ambulatorial vivenciar uma doenca crénica?

Assim, o objetivo do presente estudo é:

- Compreender os significados da vivéncia de uma doenca
crénica para o adolescente hospitalizado ou em acompanhamento
ambulatorial.
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2 CONSIDERACOES SOBRE A ADOLE§CENCIA EO
ADOLESCER COM UMA DOENCA CRONICA: O ESTADO DA
ARTE

A revisdo de literatura consiste no resumo critico da pesquisa
sobre um determinado tdpico, tendo como objetivo inserir o problema
de pesquisa num contexto, podendo também identificar as falhas e
lacunas em estudos anteriores, de forma a justificar a necessidade de
uma nova investigacdo (POLIT, 2004).

A conducdo e operacionalizacdo desta revisdao de literatura, do
tipo narrativa, tém como objetivo identificar a producdo de
conhecimento existente sobre o significado da vivéncia de uma doenca
crbnica durante a adolescéncia.

Critérios de inclusdo: estudos que contenham os descritores
selecionados, publicados em periddicos indexados, brasileiros e
estrangeiros, no periodo de 2000 a 2008 e que disponibilizem link com
livre acesso a texto completo. Este intervalo de tempo foi selecionado
por ser o periodo em que comegaram a aparecer textos completos na
internet. Além disso, sua extensdo até o ano de 2000 justifica-se pelo
fato do nimero reduzido de publicagdes nesta area nos Gltimos cinco
anos. Também foram utilizados livros, teses e dissertacdes.

Com relagdo aos procedimentos de busca nas bases de dados,
seguiu-se as etapas:

« Identificacdo dos descritores junto as base de dados da BIREME
(DeCS):

Adolescente, Doenga crénica, Enfermagem

» Combinacdo dos descritores entre si como estratégia de busca,
da seguinte maneira:

Adolescente e doenga crbnica, Adolescente e enfermagem.

» Realizagdo da busca na biblioteca da BIREME (LILACS,
ScieLO, BDENF, MEDLINE, ADOLEC).

A grande maioria dos artigos encontrados trata do tema
relacionando a experiéncia do adolescente com uma doenca crdnica
especifica (14 artigos) sendo que as doengas mais comuns sdo: diabetes,
cancer, insuficiéncia renal e fibrose cistica. Também foram encontrados
artigos relacionados a experiéncia da familia do adolescente com a
doenca crbnica (10 artigos). Outros estudos pesquisaram topicos
especificos desta vivéncia, como adesdo ao tratamento, desempenho
escolar e estratégias de enfrentamento (06 artigos). No entanto, apenas
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02 artigos pesquisaram o tema de uma forma mais préxima ao objetivo
da pesquisa em questdo; o que demonstra a existéncia de uma lacuna na
producgdo de conhecimento nesta tematica, reforcando a necessidade e a
importancia deste estudo.

Constata-se que a infancia e a adolescéncia sdo periodos que nem
sempre tem uma delimitacéo clara e precisa. Para Colli (1988, p.473) “a
adolescéncia é uma fase gradual entre a infancia e o estado adulto que se
caracteriza por profundas transformacgdes somaticas, psicoldgicas e
sociais”. Contudo, esta evidencia a dificuldade de conceituar a
adolescéncia em funcdo das mudltiplas alteracbes de carater
biopsicossocial, e da variabilidade individual e populacional com que
elas ocorrem. Ela ressalta que a infancia e a adolescéncia séo periodos
diferenciados a partir da idade cronoldgica, mas que estas, isoladamente,
ndo se constituem em um indice de desenvolvimento. Hockenberry
(2006) aponta as dificuldades na delimitacdo da idade limite da
adolescéncia. De acordo com Ramos (2001, p. 7), esta etapa da vida
situa-se entre a infancia e a fase adulta, sendo marcada por um
“complexo  processo de  crescimento e  desenvolvimento
biopsicossocial.” A Organizacdo Mundial da Saide (OMS) afirma que a
adolescéncia abrange o periodo da vida entre 10 e 19 anos. Por outro
lado, o Estatuto da Crianga e do Adolescente (ECA) considera
adolescente aquele na faixa etaria de 12 a 18 anos. Concordo com
Hockenberry (2006) e Colli (1988) quando colocam sobre a dificuldade
em delimitar a adolescéncia. O critério cronoldgico é o mais utilizado
para se fazer esta delimitacdo, pois é nesta faixa etaria que ocorrem a
maioria dos eventos que caracterizam a adolescéncia. No entanto, todos
0s autores citados sdo unanimes em afirmar que tal conceito ignora as
caracteristicas individuais.

Segundo Saito e Silva (2001), o conceito de adolescéncia
delineou-se ao longo dos tempos, devido a constantes reflexdes sobre a
singularidade desta etapa, e ressalta a importancia deste periodo para a
construcdo do sujeito individual e social.

Nogueira (2007) contextualiza a adolescéncia como um momento
de experimentacdo, marcada principalmente pela busca de uma
identidade propria e aceitacdo pelo grupo com o qual se relaciona ou ao
qual admira e deseja fazer parte. Caracteriza-se pela tentativa de
transgressdo e de quebra da tradicdo imposta pela familia e pela
sociedade. Nesse contexto, qualquer interferéncia em sua salde ou
autoimagem pode levar a inseguranga. Por sua vez, uma doenga cronica
nessa fase especial da vida pode trazer diversas limitagcdes e
preocupagdes. Além das questdes ja inerentes a adolescéncia, e que por
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si sO ja constituem estressores, 0 adolescente precisa ainda aprender a
conviver com a doenca, 0 que inclui as mudancas e os efeitos
irreversiveis trazidos pela situacdo. A associa¢do de uma doenca cronica
pode gerar sensacBes de fracasso, falta de esperanca e raiva. A
autocensura, a perda da autoestima e 0 medo se constituem em mais um
fardo para esses adolescentes. Estes tém seu cotidiano modificado pelas
frequentes hospitalizacbes e os limites impostos pela doenga e
tratamento, ocasionando mudangas ameacgadoras a sua rotina didria.
Vieira e Lima (2002) apontam que a hospitalizacdo permeia 0s
processos de crescimento e desenvolvimento destes adolescentes,
modificando em maior ou menor grau seu cotidiano, separando-os do
convivio de seus familiares e ambiente.

O adoecimento na adolescéncia se constitui em um fenémeno
causador de inimeras modificacfes de ordem objetiva e subjetiva,
podendo significar para o adolescente um ndo ser igual. Neste contexto,
0 adolescente passa de uma condi¢do de saudavel ou normal para
portador de uma doenca (SOUZA; OLIVEIRA, 2007). Esta doenca afeta
seu fluxo de vida cotidiana, causando uma ruptura com o mundo social
em que se encontra inserido e que é tomado como suposto. Neste
sentido, ela exigira o estabelecimento de a¢fes que permitam reconduzir
a vida cotidiana dentro de pressupostos aceitaveis (LIRA; NATIONS;
CATRIB, 2004).

Oliveira e Gomes (2004) colocam que a simultaneidade da
adolescéncia e da doenca cronica caracteriza uma crise existencial que
se sobrepde a outra crise, representada pela enfermidade incuravel ou
cronicidade e, portanto, necessidade de tratamento continuado.

A principal caracteristica da doenca cronica é a duracéo; ela ¢é
definida como uma doenca de longa duracdo, ou seja, uma condigdo que
interfere com o funcionamento diario por mais de trés meses em um ano
ou que necessite de um periodo de hospitalizagdo por mais de um més,
podendo muitas vezes ser incuravel (HOCKENBERRY, 2006). Por esse
motivo, ela deixa sequelas e impfe diversas limitacdes as fungdes
fisiolégicas (VIEIRA; LIMA 2002). A doenca cronica traz, ainda,
repercussdes sociais, emocionais, afetivas, culturais e espirituais
(ALMEIDA ET AL; 2006).

Carter e Goldrick (1995) afirmam que a historia da doenca
cronica passa por trés fases distintas: a fase de crise, que compreende o
periodo sintomatico até o inicio do tratamento e caracteriza-se por uma
desestruturacdo na vida do adolescente e sua familia; a fase cronica,
marcada pela constancia, progressao e remissao do quadro de sinais e
sintomas, quando o adolescente e familia procuram reestruturar suas
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vidas; e a fase terminal abrangendo desde 0 momento em que a morte
parece inevitavel, até a morte propriamente dita.

As modificagdes bioldgicas, ou seja, o0 processo de maturacdo
hormonal e de crescimento que ocorre quando os 6rgdos reprodutivos
comecam a funcionar e o0s caracteres sexuais secundarios a se
desenvolver, constituem a parte da adolescéncia chamada puberdade,
sendo esta um parametro universal e semelhante em todos os individuos.
Ja a adolescéncia, que literalmente significa “crescer dentro da
maturidade” é um fendmeno singular e resulta da interagdo entre os
processos de desenvolvimento biolégico e psicoemocional, sofrendo
influéncias do  ambiente  social, cultural e econdmico
(HOCKENBERRY, 2006, p.494; COLLI, 1988).

As mudancas fisicas ocorridas na adolescéncia geram um grande
impacto sobre a imagem corporal, por meio dos quais o adolescente se
fara atraente, desejado, normal (SAITO; SILVA, 2001).

Os adolescentes comparam-se continuamente com seus pares e
fazem julgamentos sobre sua prépria normalidade com base nessas
comparagdes: sentem-se mais & vontade quando sdo exatamente como
os colegas da mesma idade. A ocorréncia de desvios em relagdo a média
do grupo ameaca significativamente sua imagem idealizada. O advento
de uma doenga cronica neste momento possui um significado particular,
as possiveis alteragdes na aparéncia fisica influenciam de forma
marcante a autoestima, causando inseguranca e podendo levar a
dificuldades de adaptacdo social (HOCKENBERRY, 2006).

Em um estudo sobre o Processo de socializacdo de criancas e
adolescentes com fibrose cistica, Pizzignacco e Lima (2006)
constataram que os adolescentes mostram-se muito preocupados com a
imagem corporal em relacdo as modificagbes e suas possiveis
intervencbes. Colocam ainda que a preocupacdo com a auto-imagem é
também uma forma de combate ao estigma, pois representa uma
tentativa de minimizar os sintomas fisicos da doenca e tornar-se igual as
demais pessoas. A questdo “preocupacdo com a auto-imagem”, reflete
dois processos sociais: um, mais antigo, denominado normalizacdo e
outro, contemporaneo, representado pelo culto ao corpo. O adolescente
utiliza ambos com a mesma finalidade: a busca da normalidade
(PIZZIGNACCO; LIMA, 2006).

O principal desafio do adolescente € estabelecer uma identidade
pessoal, onde ele tenta incorporar as maltiplas modificag6es puberais em
um conceito de si proprio e de sua auto-imagem, ou seja, o self. “A
conscientizagdo sobre o corpo faz parte da consciéncia do préprio eu”
(HOCKENBERRY, 2006, P.499). Ao mesmo tempo, ele assume
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controle sobre aptiddes fisicas e sexualidade crescentes. A doenca, nesta
época, interfere na capacidade de dirigir e controlar essas mudancas
corporais. Este adolescente deve encarar a tarefa de incorporar suas
incapacidades ao seu auto-conceito em mudanca. Em nenhuma outra
fase da vida o ser humano é tdo vulnerdvel ao estresse emocional
causado por uma alteragdo bioldgica. Nesta busca por sua identidade, o
adolescente leva em consideracdo tanto seus relacionamentos passados e
presentes quanto as direcdes que esperam ser capazes de seguir no
futuro (HOCKENBERRY, 2006). Ao mesmo tempo, o adolescente que
vivencia uma doenca crénica passa também a experimentar diferentes
sentimentos e comportamentos decorrentes de alteragdes tanto em sua
esfera fisica e corporal, como nas relagBes sociais e na realizagdo de
uma série de atividades cotidianas. Soma-se a isto, ainda, o0 medo e a
incerteza quanto ao futuro.

Santos e Elias (2001) enfatizam que na adolescéncia realizam-se
trés lutos importantes: a perda do corpo e da identidade infantis e a
perda dos pais da infancia. Os adolescentes vao deixando de ser
criancas, tanto na aquisicdo de novos interesses como, principalmente,
em uma palavra-chave: a independéncia. No entanto, Perrin (apud
HOCKENBERRY, 2006) destaca que os adolescentes que vivenciam
uma doenca crénica podem ser menos voltados para o futuro e menos
independentes do que seus colegas da mesma faixa etaria.

No contexto familiar, durante a adolescéncia o relacionamento
entre pais e filhos sofre modificagdes. De acordo com Pilnik (1985), os
adolescentes conseguem manipular conceitos abstratos e passam a
contestar questfes morais, éticas, sociais, dentre outras. Ao tornarem-se
adolescentes, estes individuos buscam por sua independéncia e
identidade prépria, mesmo que para isso tenham que contrariar seus pais
e, num processo de auto-afirmacdo, tendem a se afastar deles. Esta
mudanca ¢é dificil para ambas as partes. Se, por um lado, os pais sentem-
se ressentidos com o distanciamento do filho e temem pela perda de
controle o adolescente, por sua vez, também tem dificuldades em lidar
com as novas emogdes e enfrentar o mundo adulto (ROCHA,
TASSITANO, SANTANA, 2001; HOCKENBERRY, 2006; SANTOS,
ELIAS, 2001; PILNIK, 1985).

De acordo com Carter e Goldrick (1995), ocorre uma
transformacdo do sistema familiar na adolescéncia, sendo necessarias
adaptacdes na estrutura e organizacdo da familia que, de protetora, passa
a assumir a fungdo de preparadora do adolescente para 0 ingresso em um
mundo de responsabilidade e compromissos. Esta reorganizacdo
familiar envolve mudangas profundas nos padrfes de relacionamento
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entre as geracOes. Estas familias passam por um periodo de confusdo e
perturbacdo, até conseguirem reorganizar-se e adaptar-se a nova
situacdo. As autoras afirmam que todas as transformacgdes ameagam
apegos anteriores. A busca pela independéncia e a menor participacéo
do adolescente nas atividades familiares é sentida como uma perda. Na
verdade, a transicdo da infancia para a adolescéncia assinala uma perda
para a familia — a perda da crianca. Os pais sentem que ndo sdo mais
necessarios da mesma maneira e que a natureza de seus cuidados precisa
mudar (CARTER; MC GOLDRICK, 1995).

E importante considerar, neste contexto, a emergéncia de uma
doenca com caracteristicas de cronicidade. As limitacdes causadas pela
doenga cronica interferem na busca do adolescente por sua identidade
prépria. A independéncia progressiva dos pais por vezes ndo se faz ou é
retardada (AMADO; LEAL, 2001). Hockenberry (2006) reforca que a
dependéncia forcada, causada pelo comprometimento fisico, pode
exacerbar os conflitos entre pais e filhos. O processo de transferéncia
das responsabilidades deve ocorrer, porém, em ritmo préprio para cada
adolescente, cada patologia e cada familia, e o profissional que trabalha
com estes clientes deve auxilid-los, por meio do dialogo e
encorajamento, no alcance do grau maximo de independéncia possivel
(AMADO; LEAL, 2001). Trata-se de conviver com a doenga e seus
significados, as preocupacbes com o futuro e o medo da morte,
determinando mudangas significativas na dindmica e nas relacdes
familiares (NASCIMENTO et al., 2005)

Quando a familia recebe o diagnéstico de uma doenca cronica,
ela evolui em uma sequéncia previsivel de estagios, sendo que cada um
destes tem caracteristicas proprias e requer forca, mudancas de
comportamento e de atitudes, além de readaptacfes. O estagio inicial é
intensamente emocional, sendo caracterizado por choque, descrenca e,
algumas vezes negacdo, principalmente se o disturbio ndo for evidente,
como na doenga cronica. O ajuste sucede o choque, de forma gradual, ,
caracterizando-se por uma admissdo aberta de que a condigdo existe. A
culpa e a raiva sdo as manifestacbes mais comuns neste estagio. O
estagio final é caracterizado por expectativas realistas e reintegracdo da
vida familiar com a doenga na perspectiva apropriada (CARTER,;
MCGOLDRICK, 1995).

Para Hockenberry (2006), o impacto de uma doencga cronica ou
incapacitante é influenciado pela idade em que ela iniciou-se, ¢ 0s
aspectos do desenvolvimento de cada faixa etaria ditam estresses e
riscos particulares. Ela reforca ainda que seu impacto pode ser mais
prejudicial durante a adolescéncia, quando os adolescentes tém menos
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energia disponivel para adaptar-se a doenca, pois 0s recursos emocionais
estdo sendo usados para atender as demandas normais desta fase do
desenvolvimento.

As intensas transformacdes vivenciadas na adolescéncia geram
muito conflito e sofrimento, e atingem propor¢des ainda maiores quando
experienciadas por portadores de patologias cronicas. A doenca traz para
o dia-a-dia do adolescente a restri¢do, a limitacdo, a dependéncia e a
proximidade da morte (SAITO; SILVA, 2001).

Aliado a isso, o ciclo vital da unidade familiar também ¢ afetado,
pois a doencga de um membro pode causar estresse ou crise significativa.
Assim, como no desenvolvimento individual, o desenvolvimento
familiar pode ser interrompido ou até mesmo regredir a um nivel
anterior de funcionamento (HOCKENBERRY, 2006).

Para Wright e Leahey (2002), a enfermagem tem o compromisso
e a obrigacdo de incluir as familias nos cuidados de saude,
compreendendo o significado que estas ddo para o bem estar e a salde
de seus membros, bem como sua influéncia sobre a doenca. As autoras
colocam que “o enfoque dominante da avaliacdo de enfermagem e
intervencdo na familia deve ser a reciprocidade entre salde, doenca e
familia, e entre paciente, familia e enfermeira” (WRIGHT; LEAHEY,
2002, p.13).

Uma outra dimenséo significativa sobre a adolescéncia é a dos
amigos e colegas, pois estes assumem um papel muito importante, um
senso de identidade de grupo parece ser essencial no desenvolvimento
de um senso de identidade pessoal. O fato de pertencer a um grupo gera
status, além de ajudar o adolescente a definir as diferencas entre si
mesmo e Seu pais.

O grupo tem estilo e gostos proprios totalmente diferentes
daqueles de seus pais, refletindo uma cultura que é exclusiva do
adolescente (HOCKENBERRY, 2006). O grupo é o lugar em que 0s
adolescentes se apbiam, buscando a afirmagdo e valorizagdo que
necessitam para superar seus temores e desenvolverem a autoconfianca.
A super-identificacdo em massa propicia seguranca e autoestima. Saito e
Silva (2001) apontam que a identificacdo grupal pode ser vista também
de maneira positiva, podendo favorecer o espirito de equipe e o
surgimento de liderancas construtivas. Em contrapartida, Santos e Elias
(2001) ressaltam que, muitas vezes, os adolescentes sdo capazes de
realizar um ato anti-social em nome de um todo, o que isoladamente ndo
fariam.

Concordo com Brasil (2005), quando este coloca que as agdes
educativas devem partir das necessidades identificadas pelo proprio
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grupo e que devemos valorizar o papel de participante do mesmo, pois
assim estaremos fortalecendo a auto-estima e autonomia do adolescente.
Entretanto, os adolescentes que vivenciam a doenca crbnica sao
diferentes em um estagio do desenvolvimento em que esta diferenga é
inaceitavel para o grupo, onde ser diferente € ndo ser aceito e ser
alienado do grupo, que pode ver uma incapacidade em um membro
como uma ameaga a uniformidade estabelecida (HOCKENBERRY,
2006).

Santos e Elias (2001) afirmam que no grupo todos sdo iguais,
devendo atuar da mesma forma e seguirem as mesmas regras. Muitas
vezes a doenca crbnica limita a participacdo do adolescente na atividade
do grupo, tornando dificil pertencer ao mesmo. A aparéncia e as
capacidades sdo muito valorizadas pelos colegas. Um adolescente que é
limitado em qualquer uma destas qualidades esta sujeito a rejeicdo, e
isto é especialmente ressaltado quando uma incapacidade fisica interfere
na atracdo sexual (HOCKENBERRY, 2006). Este sentimento de
exclusdo pode criar situacdes opostas: se por um lado o adolescente
pode isolar-se, por outro pode gerar uma tentativa de superacdo das
diferencas, levando a comportamentos de risco cada vez maiores, numa
tentativa de desafiar a doenca e até a prépria morte, e de preservar um
sentimento de normalidade com os colegas (SANTOS; ELIAS, 2001;
HOCKENBERRY, 2006), o que amplia a tensdo sobre o sistema
familiar.

Quando este adolescente encontra-se inserido em um ambiente
onde se vé& rodeado por criangas, como acontece na unidade de
internacdo pediatrica, todo este processo de autoafirmacdo e
identificacdo em grupo sofre mudancas bruscas. Em resposta a isto, o
adolescente pode adotar um comportamento de isolamento e demonstrar
desinteresse pelas questdes a sua volta, tanto quanto mostrar sua
insatisfacdo questionando e contestando a rotina e o cotidiano da
unidade. Seja qual for a sua atitude, colabora para a formagédo de
barreiras e dificuldades no processo de adaptacdo ao setor. O que
podemos claramente perceber € que o profissional sente-se despreparado
e ndo sabe como agir frente a esta situagcdo, muitas vezes afastando-se
do adolescente.

Concordo com Guzman e Cano (2000, p.7) quando, ao tratarem
sobre a hospitalizagdo, relatam que “a fuga e o aparente desinteresse
pelo jovem internado acaba trazendo uma relacdo conflitiva, com
cobrangas e perda para ambas as partes, principalmente para o
adolescente que, nesse momento, necessita de amparo e sente-se ainda
mais solitério”.
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Na hospitalizagdo ha4 um afastamento do adolescente em relagdo
ao seu grupo, especialmente se a mesma ocorre em um ambiente
pediatrico, pois como afirmam Guzman e Cano (2000, p.7), “fica
evidente que o jovem sente-se muito mais acolhido quando se encontra
entre 0 grupo de iguais. Ja que todos estdo no mesmo ‘barco’, podem
entender os problemas muatuos”. Ao mesmo tempo, este adolescente
retorna ao convivio mais préximo com seus pais pelo acompanhamento
deles durante a hospitalizacdo. “O adolescente vé-se entdo voltando a
condigdo de filho e, contra ou a favor de sua vontade, estreitando o
relacionamento com os pais” (GUZMAN; CANO, 2000, p.7). Esta
situacdo muitas vezes confunde o adolescente que, neste momento da
vida, estd aprendendo a lidar com o fato de deixar de ser crianca e
buscar sua auto-identidade e autonomia. E de extrema importancia que
conhecamos o processo pelo qual passa o adolescente, especialmente na
vivéncia da hospitalizacdo, e os conflitos que possam vir a surgir em
decorréncia disto, para que possamos acolhé-lo, prestando um cuidado
adequado as necessidades expressas neste periodo.

Quando se pensa no adolescente com doenca cronica, percebe-se
gue a onipoténcia, tipica desta fase, vincula-se ao pensamento magico e
a fantasia, levando a negacdo da doenca (NOGUEIRA, 2007). A doenca
deveria comprometer a idéia de indestrutibilidade do adolescente, mas
muitas vezes s6 faz aumentar o desafio (NOGUEIRA, 2007; SANTOS,
ELIAS, 2001).

Segundo Santos e Elias (2001), a adesdo é um fator de
fundamental importancia quando se lida com doencas de curso crénico,
e envolve um processo ativo, intencional e responsavel de autocuidado,
na grande maioria das vezes, com necessidade de modificacdes no estilo
de vida e longo prazo de dependéncia de medicamentos. A sensagdo de
que as drogas sdo desnecessarias, 0 esquecimento e 0 medo dos efeitos
colaterais sdo algumas das razfes para a ndo adesdo ao tratamento.

Novamente, a ideia de indestrutibilidade e o imediatismo,
querendo ver resultados em curto prazo, interferem no processo de
adesdo. O adolescente vive para 0 aqui e agora, sem pensar no futuro, e
acredita ser invulnerdvel as consequéncias futuras de atos e
comportamento errados do presente.

Damido e Pinto (2007), em um estudo intitulado “Sendo
transformado pela doenga: a vivéncia do adolescente com diabetes”,
constataram que a maioria dos adolescentes interpreta os fatos de acordo
com o que eles significam no presente, ou seja, no momento atual, ndo
considerando as consequéncias que os mesmos poderao trazer no futuro.
Deste modo, ndo reconhecem os cuidados preventivos como prioridade,
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assumindo um comportamento caracterizado por muitos como
irresponsavel e descompromissado. Este tipo de comportamento € tipico
desta fase e o0 adolescente, muitas vezes, ndo tem a capacidade de medir
as consequéncias de seus atos. No entanto, a grande maioria dos
profissionais apresenta dificuldades em entender e aceitar este tipo de
comportamento.

As necessidades relacionadas ao tratamento da doenca podem ser
incompativeis com o processo normal de desenvolvimento psicossocial
do adolescente. E de fundamental importancia que se estabeleca uma
relacdo de confianca entre este e o profissional que lhe presta o cuidado,
e que o adolescente possa perceber no cuidador uma real preocupacédo
com suas necessidades, ansiedades, sonhos e medos. Oliveira e Gomes
(2004) afirmam que o sucesso ou insucesso dos esfor¢os comunicativos
mostra-se na objetividade de uma maior ou menor adesao ao tratamento.
Tal problemética requer, para sua compreensao e para a proposi¢éo de
cuidados efetivos, a descri¢do criteriosa do contexto em que vivem esses
adolescentes, sobre como eles percebem-se com uma doenga crénica, 0
que pensam e o que fazem do tratamento e como percebem a relacdo de
comunicagdo com pais e profissionais da area da salde.

E importante ressaltar que, neste processo, torna-se necesséria a
transferéncia gradual de responsabilidades da familia para o adolescente
quanto as medicacdes e aos cuidados exigidos. A familia, muitas vezes
na tentativa de poupar o adolescente, assume um papel superprotetor,
privando o mesmo de uma participacdo mais efetiva em seu tratamento e
do conhecimento sobre a propria doenca e seu curso. Pellison et al.
(2007), ao realizarem uma pesquisa referente a aplicacdo préatica do
processo de enfermagem a uma adolescente portadora de doenca
cronica, concluiram que o estabelecimento de uma parceria, embasada
na confianca mutua, entre profissional de salde e adolescente/familia foi
essencial, no sentido de encorajar esta adolescente a assumir um papel
ativo em seu plano de cuidados. Ressaltam, ainda, que o cuidado deve
promover o fortalecimento que levard a independéncia e que devemos
refletir sobre o cuidado biologicista e centrado na patologia que vem
sendo realizado. E imprescindivel que busquemos compreender este ser
em sua totalidade, extrapolando a viséo restrita do corpo e considerando
sempre o contexto no qual ele se encontra inserido.

Outro aspecto importante a ser considerado no cotidiano deste
adolescente diz respeito a sua insercdo na escola, principalmente quando
se pensa no afastamento em funcdo de uma hospitalizacdo em razdo do
adoecimento. A escola é um espago marcante na vida dos adolescentes,
sendo ela campo de varios tipos de aprendizagem e de relacionamentos
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interpessoais. Além de representar a primeira instituicdo a manter
contato com o adolescente, ela proporciona a experimentacdo da
formacdo da identidade, para além da familia. Nela, o adolescente
escolhe suas amizades, desenvolve seus interesses e inicia projetos para
o futuro (ROCHA; FERRIANE; SOUZA, 2001). Ndo podemos
esquecer que, durante o periodo de hospitalizacdo, o adolescente fica
afastado do ambiente escolar. Esta situacdo é ainda mais relevante no
caso de doengas crbnicas, quando muitas vezes as internagdes repetitivas
em um curto espago de tempo podem levar a sérias dificuldades no
acompanhamento do ano letivo.

Ao se prestar qualquer tipo de cuidado ao adolescente, deve-se ter
bem clara a enorme multiplicidade de fatores que influenciam sua vida.
Sua hospitalizacdo gera mudancas dolorosas em todos os aspectos, e 0
impacto do diagnostico de uma doenca cronica deve ser considerado
guando nos aproximamos da realidade de cuidar deste grupo. Sédo
situacBes novas e dificeis, onde o nimero de informagdes é grande e seu
conteudo, por vezes, doloroso (OLIVEIRA; GOMES, 2004).

Concordo com Silber (apud GUSMAN; CANO, 2000) quando
afirma que os adolescentes deveriam continuar recebendo assisténcia
dos profissionais de salde em geral, desde que todos recebessem
capacitacdo para tal. No entanto, ndo é isto 0 que acontece em nossa
realidade. Frente ao atual contexto do cuidado ao adolescente, reforco a
necessidade de adequarmos a formacao dos profissionais de salde para
o0 atendimento especifico desta clientela.

A necessidade de hospitalizacdo do adolescente pode causar
perplexidade e assustar tanto a ele quanto sua familia, ja que a fase da
adolescéncia é considerada como uma das mais saudaveis no ciclo da
vida humana (ARMOND; BOEMER, 2004). Outro aspecto relevante a
ser apontado é a falta de acolhimento e atencdo referidos pelos
adolescentes, no que diz respeito ao cuidado de enfermagem. Estes
autores referem que esta indiferenca é um reflexo do despreparo dos
profissionais frente ao adolescente.

Os aspectos teoricos acerca da adolescéncia evidenciam a
existéncia de um momento de ricas transformacdes, nas quais se torna
necessario um olhar cuidadoso e amoroso sobre o cotidiano destas
pessoas. Os profissionais de enfermagem, por lidarem com questdes
relacionadas & salde e ao adoecimento, tém importantes contribuicdes a
acrescentar ao processo de viver destes seres, em especial 0s que
vivenciam uma doenca crénica. Portanto, este estudo pretende contribuir
para se pensar acerca do cuidado ao adolescente que vivencia a doenca
cronica, a partir da percepgdo e dos significados atribuidos por estes.
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Este aspecto, por si s6, representa um avanco significativo para a area da
salide, em especial a da Enfermagem, uma vez que cuidar a partir da
perspectiva de quem recebe o cuidado fortalece a interagdo entre os
profissionais de enfermagem e o adolescente. Penso que a amplia¢do do
conhecimento acerca do adolescente que vivencia uma doenca crénica é
um passo importante na busca por caminhos que consolidem nossa
principal funcdo, que é cuidar: cuidar de um adolescente e de sua
familia.
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3 REFERENCIAL TEORICO

Para direcionar meu estudo utilizei o Interacionismo Simbdlico.
Esta abordagem permitiu compreender o outro, considerando 0s
significados que este atribui as suas experiéncias. Este referencial
tedrico esta alicercado na concepcao de que 0s seres humanos agem em
relacdo aos significados que as coisas tém para eles. Afirma, ainda, que
estes significados sdo construidos ao longo da vida, por meio da cultura,
crencas e valores adquiridos durante os processos de interacdo (MEAD,
1972). Sendo assim, para compreendermos o fenémeno da vivéncia do
adolescente frente a uma doenca crbnica, precisamos conhecer o
significado construido pelo mesmo na interacdo e interpretacdo desta
situacdo.

Na busca pelo entendimento do Interacionismo Simbodlico
procurei, inicialmente, buscar suas origens para, a seguir, tomar
conhecimento e apropriacdo das idéias basicas que constituem e
estruturam a teoria.

3.1 AS ORIGENS DA PERSPECTIVA INTERACIONISTA

O Interacionismo Simbdlico consiste em uma perspectiva da
psicologia social e teve sua origem principalmente no pensamento de
George Herbert Mead. No entanto, foi Herbert Blumer, sociélogo e ex-
aluno de Mead, que apresentou de forma sistematica os pressupostos e
efetivou a publicagdo da Teoria, a partir de manuscrito e notas de aulas
deixadas por Mead (MEAD, 2006).

George Herbert Mead foi professor de filosofia na Universidade
de Chicago, no periodo de 1893 a 1931 tendo, nessa trajetoria,
formulado os principios basicos dessa perspectiva e a repassado a seus
alunos por meio de aulas, palestras e manuscritos. Mead nasceu em
South Hadley, Massachusetts, em 27 de fevereiro de 1863 e faleceu em
Chicago, Illinois, em 26 de abril de 1931. Entre 1879 e 1883 cursou a
Faculdade de Oberlin e, no ano de 1887/1888, realizou mestrado em
filosofia na Universidade de Harvard, onde também estudou psicologia,
grego, latim, alem&o e francés. Entre 1888 e 1889, Mead cursou o grau
de PhD em Filosofia e Psicologia filoséfica na Universidade de Leipzig,
na Alemanha (MEAD 2006).

Em 1891, Mead trabalhou como instrutor de filosofia e psicologia
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na Universidade de Michigam, onde se tornou amigo pessoal de Dewey.
Ambos compartilhavam das mesmas idéias e pensamentos. Em 1892,
Dewey foi convidado para trabalhar na nova Universidade de Chicago e
impds como condicdo para seu aceite que seu amigo Mead fosse
convidado a exercer a funcdo de professor assistente no Departamento
de Filosofia da mesma Universidade. A Universidade de Chicago
tornou-se, assim, o centro do pragmatismo americano, tendo como
criador do movimento Charles S. Peirce (MEAD, 2006).

A tarefa da filosofia pragmatista consistia em "reinterpretar os
conceitos de psique (espirito, mente) e inteligéncia em termos
bioldgicos, psicoldgicos e socioldgicos e reconsiderar os problemas e a
tarefa da Filosofia a partir deste novo ponto de vista" (MEAD, 1972, p.
24).

Por meio de seus trabalhos, Mead exerceu forte influéncia sobre a
Teoria social do século XX. Sua teoria sobre a construcdo da mente e do
self no processo de interagdo social, por meio de uma comunicacdo
significativa, transformou-se na escola do Interacionismo Simbdlico da
sociologia e da psicologia social (MEAD, 2006).

Como psicologo social, Mead associou 0s termos psicologia e
social de forma inovadora. Tradicionalmente, a psicologia era
considerada como o estudo da pessoa ou da psique individual. Mead,
estudando como esta psique se torna desenvolvida, reflexiva, criadora,
responsavel, consciente de si, identificou a influéncia de um fato
ignorado pelas escolas psicoldgicas: a sociedade, passando a relevar o
contexto social em que o gesto funciona. A oposicéo entre individuo e
sociedade, e a decorrente radicalizacdo do psicologismo e sociologismo,
¢ superada por Mead e as duas ciéncias, Psicologia e Sociologia,
apresentam-se unidas sobre uma base social em sua teoria.

Apesar de ter escrito e publicado diversos artigos e revisdes de
varios livros nas areas de filosofia e psicologia, George Herbert Mead,
considerado o pai do Interacionismo, nunca publicou um livro sobre sua
teoria. Suas idéias foram organizadas, editadas e publicadas por seus
alunos ap6s sua morte, em 1931, por meio da sistematizacdo dos
registros de seus cursos na Universidade de Chicago e seus manuscritos
de leitura (MEAD, 2006). Uma de suas obras de maior importancia,
Mind, Self and Society, publicada em 1934, é considerada a “biblia” do
Interacionismo Simbolico, e discute a relagdo entre sociedade e
individuo, a origem do self, o desenvolvimento de simbolos
significantes e o processo de comportamento da mente (HAGUETTE,
2003).

O termo Interacionismo Simbolico, como ja colocado anterior-
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mente, foi criado por Herbert Blumer, considerado um herdeiro de
Mead, que sistematizou e efetivou a publicagdo da Teoria, a partir de
manuscrito e notas de aulas deixadas por Mead (MEAD, 2006).

3.2 0 INTERACIONISMO SIMBOLICO

A perspectiva do Interacionismo Simbolico é uma abordagem
para o estudo da vida e acdo humana, formada por um conjunto de idéias
sobre a natureza das pessoas e a sociedade, tendo como foco principal a
interacdo humana. Considera que a compreensdo do comportamento
humano ocorre com base no ato social, e que a construgdo de simbolos
significativos se da no processo de interagdo, onde sdo compartilhados
pelo grupo. Nesse sentido, o Interacionismo Simbolico possibilita a
compreensdo da interagdo em grupo por meio do uso destes simbolos,
ou seja, da interacdo dos individuos uns com os outros (MEAD, 1972).

Kuhn (apud HAGUETTE, 2003) divide cronologicamente o
Interacionismo em dois periodos: o da tradicdo oral e o da idade da
indagacdo. O primeiro corresponde as fundacdes e ao desenvolvimento
das principais idéias do Interacionismo, idéias, essas, que eram
sustentadas e transmitidas oralmente por seus criadores, destacando-se
Mead. Com a publicacdo péstuma de Mind, Self and Society teve origem
a ldade da Indagacdo, pois as formulagdes originais de Mead ndo eram
inteiramente coerentes e levaram a interpretacGes divergentes. Neste
periodo, ocorreu a formacdo de duas escolas, uma liderada por Kuhn e
outra, por Herbert Blumer. Cabe ressaltar que a Escola de Chicago,
liderada por Blumer, deu continuidade a tradigdo humanista iniciada por
Mead.

Em 1937, Herbert Blumer atribuiu a abordagem Teérica de Mead
a expressdao “Interacionismo Simbolico”. Ele acreditava que a ciéncia
empirica deveria ser respeitada devido ao fato de ser justamente o
mundo empirico o objeto de estudo e que, para ser estudado, necessitaria
de uma metodologia. Sendo assim, iniciou escritos que representavam
claramente 0s pressupostos basicos da abordagem interacionista,
preocupando-se em criar uma metodologia, pois 0s manuscritos de
Mead ndo possuiam uma sistematica tedrica (LOPES; JORGE, 2004).
Suas idéias foram publicadas no livro Symbolic Interacionism:
perspective and method, em 1969.

A abordagem Interacionista elege a interagcdo como elemento
primordial na formagdo do comportamento. Aponta que a natureza dos



36

objetos do mundo é social, visto que seus significados sdo formados a
partir de formas de interpretar dadas pela sociedade e da interpretacdo
promovida pelos sujeitos e moldada no dia-a-dia. O significado que cada
ser humano atribui a alguma coisa é de fundamental importancia para
que se possa compreender o seu comportamento (MEAD, 1972).

Para Mead (2006), o ato social consiste em uma relagéo triardica,
onde h& o gesto inicial de um individuo, uma resposta a esse gesto por
outro individuo, e uma resultante do ato, sendo que essa resultante é
percebida igualmente por ambas as partes na interacdo. Ainda, de acordo
com este mesmo autor (1972), os gestos sdo 0 mecanismo basico do ato
social e tornam-se simbolos significantes a medida que produzem
comportamento semelhante em ambas as partes envolvidas na interag&o.
Assim, o individuo biol6gico deve poder despertar em si a reagdo que
seu gesto provoca no outro e usar esta reacdo do outro para controle de
sua conduta posterior. Tais gestos sdo simbolos significantes, pois
provocam no receptor o mesmo significado e valor que tem para o ator.

Os seres humanos interpretam as a¢Ges uns dos outros, ao inves
de meramente reagir a elas. Suas respostas ndo séo dadas diretamente as
acOes do outro e sim, baseadas nos significados que eles atribuem a tais
acOes. Ou seja, a acdo humana é constituida com base nos significados
que os individuos lhe atribuem, e ndo em fatores sociais ou psicol6gicos.
O individuo é que confere um significado ou caréater ao objeto e ndo o
objeto que possui um carater intrinseco que age sobre o individuo.
Portanto, seu significado ndo € intrinseco, mas sim dado socialmente,
podendo ser diferente do significado que outro atribui a0 mesmo objeto
(LOPES; JORGE, 2004). Se o desenvolvimento das a¢les segue uma
certa previsibilidade dada pelo social, a dimensdo da experiéncia faz
com que cada ato tenha um componente novo, acrescentado tanto pelo
individuo que o vivencia quanto pelo momento especifico em que ele
acontece, ou seja, cada vez que se repete uma experiéncia, esta traz
elementos novos.

Os principais conceitos da obra de Mead, ou seja, mente, self e
sociedade, referem-se a0 mesmo processo, 0 ato social, ndo sendo
categorias distintas, e sim, diferentes énfases sobre 0 mesmo fenémeno.
Tais conceitos fundamentam a teoria na descrigdo do comportamento
humano, cujo dado principal é o ato social, concebido como
comportamento externo observavel e também como atividade encoberta
no ato, ou seja, incluindo a atividade gque originou o ato (HAGUETTE,
2003).

A sociedade, ou vida em grupo, é o conceito do Interacionismo
simbdlico que integra todos os outros e que nos auxilia a entender a
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natureza do ser humano. De acordo com Mead (1972), sua existéncia
precede a do individuo. Ele coloca, ainda, que ela é um comportamento
intencional deste ser humano baseado na idéia de como outras pessoas 0
interpretardo e a ele reagirdo.

A sociedade representa o contexto dentro do qual o self surge e se
desenvolve. Para o Interacionismo Simbolico, o self se constitui em um
objeto de origem social: objeto por ser algo em relagdo ao qual o ator
age, em um processo de auto-interacdo e de realizacdo de indicacdes
para si mesmo; e de origem social, visto que sua definicdo se da no
processo de interacdo com os outros. Como todos os outros objetos, o
self, @ medida que interage com outros, € definido, redefinido e muda
constantemente (DUPAS; OLIVEIRA; COSTA, 1997).

Estes mesmos autores colocam que seu desenvolvimento tem
inicio na infancia, onde a crianca imita 0s gestos das pessoas ao seu
redor. Em seguida, ela passa a representar literalmente o papel de outros,
porém cada papel ainda é adotado separadamente, sendo este estagio
marcado pela desorganizacdo e pelo movimento esporadico de um papel
para o outro. Quando a crianca finalmente é capaz de fazer o jogo de
diferentes papéis, ela ja constréi o que Mead chama de "outro
generalizado” ou papel coletivo, o que ela adquiriu no curso de sua
associagdo com 0s outros e cujas expectativas ela internalizou.

A atividade da MENTE (mind ou espiritu), por sua vez, é a
responsavel pelo fato da agdo ndo ser uma simples resposta aos objetos e
sim & interpretacdo desses objetos pelo individuo. A reflexdo mental
transforma o ser humano em ator e ndo apenas um reator passivo
(DUPAS; OLIVEIRA; COSTA, 1997).

Na verdade, a consciéncia de si, o self e o simbolo significante
surgem e se desenvolvem juntos, sendo precedidos pela sociedade. E
devido a vida em sociedade que o animal impulsivo transforma-se em
um animal racional, um homem; por meio do processo social de
comunicacéo, este individuo adquire o pensamento reflexivo, ou seja, a
capacidade de avaliar as consequéncias de linhas de agdo alternativas, e
de fazer de si mesmo um objeto para si, ou seja, de ver-se como 0s
outros o0 véem (GOULART; BREGUNCI, 1990). O esfor¢co de Mead
(1972) deu-se no sentido de demonstrar que a mente (Mind) e a pessoa
se constituem socialmente, sendo que a linguagem, em forma de gesto
vocal, é quem proporciona 0s mecanismos para esta construcao.

A compreensdo do que foi visto até aqui € necessaria para a
apreensao do Marco Conceitual que se segue.
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3.3 MARCO CONCEITUAL

Um marco conceitual consiste no conjunto de conceitos e
pressupostos derivados de varias areas do conhecimento, até mesmo
advindos da crenca, experiéncia e dos valores do prdprio pesquisador,
para utilizagdo com pessoas, familias, grupos ou comunidade (SILVA,;
ARRUDA,1993). Ele serve para dirigir o processo de investigacéo,
fornecendo um suporte tedrico no desenvolvimento das etapas da
pesquisa e fundamentando a discussdo de seus resultados. A utilizagdo
do marco conceitual favorece a construcdo e organizacdo do
conhecimento, além de evitar o direcionamento do pesquisador
(NEVES; GONCALVES, 1984).

O marco conceitual desenvolvido para esta pesquisa esta baseado
fundamentalmente na teoria da Interacdo Simbolica, adaptando suas
proposigdes tedricas a pesquisa desenvolvida.

3.3.1 Pressupostos do Interacionismo Simbdlico

Além das construces feitas por Mead e Blumer, utilizei tambhém
um pressuposto especifico de Lira, Nations e Catrib (2004).De acordo
com Althoff (2001), Herbert Blumer, como criador do termo
Interacionismo Simbolico, propds trés premissas basicas:

1 - Os seres humanos agem em relagdo as coisas com base nos
significados que estas tém para eles. Entende-se por coisas tudo aquilo
que faz parte do mundo do individuo: objetos, outros seres humanos,
categorias de seres humanos, atividades, idéias, instituicdes e situacdes
da vida cotidiana.

2 - O significado destas coisas surge, ou seja, € construido, no
processo de interacdo social que cada ser humano estabelece com o
outro.

3 - Os significados sdo manipulados e modificados por meio de
um processo interpretativo usado pela pessoa, ao lidar com as coisas que
encontra.

Além destas premissas, outros pressupostos sdo de fundamental
importancia para a compreensdo das idéias centrais desta teoria. Sao
eles:

4 - O ser humano vive em um ambiente fisico e simbdlico
(MEAD, 1972).



39

5 - Os simbolos ndo se ddo de forma isolada, mas sim em grupos
amplos e complexos. Eles representam significados e valores que séo
comuns ou compartilhados (MEAD, 1972).

6 - A sociedade precede o individuo e se constitui na base para o
desenvolvimento de sua autoconsciéncia, ou seja, a anterioridade
histérica da sociedade, os valores e crengas que ela oferece agem sobre a
pessoa individual. No entanto, a dimensdo propria, os valores
individuais, interferem no significado que as coisas tém para a pessoa.
N& ha dicotomia entre sociedade e individuo, mas sim uma
convergéncia que acontece no processo de comunicacdo (MEAD, 1972).

7 - A experiéncia da enfermidade é socialmente construida, sendo
determinada pela cultura e pela singularidade individual. Os significados
culturais interferem nas respostas as doencas e na forma de experienciar
e lidar com elas. A compreensdo do fenémeno do adoecimento humano
é inseparavel da historia de vida (LIRA; NATIONS; CATRIB, 2004).

8 - A sociedade representa o contexto dentro do qual o self (auto-
conceito) surge e se desenvolve. Para desenvolver o self é preciso
introjetar o outro, o social. Porém, a pessoa dotada de self é também
reflexiva e critica, ela envolve-se em interagcBes que resultam em
escolhas divergentes daquelas definidas pelo seu grupo. Neste sentido,
ela é capaz de realizar transformaces sociais (MEAD, 1972).

Por meio desses pressupostos, entende-se que o0s significados sdo
produtos sociais que surgem da interacdo. Estes significados formados
no contexto social envolvem um processo de interpretacdo que possui
dois passos distintos. Em primeiro lugar, o ser humano, ator, indica para
si mesmo as coisas que possuem significado, sendo este um processo no
qual ele interage e comunica-se consigo mesmo. No segundo momento,
0 ator seleciona, checa, suspende, reagrupa e transforma os significados
a luz da situacdo que esté inserido no momento e da direcdo de sua acéo,
ou seja, para compreendermos a acdo humana devemos conhecer esses
significados. Sendo assim, considera-se a interpretagdo como um
processo formativo, onde os significados sdo usados e revisados como
instrumentos para guiar e formar as a¢cdes (ALTHOFF, 2001).

3.3.2 Pressupostos pessoais

- O adolescente é um ser com 0 auto-conceito ainda em processo
de formacdo; ele ¢ influenciado e modificado por meio das interagdes
com 0s outros e com o ambiente.
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- As multiplas transformacdes biol6gicas e psicossociais que
marcam a fase da adolescéncia, bem como a multiplicidade de fatores
que influenciam a vida neste periodo, exigem a realizacdo de uma
abordagem peculiar e individualizada no processo de cuidar;

- Para se compreender o adolescente com doenca cronica, deve-se
conhecer suas percepgOes, expectativas, crencas e valores, ou seja, 0s
significados que esta vivéncia tem para ele;

- Os significados que o adolescente possui sobre sua condi¢do de
portador de uma doenga crénica ndo sdo definitivos; podem ser
reconstruidos e reformulados por meio dos processos de interagdo. Esta
capacidade de refazer os significados é essencial na busca por um
enfrentamento positivo de sua situacao.

3.3.3 Conceitos inter-relacionados

Conceitos sdo representacdes mentais, abstracBes de realidades.
N&o sdo a realidade em si mesma, mas uma imagem dela. Embora a
realidade seja concreta, 0 conceito que a representa é sempre abstrato
(TRENTINI; PAIM, 2004).

Para a construcdo dos conceitos, além dos autores utilizados
como referencial tedrico e dos pressupostos, tive como base proposicdes
de outros autores que compartilham desta mesma perspectiva
interacionista, como descrevo a seguir:

Ser humano: é visto como Unico,devido & sua capacidade impar
de raciocinar e de comunicar simbolicamente consigo mesmo e com 0s
outros. Ele sé pode ser verdadeiramente compreendido em uma relacdo
de empatia, considerando seu constante processo de interacdo com a
sociedade (MEAD, 2006). E um ser pensante, capaz de interpretar e,
portanto, de refazer e reformular os significados sobre suas vivéncias no
processo interpretativo.

Neste estudo, os seres humanos envolvidos sdo os adolescentes
hospitalizados ou em acompanhamento ambulatorial que estdo
vivenciando uma doenca crénica. Estes seres possuem seus proprios
significados sobre o processo de saude-doenga, construidos no decorrer
de suas vidas, por meio da interagdo consigo mesmos e com o ambiente
que os cerca. A reformulacdo dos significados, com vistas a um
enfrentamento mais positivo de sua condicdo, constitui importante papel
da enfermagem, e s6 é possivel ser alcancado através do
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estabelecimento de uma relacéo de empatia com este adolescente.

Enfermagem: é a profissdo, ciéncia e arte onde o0s seres
humanos, profissionais de enfermagem, interagem e se comunicam,
tanto entre si como com 0 outro, no processo de cuidado. Estes seres
pensam, percebem e decidem, e, ao desempenharem seus papéis,
buscam compartilhar significados, simbolos, crencas e valores junto a
guem cuidam, visando a promog¢do, a manutencdo, a prevencdo e a
recuperacdo do ser sauddvel (NITSCHKE, 1991). Na busca pela
compreensdo do adolescente com doenga crénica, eles utilizam a
empatia, colocando-se no lugar deste, respeitando sua individualidade e
integralidade para entdo compreender as razbes de sua agdo,
identificando assim suas dificuldades e intervindo de forma a ajuda-lo
na recuperacdo e manutencdo do maximo nivel possivel de bem-estar,
apesar de seu problema de salde.

Processo salde-doenca: constitui parte de um processo
construido em situacgdes e interagdes vivenciadas pelo ser humano e que
sofre influéncias do ambiente e da sociedade, dependendo de fatores
fisico-bioldgicos, s6cioecondmicos e psicoespirituais. O profissional de
enfermagem tem como objetivo a promocgéo e a manutencao da saude,
assim como a prevengdo e a recuperacdo da doenca (NITSCHKE, 1991).

O aspecto relacionado a cronicidade de uma doenca afeta o
cotidiano do adolescente, o fluxo normal do seu dia-a-dia, causando
uma ruptura com o mundo social e o seu ambiente, exigindo
comportamentos e ac¢des que permitam reconduzir a vida cotidiana
dentro de pressupostos aceitaveis (LIRA; NATIONS; CATRIB, 2004).

Acredito que este adolescente portador de uma doenca crénica
pode sim ser saudavel, a partir do momento em que ele consiga, por
meio da interagdo com 0s outros e com 0 seu ambiente, superar suas
incapacidades e desenvolver as potencialidades, estruturando o
significado de sua condicdo de maneira positiva.

Ambiente: é tudo aquilo que nos cerca, 0 que estd ao nosso redor
e que ira contribuir para nosso crescimento e desenvolvimento, por meio
da aquisicdo de habilidades, fraquezas e da forma de enfrentar o mundo
(SILVA, 2006).

O ser humano vive e responde ao mesmo tempo a um ambiente
fisico e simbolico.

O ambiente fisico representa todas as coisas naturais e materiais
que circundam o ser humano. Este ambiente tem a capacidade de




42

influenciar o ser, bem como a sociedade e a interacdo (NITSCHKE,
1991).

O ambiente simbdlico ¢ mediado por simbolos com significados
comuns, ele ultrapassa o meio fisico abrangendo significados e valores
que, por sua vez, sdo influenciados pelos processos de interagdo e
interpretacdo. Nesta perspectiva, 0 ser humano decide o que deve ou
ndo fazer, tendo como base os simbolos apreendidos na interagdo com o
outro e em suas crencas quanto a importancia desses significados. Logo,
ele ndo responde apenas a um ambiente fisico, mas sim a um ambiente
que é mediado pelo processo simbdlico, ou seja, um ambiente simbolico
(MEAD, 1972).

Tanto o profissional de enfermagem quanto o adolescente tém um
ambiente simbdlico no qual vivem e do qual recebem influéncias, assim
como as exercem também. A compreensdo destes simbolos e
significados é condicdo indispensavel para uma interacdo efetiva onde
se consiga identificar as verdadeiras dificuldades e as reais necessidades
do adolescente portador de doenca crénica.

Simbolos: o simbolo consiste no conceito central do
Interacionismo, pois sem ele ndo existe interacdo. Os mesmos sao
usados para pensar, comunicar, representar, e s6 sao simbélicos quando
h& um significado (representagdo), uma intencionalidade decodificada
pelo grupo. Sem isto, o ator pode até se comunicar, mas esta
comunicacdo nao € considerada simbdlica. Os simbolos sdo
desenvolvidos socialmente, estabelecidos dentro dos grupos humanos e
mudados por meio do processo de interacdo (MEAD, 1972).

Interacdo: a interacdo se produz entre seres humanos que
interpretam ou definem as agfes uns dos outros, em lugar de
simplesmente reagir a elas. A resposta se baseia nos significados que
cada pessoa atribui & agdo. A interagdo humana é mediada pelo uso de
simbolos. Esta mediacdo equivale a insercdo de um processo
interpretativo entre o estimulo e a resposta, no caso da conduta humana
(SISCA, 1999). Pode-se dizer que o comportamento de cada um
influencia o comportamento do outro, devido ao significado que lhe é
dado (NITSCHKE, 1991).

E por meio da interagdo que o profissional de enfermagem
compartilha significados com o adolescente portador de doenca cronica.

Assumir o papel do outro: trata-se de uma habilidade empética
através da qual um ser humano pode predizer o comportamento de
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outro, regulando adequadamente a sua prépria conduta. Deve-se
reconhecer que ndo é possivel assumir totalmente o papel do outro,
porém internaliza-lo sinceramente, 0 que permite a compreensao da a¢do
deste. Esta habilidade é indispensadvel para que exista uma interacdo
saudavel (NITSCHKE, 1991; SISCA, 1999).

O profissional de enfermagem deve assumir o papel do
adolescente para que seja capaz de compreender as razOes de seu
comportamento e suas reais necessidades, auxiliando no enfrentamento
positivo de sua doenca.

Comunicagdo: a comunicagdo é um componente essencial do
Interacionismo. Ainda que, normalmente, a principal fonte de
intercdmbio entre os seres humanos seja a comunicacdo verbal, os
modos ndo verbais (expressdes, gestos, movimentos, pausas, olhares,
posturas, etc...) possuem a mesma importancia (SISCA, 1999). O que
marca a transi¢cdo do ndo significante para a interagdo significativa é a
linguagem, definida como uma comunicagdo com simbolos
significativos. A linguagem é a base simboélica do ser humano, é por
meio dela que ele integra-se a sociedade, ndo de forma passiva mas, sim,
interativa (MEAD, 2006).

Na interacdo com o adolescente, deve-se estar atento as formas
ndo-verbais de comunicacgdo. Os gestos prdprios utilizados no cotidiano
com o seu grupo de referéncia sdo muito fortes e presentes em seu
comportamento. A sensibilidade para perceber olhares, pausas,
expressOes, além de outras manifestagdes, auxiliam no estabelecimento
de uma comunica¢do realmente efetiva e no conhecimento dos
verdadeiros significados que este adolescente traz consigo.

Sociedade ou grupos humanos: aglomerado de comportamentos
cooperativos por parte daqueles que compdem a sociedade, ou seja, toda
atividade em grupo tem como base o comportamento cooperativo.
Como visto anteriormente, o comportamento humano ndo ocorre como
resposta direta as atividades dos outros, mas sim as suas intengoes.
Logo, para que haja cooperacdo, é necessario lermos as acles e
intencBes da outra pessoa ,e assim respondermos de um modo
apropriado. Esta é a esséncia da comunicacdo interpessoal
(HAGUETTE, 2003).

A sociedade é interacdo simbdlica, ou seja, envolve comunicagdo
e interpretacdo pelos individuos que, quando agem cooperativamente,
constroem esta sociedade. Através dos tempos, a interacdo cria uma
cultura prépria que é tomada pelos individuos como guias para a acao
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(DUPAS; OLIVEIRA; COSTA, 1997).

Self: é essencialmente um processo social no interior do
individuo e construido no processo de interagdo séciossimbolico, é
formado por meio das defini¢6es feitas por outros, que atuardo como um
referencial para que ele possa ver a si mesmo (auto-conceito). Compde-
se de duas fases analiticas distintas: 0 “EU” e 0 “MIM” (MEAD, 1972).

O "EU” é o individuo como sujeito, impulsivo, espontaneo, nao
socializado; € o aspecto do individuo que d& propulséo ao ato, enquanto
que o0 "MIM" sdo os padrdes, as atitudes organizadas que o individuo
adota e compartilha com os outros, a internalizagdo da comunidade, ou
seja, a adocdo do outro generalizado. Este é quem fornece orientagéo e
dire¢do. Em outras palavras, o conceito de “MIM” é usado para explicar
0 comportamento socialmente aceitavel e adaptativo, e o “EU” 0s
impulsos criativos e imprevisiveis dentro do individuo (MEAD, 1972).
E a integragéo entre o Eu e 0 Mim que torna o individuo pessoa.

O adolescente tenta incorporar as multiplas modificacbes que
vivencia em um conceito de si proprio e de sua autoimagem, ou seja, seu
self. Quando vivencia uma doenca cronica, este adolescente tem ainda o
desafio de incorporar suas incapacidades ao seu auto-conceito em
mudanca.

Mente: pode ser definida como o processo de interacdo entre a
pessoa e seu préprio EU, ou seja, ela surge e se desenvolve na conversa
interna da pessoa consigo mesma, sendo fundamental para a vida
humana e o processo social, pois é parte indispensavel a todo e qualquer
ato. Por meio da reflexdo mental, o ser humano define as coisas para si
mesmo na situacdo: isola, rotula e desenvolve linhas de a¢do em relagdo
a elas. Os seres humanos literalmente constroem o ato antes de o
consumarem (MEAD, 1972).

Podemos constatar, pelo exposto, que o Interacionismo Simbélico
tem sua perspectiva teorica centrada na interacdo humana, por meio da
qual sdo construidas as sociedades. Esta interacdo, que ocorre entre dois
ou mais seres humanos, representa ndo so o que esta acontecendo entre
eles, mas também o que estd acontecendo em cada um deles. Este ser
humano vive em um mundo simbdlico e para que possamos
compreender 0 seu comportamento precisamos, antes, compreender o
significado que determinado contexto ou situacdo tem para ele. O ponto
central do Interacionismo esta na geracao do significado e no processo
pelo qual ele é construido por meio da interacdo (KLEIN; WHITE apud
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ALTHOFF, 2001).

Carvalho et al. (2007) realizaram uma pesquisa, por meio de
consulta bibliografica e em bases de dados, para levantamento de
artigos, dissertagdes e teses sobre o Interacionismo Simbolico em
pesquisas de Enfermagem, sendo o foco principal a &rea pediétrica.
Nesse ambito, o Interacionismo Simbdlico emerge como uma
possibilidade de captacdo e compreensdo das informacGes advindas das
criangas. Esse processo de compreensao se da por meio da avalia¢do da
linguagem simbdlica, verbal e ndo-verbal. A teoria faz emergir a
importancia das formas de expressdo interativa, auxiliando a desvendar
comportamentos e a buscar o significado real da mensagem. Essas
questdes mostram que é muito importante analisar o discurso porém as
palavras, a0 mesmo tempo em que podem evidenciar uma situacéo,
podem também camuflad-la. As manifestacdes corporais no entanto,
revelam complexidades a serem desvendadas.

Ao final da pesquisa, foi possivel concluir que o Interacionismo
Simbélico vem sendo amplamente utilizado como referencial teérico-
metodoldgico nas pesquisas de enfermagem, nos mais diversos cenarios
da saude coletiva ou hospitalar. Os estudos demonstraram a importancia
do Interacionismo Simbélico para a pratica de enfermagem,
comprovando que, por meio dessa teoria, &€ possivel apreender o
significado que o ser humano atribui as suas proprias experiéncias, o
que permite ao enfermeiro, no exercicio do cuidar, o entendimento do
objeto de seu cuidado. Deste modo, a utilizacdo deste referencial na
enfermagem podera abrir novos caminhos para o conhecimento e a
pratica profissional, uma vez que a abordagem permite a descoberta de
novos aspectos do cuidar. Assimilado pelo pensamento socioldgico
como parte da psicologia social, o Interacionismo Simbdlico também é
largamente representado nos estudos sobre o cotidiano e de interacdo
face a face.

Em outro estudo, realizado por Lopes e Jorge (2005), sobre o uso
do Interacionismo simbolico e a possibilidade para o cuidar interativo
em enfermagem, destaca-se a importdncia da compreensdo da
Enfermagem buscando na Sociologia, Psicologia, Educacéo,
Antropologia, entre outras ciéncias, vertentes para o disciplinamento do
saber. Assim, situam o Interacionismo Simbolico, cujo movimento da
teoria nasceu em classicos da sociologia e psicologia social, como teoria
que tem aproximagdo com a Enfermagem, dada a sua perspectiva de
compreensao dos aspectos subjetivos das pessoas.

Buchhom e Oliveira (2008) também comprovam a rica
contribuicdo da teoria para pesquisas que buscam conhecer significados
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de doencas cronicas durante a adolescéncia, por meio de seu estudo
sobre estratégias de enfrentamento utilizadas pelo adolescente com
diabetes mellitus tipo 1.

Assim, diante desta base te6rica e utilizando a perspectiva
interacionista como fio condutor, busquei, nesta pesquisa, conhecer o
significado que o adolescente confere a vivéncia de uma doencga crénica,
tendo como pressuposto que este significado é Unico e fundamental para
que possamos interpretar a acdo deste adolescente. Estes significados,
que provém do processo de interagdo do adolescente com todo o seu
ambiente social, fisico e simbdlico, e que sdo sempre refeitos no
processo interpretativo, é que irdo direcionar o enfrentamento da
situacdo vivenciada.
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4 METODOLOGIA

4.1. CARACTERISTICAS DA PESQUISA

Trata-se de uma pesquisa de carater qualitativo, do tipo
descritivo-exploratorio. Neste tipo de abordagem busca-se estudar nédo o
fendmeno em si, mas sim compreender seu significado para a vida das
pessoas. Aqui o significado tem funcdo estruturante, ou seja, a partir do
que as coisas significam as pessoas organizardo as suas vidas
(TURATO, 2004).

E nesta perspectiva de captura e valorizagio do ponto de vista dos
sujeitos, dando voz aos mesmos, que busquei compreender 0s
significados da vivéncia de uma doenca cronica durante a adolescéncia.

Segundo Leopardi (2001), a descricdo tem como objetivo
explicitar os significados implicitos na experiéncia vivida, ou seja,
clarifica-los de tal maneira que o fendbmeno torne-se presente e possa ser
interpretado. A mesma autora afirma, ainda, que a pesquisa exploratéria
permite que o pesquisador aumente sua experiéncia em relacdo a um
problema especifico. Consiste em explorar a primeira aproximagdo de
um tema e criar maior familiaridade em relagdo a um fendmeno.

4.2. 0 CENARIO DA PESQUISA

Os locais escolhidos para o desenvolvimento do projeto de
pesquisa foram a Unidade de Internacdo Pediatrica (UIP) e o
Ambulatério de Pediatria do Hospital Universitario da Universidade
Federal de Santa Catarina (HU-UFSC). Este hospital é publico e esta
localizado no municipio de Floriandpolis.

A UIP foi inaugurada em julho de 1980, juntamente com o0s
demais setores deste hospital. Localiza-se no segundo andar, fazendo
parte da divisdo materno-infantil, e recebe criancas e adolescentes
procedentes da Emergéncia Pediatrica ou do Ambulatério de Pediatria,
muitas vezes encaminhados de outras instituicbes da grande
Florianépolis, bem como de regides do Estado de Santa Catarina que
ndo possuem servico de internacdo para esta faixa etaria.

Conta, atualmente, com 35 leitos, sendo 30 destinados a
internacdo e 5 a observacdo (refere-se a permanéncia de clientes durante
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24 horas, para que, entdo, se opte pela internacdo ou liberagdo dos
mesmos). A subdivisdo do total de leitos disponiveis se d& por faixa
etaria, com vagas para Lactentes, Pré-escolares e Escolares ou
Adolescentes. No total, a faixa etaria atendida compreende pacientes
entre 29 dias de vida e 14 anos 11 meses e 29 dias. E importante
registrar que o setor possui uma sala de recreacdo com televisdo, DVD,
jogos e brinquedos, livros e material educativo, sofas e mesinhas com
cadeiras para criangas. A equipe multidisciplinar é formada por
enfermeiros, médicos, técnicos e auxiliares de enfermagem, psicéloga,
nutricionista e assistente social, sendo que também atuam neste
ambiente, sob supervisdo, , académicos das areas acima referidas. Cabe
ressaltar que esta unidade, assim como todas as demais do referido
hospital destinadas a internacdo, dispde do profissional enfermeiro nas
24 horas. As reunides multidisciplinares ocorrem uma vez por semana,
na sala de reunifes da unidade, no periodo vespertino.

Assim como as outras unidades da divisdo materno-infantil, a
UIP permite a permanéncia de 01 (um) acompanhante durante todo o
processo de internacdo, podendo as demais pessoas significativas ao
contexto familiar e de convivio visitarem a crianga/adolescente no
periodo entre 11 e 21 horas, uma por vez, com autorizacdo do
acompanhante, e em acordo com a enfermeira responsavel pelo turno.
Em caso de impossibilidade de visita no horario pré-determinado, o
familiar deverda levar o assunto ao conhecimento da enfermeira para que
esta discuta com a equipe interdisciplinar a melhor solugéo.

O Ambulatério de Pediatria esta localizado no primeiro andar do
Hospital Universitario e conta atualmente com a seguinte estrutura
fisica: 8 consultdrios médicos e um consultério de enfermagem, 1 (uma)
sala de vacina,1 (uma) sala de triagem e hall de recepcdo. Este setor
recebe criangas e adolescentes para consultas agendadas, tanto dos
Centros de Salde de Florianépolis quanto da prépria Unidade de
Internacdo  Pedidtrica descrita anteriormente. Atende diversas
especialidades, entre elas: cirurgia ambulatorial, neurologia,
reumatologia, dermatologia, nutrologia, neonatologia, cardiologia,
endocrinologia e pneumologia. Além disso, também conta com 1 (um)
profissional médico como referéncia para consultas a adolescentes. Séo
realizadas também consultas de enfermagem, sendo que trabalham neste
setor 2 enfermeiras. O atendimento é feito para criancas e adolescentes
em geral, existindo também 2 programas especificos, um para
acompanhamento de crian¢as e adolescentes com diabetes e outro com
obesidade. Os adolescentes que internam na Unidade de Internacdo
Pediatrica devido a alguma doenga crbnica automaticamente tém seu
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acompanhamento agendado e realizado no ambulatdrio de pediatria pelo
médico responsavel e, dependendo da situacdo, pela enfermeira do
ambulatdrio.

A faixa etaria maxima atendida, nos dois setores, é de 14 anos 11
meses e 29 dias. No entanto, existem alguns adolescentes acima de 15
anos que, devido ao fato de sempre terem realizado seu
acompanhamento e tratamento nestes locais, permanecem sendo
atendidos, mesmo acima da idade limite.

4.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA E DELIMITAGAO DO
ESTUDO

Participaram da pesquisa onze adolescentes na faixa etaria de 12
a 17 anos, com diagnostico de doenca cronica, sendo 4 internados na
Unidade de Internacdo Pediatrica e 11 que realizavam acompanhamento
no Ambulatério de Pediatria, no periodo de margo a junho de 2009.

Outro ponto importante a ser descrito diz respeito ao tipo de
doenca crbnica vivenciada pelo adolescente. Com relacdo a este aspecto,
ndo foi feita nenhuma opcao prévia por algum tipo especifico de doenca
como critério de inclusdo no estudo, visto que o objetivo do mesmo
consistiu em buscar compreender os significados construidos por
adolescentes em relagcdo a vivéncia de uma doenca crbnica, ou seja, ndo
foi diretamente o estudo da patologia em si que interessou nesta
pesquisa. Seu foco voltou-se para a compreensdo da significacdo que o
fendmeno da cronicidade de uma doenca ganha para os adolescentes que
0 vivenciam, independente do tipo de patologia.

Os adolescentes selecionados foram os 11 primeiros com 0s quais
a pesquisadora interagiu durante o tempo destinado a coleta de dados,
sendo que nenhum se recusou ao estudo.

Adolescente 1: sexo masculino, 12 anos. Recebeu o diagnostico
de artrite reumatoide juvenil h4 5 meses. Encontrava-se internado,
acompanhado por seu pai.

Adolescente 2: sexo feminino, 13 anos. Com diagndstico de
distarbio vascular desde o nascimento. Encontrava-se internada,
acompanhada por sua mae.

Adolescente 3: sexo feminino, 12 anos. Recebeu o diagndstico de
lUpus eritematoso sistémico ha 1 ano. Encontrava-se em consulta
ambulatorial, acompanhada por seu pai.

Adolescente 4: sexo feminino, 14 anos. Recebeu o diagndstico de
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disturbio do crescimento hd 7 anos. Encontrava-se em consulta
ambulatorial, acompanhada por sua mée.

Adolescente 5: sexo feminino, 17 anos. Recebeu o diagndstico de
diabetes melitus tipo 1 ha 6 anos. Encontrava-se em consulta
ambulatorial, sem acompanhante.

Adolescente 6: sexo masculino, 14 anos. Recebeu o diagnostico
de diabetes melitus tipo 1 hd 7 anos e de doenga celiaca ha 3 anos.
Encontrava-se em consulta ambulatorial, acompanhado por sua mae.

Adolescente 7: sexo masculino, 15 anos. Com diagndstico de
anemia falciforme ha 13 anos. Encontrava-se internado, acompanhado
por sua mae.

Adolescente 8: sexo feminino, 14 anos. Recebeu o diagndstico de
diabetes melitus tipo 1 had 5 anos. Encontrava-se em consulta
ambulatorial, acompanhada por seus pais.

Adolescente 9: sexo feminino, 14 anos. Recebeu o diagndstico de
diabetes melitus tipo 1 h& 9 anos. Encontrava-se em consulta
ambulatorial, acompanhada por sua méae.

Adolescente 10: sexo feminino, 14 anos. Recebeu o diagnostico
de diabetes melitus tipo 1 h& 4 anos. Encontrava-se em consulta
ambulatorial, acompanhada por uma vizinha.

Adolescente 11: sexo feminino, 15 anos. Recebeu o diagnostico
de diabetes melitus tipo 1 ha 10 anos. Encontrava-se internada,
acompanhada por sua mae.

Os adolescentes eram procedentes da Grande Floriandpolis e
cidades do interior do estado de Santa Catarina.

4.4 COLETA DE DADOS

Nesta pesquisa, 0 contato e a abordagem do adolescente e de seu
responsavel variou de acordo com o local onde foi realizada a coleta de
dados. Anteriormente ao inicio da pesquisa, o estudo foi apresentado aos
funcionéarios, de ambos os setores, disponibilizando uma copia do
projeto para leitura.

Quando a coleta ocorreu na Unidade de Internacdo Pediétrica,
local de meu trabalho, o contato foi feito pessoalmente: foi explicado
para o adolescente e seu responsavel o meu papel como pesquisadora, e
esclarecido todos os aspectos da pesquisa, ficando claro que a
participacdo seria livre e néo iria interferir em nenhum momento na
assisténcia prestada durante a internagdo. Foi lido o Termo de
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Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice A) e respondidas as
duvidas que surgiram. Posteriormente, foi obtida a assinatura do
responsavel.

Nos momentos em que a coleta de dados se deu no Ambulatorio
de Pediatria foi realizado, com o auxilio da enfermeira do setor, o
levantamento dos adolescentes com consultas agendadas durante o
periodo. Nos dias de realizagdo das consultas o contato foi feito
pessoalmente, explicado ao adolescente e seu responsavel todos o0s
aspectos da pesquisa e realizado o convite para a participagdo na mesma.
Foi lido o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e respondidas as
duvidas que surgiram. Apds,foi obtida a assinatura do responsavel.

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas
individuais semi-estruturadas, contando com a presenca apenas da
pesquisadora/entrevistadora e do adolescente participante. O local para a
realizacdo destas entrevistas foi a prdpria instituicdo (na internacdo ou
no ambulatério) e foram garantidos a privacidade e o sigilo. O momento
para a realizacdo foi combinado em conjunto pela pesquisadora e pelo
participante do estudo, bem como pelo seu responsavel.

A entrevista constou de duas partes: a primeira, de identificacdo
(informagdes sobre sexo, idade, procedéncia, escolaridade) e a segunda,
do didlogo propriamente dito. Para orientar e guiar a realizagdo da
mesma elaborei um roteiro com as seguintes questdes norteadoras: VVocé
pode me dizer porque esta internado (ou em consulta)? Ou o que vocé
tem? Quando vocé soube de sua doenga? Desde entdo, como esta sendo
conviver com ela? O que significa para vocé ter uma doenga cronica (ou
ter essa doenca)? Como vocé se sente em relacdo a sua doencga?
(Apéndice B) Além de alguns pontos elaborados com o objetivo de
aprofundar a comunicagao relacionada a algumas questdes especificas, e
consideradas importantes quando se convive com uma doenca cronica,
como: relacionamento familiar/ amigos/colegas; escola; alimentacéo;
lazer e atividade fisica; imagem corporal; adesdo ao tratamento;
hospitalizag&o e/ou aproximag&o.

Kahn e Cannell apud MINAYO, 1994, p.52) definem a entrevista
de pesquisa como sendo uma “conversa a dois, feita por iniciativa do
pesquisador, destinada a fornecer informacfes pertinentes para um
objeto de pesquisa, e centrada (pelo entrevistador) em temas igualmente
pertinentes com vistas a este objetivo”. Esta entrevista, tendo como guia
um roteiro pré-elaborado, visa apreender o ponto de vista dos atores
sociais previstos nos objetivos da pesquisa. Consiste em um instrumento
para orientar uma conversa com finalidade, sendo que o objetivo do
mesmo é de facilitar a abertura, a ampliagdo e o aprofundamento da
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comunicacdo (MINAYO, 1994).

Na entrevista semi-estruturada o entrevistado tem a possibilidade
de discorrer sobre o tema proposto, sem respostas ou condigdes pré-
fixadas pelo pesquisador.

Concordo com Lefévre (2008) quando este discorre sobre o valor
da coleta de dados por meio de perguntas abertas que levam & producéo
de depoimentos discursivos, gerando verdadeiramente a qualidade
chamada opinido. Este mesmo autor questiona a validade da pesquisa
com alternativas prévias como forma de saber 0 que opinam as pessoas,
visto que o objetivo deste tipo de pesquisa é a producdo da verdade.
Sendo assim, devemos abrir a possibilidade para que as pessoas se
expressem mais ou menos livremente. Minayo (1994) coloca, ainda, que
a possibilidade de a fala ser reveladora de condicGes estruturais, valores,
normas e simbolos é que transforma este tipo de entrevista em um
instrumento privilegiado de coleta de informacgges.

Durante a realizagdo desta pesquisa tenho consciéncia de que, ao
mesmo tempo em que coletei os dados, contribui também para
resignifica-los, visto que os significados sdo produtos sociais que
surgem da interagdo, sendo manipulados e modificados através do
processo interpretativo.

4.5 O REGISTRO DOS DADOS

As entrevistas foram gravadas em aparelho mp3 e posteriormente
transcritas fidedignamente, preservando a veracidade dos depoimentos
obtidos.

4.6 A ANALISE DOS DADOS

Para o tratamento e interpretacdo dos dados foi utilizado o
Discurso do Sujeito Coletivo, o qual se constitui em uma técnica de
pesquisa qualitativa criada para fazer uma coletividade falar como se
fosse um sé individuo.

Lefévre e Lefévre (2005) afirmam que esta técnica de anélise
representa uma mudanca significativa na qualidade, eficiéncia e alcance
de pesquisas qualitativas, pois permite conhecer com seguranca, em
detalhe e na sua forma natural, 0os pensamentos, representagdes, crencas
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e valores de todo tipo e tamanho de coletividade, sobre todo tipo de
tema que lhe diga respeito.

O Discurso do Sujeito Coletivo surge como uma técnica de
tabulacdo e organizacdo de dados qualitativos que busca resolver um dos
grandes impasses da pesquisa qualitativa na medida em que permite, por
meio de procedimentos sistematicos e padronizados, agregar
depoimentos sem reduzi-los a quantidades (LEFEVRE; LEFEVRE,
2005).

Lefévre e Lefévre (2005) afirmam que, para que possamos obter
0 pensamento coletivo, ndo basta que tenhamos apenas 0s depoimentos
expressados pelos sujeitos do estudo: é preciso somar estes
depoimentos. E neste sentido que o Discurso do Sujeito Coletivo busca
superar as limitagdes das alternativas convencionais de organizacdo de
opinides. Reforcam que ele pretende recuperar e reconstruir, na escala
coletiva, a natureza discursiva e argumentativa do pensamento.

De acordo com Lefévre e Lefévre (2005), a opinido na sociedade
é latente e, para que possamos obter a verdade como resultado em uma
pesquisa qualitativa, devemos ter e considerar todas as opinides e
depoimentos obtidos, tanto os mais quanto os menos dominantes. N&o
podemos simplesmente eliminar as diferencas existentes entre eles. A
pesquisa deve dar chance para que apare¢am todas as opinides presentes
na consciéncia dos individuos, caso contrario, estaremos equalizando
artificialmente os depoimentos e prejudicando consideravelmente a
qualidade do resultado.

No Discurso do Sujeito Coletivo, as opinides sdo coletadas
individualmente e ndo sdo equalizadas, aquelas semelhantes sdo
agrupadas e o contetido dessas opinifes é somado qualitativamente, ou
seja, trabalha-se com todas as respostas. Assim, a natureza
essencialmente discursiva deste pensamento é preservada, mantendo-se
0 pensamento coletivo em sua forma natural de discurso. Sendo assim,
concordo com Lefévre e Lefévre (2005) quando colocam que este tipo
de andlise torna as pesquisas de opinido mais confiaveis, porque se
podem representar melhor as opinides de uma quantidade mais
representativa de individuos.

No Discurso do Sujeito Coletivo, entdo, a categoria funciona ndo
mais como um representante do pensamento, mas sim como um nome
ou denominacgdo deste, servindo para individualizar um discurso em
relacdo a outro, porém sem esgotar o sentido deste discurso. A categoria
sinaliza uma determinada direcdo, que precisa ser completada pelo
conteldo discursivo e argumentativo que, no Discurso do Sujeito
Coletivo, é dado pela reunido em um discurso sintese das Expressdes-
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Chave das Idéias Centrais ou das Ancoragens de sentido semelhante
ou complementar, emitidas como respostas a uma questdo de pesquisa,
por distintos individuos. Este discurso reunido é uma forma discursiva e
empirica de produzir, a partir de depoimentos individuais semelhantes, o
pensamento coletivo. O discurso sintese é redigido na primeira pessoa
do singular, sendo que 0 “eu” representa um pensamento que, apesar de
expresso numa forma individualizada, é socialmente compartilhado,
traduzindo melhor a natureza do pensamento coletivo (LEFEVRE;
LEFEVRE, 2005).

Estes autores (2005) propGem, entdo, a utilizagdo de quatro
figuras metodoldgicas para ajudar a organizar depoimentos e demais
discursos. Sdo elas: as expressdes-chave, as idéias centrais, a
ancoragem, e o Discurso do Sujeito Coletivo (DSC).

As expressdes-chave sdo transcri¢des literais de partes dos
depoimentos, que devem ser destacadas pelo pesquisador e que revelam
a esséncia do conteldo do discurso. Essas expressdes servem como
matéria-prima para a constru¢do dos Discursos do Sujeito Coletivo.

A idéia central consiste na afirmacdo (nome ou expressao) que
traduz o sentido do conteldo discursivo explicitado pelos sujeitos. Ela
equivale a categorizacdo em temas da analise tematica, porém, ao invés
de usar apenas uma palavra, descreve com varias 0 que, em resumo, o
individuo quis dizer. A idéia central permite identificar e distinguir cada
sentido ou posicionamento presente nos depoimentos ou nos conjuntos
equivalentes de depoimentos.

Algumas expressdes chave remetem ndo apenas a uma idéia
central correspondente, mas também a uma afirmacdo denominada
ancoragem, que € a expressdo linguistica de uma dada
teoria/ideologia/crenca que o autor do discurso professa e que esta
embutida no seu discurso como se fosse uma afirmacao qualquer. Diz-se
gue um discurso esta ancorado quando é possivel encontrar nele tragos
linguisticos explicitos de teorias, hipdteses, conceitos, ideologias
existentes na sociedade e na cultura, e que estes estejam internalizados
no individuo.

O Discurso do Sujeito Coletivo, como exposto anteriormente,
consiste em um discurso-sintese redigido na primeira pessoa do
singular, a partir das expressdes-chave de todos os individuos, relativas
a uma idéia central ou ancoragem especificas. Encadeando-se
discursivamente essas expressdes, obtém-se um discurso de todos como
se fosse o discurso de apenas um.

Acredito que o uso do Discurso do Sujeito Coletivo contribuiu
muito na realizacdo desta pesquisa, visto que quando buscamos o
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significado Unico e individual do ser humano em relacdo a uma
determinada situacdo, ndo podemos equalizar respostas, mas devemos
considerar e valorizar cada uma delas, preocupando-se e valorizando as
narrativas, em especial quando trabalhamos com adolescentes, seres que
ainda estdo vivenciando o processo de formacdo da identidade
individual.

4.7 DIMENSOES ETICAS

Todas as fases desta pesquisa foram fundamentadas na resolucéo
196/96 do Conselho Nacional de Saude.

A execucdo do projeto de pesquisa foi precedida pelo
encaminhamento do mesmo ao Comité de Etica e Pesquisa com Seres
Humanos das institui¢des envolvidas, tendo sido aprovado sob o nimero
375/08 (Anexo A).

Foi preservado o respeito pela pessoa, para que pudesse exercer
sua autonomia em optar por participar ou ndo e em desistir da proposta a
qualquer momento, sem que tal atitude fosse geradora de 6nus ou
constrangimentos, sendo garantido, também, seu anonimato .

A autorizacdo foi obtida pelo esclarecimento e assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice A) pelo
representante legal do adolescente, sem suspensdo do direito de
informacdo do mesmo, como define a lei 196/96 no que tange as
pesquisas envolvendo adolescentes, garantindo a protecdo a sua
vulnerabilidade e incapacidade legalmente definida. A autorizacéo foi
obtida apds convite informal e apresentagdo prévia do projeto de
pesquisa.

No que se refere as informagdes relativas ao sujeito de pesquisa,
foi descrita justificativa clara da escolha dos sujeitos da pesquisa,
expondo as razdes para a utilizacdo de tal grupo vulneravel.

Todas as atividades foram realizadas no sentido de salvaguardar o
bem-estar dos participantes e proibir danos deliberados ou potenciais,
cumprindo com os principios éticos da autonomia, ndo maleficéncia,
beneficéncia e justica, entre outros.
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5 RESULTADOS

Os manuscritos estdo apresentados de acordo com as instrugdes
aos autores dos periddicos, com adaptacdes na apresentacdo grafica para
atender as Normas de Apresentacao para Teses e Disserta¢des, conforme
disposto no Guia Répido para Diagramacdo de Trabalhos Académicos,
da Universidade Federal de Santa Catarina.

5.1 MANUSCRITO 1: SER PORTADOR DE DOENGCA CRONICA:
SIGNIFICADOS PARA OS ADOLESCENTES

Para submissdo a Revista da Escola de Enfermagem da USP
(REEUSP). Apresentado conforme a Instru¢do aos Autores da prépria
revista (Anexo B).



57

SER PORTADOR DE DOENGA CRONICA: SIGNIFICADOS
PARA OS ADOLESCENTES'

ADOLESCENTS” MEANINGS OF CHRONIC ILLNESS

SER PORTADOR DE ENFERMEDAD CRONICA:
SIGNIFICADO PARA LOS ADOLESCENTES

Karine Larissa Knaesel Schneiderz, Jussara Gue Martini®

RESUMO: Estudo qualitativo que objetivou compreender o0s
significados da vivéncia da doenca cronica para o adolescente
hospitalizado ou em acompanhamento ambulatorial. Os dados foram
coletados na Unidade de Internacdo Pediatrica e Ambulatério de
Pediatria do Hospital Universitario da Universidade Federal de Santa
Catarina, entre marco e junho de 2009. Participaram onze adolescentes
com doenga crénica. A coleta de dados foi através da entrevista semi-
estruturada, e a interpretacdo, com base no Interacionismo Simbdlico,
seguiu os passos do Discurso do Sujeito Coletivo. Os resultados
revelaram que esta vivéncia na adolescéncia traz significados como:
limitacdo, cobrancga, responsabilidades, fracasso, falta de esperanca,
raiva, incompreensdo, preconceito e vergonha. A “cronicidade”, “o
acostumar-se” e “amadurecer a forca” sdo vivéncias significativas. A
idéia de indestrutibilidade e o desejo de desafiar a doenca representam
riscos. No entanto, o otimismo, a esperanca e a superagdo se fazem
presentes, mostrando que os significados sdo reconstruidos ao longo da
vida.

! Artigo elaborado a partir dos resultados da dissertacdo intitulada “O significado da doenca
cronica para o adolescente: contribui¢des para a enfermagem”. Universidade Federal de Santa
Catarina. 2010.
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Enfermeira da Unidade de Internagdo Pediatrica do Hospital Universitario da Universidade
Federal de Santa Catarina (UFSC) e da Vigilancia Epidemioldgica do estado de SC. Membro
do Ncleo de Pesquisa e Estudos sobre Enfermagem, Quotidiano, Imaginério e Salde de Santa
Catarina — NUPEQUIS.

® Doutora em Enfermagem. Professora Adjunta do Departamento de Enfermagem da
Universidade Federal de Santa Catarina UFSC. Membro do Nucleo de Pesquisa e Estudos
sobre Enfermagem, Quotidiano, Imagindrio e Salde de Santa Catarina - NUPEQUIS.
Orientadora do estudo.
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Descritores: Adolescente. Doenca crénica. Enfermagem.

ABSTRACT: A qualitative study which aimed to understand the
meaning of having a chronic illness to adolescents under inpatient or
outpatient care. Data were collected in the Pediatric Intern Unit and
Pediatric Outpatient Unit of the University Hospital of Universidade
Federal de Santa Catarina, between march and june of 2009. Eleven
adolescents with chronic illness have participated. Data collection
through semi-structured interviews, and interpretation based on
symbolic interaction, following the steps of Discourse of the Collective
Subject. The results revealed that these adolescence experience rises
meanings as: limitation, concern, responsibilities, failure, hopelessness,
anger, misunderstanding, prejudice and shame. “Chronicity”, “to get
used to” and “to be ‘forcibly’ matured” are significant experiences. The
indestructibility idea and the desire to confront the disease represent
risks. However, optimism, hope and coping are present, proving that
meanings are lifelong reconstructions.

Descriptors: Adolescent. Chronic illness. Nursing.

RESUMEN: Este estudio cualitativo tuvo como objetivo comprender el
significado de la experiencia de la enfermedad cronica para los
adolescentes hospitalizados o en atendimiento ambulatorial. Los datos
fueron recolectados en la Unidad Pediatrica y en la Clinica Pediatrica
del Hospital Universitario de la Universidade Federal de Santa
Catarina, entre marzo y junio de 2009. Participaron once adolescentes
con enfermedades cronicas. Recoleccion de datos, basado en el
interaccionismo simbdlico, fue a través de entrevistas semi-
estructuradas, y la interpretacion siguié los pasos del Discurso del
Sujeto Colectivo. Los resultados mostraron que esta experiencia en la
adolescencia tras  significados como: limitacién, exigencia,
responsabilidad, fracaso, desesperanza, ira, incomprension, prejuicio y
verglienza. La “cronicidad”, el "acostumbrarse” y "crecer a la fuerza"
son experiencias significativas. La idea de indestructibilidad y el deseo
de desafiar la enfermedad representan riesgos. Sin embargo, el
optimismo, la esperanza y la resistencia estan presentes, mostrando que
los significados se reconstruyen por toda la vida.

Palabras clave: Adolescente. Enfermedad cronica. Enfermeria.
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INTRODUCAO

Os aspectos relacionados a vivéncia de uma doenca cronica ndo
interferem apenas na saude fisica do adolescente: também alteram sua
convivéncia com a familia e afetam suas relagdes sociais, podendo
desencadear processos de fragilidade emocional e isolamento social®.

A principal caracteristica da doenga cronica é a duragdo. Ela ¢é
definida como uma doenca de longa duracdo, ou seja, uma condigdo que
interfere com o funcionamento diario por mais de trés meses em um ano
ou que necessite de um periodo de hospitalizagdo por mais de um més,
podendo muitas vezes ser incurével®. Por esse motivo, deixa sequelas e
impde diversas limitagdes as funcdes fisiologicas®, trazendo ainda
repercussdes sociais, emocionais, afetivas, culturais e espirituais®.

Nos ultimos anos, devido aos constantes avangos tecnolégicos na
area da satude como um todo, as doencas cronicas sdo mais facilmente
controladas, o que tem levado a um aumento significativo no nimero de
adolescentes vivendo com elas”.

A adolescéncia é um periodo marcado por intensas
transformaces biopsicossociais. O adolescente portador de uma doenga
cronica, além de lidar com os aspectos proprios dessa fase, precisa ainda
enfrentar as demandas oriundas da doenca e do tratamento®. Ele se vé
obrigado a realizar diversas mudancas e adaptacGes em sua rotina para
poder se adequar a sua nova condi¢do sem prejudicar sua satde.

Sendo assim, esta pesquisa teve como objetivo compreender
significados da vivéncia de uma doenga cronica para o adolescente
hospitalizado ou em acompanhamento ambulatorial. O conhecimento
produzido podera auxiliar na reflexdo sobre o cuidado a este
adolescente, e na implementacdo de condutas que realmente o auxiliem
no enfrentamento positivo de sua doenca.

O referencial utilizado para direcionar esta pesquisa foi o
Interacionismo Simbdlico, que teve sua origem no pensamento de
George Herbert Mead. Este referencial tedrico esta alicercado na
concepcdo de que os seres humanos agem em relagdo aos significados
que as coisas tém para eles, significados estes que sdo construidos ao
longo da vida, através da cultura, das crencas e dos valores adquiridos
durante os processos de interagéo7. Logo, para compreender o fenémeno
da vivéncia do adolescente frente a uma doenca cronica precisamos
conhecer o significado construido pelo mesmo na interacdo e
interpretacdo desta situacao.

METODOLOGIA
Trata-se de uma pesquisa de abordagem do tipo qualitativa, onde
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busca-se estudar ndo o fenbmeno em si, mas compreender seu
significado para a vida das pessoas®.

A pesquisa foi realizada na Unidade de Internacdo Pediatrica e no
Ambulatério de Pediatria do Hospital Universitario da Universidade
Federal de Santa Catarina, instituicdo publica localizada no municipio
de Floriandpolis.

Participaram onze adolescentes na faixa etaria de 12 a 17 anos
com diagnéstico de doenca crbnica, internados ou que realizavam
acompanhamento, no periodo de marco a junho de 2009.

Né&o foi feita opcdo prévia por algum tipo especifico de doenca
como critério de inclusdo na pesquisa, visto que o objetivo da mesma
consiste em buscar compreender os significados construidos por
adolescentes em relagdo a vivéncia de uma doenca cronica,
independente do tipo da patologia.

Os adolescentes participantes da pesquisa eram procedentes da
Grande Floriandpolis e cidades do interior do estado de Santa Catarina,
sendo oito do sexo feminino e trés do masculino, com 0s seguintes
diagnostico de doenca crbnica: artrite reumatéide juvenil, distarbio
vascular, lGpus, distirbio de crescimento, anemia falciforme, diabetes
mellitus tipo 1 e doenca celiaca.

A coleta de dados se deu por meio de entrevistas individuais
semi-estruturadas, contando com a presenga apenas da
pesquisadora/entrevistadora e do adolescente participante. O local para a
realizacdo das entrevistas foi na propria instituicdo, sendo garantidos a
privacidade e o sigilo.

A entrevista constou de duas partes: a primeira de identificacéo e
a segunda, de questdes norteadoras. No presente recorte, serdo
abordadas as idéias centrais referentes a questdo: O que significa para
vocé ter uma doenca crénica (ou ter essa doenca)? Como vocé se sente
em relacgdo a sua doenca?

As entrevistas foram gravadas em mp3 e posteriormente
transcritas, preservando a veracidade dos depoimentos obtidos.

Para o tratamento e a interpretacdo dos dados utilizou-se o
Discurso do Sujeito Coletivo, de Lefévre e Lefévre. Este é formado pela
reunido das Expressdes Chave referentes as ldéias Centrais (IC) ou
Ancoragens de sentido semelhante ou complementar, e redigido na
primeira pessoa do singular, sendo que o0 ‘“eu” representa um
pensamento que, apesar de expresso numa forma individualizada, é
socialmente compartilhado, traduzindo melhor a natureza do
pensamento coletivo®.

Todas as fases desta pesquisa foram fundamentadas na resolucao
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196/96 do Conselho Nacional de Salde, e sua execucdo se deu somente
ap6s a apreciacdo e aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica e
Pesquisa sob o numero 375/08. A autorizacdo para participagdo no
estudo foi obtida pelo esclarecimento e pela assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido pelo representante legal do
adolescente, sem suspensdo do direito de informagdo do mesmo, como
define a lei 196/96 no que tange as pesquisas envolvendo adolescentes,
garantindo a protecdo a sua vulnerabilidade e incapacidade legalmente
definida. A autorizagdo foi obtida apds convite informal e apresentacdo
prévia do projeto de pesquisa.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A vivéncia de uma doenca cronica durante a adolescéncia pode
gerar sensaces de fracasso, falta de esperanca e raiva'®. Sentimentos de
ndo aceitacdo, questionamentos sobre o motivo pelo qual justamente ele
foi quem desenvolveu essa doenga, e a sensacdo de injustica levam o
adolescente a apresentar dificuldades em se adaptar e lidar com a
presenca da doenca em seu cotidiano.

O enfrentamento do diagnostico de uma doenca cronica requer
forca, mudancas de comportamento e de atitudes, além de readaptagdes.
O ajuste a situacdo de doenca, a0 mesmo tempo em que é caracterizado
por uma admissdo aberta de que a condigdo existe, também tem como
manifestaces comuns a culpa e a raiva™™.

IC - A raiva, vontade de largar tudo

As vezes me da vontade de largar tudo, quando eu comeco tipo a
pensar, por que comigo? Me da uma raiva, vontade de parar tudo, ndo
ir mais no médico, ndo fazer mais nada.

IC - A tristeza
Ah, eu fico bem triste, ndo queria que fosse comigo, ndo queria ter, ndo
gosto, né, fico muito triste, sei la [choro], eu ndo quero mais.

IC — Por que comigo?

Eu penso ““Por que que foi comigo?”” [choro] ndo queria que fosse
comigo [...] na verdade eu ndo aceito até hoje, porque nao foi algo com
o0 qual eu nasci, entdo eu fico pensando por que? Porque aconteceu
comigo, se ja tivesse nascido com isso seria mais facil aceitar.

Apbs a superacdo desta fase de crise, o adolescente busca
reestruturar sua vida. Neste momento, 0s sentimentos de raiva e
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negacao, as atitudes de luta contra as limitagdes e restricdes advindas da
doenca vdo aos poucos cedendo lugar a um periodo mais tranquilo,
guando o adolescente busca adaptar-se as novas necessidades e
reorganizar seu cotidiano dentro das reais possibilidades. Os
adolescentes referem claramente que se acostumam com a doenca
devido ao fato da convivéncia diéria e rotineira, passando a percebé-la
como algo que faz parte de seu proprio ser, e com o qual ndo adianta
brigar, pois ndo vdo conseguir mudar a realidade presente.

IC - O acostumar-se com a doenca.

Eu acho que ja me acostumei com essa ideia, porque ndo tem como
mudar, o negdcio é me cuidar e acostumar com a ideia de viver com
ela. E muito dificil lidar com a doenca, a gente nio aceita, a gente se
acostuma, aprende a conviver, pois entendemos que precisamos nos
cuidar. Hoje eu consigo lidar melhor, s6 que as vezes tenho vontade de
chorar, me d& raiva. Mas acho que antes interferia mais [...] agora ja to
mais acostumada, 10 anos com a doenca, j& me acostumei [...] as vezes
até esqueco [...] eu sei que eu tenho, eu cuido, s6 que, sei la, é normal,
hoje é como tomar um remédio pra dor de cabeca.

E como se conformar, ja que ndo se pode mudar, entdo o melhor
a fazer & aprender a conviver da melhor maneira possivel. O
adolescente percebe que, se continuar ndo aceitando sua doenca, a
convivéncia se tornard cada vez mais dificil, sendo que esse
comportamento ndo ira ajudé-lo em nada'?. Aos poucos, o adolescente
entende que o autocuidado é indispensavel para melhorar sua qualidade
de vida e, assim, comeca a reconduzi-la de maneira que seus atos
contribuam para a melhora e a manutencdo de sua satde. O tempo é
colocado como um aliado®?, & medida que os dias vdo passando, e com
as informacg@es que vai processando, inicia-se uma nova trajetéria com a
incorporacdo de novos hébitos. No entanto, percebe-se nas falas que o
aprender a conviver ndo possui o significado de aceitagdo. Sentimentos
como tristeza e raiva ainda se fazem presentes, mesmo que de maneira
mais amena, mostrando o quanto é dificil lidar com a doenga. A
diferenca é que no transcorrer de seu cotidiano, nos processos de
interacdo e interpretagdo das situagdes, os significados vdo sendo
refeitos e reformulados, o que proporciona um melhor enfrentamento da
situacdo vivenciada. Embora o inicio da doenca seja considerado dificil,
0 tempo de convivéncia leva a diminuicdo das dificuldades e possibilita
uma reduc&o no nivel de estresse’®.

Outro fator importante e que interfere de maneira significativa no
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enfrentamento e aceitagdo da doenca é o fenbmeno da cronicidade. Os
adolescentes demonstram claramente em suas falas o ‘peso’ de conviver
com uma doenca que 0 acompanhara por toda a vida.

IC - A cronicidade: “é pela vida toda”.

[...]Tu ter que conviver com essa doenca a vida inteira, eu ndo sei se eu
vou morrer amanha, mas se eu nao morrer até quantos anos eu vou ter
pela frente pra conviver com o ela? Eu durmo com ela, acordo com ela,
convivo com ela todos os dias, se eu saio ela ta comigo[...] entd, é meio
estranho, imagina conviver com uma doenca a vida toda, ter que tomar
medicacdo, vir ao médico pra fazer testes, essas coisas tudo, € muito
dificil, né.

O impacto da doenca sobre o ser humano existe independente da
patologia que o acomete, no entanto, quando se faz presente o
componente da cronicidade, a consciéncia de que a doenga o
acompanhara por toda a vida torna sua vivéncia muitas vezes mais
penosa. A doenca cronica rompe com o fluxo da vida cotidiana e o fato
de ndo ser passageira a diferencia de qualquer outro problema de salde,
visto que exigird cuidados constantes e diarios ndo s6 no momento
presente, mas por todo o futuro. A impossibilidade da cura e a certeza de
ter que continuar a conviver com a doenca constitui-se em uma fonte de
conflito™. O medo da morte e as incertezas quanto ao futuro tornam o
enfrentamento ainda mais dificil.

Os desafios trazidos pela cronicidade tornam-se ainda mais
ameacadores quando atingem adolescentes, pois ha todo um futuro pela
frente que devera ser pensado dentro dos limites impostos pela doenca.
A simultaneidade da adolescéncia e da doenca crbnica caracteriza uma
crise existencial que se sobrepBe a outra crise, representada pela
enfermidade incuravel ou cronicidade™. Ao mesmo tempo em que busca
adaptar-se a doenca, o adolescente sabe que continuard enfrentando
novas situagdes impostas por ela. Ele precisa conviver com uma doenca
gue o acompanhara, independente de sua vontade, e a Unica coisa que
pode fazer é cuidar-se, pois tudo gira em torno do controle e ndo da
cura®?,

O adolescente sofre por ter que conviver com a doenca e precisar
se adaptar a tantas limitacfes. Ele necessita de apoio, porém, precisa
sentir que suas experiéncias, percepcBes e expectativas sdo
verdadeiramente valorizadas. Aquele que cuida do adolescente deve
estar atento aos sentimentos dele e buscar compreender os significados
que ele atribui ao convivio com sua doenca e com as mudancgas impostas
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pela mesma ao seu cotidiano™.

IC - Ninguém entende 0 que a gente realmente sente.

Eu ndo sou de ferro, as vezes eu tenho as minhas emogfes, s6 que
ninguém entende isso, [...], dai a gente interna, ddo bronca, mas parece
gue ninguém vai entender o que a gente realmente sente, pode falar a
vontade que ninguém vai entender, quando alguém diz “ai, eu te
entendo” ndo entende, porque ninguém tem a mesma responsabilidade
[...] todo mundo tem problema, mas ndo é o mesmo [...] a gente tem os
nossos problemas, tempo, comida, limites, sempre tem alguma coisa que
incomoda.

E importante que os adolescentes sintam-se acolhidos por parte
dos adultos com quem convivem, pois a sensacdo de que ndo sdo
compreendidos, e que seus sentimentos sao desvalorizados, podem leva-
los a sentir-se sem apoio, dificultando o enfrentamento e a aceitacdo da
doenca.

IC - A ideia de que na adolescéncia é tudo mais fécil.

As pessoas acham que na adolescéncia é tudo muito facil, é porque tu é
nova, tem muita vida pela frente, por isso mesmo. Além disso, quando a
gente é mais nova ndo consegue ter essa visdo [da importancia da
prevencdo] e acaba ndo se cuidando, [...] ndo é nada disso do que
pensam, € exatamente ao contrario, para o adolescente é ainda mais
dificil.

O impacto de uma doenca crbnica ou incapacitante € influenciado
pela idade em que se iniciou, podendo ser mais prejudicial durante a
adolescéncia quando se tem menos energia disponivel para adaptar-se a
doenca, pois 0s recursos emocionais estdo sendo usados para atender as
demandas normais desta fase do desenvolvimento®.

S80 muitas as mudangas com as quais precisa-se aprender a
conviver na adolescéncia. Além disso E neste momento que ocorre o
desenvolvimento da autoestima e da auto-confianca, a formagdo de uma
identidade adulta, o estabelecimento progressivo da independéncia e o
desempenho de novos papéis. Estas transformagfes, por si sO, ja
constituem estressores, porém, quando experienciadas por adolescentes
que precisam ainda aprender a conviver com uma doenca cronica, elas
atingem proporcdes muito mais significativas'®*’. A doenca os obriga a
fazer o caminho inverso aquele normalmente trilhado nesta fase,
trazendo para o cotidiano deles a inseguranca, 0 medo e as incertezas, as
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limitacOes e as restricdes, a dependéncia e tantas outras dificuldades que
representam verdadeiros obstaculos ao exercicio de ser adolescente.

Uma caracteristica especifica desta fase, e que foi reconhecida
nos depoimentos como um fator de grande influéncia no enfrentamento
da doenca, é a incapacidade do adolescente em reconhecer a importancia
de cuidados preventivos. A maioria dos adolescentes vive para o aqui e
agora, e interpreta os fatos de acordo com o que eles significam no
momento atual, ndo tendo a capacidade de medir as consequéncias que
0s atos errados poderdo lhe trazer no futuro. Deste modo, nédo
reconhecem 0s cuidados preventivos como prioridade e assumem um
comportamento caracterizado por muitos como irresponsavel e
descompromissado®®.,

IC - A conscientizacdo s6 vem com o amadurecimento.

[...] as complicacbes ndo aparecem hoje, as conseqiiéncias aparecem
[...] dagui a muitos anos, entdo 0 que eu sei que eu errei no passadol...]
vai aparecer depois. E isso que eu coloco na minha cabeca, s6 que
muitas vezes ndo da pra fazer[...] € dificil, s6 que com o tempo tu vai
aprendendo a conviver, hoje eu me cuido, mas antes [...] eu era
relaxada, [...] essa consciéncia s6 veio junto com a idade, com o
amadurecimento, quando eu era mais nova eu sabia que se ndo me
cuidasse muita coisa ruim poderia acontecer comigo, mas mesmo assim
eu fazia o que ndo podia, 0 que ndo devia [...] eu ndo tinha consciéncia.

Ele acredita ser invulneravel e indestrutivel, e a doenga que
deveria comprometer a idéia de indestrutibilidade, muitas vezes s6 faz
aumentar o desafio’®®.Aqui, onipoténcia vincula-se ao pensamento
magico e & fantasia, levando & negacéo da doenga™.

IC - Nao deixo de fazer as coisas por causa da doenca (a
indestrutibilidade).

Normal, porque a médica diz pra eu ndo jogar bola, ndo andar de
bicicleta, ndo tomar banho (de mar), ndo fazer isso e aquilo, mas eu
faco tudo [..]. Ela me explicou porque[..] mas mesmo assim eu
faco[...]. Na escola, o professor [...] ndo consegue me segurar.[...] As
médicas sempre dizem a mesma coisa, que nao é bom e tal, mas eu nem
ligo. E porquel...] eu assim, sei o meu limite. Eu tomo remédio, n&o tem
horario, é a hora que lembro, tem dia que fico dois dias sem tomar. Eu
sei que se ndo tomar a doenga pode se agravar.

As necessidades relacionadas ao tratamento da doenca podem ser
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incompativeis com o processo normal de desenvolvimento psicossocial
que ocorre durante a adolescéncia'®. O convivio com a doenca envolve
muitos cuidados, ocupando grande parte do tempo e exigindo
organizacdo e disciplina em sua execucdo. O adolescente pode sentir-se
sobrecarregado, tendo que abrir mao de oportunidades e vivéncias que
sdo caracteristicas desta fase.

IC - Tenho muitas responsabilidades, queria aproveitar mais a
adolescéncia.

Eu acho que eu tenho muitas responsabilidades [...] tenho que dar
conta de tudo. Queria aproveitar mais esta idade, pois sei que depois
cada vez terei mais cCompromissos.

O excesso de responsabilidades a que o adolescente se vé
submetido pode leva-lo a situacBes extremas. Ele sente-se cansado por
ter que enfrentar uma rotina diaria permeada de exigéncias e limitagfes
e, numa tentativa desesperada de reverter essa situacdo e livrar-se da
doenca, acaba por tomar atitudes perigosas para sua saude.

IC - Querer desafiar a doenca

Na real, desta vez eu voltei pro hospital porgue ja tava cansada de tudo
iss0, € muita responsabilidade, eu ainda néo td acostumada, ai eu fiquei
nervosa, ndao é que eu desisti, meio que eu joguei tudo pro alto, pra
tentar [...] inibir isso [...] achei que ndo ia acontecer nada. Eu ja me
senti assim, mas ndo que eu parei [...]Jeu fiz outras coisas, né, nédo
precisei vir parar no hospital, eu comia, ndo coisas que eu ndo podia,
coisas que eu podia, mas exagerado[...]Jessa foi a primeira vez que eu
parei[...]primeira e Ultima]...] tava cansada.

Ele deseja deixar de lado os cuidados, ou até mesmo concretiza
esse desejo,porque ndo quer fazer, porque ndo aguenta mais toda a
situacéo™.

O cotidiano de um adolescente portador de doenca cronica difere,
em muitos aspectos, do cotidiano das demais pessoas de sua idade. As
experiéncias vivenciadas no cuidado e enfrentamento da doenca
acabam, muitas vezes, por acelerar o processo normal de
amadurecimento que se desenvolve durante a adolescéncia.

IC - O amadurecimento precoce.
Por causa da doenca eu tive que amadurecer a forca, ndo foi mais
rapido, foi a forca. Um monte de gente diz assim: “poxa, a tua filha ndo
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parece ter 17 anos, ela parece ser mais velha pela cabeca que ela tem”,
ela [a mae] diz assim: “é pela doenca que ela tem, ela teve que
amadurecer cedo teve amadurecer & forga™, ela mesma diz isso, ela
mesma admite.

No viver com uma doenga crdnica, o termo “controle” assume
um papel de destaque, as restricbes impostas interferem diretamente na
liberdade do adolescente, que agora passa a ter como prioridade a sua
doenga e os cuidados exigidos por esta. Neste sentido, a terapéutica
medicamentosa representa um importante fator controlador, pois o
adolescente passa a administrar seu tempo e organizar suas atividades
didrias de acordo com os horarios em que precisa fazer uso da
medicacdo. Assim, ele se vé limitado em participar de atividades
cotidianas com seus colegas sentindo-se diferente deles, o que pode
interferir de maneira negativa em sua auto-estima®.

IC - “O tempo controlado” (o0 remédio)

O que € chato sdo os horarios. Tem coisas que ndo da pra fazer por
causa do horéario do remédio, ndo da pra ir pra longe, [...] as vezes
quero sair e tem que voltar por causa do horario, pra tomar o remédio
[...] 0 que cansa é toda hora isso, pra tudo tem que se programarf...]
ficar controlando o meu tempo assim acaba incomodando, o tempo todo
a gente tem que se preocupar, € muito dificil ter horario para tudo, as
vezes eu acho que ndo sou normal, [...] é dificil, mas tem que ser, né, a
gente tem que continuar, né.

O tratamento de uma doenca cronica € longo e exige cuidados
continuos em relacdo a terapéutica, trazendo obsticulos ao
desenvolvimento psicolégico do adolescente™, que pode cansar-se da
dependéncia, perdendo a paciéncia e sentindo raiva do tratamento. O
imediatismo de querer ver resultados em curto prazo e a idéia de
indestrutibilidade sdo fatores que colocam em risco a adesdo na
adolescéncia®™.

IC - O abandono do tratamento

Se tiver que fazer [...] sendo pode dar um monte de problema, eu nédo
vou fazer [...] ndo quero mais, incomoda [...] Ele [o médico] falou 14 [o
gue pode acontecer se ndo continuar o tratamento], mas eu nem lembro,
a mae sabe, um monte de problemas, pergunta pra mée que ela sabe
esses problemas. A mée tava falando sobre isso comigo agora. Ela
perguntou: “Se tiver que fazer tu faz?”” Eu disse que ndo. “Mas tu
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morre, guria”. Entdo t4, eu morro, mas ndo fago, sou teimosa. Sei Ia,
depois eu vejo se eu faco, mas eu acho que nao.

O adolescente precisa estar envolvido no acompanhamento de sua
doenca, ter conhecimento e consciéncia da importancia de seu
tratamento e das consequiéncias do seu abandono, assumindo uma
postura ativa e responsavel no cuidado a sua saude. Por outro lado, a
recusa em falar sobre tais aspectos pode estar refletindo uma negacéo de
sua condicdo, ou ainda estar associada ao desaparecimento do desejo de
lutar contra a situagdo™.

Uma alternativa apontada pelos adolescentes, e que pode
contribuir para melhorar a adesdo ao tratamento e ajudar no
enfrentamento de sua doenga, sd80 0s grupos de apoio com outros
adolescentes portadores de doenca crbnica. A formagdo destes grupos
permite que profissionais, familias e adolescentes mantenham um
vinculo de cuidado continuado’. Além disso, a participagdo nas
discussdes proporciona 0 compartilhamento das experiéncias
vivenciadas, mostrando ao adolescente que ele ndo é o Unico a conviver
com as dificuldades impostas por uma doenca cronica.

IC — A importéancia dos grupos de apoio

Aqui no ambulatério a gente tem um grupo [...] tem reunido [...] é bom
porque parece que € s a gente que tem, ai vé que tem muito mais gente
que tem muito outros problemas [...] eu acho que é melhor eu dar valor
pelo que eu tenho do de reclamar do gque eu tenho.

O suporte oferecido pelo grupo de apoio constitui fator
determinante para a mudanca de comportamento do paciente®, além de
contribuir para a sua maturacdo™. Nestes grupos, o compartilhamento
das experiéncias de outros adolescentes contribui de maneira
significativa para o enfrentamento positivo da doenca e o
estabelecimento de novas atitudes frente as situacdes impostas pela
mesma.

A busca por independéncia € uma das caracteristicas mais
representativas da adolescéncia. O adolescente deseja tomar suas
préprias decisdes e ter autonomia para conduzir sozinho determinadas
situacbes em sua vida. Porém, os pais de um adolescente com doenca
cronica, além de se preocuparem com as questfes inerentes a propria
adolescéncia, precisam ainda estar constantemente atentos a saude do
filho ou filha, o que pode levar a um excesso de preocupacdo e fazer



69

com que o adolescente se sinta subestimado em sua capacidade de
autocuidado™.

IC - A cobranca

Foi muito dificil [saber da doenga] [...] me mandaram pra psic6logo,
tinha 3 nutricionistas, 3 médicos, enfermeira daqui, enfermeira do outro
hospital, consultava em varios lugares, era muita coisa. A cobranca era
enorme [...]. Se eu ndo tivesse a doenca eu acho que eu ndo seria téo
cobrada. A cobranga é uma coisa que me incomoda muito, odeio ser
cobrada de uma coisa que eu sei [...] eu sei 0s compromisso que eu
tenho [...] ndo precisa ficar me cobrando que eu lembro [...]. Mesmo
assim eles me cobram porque eles querem que eu ndo esqueca, mas eles
sabem que eu ndo esquego, e eu fico com raiva por causa disso [...]

A transferéncia gradual da responsabilidade quanto aos cuidados
com a doenca precisa e deve ser feita, sendo importante, neste processo,
que o adolescente sinta que sua familia confia nele, para que ele possa
assumir um papel cada vez mais efetivo em seu tratamento e na
conducéo dos cuidados com sua propria doenca.

Outro aspecto destacado pelos adolescentes foi em relacdo aos
sentimentos positivos. A esperanca reflete o desejo de um futuro
melhor, sendo necesséria para ajuda-lo a ndo desistir de seus objetivos e
seguir em frente, buscando realizar seus desejos e ser feliz, apesar de sua
condicdo crbnica. Por outro lado, este mesmo sentimento pode também
estar representando uma dificuldade em conviver com a doenca,pois,
mesmo sabendo que ndo se tem cura, o adolescente por vezes coloca
isso em duvida, mostrando o quanto é dificil enfrentar uma doenca com
0 componente da cronicidade.

IC - O otimismo, a esperancga

Hoje eu me sinto tranquila. Eu sei que vou ter que conviver com ela,
mas eu sei que um dia ela pode sair de mim, um dia eu posso me curar
[...] isso ja aconteceu com a minha amiga [...] s6 que eu fico tranquila
porque se ficar pensando “vou ter que tirar isso de mim™, isso vai virar
uma obsessdo, e eu ndo vou ser feliz com uma obsessdo na minha
vida,[...Jou sendo, penso que eu posso melhorar ou posso controlar,
sempre penso isso, ndo morrer da [doenca], mas morrer com a
[doenga], morrer da [doenga] eu nunca pensei.

Esta fala demonstra ainda o entendimento da doenca como
“parte” de sua vida, o adolescente deixa de encara-la como um “ente”,
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para assumi-la como algo que ¢ parte integrante de sua pessoa: “morrer
com ela” e ndo “morrer dela”.

Uma caracteristica marcante da adolescéncia é a busca pela
identidade pessoal. Neste processo, 0 adolescente tenta incorporar as
maltiplas modifica¢Bes puberais em um conceito de si proprio e de sua
autoimagem, ou seja, o self. A doenca, nesta época, interfere na
capacidade de dirigir e controlar essas mudancas corporais. Este
adolescente deve encarar a tarefa de incorporar suas incapacidades ao
seu auto-conceito em mudanca. Em nenhuma outra fase da vida, o ser
humano é tdo vulneravel ao estresse emocional causado por uma
alteracéo biol6gica®.

E através do corpo que o ser humano se faz presente e estabelece
interacdes com o mundo e a sociedade, e a maneira como é visto pelos
outros influencia diretamente em sua autoimagem. Isto ¢€
particularmente significativo durante a adolescéncia, quando as
comparacdes fisicas entre o grupo sao frequentes e o fato de se estar fora
dos padr@es estipulados pode ser motivo de ndo aceitacdo e até mesmo
de rejeicdo, levando as dificuldades de adaptacdo social. Como se
percebe, a preocupagdo com a autoimagem € também uma forma de
combate ao estigma, pois representa uma tentativa de minimizar os
sintomas Eisicos da doenca e tornar-se igual as demais pessoas, ou seja,
“normal’ .

IC - Vergonha pela aparéncia fisica

Eu ndo gosto, eu queria usar bermuda na rua, mas ai eu tenho
vergonha, [...] prefiro usar calga. Quando eu to em algum lugar onde
todo mundo ja& me conhece eu uso shortinho, mas sendo, eu tenho
vergonha. Pra escola eu s6 vou de calcga. [...] no ano passado, eu estava
em outro colégio [...] eu ndo queria mais ir para aquele colégio [...]
eles ficavam me xingando [...] de gorda, assim, porque antes da doenca
eu era bem magra [...] eles ja sabiam [da doenca] e mesmo assim eles
chamavam, principalmente os meninos.

O fato do adolescente ndo conseguir aceitar sua condicdo de
portador de uma doenca crbnica pode fazer com que desenvolva
sentimentos de inferioridade perante as pessoas saudaveis ou normais.
Assim, para que possa se sentir aceito, ele precisa primeiro de
autoaceitacdo. No entanto, este € um processo lento e que ocorre de
forma gradual, onde o tempo de convivéncia com a doenca e 0 aumento
do nivel de amadurecimento determinam mudanc¢as importantes na
forma como este adolescente lida consigo mesmo e com o mundo ao seu
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redor.

IC — Ser diferente

[...] é diferente, diferente dos outros. [...] no comego havia aquele
preconceito [...] eu me sentia bem diferente, achava que as pessoas que
sabiam olhavam pra mim diferente e parecia que eu tinha uma bola no
meio da testa e todo mundo ta olhando pra mim [...] ndo conseguia
contar pra ninguém, tinha vergonha, achava que [...] ndo iriam me
aceitar desse jeito, eu mesma tinha preconceito, agora ndo, consigo
falar normalmente [...] hoje quando eu conto [...], normal, 0 que antes
eu enrolava pra falar agora eu chego e falo, natural.

A partir do momento em que consegue se aceitar, assumindo sua
doenca sem sentir-se diferente dos demais, suas relagdes e interacfes
também sdo modificadas, sendo um importante ganho para o
adolescente, pois isto permite-lhe viver e ser feliz, apesar da doenca™.

CONSIDERACOES FINAIS

Os significados atribuidos pelos adolescentes a vivéncia de uma
doenca crénica sdo diversificados e complexos, atingindo diferentes
aspectos de sua vida e modificando, em maior ou menor grau, as
atividades de seu cotidiano. O comprometimento causado pela doenca
cronica ultrapassa 0s aspectos bioldgicos e determina a necessidade de
mudancas no estilo de vida, interferindo nas relagdes que o adolescente
estabelece com o mundo que o cerca. O fato de estar passando por
transformacbes profundas em seu desenvolvimento biopsicossocial
torna o adolescente particularmente vulneravel ao estresse causado pela
doenca. A adolescéncia representa um periodo de crise e 0S processos
inerentes a esta fase, como a busca pela identidade pessoal e
independéncia; a necessidade de auto-afirmacdo e valorizacdo pelo
grupo; e o desejo de contestar e desafiar regras e padrdes pré-
estabelecidos interferem diretamente na maneira de lidar com a doenca
no dia-a-dia.

Ao se prestar qualquer tipo de cuidado ao adolescente, deve-se
ter uma percepcdo bem clara da enorme multiplicidade de fatores que
influenciam suas vidas. Conhecer os sentimentos despertados na
convivéncia com a doenca ird permitir que se estabeleca uma relacdo de
ajuda significativa entre o profissional de enfermagem e este
adolescente, contribuindo para mudancas eficazes no processo de
enfrentamento da doenca. Buscar a compreensdo dos significados
construidos pelo adolescente ao longo de sua trajetéria como portador
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de uma doenga cronica, por meio da pratica de uma escuta sensivel e do
exercicio da empatia, ajudard a equipe de enfermagem a refletir sobre
seu verdadeiro papel, abrindo possibilidades para um cuidado mais
abrangente e que considere o adolescente em sua integralidade e
individualidade. Os depoimentos dos adolescentes participantes desta
pesquisa mostram que um significado nunca é definitivo, eles mudam ao
longo da vida, sendo refeitos nos processo de interagdo. E justamente a
possibilidade de reformular significados que deve guiar o processo de
cuidado. A enfermeira precisa, além de identificar os significados
trazidos pelo adolescente, promover a oportunidade de
compartilhamento das experiéncias e conhecimentos, de maneira a
possibilitar a reflexdo sobre a realidade vivida e a construcdo e
reconstrucdo de significados que fortalecam o adolescente, visando a
promocao, manutencao e recuperacao de sua salde.
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5.2 MANUSCRITO 2: COTIDIANO DO ADOLESCENTE COM
DOENCA CRONICA

Para submissdo a Revista Texto & Contexto Enfermagem.
Apresentado conforme a Instrucdo aos Autores da propria revista
(Anexo C).
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RESUMO: Estudo qualitativo que objetivou compreender o cotidiano
do adolescente com doenga cronica. Os dados foram coletados na
Unidade de internacdo Pediatrica e no Ambulatério de Pediatria do
Hospital Universitario da Universidade Federal de Santa Catarina, com
onze adolescentes portadores de doenca cronica, entre marco e junho de
2009. A técnica de coleta foi a entrevista semi-estruturada e a
interpretacdo dos dados, com base no interacionismo simbolico, seguiu
o0s passos do Discurso do Sujeito Coletivo. Os resultados revelaram que
0 adolescente tem seu cotidiano modificado devido as necessidades
impostas pela doenca cronica. O processo de escolarizagdo ¢ alterado,
sendo essencial a participacdo da escola e da instituicdo hospitalar na
promocdo da continuidade de sua educacgdo. As restrigdes alimentares
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sdo outro aspecto vivenciado com sofrimento e permeado de
significados particulares.
Descritores: Adolescente. Doenga cronica. Enfermagem.

ABSTRACT: Qualitative study that aimed to understand the everyday
life of the adolescent with chronic disease. Data were collected in the
Pediatric Intern Unit and Outpatient Unit in the University Hospital of
Universidade Federal de Santa Catarina, with eleven patients with
chronic disease, between march and june of 2009. Semi-structured
interview was the collection technique used, and data interpretation,
based in symbolic interaction, followed the steps of the Discourse of the
Collective Subject. The result reveals that adolescents have their
everyday life modified due to the needs imposed by chronic disease.
The school process is altered, the participation of the school and the
healthcare institutions in promoting ongoing education is essential. Food
restrictions is another aspect experienced with suffering, and is pervaded
by specific meanings.

Descriptors: Adolescent. Chronic disease. Nursing.

RESUMEN: Este estudio cualitativo tuvo como objetivo comprender
lo cotidiano de los adolescentes con enfermedades crénicas. Los datos
fueron recolectados en la unidad pediatrica y en la Clinica Pediatrica del
Hospital Universitario de la Universidade Federal de Santa Catarina,
con onze adolescentes con enfermedades cronicas, entre marzo y junio
de 2009. La técnica de recoleccidn fue la entrevista semi-estructurada, y
la interpretacion de los datos, fundamentado en el interaccionismo
simbdlico, siguiendo los pasos del Discurso del Sujeto Colectivo. Los
resultados revelaron que los adolescentes han cambiado su rutina debido
a las necesidades impuestas por la enfermedad crénica. El proceso de
escolarizacién se cambia a menudo, es esencial la participacion de la
escuela y de lo hospital en la promociéon de la continuidad de su
educacion. Las restricciones alimentarias son otro aspecto vivido con
sufrimiento, y lleno de significados particulares.

Descriptores: Adolescentes. Enfermedad crdnica. Enfermeria.

INTRODUCAO

O cotidiano refere-se ao que é feito ou ao que sucede todos 0s
dias, aquilo que é praticado habitualmente, * situac@es triviais, pequenas
coisas que ocorrem no dia-a-dia nos mais diversos ambientes,
adquirindo importancia os menores acontecimentos. >
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Neste contexto, a vivéncia de uma doenca cronica ganha
relevancia, pois rompe com o fluxo cotidiano do adolescente, causando
grande impacto e trazendo para o seu dia-a-dia a restrigdo, a limitacéo e
a dependéncia.® Seu ritmo de vida é alterado e as restrigdes impostas 0
impedem de realizar atividades que antes lhe eram permitidas.

A principal caracteristica da doenga cronica é a duracdo; é
definida como doenca de longa duragdo, ou seja, uma condi¢cdo que
interfere no funcionamento diéario por mais de trés meses em um ano ou
que necessita de um periodo de hospitalizacdo por mais de um més,
podendo muitas vezes ser incurével.* Por esse motivo, deixa sequelas e
impde diversas limitacdes as funces fisiolégicas,® trazendo, ainda,
repercussdes sociais, emocionais, afetivas, culturais e espirituais.®

Nos ultimos anos, devido aos constantes avangos tecnolégicos na
area da saude como um todo, as doencas cronicas sdo mais facilmente
controladas, o que tem levado a um aumento significativo no nimero de
adolescentes vivendo com elas.’

O adolescente que é acometido por uma doenga cronica precisa
reorganizar sua vida dentro de suas novas possibilidades. Um aspecto
frequentemente alterado nesta situagdo diz respeito a escolarizagdo. A
doenca, seu tratamento e os efeitos colaterais interferem no desempenho
escolar do adolescente, dificultando sua frequéncia as aulas e sua
adaptacéo escolar.’

Outra questdo relevante, e que provoca mudangas no cotidiano
destes adolescentes, diz respeito a sua alimentacdo. A doenca exige
adaptacdo a restricbes alimentares e incorporagdo de novos habitos,
trazendo dificuldades e sofrimento. O adolescente precisa mudar seu
comportamento, seja frente a antigos habitos ou em momentos junto aos
amigos.®

Esta pesquisa teve como objetivo compreender o cotidiano do
adolescente portador de doenca cronica sob sua propria Otica. A partir
dos resultados, espera-se contribuir para a melhor compreensdo das
mudancas provocadas pela doenga na vida cotidiana do adolescente. O
conhecimento dos significados atribuidos a estas mudancas, e de como
elas alteram e interferem na realizacdo de atividades diarias dos
adolescentes, é fundamental para a realizacdo de um cuidado mais
amplo ao mesmo, envolvendo agfes que contemplem os diversos
contextos em que se encontram inseridos.

O referencial utilizado para direcionar esta pesquisa foi o
interacionismo simbdlico, que teve sua origem no pensamento de
George Herbert Mead. Este referencial tedrico esta alicercado na
concepcdo de que os seres humanos agem em relagdo aos significados
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que as coisas tém para eles, significados estes que sdo construidos ao
longo da vida, através da cultura, crencas e valores adquiridos durante
0s processos de interago.’

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa de abordagem do tipo qualitativa, onde
se busca estudar ndo o fendmeno em si, mas compreender seu
significado para a vida das pessoas.*

A pesquisa foi realizada na Unidade de internacdo Pediatrica e
no Ambulatério de Pediatria do Hospital Universitario da Universidade
Federal de Santa Catarina, instituicdo publica localizada no municipio
de Floriandpolis.

Participaram onze adolescentes na faixa etaria de 12 a 17 anos,
com diagnostico de doenca cronica, sendo 04 (quatro) internados na
Unidade de Internacdo Pediatrica e 11 (onze) que realizavam
acompanhamento no Ambulatério de Pediatria, no periodo de marco a
junho de 2009.

Nao foi feita op¢do prévia por algum tipo especifico de doenca
como critério de inclusdo na pesquisa, visto que o objetivo da mesma
consiste em buscar compreender os significados construidos por
adolescentes em relagdo a vivéncia de uma doenca cronica,
independente do tipo de patologia.

Os adolescentes selecionados foram os 11 (onze) primeiros com
0s quais a pesquisadora interagiu durante o tempo destinado a coleta de
dados, sendo que nenhum se recusou ao estudo. S&o procedentes da
Grande Floriandpolis e cidades do interior do estado de Santa Catarina,
sendo oito do sexo feminino e trés do sexo masculino, com os seguintes
diagnostico de doencga crénica: artrite reumatoide juvenil, problema
vascular, lapus eritematoso sistémico, distdrbio de crescimento, anemia
falciforme, diabetes mellitus tipo 1 e doenca celiaca.

A coleta de dados ocorreu por meio de entrevistas individuais
semi-estruturadas, contando com a presenca apenas da
pesquisadora/entrevistadora e do adolescente participante. O local para a
realizacdo das entrevistas foi na propria instituicdo, sendo garantidos a
privacidade e o sigilo.

A entrevista constou de duas partes: a primeira de identificacdo
(sexo, idade, procedéncia) e a segunda de questBes norteadoras. No
presente recorte, serdo abordadas as idéias centrais referentes a questdo:
Quando vocé soube de sua doenga? Desde entdo, como estd sendo
conviver com ela?

As entrevistas foram gravadas em arquivo do tipo mp3 e,
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posteriormente, foi feita a transcricdo preservando a veracidade dos
depoimentos obtidos.

Para o tratamento e interpretacdo dos dados utilizou-se o
Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), de Lefevre e Lefévre. Este
discurso é formado pela reunido de diversas Expressdes Chaves
referentes as Idéias Centrais (IC) de sentido semelhante ou
complementar, e redigido na primeira pessoa do singular, sendo que o
“eu” representa um pensamento que, apesar de expresso numa forma
individualizada, é socialmente compartilhado, traduzindo melhor a
natureza do pensamento coletivo.'

Todas as fases desta pesquisa foram fundamentadas na resolucéo
196/96 do Conselho Nacional de Salde, e sua execugdo se deu somente
ap6s a apreciacdo e aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica e
Pesquisa com Seres Humanos das instituicdes envolvidas, sob o nimero
de protocolo 375/08. A autorizagcdo para participagdo no estudo foi
obtida pelo esclarecimento e assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido pelo representante legal do adolescente, sem
suspensao do direito de informacdo do mesmo, como define a lei 196/96
no que tange as pesquisas envolvendo adolescentes, garantindo prote¢do
a sua vulnerabilidade e incapacidade legalmente definidas. A
autorizacdo foi obtida apo6s convite informal e apresentacdo prévia do
projeto de pesquisa.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os depoimentos dos adolescentes entrevistados destacam a
ocorréncia de dificuldades no cotidiano escolar decorrentes dos cuidados
exigidos pela doenca. Neste contexto, as limitagdes, tanto do
adolescente frente a escola quanto da prépria instituicdo escolar frente a
condicdo especial deste adolescente, podem afetar seu processo de
escolarizacdo.

A alimentagdo também representa um aspecto alterado pela
convivéncia com a doenca crbnica. A necessidade de reeducacdo
alimentar traz dificuldades, interferindo também nas relagdes sociais
destes adolescentes.
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O cotidiano da escola

Quadro 1 - Idéias centrais

Repeti 0 ano por causa das Dificuldades na aprendizagem
internacdes devido a doenca
A falta de conhecimento da escola A dificuldade para se estudar no
hospital
A importancia da participacdo da
escola

A escola é um espago marcante na vida dos adolescentes, sendo
campo de varios tipos de aprendizagem e de relacionamentos
interpessoais. Além de representar a primeira instituicdo a manter
contato com o adolescente, ela proporciona a experimentacdo da
formagdo da identidade para além da familia. Nela, o adolescente
escolhe suas amizades, desenvolve seus interesses e inicia projetos para
o futuro.*?

O afastamento do ambiente escolar, em funcgdo da hospitalizacéo,
¢ uma situacdo que assume importancia relevante no caso de
adolescentes com doenca cronica pois, muitas vezes, as internacdes
repetitivas em um curto espago de tempo levam a sérias dificuldades no
acompanhamento do ano escolar.

IC - Repeti 0 ano por causa das internagdes

DSC: Quando eu tenho que ficar internada, ai eu ndo vou na aula, ja
repeti, no ano que eu internei bastante vezes [...] porque eu fiquei mais
internada do que ia para a escola, ai eu tive que fazer o ano de novo, eu
néo tinha aprendido nada, eu ficava dois meses em casa e dois meses eu
vinha pra c4, ai eu repeti, é dificil, ndo d& pra acompanhar a escola.

Além das hospitalizacBes freqientes e da necessidade de
tratamento, os préprios sinais e sintomas da doenca alteram o
desempenho do adolescente, prejudicando seu aprendizado e levando ao
atraso escolar.

IC - Dificuldades na aprendizagem devido a doenca.
DSC: Eu tenho dificuldade de gravar, antes eu ia bem nas provas,
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agora ndo consigo gravar. No ano passado rodei de novo, é porque
quando ndo ta boa tu ndo tem como se concentrar, porque dai te da
sonoléncia, te d& sede, tu ndo tem como se concentrar, ai foi onde eu
rodei.

As dificuldades em acompanhar o ano escolar e o rendimento dos
colegas de sala podem levar o adolescente a se sentir desmotivado e
influenciar negativamente em sua auto-estima, a0 comparar-se com seus
colegas. Além da dificuldade em obter um grau de instrucdo, a
descontinuidade da vida escolar pode atingir as relagBes sociais e até
mesmo os sonhos desses adolescentes.®

Considerando o papel fundamental que a escola exerce na vida
desses adolescentes, é de extrema importancia que os profissionais
envolvidos no ensino, bem como a propria instituicdo, estejam
capacitados para lidar com as possiveis situacfes que permeiam o seu
cotidiano. A escola deve ser um espaco de fortalecimento, apoio e
cuidado, devendo contribuir para o bom desenvolvimento do aluno. A
falta de conhecimento sobre suas condi¢Bes de salde, necessidades e
limitacBes podem trazer consequéncias importantes ao mesmo. Um
avango positivo neste aspecto seria a existéncia, nas escolas, de
profissionais de salde que realizassem o acompanhamento das pessoas
com doengas cronicas, de forma a haver menor necessidade de se
ausentarem de suas atividades diarias."®

IC - A falta de conhecimento da escola sobre a situacdo de vida do
aluno.

DSC: Eu nunca perdi o ano, mas eu ia rodar por causa de faltas na
aula porque eu tava internada, ai a minha mée foi reclamar e nenhum
professor sabia que eu tinha uma doenca, ai eu fiquei internada, todo
mundo me deu falta. A minha mae ja tinha falado pra diretora da minha
doenca, mas ela ndo passou pra coordenadora, nem pra ninguém, tanto
que teve um dia que eu tava passando mal, tava vomitando e tudo e
ninguém sabia o que fazer.

O acompanhamento escolar da crianca/adolescente hospitalizada
é previsto por meio da Politica Nacional de Educacdo Especial, de
1994, através da implantacido da classe hospitalar. Esta pratica
pedagdgica, que ocorre em ambientes de tratamento de salde, objetiva
garantir a continuidade do ensino formal e do desenvolvimento
cognitivo, além da manutengdo do vinculo com as escolas por meio de
um curriculo flexibilizado e/ou adaptado. O acesso a educagdo € um
direito definido em lei e, em situacBes onde circunstancias impedem a
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frequéncia escolar, como é o0 caso das repetitivas internacdes dos
adolescentes com doenca cronica, o processo de aprendizado deve ser
promovido e incentivado. O cuidado no ambiente hospitalar deve
ultrapassar o0s aspectos bioldgicos e o tratamento da doenca. O
enfermeiro pedidtrico deve buscar lutar, juntamente com as familias,
pela implantacdo de formas alternativas de oferta de ensino na
instituicdo. Por outro lado, nos hospitais que ja contam com este servico,
é papel importante do enfermeiro articular-se com o professor da classe
hospitalar, estabelecendo uma parceria de forma a conhecer o trabalho
desenvolvido pelo mesmo, bem como explicar a dindmica e o
funcionamento da unidade e inseri-lo na equipe de salde.

No hospital onde se realizou a pesquisa ainda ndo héa
implantacdo efetiva da Classe Hospitalar, 0 que aumenta as dificuldades
em manter esse acompanhamento e o aprendizado do adolescente. A
tentativa de estudar sozinho normalmente é frustrante. O adolescente
hospitalizado precisa de apoio e estimulo para que possa dar
continuidade ao seu estudo, pois o processo de hospitalizacdo representa
um momento dificil e que demanda mobilizacdo de energia para o seu
enfrentamento e adaptacdo.

IC - A dificuldade para se estudar no hospital.

DSC: Quando a gente t& no hospital ndo da pra estudar. Minha mée diz
que vai trazer o material, mas ndo da pra estudar aqui, ndo tem
energia, ndo da animo, vocé comeca a ler, ler, mas ndo entra na
cabeca, entdo prefiro estudar em casa, ndo fazer nada aqui do que
estudar aqui, ndo gosto.

E fundamental que os pais compreendam a importancia dos
estudos para seus filhos e que o hospital faga parcerias com profissionais
especializados, de modo a promover a continuidade da educacéo.?

IC - A importancia da participacéo da escola

DSC: Tinha professora que era boazinha, que entendia 0 meu
problema, quando eu tava internado ela mandava apostila, prova pra
eu fazer, mas ai outra néo.

Outro ponto a ser trabalhado diz respeito ao convivio com os
demais alunos e colegas de sala. Neste sentido, considera-se que a falta
de entendimento sobre as implica¢fes da doenga e as necessidades deste
adolescente podem ser fonte de conflitos e dificultar sua inclusdo no
grupo escolar. O adolescente pode ser rotulado como diferente devido as
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necessidades especiais que sua doenca demanda.

[...] tem aqueles que nunca respeitam [...] d& vontade de ir no banheiro
toda hora e tem gente que ndo respeita isso, porque tem regras no
colégio para ir ao banheiro e beber agua e os professores me liberam
pra beber 4gua, em dia de prova assim e tudo, dai muita gente acha que
isso é privilégio meu, ndo porque eu quero é porque eu tenho sede
mesmo, eu preciso.

O contexto demonstra e reforca a necessidade de educagdo em
salde junto aos professores e colegas de adolescentes com doenga
cronica, por meio da atuagdo dos profissionais de salde nas escolas. S&o
muitas as situa¢des que podem desmotivar este adolescente e prejudicar
seu ajustamento escolar, sendo de extrema importancia o conhecimento
de seu cotidiano, para que a comunidade escolar possa entdo colaborar
com o cuidado ao mesmo, proporcionando um ambiente favoravel ao
desenvolvimento de suas potencialidades.

O cotidiano da alimentacéo

Quadro 2 - Idéias centrais

A tristeza devido as Quando saio com O cuidado com a
restricbes amigos descuido da alimentacéo interfere
alimentacéo nas amizades.
Néo e facil mudar os A falta de apoio da A alimentago em casa.
habitos alimentares. familia e dos amigos.
Com o tempo fui Tenho estratégias para | Faco brincadeiras com a
aprendendo a me poder comer o que minha dieta.
controlar. quero.

Outro aspecto que permeia o cotidiano do adolescente com
doenca cronica refere-se ao cuidado com a alimentagdo. As restricdes
neste campo sdo vivenciadas com sofrimento, e os depoimentos refletem
0 quanto é dificil incorporar novos habitos alimentares, resistindo ao
desejo de comer o que gostam e na quantidade que desejam.
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IC - A tristeza devido as restri¢des alimentares, os outros podem e eu
néo.

DSC: [...] eu fico chateada quando eu tenho vontade de comer alguma
coisa e ndo posso. Eu tenho que ver todo mundo comendo normal e eu
nao posso [...] adorava salgadinho [...] chocolate [...] ndo pode comer.
Até na pascoa a minha madrinha nem me deu chocolate, me deu
dinheiro pra eu comprar alguma coisa. Eu gostava de comer bastante
doce (choro). No colégio [...], em festa [...], eu ndo podia comer, todo
mundo comia (muito choro). As vezes vocé quer atacar um prato de
macarrdo, mas ndo pode porque tem uma determinada quantidade [...]
e ndo é aquele macarrdo que vocé quer comer ne, &€ muito mais, e vocé
tém que se sustentar com aquilo que tem. Entdo é ruim quando tu vai
sair e vé alguém comendo, ai a gente pensa né, porque que eu ndo
posso comer?

O estilo de vida dos adolescentes sofre diversas influéncias, como
as exercidas pelo convivio familiar, amigos, midia e presséo social.® E
preciso haver forca de vontade e disciplina para manter uma rotina
alimentar diferente das outras pessoas. O adolescente sente-se triste,
diferente dos outros e injusticado por ser o “Unico” privado de
alimentar-se normalmente, sendo que em alguns momentos, em especial
agueles de lazer com os amigos, acaba por ceder aos desejos
alimentares, embora consciente das repercussfes que isto podera lhe
causar.

IC - Quando saio com amigas descuido da alimentacdo, como o
mesmo que elas.

DSC: Quando vou no shopping ai eu como a mesma coisa que elas (as
amigas), até mesmo porque no shopping ndo tem muita escolha [...]
como € que eu vou escolher um sanduiche natural ao invés de um
lanche! Eu ja escolhi um sanduiche natural uma vez, mas foi com a
minha avé. [...] principalmente quando é final de semana assim[...] dia
de semana eu consigo manter [...]. Hoje eu trouxe meus exames e estédo
altos, foi por causa da alimentacédo[...] eu tava saindo bastante, tinha
bastante festa dai as vezes eu esquecia, [...] comia fora do horério,
comia salgadinho, coisa assim.

Durante momentos de encontro com 0s amigos, torna-se ainda
mais dificil para o adolescente lidar com as restricdes alimentares pois,
além de estar em situacGes onde ha uma oferta de alimentos tentadores,
existe ainda o agravante de ndo querer ser diferente dos demais colegas
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do grupo.

Os cuidados exigidos com uma dieta especial e as restricdes
alimentares interferem na vida social e no cotidiano destes adolescentes,
pois a comida é peca chave de encontros e comemoragGes, trazendo
consigo significados que vdo muito além do simples ato de comer.
Assim, a doenca limita o adolescente, interferindo em suas amizades e
trazendo dificuldades para o seu convivio social.

IC - O cuidado com a alimentacéo interfere nas atividades e amizades.
DSC: [...] Qualguer lugar que tu vai, quando tem que ficar na casa de
alguém tem que levar comida, coisa assim [...].Qualquer lugar que
meus amigos vao, as vezes ndo da pra eu ir, se eles querem comer uma
pizza dai ja ndo da pra mim ir, por isso que é mais dificil[...]

A incorpora¢do de novos habitos alimentares e de vida, e a
introducéo de uma nova rotina a ser seguida, acarretam consequéncias™
que podem ser mais dificeis de serem vivenciadas e trabalhadas na
adolescéncia devido a questbes como nivel de maturidade, necessidade
de independéncia e autonomia, valorizacdo e senso de identidade de
grupo e a idéia de indestrutibilidade. Os adolescentes destacam que este
€ um processo lento e continuo, permeado de muitas dificuldades.
Demonstram ter consciéncia do que ja conquistaram mas se cobram
pelos habitos que ainda ndo conseguiram mudar, colocando a comida
como um dos aspectos mais dificeis de serem incorporados.

IC - Néo é facil mudar os habitos alimentares

DSC: Eu acho que foi isso que eu errei tanto e erro tanto ainda até
hoje, que eu td tentando me corrigir. J4 faz sete anos que eu to
convivendo com isso, que eu tento me corrigir, o que é dificil, por
exemplo, agora a nutricionista me passou outra dieta, agora eu vou ter
gue me adaptar a essa dieta. Entdo 0s anos se passam e as coisas
mudam, ndo é uma mudanca imediata [...] Antes eu comia bastante
bala, tomava bastante refrigerante, agora mudou bastante, mas ainda
tomo [...] imagina anos fazendo a mesma coisa e de repente de uma
hora pra outra ter que mudar, entdo demora. E um processo que
demora, vocé ter um estilo de vida, um habito de vida e de repente num
estalar de dedos vocé tem que mudar tudo. Entdo, eu acho que me
cuido, mas assim bem/bem aquele dez n&o [...] o problema é a comida.

Para a efetiva incorporacdo dos bons hébitos alimentares é
necessario que o adolescente compreenda a importancia de uma
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alimentacdo adequada para o cuidado e controle de sua doenga,
colaborando na manutenc¢do da satde e na melhora da qualidade de vida.
Eles necessitam de ajuda e orientagdo para perceberem o valor deste
cuidado. No entanto, podem se deparar com situa¢fes onde as pessoas
ndo demonstram estar sensiveis as suas necessidades.?

IC - A falta de apoio da familia e dos amigos.

DSC: O que me chamou mais atencéo é que os que diziam ser meus
amigos eram os que me ofereciam mais doces, mais besteiras, 0s que me
chamavam mais pra fazer lanche, pra me oferecer bolo, essas coisas.
Os que diziam ser os meus melhores amigos eram os que mais faziam
isso [...] sabendo que tu ndo pode elas pegavam e ofereciam, ndo era
falta de consciéncia porque eles sabiam [...] e ofereciam mesmo assim.
Agora vocé imagina, chegar em casa, no mesmo dia que vocé chegou do
hospital, minha tia morava nos fundos, vocé pegar e ver ela fazendo um
bolo de chocolate e um monte de balas assim, sabendo que vocé néo
pode comer e ela ainda oferecer um pedaco pra vocé, no dia em que
vocé recém saiu do hospital. Ela sabia, ela tinha ido me visitar no
hospital, ela vivia me visitando no hospital. Eu acho que é porque néo
estdo acostumados ainda. Hoje em dia ela ndo faz [...], mas o resto da
minha familia continua dando[...], chocolate, no natal eu ganhei um
saco de bala. O meu irmdo as vezes come doce em casa, e na minha
frente. Eu fico com muita raiva. As vezes parece que ele come pra mim
ver ele comendo.

As pessoas muitas vezes podem ndo ter consciéncia da
importancia de uma dieta adequada para este adolescente, tampouco
saber o valor de sua contribuicdo no processo de aceitacdo e adaptagéo a
sua nova realidade. Aqueles que interagem mais intimamente com o
adolescente precisam, em algumas situacfes, adequar seus préprios
habitos de maneira a contribui e facilitar este processo, evitando, assim,
trazer mais sofrimento ao mesmo.

E de fundamental importancia que a familia deste adolescente
seja incluida no processo educativo, pois € ela quem representa a
principal rede de apoio a0 mesmo. E preciso que os familiares estejam
capacitados e sensibilizados para os cuidados com o adolescente e,
sobretudo, que se tornem conscientes de sua importancia no processo de
enfrentamento da doencga.

O adolescente valoriza e reconhece o cuidado que a familia tem
com relagdo a sua alimentacdo e a preocupacdo em preparar refeicdes
adequadas as suas necessidades. Ele sabe que esta € uma ajuda valiosa
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para o seguimento de sua dieta, e coloca que a grande dificuldade esta
em frequentar os espacos fora de casa, onde precisa lidar com o fato de
ver as pessoas comendo e ter que se manter longe dos alimentos
prejudiciais a sua salde. A convivéncia com irmaos menores pode trazer
alguma dificuldade, pois alimentos tentadores ficam & disposicao dentro
de casa.

IC - A alimentagdo em casa.

DSC: Em casa até que ndo € dificil. E ruim quando tu vai sair e vé
alguém comendo, mas em casa a minha mae cuida, faz pao, bolo, essas
coisas assim, macarraol[...Jela cuida, as vezes ela come até das minhas
comidas. A minha vé também tem (a mesma doenca), ela faz a comida
em casa[...] eu ja td acostumada entdo eu como, ja 0 meu irméo (mais
novo) ndo tem (a doenca), ele come de tudo, ele come o doce dele, a
gente é obrigada a comprar né, ai ta 14, pra gente olhar, porque eu
também n&o acho justo ele ndo poder comer por causa de mim e da vé.
Ele também precisa de doce. Ele é uma crianca. Ai fica ali a vista, pra
mim ver, aqueles potes de nutella, aqueles chocolates, nescau, é tudo
assim.

Com o passar do tempo o adolescente vai aprofundando o
conhecimento e entendimento da doenca, tornando-se mais seguro e
assumindo cada vez mais uma postura ativa e consciente frente as
situacbes de limitacdo impostas. Ele aprende a conviver sem
determinados alimentos, controlar sua quantidade, optar por outros
aIimen1t605 e compreender a importancia do auto cuidado para a sua
saude.

IC - Com o tempo fui aprendendo a me controlar, hoje consigo lidar
melhor com minha alimentacao.

DSC: Ah, agora eu acho que é mais facil [...] acho que com a idade, eu
j& aprendi mais sobre a doenca, ai passou. Hoje eu consigo lidar
melhor [...] as vezes eu ainda tenho aquela vontade [...] d& vontade de
avancar em tudo assim, mas eu consigo me controlar[...]JQuando a
gente sai, ndo tomo sorvete, refrigerante é light ou diet [...]. Tipo no
aniversario da minha amiga a gente foi na pizzaria, ai eu comi [...] o
que eu podia e no horario que eu podia [...] tem coisas que nem me
incomoda mais [...] também n&o vou morrer por causa de ndo comer
um doce, sé que tem aqueles doces também que nédo da pra nao querer
né [...], mas vontade todo mundo tem, comer € que é dificil, mas minhas
irmas sempre me ajudam|...].Eu acho que as outras coisas sdo mais
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faceis, eu sou mais rigida com a minha alimentagdo[...] pra mim a
alimentacdo é o mais importante, pra ndo passar fome e nem passar
mal [...] mas tantas vezes que eu ja fiquei internada aqui, e tantas noites
que eu ja ndo dormi bem, que eu ja me acostumei com a alimentacao, ja
botei na minha cabeca que é com a alimentacdo que eu tenho que
cuidar, ndo s6 da alimentacéo, mas de mim também né [...] pra néo ter
problemas depois [...]

As experiéncias vividas e o conhecimento adquirido fazem com
que o adolescente aprenda a lidar melhor com sua doenca. Ele percebe
que mesmo tendo que conviver com restricGes alimentares é possivel
programar e balancear suas refei¢des de maneira a poder incluir em sua
dieta o consumo de alimentos restritos, ainda que de maneira mais
controlada e reduzida, de forma a nao prejudicar sua salde. Esta
possibilidade permite que ele exerca maior controle e administracdo
sobre a sua doenca, tornando-se mais seguro e adquirindo autonomia de
maneira responsavel. Assim, ele percebe que é possivel conduzir sua
vida sem ser vencido pela doenca.

IC - Tenho estratégias para poder comer o0 que quero.

DSC: Quando eu sei que vou comer em algum lugar, eu cuido antes,
como menos, e depois também, para poder comer naquela hora, [...], eu
como mais salada na hora do almogo e menos carboidrato ou massa,
pra comer a tarde, e & noite eu como uma salada s6 com frango, carne,
assim. Também tem as vezes quando ta boa (a glicemia), ai minha mae
deixa eu comer alguma coisal...]

A descontragdo também esteve presente nas falas dos
adolescentes, refletindo o enfrentamento positivo da situacdo apesar das
dificuldades enfrentadas. Tal atitude demonstra a busca de solucfes para
os problemas, de forma criativa e diferenciada.'’

IC - Faco brincadeiras com minha dieta.

DSC: N&o sei 0 que eu acho diferente, ndo sei explicar... Com 0s meus
amigos é a mesma coisa, normal [...] as vezes eles me oferecem algum
doce, mas é por esquecimento, dai ja pedem desculpa, quando eles
tomam refri eu peco diet e eles brincam ““a vai tomar diet pra nédo
engordar” eu falo “claro, vocés acham que € facil manter esse
corpinho?” (risos). [..]JTem coisas assim que eu gosto assim da
diabetes, doces assim, ai eu ndo engordo (risos).
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O apoio dos amigos e o fato de terem continuado a tratd-lo da
mesma maneira, fazendo brincadeiras com sua dieta, foi colocado como
um aspecto favoravel, tornando mais leve a convivéncia com as
restricGes alimentares.

A alimentacdo na escola

Quadro 3 - Idéias centrais

Levo de casa.

N&o levo, pois tenho
vergonha (entéo eu
compro).

N&o levo, pois tenho
vergonha (entdo néo
como).

Néo levo, pois ndo ha

N&o como, pois ndo

tenho fome de manha.

espaco na mochila.

Este topico mostrou ter grande influéncia na vida dos
adolescentes com doenca cronica. Do total entrevistado, apenas um
adolescente referiu alimentar-se corretamente durante o periodo em que
se encontra na escola.

IC - Levo de casa.

DSC: Eu fago o dextro pra ver como esta e se for preciso eu faco a
insulina. Eu levo lanche, pdo com presunto com queijo e salada, sempre
levo assim, ai eu tomo a insulina.

A escola é um espaco onde o adolescente possui a liberdade de
escolher suas amizades, fazer projetos e conviver com colegas da
mesma faixa etaria. E onde, de certa maneira, ele deixa de ser crianca.
Este espaco é de grande importancia na busca por auto-afirmacéo e auto
identidade. Neste contexto, a identificagdo em grupo torna-se essencial.
O adolescente deseja ser igual aos demais, e isto também inclui sua
alimentacdo. Ele se sente envergonhado por ter que levar seu lanche de
casa, pois isso faz com que pareca diferente de seus colegas.

IC - Néo levo, pois tenho vergonha (entdo eu compro).

DSC: Eu compro, calzone, dgua de limdo. Antes eu fazia lanche, mas
era o lanche que eu levava de casa. Eu comia fruta, agora ndo, porque
eu tenho vergonha, ninguém leva. A minha mae disse que antes eu era
mais cuidadosa, agora eu td mais relaxada. Eu acho que é por causa da
idade né, a gente fica com vergonha de fazer as coisas. Levar de casa
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eu nao consigo, nem agua eu ndo levo pra tomar na sala de aula, nédo
gosto, ninguém leva. Antes eu ia toda casqueira pra escola. Eu néo
gosto de levar nada, depois em casa eu como melhor.

IC - N&o levo, pois tenho vergonha (entdo ndo como).

DSC: Eu ndo lancho, ndo levo de casa, ndo gosto, e 14 eu também néao
como. E tudo coisa que eu n&o posso comer. Eu almogo bem e depois eu
como quando chego em casa, eu acho que ndo precisa.

Esta situacdo representa grande perigo a salde do adolescente
portador de doenga cronica, pois ou ele acaba consumindo alimentos
que ndo deveriam fazer parte de sua dieta ou entdo permanece por
longos periodos sem se alimentar.

O adolescente percebe as conseqliéncias geradas pelo erro
alimentar e tem consciéncia de como deveria estar conduzindo sua dieta.
Um fator que poderia auxilid-los na manutencdo de uma alimentacéo
mais adequada as suas necessidades seria a existéncia de opg¢fes mais
saudaveis de lanche no ambiente escolar. Tais situagdes demonstram a
importancia do preparo da escola como um todo e reforcam a
necessidade da atuacdo do profissional de salde neste ambiente.

IC - Nao levo, pois ndo ha espaco na mochila.

DSC: A minha glicemia da alta & noite. E porque eu fico muito tempo
sem comer, porque eu ndo levo lanche pra escola. Ai quando eu chego
em casa eu como muito[...] e eu ndo como as frutas que tem que
comer[...] n&o levo pra escola porque a minha mochila é muita pesada,
tem muito livro, ai ndo da pra colocar o lanche. E 14 na escola sé tem
salgadinho, chocolate, bolo, doce, é tudo coisa assim. [...] Eu chego
com muita fome em casa, e também ja aconteceu de me dar
hipoglicemia na escola.

IC - N&o como, pois ndo tenho fome de manha.

DSC: E que na escola eu ndo costumo lanchar [...] tomo café em casa
antes de sair e depois eu almogo quando chego em casa.E ruim pra mim
porque eu fico muito tempo sem comer e dai quando eu como eu como,
demais, mas eu ndo consigo comer de manha [...] Teve uma semana que
me deu hipoglicemia todo dia [...] O problema é que chego em casa e
como pelas horas que eu ndo comi. Mas néo adianta eu levar nada, ndo
da fome.

Os adolescentes relataram diversos motivos para justificar seu
descuido com a alimentacdo no ambiente escolar. A grande maioria
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demonstrou saber dos prejuizos causados a sua saude e muitos ja
passaram por descompensacdes e momentos de exacerbacdo da doenca
devido a tal atitude. No entanto, o que sepercebe é que eles continuam
mantendo 0 mesmo comportamento, independente dos maleficios
causados. Esta situacdo mostra o quanto é complexo mudar habitos
alimentares e, principalmente, seguir uma dieta diferenciada na
adolescéncia. Tal dificuldade é ainda mais relevante quando se
encontram em ambientes de convivio com outros adolescentes pois,
muitas vezes, para fazer parte do grupo e nédo ser diferente dos colegas,
este adolescente acaba tomando atitudes que isoladamente néo
tomaria,® colocando sua satide em risco.

CONSIDERACOES FINAIS

A doenga provoca mudancas significativas no cotidiano dos
adolescentes. Estes precisam se ajustar a uma realidade permeada por
restri¢des e necessidades particulares que afetam as mais diversas areas
de sua vida, alterando a realizacdo de uma série de atividades da vida
diéria.

Neste contexto, a escolarizagdo é um dos aspectos afetados, visto
que a doenca interfere na frequéncia as aulas e estabelece dificuldades
na aprendizagem. E preciso que a escola e o hospital atuem de maneira
conjunta, estabelecendo uma relacdo de didlogo e trabalhando a
referéncia e contra-referéncia. O adolescente necessita de uma rede de
apoio que proporcione condigdes favoraveis a continuidade do seu
aprendizado, especialmente durante o periodo em que se encontra
hospitalizado. O profissional que presta cuidado a este adolescente deve
estar atento a esse aspecto e formas alternativas de ensino devem ser
pensadas e colocadas em préatica no ambiente hospitalar e escolar.

O conhecimento dos fatores que dificultam a adaptacdo escolar e
desmotivam o adolescente portador de doenca crénica é importante para
que se preste um cuidado mais amplo ao mesmo, considerando agdes
realmente efetivas para a promocédo do crescimento e desenvolvimento
deste adolescente nos diversos contextos em que se encontra inserido. A
grande distdncia existente entre escola/educacdo e hospital/salde
impede a construgdo de um cuidado holistico, que passa
obrigatoriamente pelo entendimento e pela compreensdo de que a
educacdo e o cuidado a salde sdo processos entrelacados e que exigem,
assim, a constru¢cdo de pontos de aproximacdo entre a instituicdo
hospitalar e a escolar.

Considerando que o adolescente com doenca cronica vivencia
situacdes complexas em seu cotidiano, € importante que os profissionais
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envolvidos em seu cuidado conhecam suas demandas e busquem
desenvolver acdes que contribuam para a reducdo do estresse e
proporcionem um melhor enfrentamento das situagBes impostas pela
doenca.

As restricdes alimentares sdo outro aspecto que interfere
diretamente no cotidiano deste adolescente. Conhecer os significados
destas restri¢des, que por vezes vdo além do fato de precisar reprimir
sua vontade, fard com que o profissional de salde consiga estabelecer
uma comunicagdo e uma relagdo mais proxima com esse adolescente e
as pessoas que com ele convivem, tornando mais fécil e efetiva a
incorporacdo das orientacGes referentes aos bons habitos alimentares.

Os profissionais de salde devem ter consciéncia da complexidade
que envolve a vivéncia de uma doenca crénica durante a fase da
adolescéncia e da importancia em conhecer e valorizar os significados
dessa experiéncia para o adolescente, visto que sdo esses 0s significados
que irdo direcionar suas acles e determinar a eficacia do enfrentamento
de sua condicéo.
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5.3 MANUSCRITO 3: (CON)VIVENDO COM UMA DOENCA
CRONICA NA ADOLESCENCIA

Para submissdo a Revista Brasileira de Enfermagem. Apresentado
conforme a Instrucdo aos Autores da propria revista (Anexo D).
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(CON) VIVENDO COM UMA DOENCA CRONICA NA
ADOLESCENCIA!

(CON) VIVIENDO CON UNA ENFERMEDAD CRONICA EN LA
ADOLESCENCIA

LIVING WITH A CHRONIC DISEASE IN ADOLESCENCE

Karine Larissa Knaesel Schneiderz, Jussara Gue Martini®

RESUMO: Estudo qualitativo que objetivou compreender a
convivéncia do adolescente com uma doenga cronica. Os dados foram
coletados na Unidade de internacdo Pediatrica e no Ambulatério de
Pediatria do Hospital Universitario da Universidade Federal de Santa
Catarina, com onze adolescentes portadores de doenca cronica, entre
marco e junho de 2009. A técnica de coleta foi a entrevista semi-
estruturada e a interpretacdo dos dados, com base no Interacionismo
Simbélico, seguiu os passos do Discurso do Sujeito Coletivo. Os
resultados revelaram que os limites impostos pela cronicidade
conturbam ou dificultam a convivéncia, levando a relagdes conflituais
com a familia e os amigos. Este adolescente convive, ainda, com
multiplas hospitalizacbes que o separam do convivio com seus
familiares, amigos e colegas, afastando-o de suas atividades.
Descritores: Adolescente. Doenga cronica. Enfermagem.

ABSTRACT: Qualitative study which aimed to understand the meaning
of having a chronic disease for adolescents. Data collection in the
Pediatric Inpatient Unit and Pediatric Outpatient of the University
Hospital of Universidade Federal de Santa Catarina, with eleven

! Artigo elaborado a partir dos resultados da dissertagéo, intitulada “O significado da doenca
cronica para o adolescente: contribuicdes para a enfermagem”. Universidade Federal de Santa
Catarina. 2010.
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Federal de Santa Catarina (UFSC) e da Vigilancia Epidemiolégica do estado de SC. Membro
do Nucleo de Pesquisa e Estudos sobre Enfermagem, Quotidiano, Imaginario e Salde de Santa
Catarina - NUPEQUIS E-mail: kalarissa@ibest.com.br

® Doutora em Enfermagem. Professora Adjunta do Departamento de Enfermagem da
Universidade Federal de Santa Catarina UFSC. Membro do Grupo de Educagdo em
Enfermagem - EDEN/PEN/UFSC e Lider do Nicleo de Pesquisa e Estudos sobre Enfermagem,
Quotidiano, Imaginario e Salde de Santa Catarina — NUPEQUIS/PEN/UFSC.
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adolescent patients with chronic disease, from March to June,2009. The
collection technique was through a semi-structured interview, and data
interpretation was based on symbolic interaction, following the steps of
the Discourse of the Collective Subject. The result reveals that the
boundaries imposed by cronicity disturb or hamper the living with
family and friends, leading to conflicts in relationships . These
adolescents also live with multiple hospitalizations which apart then
from living with their family members, friends and peers, turning then
aside of their activities.

Descriptors: Adolescent, Chronic disease, Nursing.

RESUMEN: Este estudio cualitativo tuvo como objetivo comprender el
significado de la experiencia de una enfermedad crénica para los
adolescentes hospitalizados o en tratamiento ambulatorial. Los datos
fueron recolectados en la Unidad Pediatrica y en la Clinica Pediatrica
del Hospital Universitario de la Universidade Federal de Santa Catarina,
con once adolescentes con enfermedades crénicas, entre marzo y junio
de 2009. La técnica de recoleccidn fue la entrevista semi-estructurada, y
la interpretacion de los datos basada en el interaccionismo simbélico,
siguiendo los pasos del Discurso del Sujeto Colectivo. Los resultados
revelaron que los limites impuestos por la cronicidad conturban o
dificultan la convivencia, llevando a relaciones conflictivas con la
familia y los amigos. Este adolescente convive todavia con multiples
hospitalizaciones que lo separan del convivio con sus familiares, amigos
y colegas, apartandolo de sus actividades.

Palabras clave: Adolescentes. Enfermedad cronica. Enfermeria.

INTRODUCAO

Conviver com a doenca cronica é uma experiéncia dificil, e que
assume significado singular quando vivenciada durante a fase da
adolescéncia.

A principal caracteristica da doenca cronica é a duragdo. E
definida como uma doenca de longa duracao, ou seja, uma condi¢do que
interfere com o funcionamento diario por mais de trés meses em um ano
ou que necessita de um periodo de hospitalizagdo por mais de um més,
podendo muitas vezes ser incuravel®. Por esse motivo, deixa sequelas e
impde diversas limitagdes as funcdes fisiolégicas®, trazendo ainda
repercussdes sociais, emocionais, afetivas, culturais e espirituais®.

Nos ultimos anos, devido aos constantes avangos tecnoldgicos na
area da salide como um todo, as doencas cronicas sdo mais facilmente
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controladas, o que tem levado a um aumento significativo no nimero de
adolescentes vivendo com elas®.

Uma doenga com caracteristicas de cronicidade traz diversas
restricGes e limitacGes, exigindo cuidados constantes e que muitas vezes
podem ser incompativeis com o processo normal de desenvolvimento
psicossocial que ocorre durante a adolescéncia®. A preocupacdo
excessiva dos pais com relagdo a esses cuidados pode interferir na busca
do adolescente por sua independéncia, exacerbando conflitos ja
existentes nesta fase. Além disso, a hospitalizacdo também permeia o
cotidiano destes adolescentes, separando-os do convivio com seus
familiares, amigos e colegas e afastando-os de suas atividades.

Sendo assim, esta pesquisa teve como objetivo compreender a
convivéncia do adolescente com uma doenca crénica. A partir de seus
resultados, espera-se contribuir com a construcdo de um conhecimento
que possibilite 0 avanco na qualidade do cuidado ao adolescente com
doenga cronica e auxilie na implementacdo de condutas que realmente
favorecam o enfrentamento positivo de sua doenca.

O referencial utilizado para direcionar esta pesquisa foi o
Interacionismo Simbdlico, que teve sua origem no pensamento de
George Herbert Mead. Este referencial tedrico estd alicercado na
concepgdo de que os seres humanos agem em relagdo aos significados
que as coisas tém para eles, significados estes que sdo construidos ao
longo da vida, por meio da cultura, das crengas e dos valores adquiridos
durante os processos de interacgo®.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa de abordagem do tipo qualitativa, onde
se busca estudar ndo o fendmeno em si, mas compreender seu
significado para a vida das pessoas”.

A pesquisa foi realizada na Unidade de Internagdo Pediatrica e
no Ambulatdrio de Pediatria do Hospital Universitario da Universidade
Federal de Santa Catarina, instituigdo publica localizada no municipio
de Florianopolis.

Participaram onze adolescentes na faixa etaria de 12 a 17 anos,
com diagndstico de doenga cronica, internados ou que realizavam
acompanhamento ambulatorial, no periodo de marco a junho de 2009.

Nao foi feita op¢do prévia por algum tipo especifico de doenca
como critério de inclusdo na pesquisa, visto que o objetivo da mesma
consistiu em buscar compreender os significados construidos por
adolescentes em relacdo a vivéncia de uma doenca cronica,
independente do tipo de patologia.
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Os adolescentes participantes da pesquisa sdo procedentes da
Grande Florianopolis e cidades do interior do estado de Santa Catarina,
sendo oito do sexo feminino e trés do sexo masculino, com os seguintes
diagndsticos: artrite reumatoide juvenil, lGpus eritematoso sistémico,
distarbio de crescimento, anemia falciforme, diabetes Melitus tipo 1 e
doenga celiaca.

A coleta de dados se deu por meio de entrevistas individuais
semi-estruturadas, contando com a presenca apenas da
pesquisadora/entrevistadora e do adolescente participante. O local para a
realizacdo das entrevistas foi na propria instituicdo, sendo garantidos a
privacidade e o sigilo.

A entrevista constou de duas partes: a primeira, de identificagéo e
a segunda, das questdes norteadoras. No presente recorte serdo
abordadas as idéias referentes a questdo: Como vocé se sente em relacéo
a sua doenca? Abordando o relacionamento familiar/ amigos/colegas e
a convivéncia com as hospitalizagdes.

As entrevistas foram gravadas em arquivo mp3 e, posteriormente,
foi feita a transcricdo preservando a veracidade dos depoimentos
obtidos.

Para o tratamento e interpretacdo dos dados utilizou-se o
Discurso do Sujeito Coletivo, de Lefévre e Lefevre, que se constitui em
uma técnica de pesquisa qualitativa criada para fazer uma coletividade
falar como se fosse um sé individuo. Este Discurso é formado pela
reunido das Expressdes Chaves referentes as ldéias Centrais (IC) de
sentido semelhante ou complementar, e redigido na primeira pessoa do
singular, sendo que o “eu” representa um pensamento que apesar de
expresso numa forma individualizada é socialmente compartilhado,
traduzindo melhor a natureza do pensamento coletivo®.

Todas as fases desta pesquisa foram fundamentadas na resolucéo
196/96 do Conselho Nacional de Salde, e sua execucao se deu somente
ap6s apreciacio e aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica e Pesquisa
com Seres Humanos das instituicdes envolvidas, sob o namero 375/08.

A autorizagdo para participacdo no estudo foi obtida pelo
esclarecimento e assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido pelo representante legal do adolescente, sem suspenséo do
direito de informacdo do mesmo, como define a lei 196/96 no que tange
as pesquisas envolvendo adolescentes, garantindo a prote¢do a sua
vulnerabilidade e incapacidade legalmente definidas. A autorizagéo foi
obtida apds convite informal e apresentacdo prévia do projeto de
pesquisa.



101

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados revelaram que os limites impostos pela cronicidade
conturbam ou dificultam a convivéncia, levando a relagGes conflituosos
com a familia e os amigos. Este adolescente convive, ainda, com
multiplas hospitalizagdes que o separam do convivio com seus
familiares, amigos e colegas, afastando-o de suas atividades.

Os limites impostos pela cronicidade dificultam a convivéncia.

Quadro 1 - Idéias centrais

Tem coisas que nao posso fazer
devido a preocupagdo de meus pais
com a minha doenca.

N&o posso fazer a mesma coisa que
0s outros, isso dificulta meu
convivio.

Minha mé&e se preocupa, mas saio

Nunca discuti com a minha mae, ela

me explica porque eu ndo posso, eu
entendo.

com meus amigos, ela ndo consegue
me controlar.

Ja discuti muito, hoje procuro
conversar.

A vivéncia de uma doenca com caracteristicas de cronicidade
assume importancia relevante quando vivenciada durante a
adolescéncia, pois as limitacbes advindas da mesma interferem
diretamente na busca pela identidade prdpria, sendo que a independéncia
progressiva deste adolescente pode ser afetada®, levando a exacerbagio
de conflitos ja existentes entre pais e filhos nesta fase®.

Durante a adolescéncia ocorre uma transformacdo do sistema
familiar, sendo necessérias adaptagdes na estrutura e organizagdo desta
familia, que de protetora passa a assumir a funcdo de preparadora do
adolescente™. No caso das familias com adolescentes portadores de
doenca crbnica este processo é particularmente dificil, pois os pais
precisam estar atentos para que sua preocupacdo ndo se transforme em
superprotecdo. E claro que seus cuidados sdo importantes, porém o
adolescente também precisa desenvolver sua autonomia.

Os pais sentem-se preocupados e temem pela seguranca do
adolescente. O medo constante em relagdo as complicacdes,
descompensagdes e situacOes prejudiciais que podem acontecer ao
adolescente quando ele se encontra fora de casa e, portanto, longe do
cuidado dos pais, reflete-se na proibicéo e na imposicéo de limites.
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IC - Tem coisas que ndo posso fazer devido & preocupacdo de meus
pais com minha doenga.

Tem as vezes que eu ndo posso sair pra longe, a minha mée tem medo
que aconteca alguma coisa, ai ela ndo deixa [..] mesmo sabendo que
meus amigos e namorado me conhecem e sabem da minha doenca e séo
responsaveis. Antes eu podia ir pra tudo quanto é lugar, ficava na casa
dos outros, tudo, agora ja é mais dificil por causa da preocupacédo dela
de eu passar mal [...] ou alguma coisa assim [...] porque se acontecer
alguma coisa comigo ninguém vai saber como cuidar. Eu s6 dormia na
casa da minha vizinha, porque a mae dela era enfermeira, depois nunca
mais. Se a gente combina uma coisa assim eu nunca posso ir, ou eu
posso e tenho que vir embora antes, no melhor da festa.

O adolescente sente-se triste por ndo poder fazer as coisas que
fazia antes de sua doenga. Ao comparar-se com seus amigos, percebe-se
diferente devido as restricbes e limitagdes impostas. Assim, a doenca é
vista como algo ruim e que o priva de desfrutar das atividades cotidianas
de sua vida como uma pessoa normal. Ela limita sua participacdo nas
atividades com o grupo e dificulta seu convivio social.

IC - N&o posso fazer a mesma coisa que 0s outros, isso dificulta meu
convivio.

As minhas irmds podem fazer as coisas e eu ndo. Meus amigos podem
fazer mais coisas, qualquer lugar que eles vao, as vezes ndo da pra eu
ir. Tem bastante coisa que ndo da de fazer. Se eu ndo tivesse esses
problemas seria mais facil as coisas. Ir num lugar seria mais facil de eu
ir, conviver com o0s amigos também [...], por exemplo, tem passeio do
colégio [...] se é um dia ainda d&, mas se for pra ficar varios dias ai j&
fica dificil. Tem que passar protetor, sair do sol [...] & noite eu também
nao posso sair, por causa do sereno [...], e também agora eu néo tenho
muita forca, canso muito rapido. Antes de tudo isso eu saia mais [...]
agora néo da, tudo tem horério ou ndo pode.

Os amigos e colegas assumem um papel muito importante na vida
do adolescente. O senso de identidade de grupo €é essencial no
desenvolvimento da identidade prdpria e o fato de pertencer a um grupo,
além de gerar status, também ajuda o adolescente a definir as diferencas
entre ele e seus pais, pois 0 grupo tem estilo e gostos préprios que
refletem uma cultura exclusiva. Este mesmo grupo é ainda o lugar em
que eles se apdiam buscando a afirmacéo e a valoriza¢do que necessitam
para superar seus temores e desenvolver a auto—confian(;a(l).
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O adolescente com doencga cronica pode sentir-se excluido e
diferente dos demais por ndo poder fazer as mesmas coisas que eles. O
fato de ndo poder participar, ou ter uma participacdo limitada nas
atividades junto ao grupo, causa sofrimento e dificulta o enfrentamento
e 0 processo de aceitacdo da doenca. A necessidade de pertencer é algo
comum a todo ser humano e apresenta-se ainda com maior intensidade
no adolescente. E a relagdo com o grupo que determina a vida social, dai
a importancia da participagdo em um todo, por meio dos encontros, das
situacBes e experiéncias vivenciadas no grupo ao qual o adolescente
pertence.

Com tantas limitacBes, este adolescente tenta, em algum
momento, quebrar as regras, como forma de exercer algum controle
sobre sua vida e garantir seu lugar no grupo. A manutengdo de sua
autonomia minimiza a angustia criada com a doenca e 0 medo do
desconhecido®.

IC - Minha mée se preocupa, mas saio com meus amigos. Ela néo
consegue me controlar.

Minha mée até ja acostumou. Eu digo pra ela que eu vou no ginasio
jogar bola, ela diz: “quer ver o dia que tu der um trogo 14, eu ndo vou
mover um pé.” Ela me aconselha, diz o que pode, [...]. Eu saio depois
da aula pra ficar um pouco com meus amigos [...] dai quando eu vejo,
ja passou o tempo e eu perdi o 6nibus. Quando eu chego em casa a mée
fala “A essa hora?”” Eu ja digo ““nem vem me perturbar ndo”[..] E, a
minha mée tem uma certa preocupacdo por causa da minha doenca
[..]ela diz:” leva o teu moletom porque tu ndo pode pegar friagem [...] e
volta cedo”, mas eu ndo faco (risos) ela até tenta! SO que eu ndo
consigo. Eu levo o moletom, mas néo consigo voltar cedo.

Para garantir sua insercdo no grupo, o adolescente precisa ser
igual, ou seja, agir da mesma maneira que seus amigos, pois no grupo
todos sdo iguais e seguem as mesmas regras. A necessidade, tanto de
auto-afirmacdo perante os pais quanto de aceitacdo e igualdade perante o
grupo, pode levar este adolescente a assumir comportamentos que
representam sérios riscos a sua salde, numa tentativa de desafiar a
doenca e até a propria morte, e de preservar um sentimento de
normalidade com os colegas™*?.

A reacdo a imposi¢do de limites ira depender do contexto em que
cada adolescente esta inserido, suas relagdes familiares e seu nivel de
amadurecimento. A presenga constante do didlogo é de fundamental
importancia, pois o adolescente quer e precisa expor suas opinifes e
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sentimentos. E quando lhe é dada a oportunidade de participar das
decisoes, explicando-lhe os motivos e o porqué das preocupacdes, torna-
se mais facil obter sua colaborag&o.

IC - Nunca discuti com a minha mae. Ela me explica porque que
n&o posso, eu entendo.

Eu nunca discuti com a mée por causa disso. Ela me explica porque que
eu nao posso, ai eu entendo. Por exemplo, se a glicemia baixa ela tem
medo, ent&o prefere que eu fique em casa, também prefiro por enquanto
assim, enquanto eu ndo tenho muita responsabilidade.

O tempo de convivéncia, maior conhecimento da doenga e
continuo amadurecimento também ampliam a consciéncia e capacidade
de compreensdo deste adolescente, facilitando o enfrentamento da
doenga e o convivio com suas implicaces.

IC - Ja discuti muito. Hoje procuro conversar

Eu ja discuti muito, jA briguei muito por causa disso. Hoje procuro
conversar, pois sei que meu emocional [..] se fico nervosa ou
estressada ja passo mal, a mesma coisa acontece se fico muito triste™.

O autoconhecimento adquirido através do tempo de convivéncia
com a doenca ensina o adolescente a lidar com suas emog¢des de maneira
mais efetiva e a evitar situacdes que possam prejudicar sua satde, sendo
um fator positivo em seu enfrentamento.

A CRONICIDADE LEVA A RELACOES CONFLITUAIS COM A
FAMILIA E OS AMIGOS

Quadro 2 - Idéias centrais

Converso pouco com
meus pais, nao sei por
que, acho que tenho
vergonha.

Com meu pai eu ndo
converso.

Quando fico triste ou
com raiva vou pro
computador e esquego
tudo.

Converso mais com
minhas irmas, meus
amigos e meu

Converso pouco com
meus amigos.

Guardo pra mim, ndo
consigo falar.
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namorado, pois eles me
entendem melhor que

meus pais.
Fico com raiva quando Sé converso com Converso com
as pessoas ficam amigos realmente familiares que tem a
perguntando o que préximos. mesma doenca.
tenho.

Acha que é “um peso”
na vida dos pais.

A busca do adolescente por autoafirmacdo envolve tentativas
frequentes de transgressdo e de quebra da tradicdo imposta pela
familia'®, e o fato de exporem suas fragilidades e medos aos pais pode
representar um obstaculo a conquista de sua independéncia. Por outro
lado, seus pais também sentem que ndo sdo mais necessarios. Outro
fator que pode colaborar para o afastamento entre eles diz respeito ao
pouco tempo que passam juntos devido ao trabalho dos pais e outros
compromissos. Seja qual for o motivo, foi perceptivel, nas expressdes e
gestos dos adolescentes entrevistados, que eles sofrem com o
distanciamento em relacdo aos pais e possuem dificuldades em lidar
com as novas emocdes e situagdes de seu cotidiano.

IC - Converso pouco com meus pais, ndo sei por que, acho que
tenho vergonha.

As vezes converso com a minha mae, mas é bem dificil [choro] [...] ndo
sei, eu ndo converso muito com meus pais [...] eles sempre trabalham
também [...] tenho vergonha de conversar com eles, sei la
[envergonhada], eu converso bastante com as minhas amigas sobre
isso, mais do que com a minha mée [...] com a minha irma eu converso
mais, com as minhas primas, mas a minha mde conversa bastante
comigo, assim por tudo que eu ja passei, né, que eu me cuido bastante,
essas coisas de mée.

A figura da mée foi mais destacada como apoio e referéncia,
enguanto que com o pai pareceu ser mais dificil compartilhar
sentimentos e percepgdes, existindo um distanciamento maior de idéias
e pensamentos.

IC - Com meu pai eu ndo converso.
[...] ndo converso muito sobre isso, principalmente com o pai [...] ndo
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sei [...]é diferente, com a mae é mais facil, com o pai eu ndo consigo
falar. Nao é que da medo, mas é estranho conversar sobre coisas que...
ai é dificil falar com meu pai, eu falo com a minha mée.

IC - Quando fico triste ou com raiva vou pro computador e esquego
tudo.

Vou pro computador e esqueco tudo [...], fico no Orkut e no MSN. Vou
fazer outras coisas, ver fotos [...] em cinco minutos eu esqueco tudo, dai
a raiva passa [...]. O pai [...] reclama quando eu digo que me acalma,
me desestressa, ele diz que s6 tem bobica, s6 tem coisa ruim.

Na adolescéncia, tanto os amigos quanto os pais representam
fontes de apoio. No entanto, sdo vistos de forma diferenciada, sendo que
0s pares destacam-se como fontes mais importantes de companheirismo
e apoio emocional que os familiares®?. Os adolescentes sentem-se mais
a vontade com amigos da mesma idade, com gostos e idéias
semelhantes, e que por isso conseguem entender melhor seus
sentimentos e afli¢cdes. Além disso, estes adolescentes sentem-se menos
cobrados quando estdo entre o grupo.

IC - Converso mais com minhas irmds, meus amigos e meu
namorado, pois eles me entendem melhor que 0s meus pais.

Eu tenho um casal de amigos [...] e meu namorado [...] eles tém aquela
consciéncia, isso € bom, porque ja me sinto muito cobrada [...], é a
mae, 0 médico, a enfermeira. Com 0s meus amigos é mais tranqilo,
eles me cobram, mas também me déo a opgéo da escolha [...] eles me
entendem. Também é assim com as minhas irmas, elas me entendem. A
minha mée ja da bronca. A gente tem idéias diferentes, ai eu penso de
um jeito e ela pensa de outro, e acha que o jeito dela tem que ser o certo
pra mim, eu acho que ndo, acho que o meu jeito é o certo pra mim, ai
acaba sempre discutindo, mas depois a gente conversa e se entende.

Por outro lado, o fato de ndo se abrirem com amigos e de nédo
conseguirem expor seus sentimentos pode refletir uma dificuldade
prépria em aceitar a doenca. Nesta situacdo o adolescente pode sentir-se
revoltado e evitar falar sobre assuntos desagradaveis ou tristes, ligados a
doenca. Assim, deixa de compartilhar seus medos, duvidas e
preocupacdes como forma de evitar mais sofrimento®?.

IC - Converso pouco com meus amigos.
N&o converso com minhas amigas sobre a doenca, converso sobre
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outras coisas. Sobre a doenca eu converso bem pouco, porque nunca
tem muito assunto, assim, pra falar sobre isso [...] acho que néo sinto
falta, porque eu converso sobre outras coisas.

IC - Guardo pra mim, ndo consigo falar.

[...] Eu guardo pra mim, ndo falo, eu sei que isso € pior, mas ndo
consigo falar, nem com as minhas amigas, eu tenho o habito de guardar
tudo pra mim. Sé que eu me estresso, dai.

O adolescente pode, ainda, assumir um comportamento agressivo,
demonstrando raiva ao ser questionado sobre sua salde. Ele interpreta a
preocupacdo das pessoas como algo excessivo, e isso 0 incomoda, pois
faz com que sua doenca seja constantemente lembrada, levando-o a se
sentir diferente dos demais. A doenca leva, ainda, a perda de parte da
similaridade entre os amigos, fator considerado de suma importancia nas
amizades entre adolescentes®”.

IC - Fico com raiva quando as pessoas ficam perguntando o que eu
tenho.

As vezes a pessoa fala “ O que tu tens?”” Me da vontade de quebrar
tudo, vé que tu ta l4 e ainda pergunta o que tu tens![...] As vezes é uma
pessoa que nunca falou comigo, ai vem e pergunta o que eu tenho. Dai
0S outros se preocupam sem acontecer nada [...]. 1sso incomoda, sei
gue ndo é uma coisa ruim, mas ai toda hora eles ficam perguntando.

As amizades na adolescéncia possuem uma hierarquizagdo, o
adolescente se abre com aquele amigo em quem confia e com o qual
sente-se a vontade para compartilhar informacdes relativas a sua doenca.
S&o amigos que demonstram companheirismo e confianca, apoiando-o
nos momentos de dificuldades e agravamento da doenca.

IC - S6 converso com amigos realmente proximos.

Os que ndo sdo chegados ndo sabem [...] ndo faco questdo[...].Amiga
mesmo, com quem eu converso s tenho uma, duas, que realmente me
ajudam com a doenca. O resto ndo ta nem ail...]

Além disso, o adolescente teme pelo preconceito e pela exclusdo
dos colegas, preferindo ndo revelar-lhes  informagbes de seu
diagndstico.

O fato de o adolescente ter familiares com o mesmo problema de
salide que o seu, foi colocado como um ponto positivo e que auxilia no
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enfrentamento da doenca. A troca de experiéncias com outras pessoas
que possuam a mesma doenca e dificuldades semelhantes contribui de
maneira significativa para a mudanga de comportamento necesséria ao
processo de adaptacéo a doenca cronica®

IC — Converso com familiares que tém a mesma doenga.

[...] o fato da mae também ter é bom pra mim, me ajuda [...] minha vé e
tia também, agora meu primo também. Eu converso[...] com a vO que
também tem, ai ela d& uns conselhos bons [...]

O adolescente percebe que a existéncia de sua doencga afeta
também seus pais, trazendo-lhes preocupacdo e sofrimento. Ele se sente
culpado por tomar o tempo dos pais e se v& como um problema em suas
vidas por precisar, devido a sua doenca, de cuidados diferenciados e que
envolvem tanto a dimenséo subjetiva quanto material.

Os gastos financeiros que a doenga imp&e a familia, envolvendo a
realizacdo de exames e a necessidade do uso de medicamentos e dietas
especiais, entre outros, representam motivo de grande preocupacao para
este adolescente. Além disso, ele sofre ao perceber a sobrecarga materna
e culpa-se por ser o causador de tantos problemas.

IC - Acha que é um peso na vida dos pais.

Eu ndo choro na frente da minha familia, ndo gosto [...] eles ja tém os
problemas deles, ainda tém que se preocupar comigo, se eu choro [...]
ela ja comega a chorar, dai eu ndo aguento [...].Ela [a m&e] sempre
pergunta como t4, se eu td sentindo alguma coisa [...] no meio da noite
ela me acorda pra ver se ta tudo bem, [...] tem que dar mais atencéo
[...] se ndo tivesse a doenca ela n&o iria precisar dar tanta atencéo [...].
Ela tem muito trabalho por causa disso. Sabe, as vezes eu penso que eu
ndo queria nem existir, porque eu dou muito trabalho pra minha mae.
Ela gasta muito dinheiro comigo. Eu acho que ela tem muito gasto com
as coisas que eu preciso.

Esta situagdo traz conflitos internos ao adolescente e pode fazer
com que ele evite compartilhar seus medos e dificuldades com os pais,
para ndo lhes causar mais preocupacoes.
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CONVIVENDO COM AS MULTIPLAS HOSPITALIZAGOES

Quadro 3 - Idéias centrais

A saudade da familia. A preocupacdo com a vida dos pais.
A falta de atividades no hospital. As lembrancas ruins.

A familiaridade com o setor de A seguranca.

internacéo.

A hospitalizacdo permeia 0s processos de crescimento e
desenvolvimento dos adolescentes portadores de doencgas crénicas,
modificando em maior ou menor grau seu cotidiano e separando-os do
convivio com seus familiares e seu ambiente®.

O fato de ficarem longe da familia e de sua casa foi trazido como
algo causador de sentimentos como tristeza e Odio. Para eles, a
hospitalizagdo representa um momento de sofrimento, onde precisam
conviver com a saudade por estarem afastados de seus familiares.
Sentem-se ftristes, ainda, por saberem da necessidade de futuras
hospitalizagBes devido ao caréter cronico de sua doenca.

IC - A saudade da familia

Eu odeio, porque eu tenho que ficar longe da minha familia [...] ndo
gosto de ficar longe de casa. Na real, familia pra mim é tudo, néo
consigo viver sem eles, to com saudades. Eu sei que de vez em quando
eu vou precisar ficar internado, isso me deixa triste. O meu pai fica
comigo, mas ndo da pra minha familia vir visitar porque é longe, né,
além disso, eu ndo gosto de ficar em hospital, quem é que gosta, né?
(risos).

Desde 1990, quando entrou em vigor o Estatuto da Crianga e do
Adolescente®®, garantiu-se como direito dos mesmos que as instituicées
de atendimento & salde proporcionassem condi¢des para a permanéncia
em tempo integral de um dos pais ou do responsavel, no caso de
internacdo da crianca e do adolescente. Porém, em algumas situacdes, 0s
pais possuem dificuldades em permanecer como acompanhante em
tempo integral, seja pela impossibilidade de se ausentarem do emprego,
ou ainda pela necessidade de cuidar de outros filhos menores que se
encontram em casa. Mesmo quando permanecem com um
acompanhante durante todo o processo de hospitalizagdo, estes
adolescentes referem sentir falta de seus outros familiares e de sua casa.




110

E fato que na adolescéncia ocorrem mudancas no relacionamento
entre pais e filhos. O adolescente busca por sua independéncia e
identidade prépria. No entanto, os adolescentes que vivenciam uma
doenca crbnica, podem ser menos voltados para o futuro e menos
independentes que seus colegas da mesma faixa etaria®. Neste contexto,
a hospitalizagdo representa um estressor a mais, pois o adolescente
encontra-se fragilizado por diversos motivos. Normalmente, esta
vivenciando um momento de exacerbacdo de sua doenca, em um
ambiente estranho e rodeado por pessoas desconhecidas, onde se vé
exposto a situagbes que muitas vezes fogem ao seu controle.
Sentimentos como medo, inseguranga e incerteza o tornam vulneravel
emocionalmente, reforcando a necessidade da presenca de seus
familiares. Nos depoimentos foi possivel perceber que a familia ainda
se constitui como um alicerce para este adolescente, representando seu
porto seguro e ajudando-o no enfrentamento de situacdes dificeis.

O adolescente deseja estar junto de seus familiares e, durante a
hospitalizagdo, demonstra sua fragilidade emocional por meio da
necessidade da presenca materna ou de alguma pessoa significativa™.
No entanto, este mesmo adolescente também se mostra preocupado com
as alteracBes que sua hospitalizacdo possa estar causando nas relagoes e
no cotidiano de sua familia. Ao mesmo tempo em que deseja e precisa
da companhia de seus pais, também se sente culpado e sofre por estar
causando o afastamento entre eles.

IC - A preocupacdo com a vida dos pais fora do hospital.

Meu pai que esta ficando comigo. Desde que a gente veio pra ca ele
ainda ndo voltou para casa. Até a minha madrasta fez o aniversario
dela sozinha.

Quando este sentimento de culpa se faz presente, ele pode
representar um fardo a mais no enfrentamento da hospitalizagao.

Outro aspecto que merece atengdo especial diz respeito ao
preparo do ambiente hospitalar para receber este adolescente, visto que
0s mesmos deixam claro a sua insatisfacdo com relacdo a falta de
possibilidades de lazer durante a hospitalizag&o.

A maioria das instituicGes hospitalares ndo possui infraestrutura
fisica para receber o adolescente, sendo ele hospitalizado em
enfermarias pediatricas ou de adultos, acarretando dificuldades maiores
de aceitacdo por ndo se sentirem adaptados a este cenario"”. Assim, a
distancia entre o ambiente que o jovem deseja e 0 que Ihe é oferecido
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pelo hospital pode tornar mais dificultoso seu enfrentamento durante a
hospitalizagao™.

IC - A falta de atividades no hospital

Cansada, mas é cansada de ndo fazer nada, porque sempre que eu td
em casa eu t6 fazendo alguma coisa [..] aqui ndo tem nada pra fazer,
gue eu goste, assim, tem la os brinquedos, mas coisa que eu goste de
fazer ndo tem. Por isso que eu acho que a minha diabetes t4 dando alta,
porque eu fico estressada que ndo tem nada pra mim fazer. Ai eu fico
muito parada e acaba dando alta.

O adolescente sente-se isolado e limitado em suas atividades,
sendo particularmente preocupante, aqui, o fato dele trazer o cansago
por ndo fazer nada como um fator causador de estresse e que interfere
diretamente e de forma negativa no controle de sua doenca. Os pais
também expressam claramente o fato de ndo haver um espago especifico
para os adolescentes na Unidade de Internacdo, e a influéncia disto na
situacdo de seu filho, destacando ainda o quanto as atividades de lazer
podem ser importantes para auxilid-los a conviver com a angustia e
extravasar seus medos e ansiedades®.

Neste contexto, se faz urgente a criacdo de alternativas que
proporcionem envolvimento dos adolescentes durante seu processo de
hospitalizagdo e preencham parte do vazio deixado pelo afastamento
destes em relacdo ao seu ambiente social.

A necessidade de hospitalizacdo do adolescente pode causar
perplexidade e assustar tanto o adolescente quanto sua familia, ja que a
fase da adolescéncia é considerada como uma das mais saudaveis no
ciclo da vida humana™®.

As vivéncias e, consequentemente, as lembrangas que o
adolescente tem de suas hospitalizagfes muitas vezes sdo permeadas por
sentimentos de dor e medo. Ele sente-se ameacado pela doenca, pelo
gue possa vir a acontecer e pela possibilidade da morte. Na maioria das
vezes, a necessidade de hospitalizagdo surge durante o momento de
agudizacdo da doenga, sendo necessario 0 uso da tecnologia disponivel
no ambiente hospitalar. E neste momento que o adolescente se defronta
com a realidade de sua doenga e teme pelas possibilidades de desfecho.
Aqui, o hospital constitui o lugar em que ele é reconhecido e onde ele
mesmo se reconhece como doente, possuindo o carater de ameaca, por
trazer em si a determinagéo da doenca e a possibilidade da morte™*.

A hospitalizagdo traz para a realidade deste adolescente o0s
procedimentos hospitalares, o uso de equipamentos, a limitacdo no leito
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e 0 medo da imagem corporal alterada. Todos estes fatores modificam o
sentimento de controle e poder em um momento no qual o adolescente
busca por sua identidade prdpria, 0 que o torna particularmente
vulneravel ao estresse da doenca e da hospitalizacio™®.

IC - As lembrancas ruins

No inicio, a primeira vez, assim, eu fiquei muito espantada, mas depois,
na segunda vez, depois do diagnoéstico, eu fiquei mais espantada ainda,
porque eu fiquei com cinco soros e com mascara de oxigénio, entdo a
pior de todas foi essa.

Como se percebe, os significados atribuidos ao cotidiano da
hospitalizagdo e expressos nas falas refletem sentimentos e sensagdes
desagradaveis. No entanto, estes mesmos significados também podem
ser manipulados e modificados a partir do processo de interacdo do
adolescente com o ambiente no qual esta inserido.

Ao conviver com uma doenca que exige hospitalizacGes
frequentes, o adolescente passa a se familiarizar com este ambiente. Este
sentimento faz-se ainda mais presente quando suas hospitalizacBes
ocorrem sempre em uma mesma unidade. Neste caso, 0 adolescente
constréi um novo significado para sua hospitalizacdo, por meio da
interacdo com o ambiente e com as pessoas que nele atuam.

IC - A familiaridade com o setor de internacao
Eu me sinto como se eu estivesse em casa, né, ja conhego todo mundo,
dai, ja é mais facil.

Outro significado positivo surge quando o adolescente passa a
perceber o hospital como um ambiente de cuidado, onde ira realizar seu
tratamento e receber os cuidados necessarios a recuperagao de sua
salide. Entdo, a hospitalizacdo passa a ter o significado de possibilidades
de tratamento e cura®*".

IC - A seguranca

Eu gosto, me sinto bem melhor, eu me sinto mais segura. No comeco
tava com mais medo, agora que ja sabem o que é e tao tratando, eu td
mais tranquilo.

Estes novos significados tornam mais facil a vivéncia da
hospitalizagdo, pois a dimensdo da experiéncia faz com que cada ato
tenha um componente novo, acrescentado tanto pelo individuo que o
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vivencia quanto pelo momento especifico em que ele acontece, ou seja,
cada vez que se repete uma experiéncia, ela traz elementos novos®®.

CONSIDERACOES FINAIS

A vivéncia de uma doenca crénica durante a adolescéncia afeta a
maneira como o adolescente relaciona-se consigo mesmo e com 0s
outros. As diferencas e as limitacGes decorrentes da doenca exigem
atitudes que muitas vezes sdo incompativeis com esta fase da vida,
trazendo situacgdes de conflito.

A preocupacdo dos pais muitas vezes constitui motivo de
angustia e descontentamento para o adolescente, visto que interfere
diretamente em sua liberdade, limitando a participagdo nos programas e
encontros com o0s amigos. Durante a adolescéncia, ocorre o0
desenvolvimento progressivo da autonomia e a conquista gradual da
independéncia, porém este é um processo especialmente delicado no
caso dos adolescentes com uma doenga cronica. O nivel de
amadurecimento deste adolescente e a qualidade da relagdo familiar séo
fundamentais para um melhor enfrentamento da doenga e de suas
repercussdes. O sentimento de incompreensdo por parte do adolescente
em relagdo aos pais, assim como a dificuldade em conversar com eles,
determina conflitos familiares e leva a um distanciamento cada vez
maior entre pais e filhos. O didlogo deve permear o enfrentamento das
situacdes vivenciadas pelo adolescente com doenca crbnica, sendo de
grande importancia a orientacdo dos pais e da familia quanto a
abordagem deste adolescente.

A convivéncia com multiplas hospitalizacbes faz parte do
cotidiano dos adolescentes portadores de doenca cronica. O afastamento
de seu ambiente e de sua rotina diaria, assim como a separagdo das
pessoas significativas do seu convivio, trazem sentimentos de tristeza,
saudade e medo. No entanto, o periodo de hospitalizacdo também pode
assumir significados positivos como salde, fortalecimento, seguranga,
aprendizado e superagdo. Sao as situacOes e interagdes vivenciadas no
ambiente hospitalar que irdo possibilitar, ou ndo, a ressignificacdo da
hospitalizagdo.

Os profissionais de salde que prestam assisténcia a este
adolescente sdo fundamentais em seu processo de adaptacdo as
limitagBes impostas pela doenca. Cuidar do adolescente com doenga
crbnica envolve uma diversidade de fatores e exige conhecimento e
sensibilidade frente as suas percepc¢des e expectativas, de forma que se
consiga identificar ndo s6 suas necessidades fisicas, como também
emocionais, psicoldgicas e sociais.
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O cuidado no ambiente hospitalar precisa ultrapassar o tratamento
da doenca e considerar os significados que o adolescente possui sobre a
vivéncia da hospitalizacdo, uma vez que esses significados irdo interferir
diretamente em sua adaptacdo ao setor de internacdo, bem como em sua
resposta e adesdo ao tratamento.

A assisténcia hospitalar a este adolescente precisa ser seriamente
repensada e, para que possamos propor intervencoes realmente eficazes
a esta clientela, se faz necessario conhecer as particularidades deste
periodo da vida e os significados atribuidos & experiéncia do
adoecimento. As rotinas hospitalares rigidas devem ser reorganizadas,
de maneira a preservar o0 maximo grau possivel de autonomia do
adolescente. A enfermagem deve assegurar seu acesso ao lazer e a
manutencdo do vinculo com seu ambiente externo, flexibilizando os
momentos de contato com amigos e pessoas significativas ao seu
convivio, e propondo a realizacdo de atividades que estimulem sua
participagdo e envolvimento. O adolescente deve ter espaco para se
expressar, sendo de fundamental importancia o conhecimento de suas
expectativas quanto & hospitaliza¢do. O profissional deve buscar saber o
que este adolescente gosta de fazer, de forma a proporcionar ou
favorecer a realizacdo de atividades que contribuam para uma vivéncia
positiva do periodo de hospitalizac&o.

A equipe de enfermagem, por estar envolvida diretamente com o
cuidado, tem a possibilidade de construir uma relagdo mais proxima
com este adolescente, proporcionando o compartilhamento de
experiéncias e conhecimentos, possibilitando a construcdo e
reconstrucdo de significados, partindo dos saberes trazidos pelo préprio
adolescente e envolvendo a familia, para entdo propor um cuidado mais
aderente as suas necessidades e ajuda-lo efetivamente no enfrentamento
de sua doenca.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A realizacdo desta pesquisa possibilitou maior aproximagao com
0 adolescente, bem como o conhecimento da complexidade de fatores
gue permeiam esta etapa da vida, onde um “turbilhdo” de sentimentos e
sensacOes desconhecidas invadem a mente destes seres. As novas e
constantes descobertas ocorrem a cada dia, e aprender a lidar com elas €
uma tarefa que exige grande esforgo e que sé pode ser verdadeiramente
compreendida em uma relagdo de empatia, considerando a singularidade
deste ser e seu constante processo de interagdo com o ambiente. E
preciso estar atento, buscando enxergar o ndo dito, aquilo que se
encontra por traz do comportamento e das acdes expressas, parar e sentir
0 que se passa com o0 adolescente é requisito indispensavel na busca pela
compreensdo e identificacdo de suas fragilidades e potencialidades.

Durante o desenvolver desta trajetoria, especialmente nos
momentos de contato mais proximo com estes adolescentes, vivenciados
durante as entrevistas, foi inevitavel voltar no tempo e reviver também a
minha adolescéncia. Os depoimentos mostraram que esses adolescentes
tém muito que dizer e compartilhar, e que desejam ser ouvidos e ter seus
sentimentos reconhecidos e valorizados, reforcando a importancia da
escuta sensivel e da empatia no processo de interagao.

As leituras realizadas sobre a adolescéncia reforcaram minha
concepgdo de que este periodo possui extrema relevancia na construcéo
do ser em seu mundo. E justamente nesta etapa que ocorre o
desenvolvimento e a formagdo da identidade propria. O caminho
percorrido pelo adolescente na busca por seu espaco é permeado e
influenciado por inUmeras caracteristicas préprias desta fase da vida,
entre as quais assumem relevancia: a busca por independéncia e o
progressivo processo de separacao dos pais, a supervalorizagédo do grupo
e a forte necessidade de ser igual para ser aceito, o desenvolvimento do
pensamento abstrato e a conseqilente contestacdo de valores, o desejo de
auto-afirmacdo, a onipoténcia e a idéia de indestrutibilidade, bem como
a vivéncia singular do tempo e o imediatismo.Além disso, esta fase é
crucial para o desenvolvimento da autoconfianga e da auto-estima.

Este conhecimento permite o entendimento da adolescéncia como
um periodo de “crise”, onde transformacbes geram conflitos que, por
sua vez, precisam ser enfrentados com vistas ao crescimento e
desenvolvimento continuo. A vivéncia de uma doenca cronica neste
contexto possui significado singular, obrigando o adolescente a fazer um
caminho contrario aquele normalmente trilhado nesta fase. A doenca
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traz para o seu cotidiano sentimento de raiva, tristeza, revolta e fracasso.
As limitacGes e restricOes se refletem nas mais diversas areas de sua
vida e exigem adaptacfes que, por vezes, representam verdadeiros
obstaculos ao exercicio de ser adolescente. O impulso caracteristico
deste periodo precisa ser contido e o convivio com as responsabilidades,
cobrancas e exigéncias decorrentes da doenca acaba, muitas vezes, por
acelerar o processo de maturidade na adolescéncia, aspecto este que se
mostrou relevante nos depoimentos presentes nesta pesquisa. Estes
adolescentes convivem ainda com a vergonha, medo do preconceito e
isolamento, aspectos estes que interferem de forma negativa em sua
auto-estima. O sentimento de “ser diferente” é marcante em suas vidas e
pode representar um risco, uma vez que atitudes perigosas podem ser
tomadas na tentativa de desafiar a doenca e resgatar a “normalidade”.

A ocorréncia da hospitalizagdo representa um dos momentos mais
criticos no convivio com a doenca cronica. E no ambiente hospitalar que
este adolescente se depara com a realidade de sua doenca e teme por seu
futuro. Ele sente-se fragilizado e sofre ao ser separado de seus familiares
e amigos, tendo que se adequar a um ambiente com rotinas pré-
estabelecidas e que muitas vezes ndo favorecem uma vivéncia positiva
do processo de hospitalizacao.

Os profissionais de enfermagem que prestam cuidado a estes
adolescentes devem levar em conta a “bagagem” e o conhecimento
prévio trazido pelo mesmo, suas crencas, valores e expectativas,
considerando sempre o contexto no qual ele encontra-se inserido, visto
gque o mesmo possui influéncia direta em suas agdes. A assisténcia
hospitalar deve ultrapassar o tratamento exclusivo da doenga, olhando
para além desta, enxergando assim a presenca do adolescente com todas
as suas diversidades e particularidades. O enfrentamento do periodo de
hospitalizagdo pode ser facilitado através da presenca do profissional
junto a este adolescente, encorajando o compartilhamento de sensacdes
e sentimentos através do didlogo e da escuta sensivel.

O periodo de internacdo deve ser visto como um momento
propicio para que nés profissionais possamos estabelecer uma relacdo de
ajuda com este adolescente e sua familia, atuando ndo s6 na
recuperacao, como também na prevencdo e promocao de sua saude.

Outro aspecto de fundamental importancia neste contexto e que
deve ser resgatado diz respeito ao papel da escola, a institui¢do escolar
representa um espaco de constituicdo e referéncia de identidade para o
adolescente, onde ocorrerd grande parte de seu desenvolvimento e
formacdo. O adolescente com doenga cronica necessita de um ambiente
que proporcione condicfes favoraveis ao seu aprendizado, a interacdo
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com o meio escolar no qual ele se encontra inserido é determinante para
o desenvolvimento da aprendizagem. E preciso que a educacdo em
salde esteja presente no ambiente escolar, e que os profissionais
envolvidos no ensino e a instituicdo como um todo estejam preparados e
capacitados para atuar em diversas realidades, de forma a contribuir para
a diminuicéo do fracasso escolar e dos elevados indices de repeténcia.

Educacédo e salde devem ser pensadas e trabalhadas de maneira
conjunta, é preciso se refletir, tanto sobre a necessidade de formagéo e
atuacdo de professores em hospitais, quanto de profissionais de salde
em instituicdes escolares. O trabalho articulado se faz necessario para
um melhor e mais efetivo cuidado ao adolescente portador de doenca
cronica.

O conhecimento dos significados construidos pelo adolescente
sobre a sua vivéncia com uma doenca crbnica possibilitard aos
profissionais identificar suas reais necessidades. Este conhecimento
deverd guiar o cuidado de forma que as intervengdes propostas possam
efetivamente ajudar o adolescente no enfrentamento positivo de sua
doenga. A troca de experiéncia e o compartilhamento de vivéncias
devem ser estimulados, a interacdo possibilita a construcdo e
reconstrucdo dos significados, podendo modificar o contexto da doenca
e assim possibilitar ao adolescente um enfrentamento mais positivo de
sua condicdo.
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APENDICE A - Termo de consentimento livre e esclarecido

Universidade Federal de Santa Catarina
Centro de Ciéncias da Saude
Departamento de Enfermagem
Programa de P6s-graduagdo em Enfermagem

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO*

Este documento visa obter seu consentimento, ou seja, sua autorizacéo,
por escrito, como responsavel e representante legal do
adolesCeNtE:.....ccv e , convidado a participar
desta pesquisa, sem que haja suspensdo do direito de informacdo do
mesmo. Este procedimento é definido pela resolucdo 196/96 no que
tange as pesquisas envolvendo adolescentes, garantindo a protecéo a sua
vulnerabilidade e incapacidade legalmente definidas.

Esta pesquisa tem o objetivo de compreender os significados da
vivéncia de uma doenca cronica durante a adolescéncia. Tem como
autora a mestranda Karine Larissa Knaesel Schneider, aluna do curso de
Mestrado em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina
(UFSC), e como orientadora a Prof® Dr® Jussara Gue Martini
(pesquisadora responsavel).

As informagdes necessarias a realizagdo do estudo serdo obtidas através
de entrevistas e consulta ao prontuario. As entrevistas serdo realizadas
em local privativo e seguro, apenas na presenca do adolescente e da
pesquisadora. As informagles serdo gravadas e transcritas. Os dados
obtidos e resultados serdo passiveis de publicacdo cientifica e 0 nome do
participante serd mantido em sigilo, ndo aparecendo em qualquer
registro.

A pesquisa ndo oferece riscos e participando vocé estard contribuindo
para a melhoria do cuidado de enfermagem ao adolescente com doenca
crbnica a partir do significado que este atribui a sua vivéncia. A
participacdo é completamente voluntaria, sendo que a decisdo de ndo
participar ou de se retirar a qualquer momento ndo trara nenhuma
implicacdo para vocé e/ou para o adolescente participante da pesquisa.

Pesquisadores responsaveis:

Professora Doutora em Enfermagem — Orientadora.
Jussara Gue Martini (fone.37219480) ; e-mail: Jussara@nfr.ufsc.br
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Enfermeira Mestranda em Enfermagem.
Karine Larissa Knaesel Schneider(tel. 91318888/30342269)

Declaro de que fui informado sobre todos os procedimentos deste
projeto e que recebi, de forma clara e objetiva, todas as explicacdes
pertinentes a pesquisa. Concordo, portanto, com as condi¢des ofertadas
pela pesquisadora para a boa utilizagdo das informac6es fornecidas.
Florianopolis, de de

Nome por extenso:

RG:

Assinatura:

*Tanto a pesquisadora quanto o responsavel terdo na sua guarda uma
copia do presente TCLE.
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APENDICE B - Roteiro de entrevista

Universidade Federal de Santa Catarina
Centro de Ciéncias da Saude
Departamento de Enfermagem
Programa de P6s-graduagdo em Enfermagem

ROTEIRO PARA GUIAR A ENTREVISTA SEMI-
ESTRUTURADA:

1- Vocé pode me dizer porque esta internado (ou em consulta)? Ou o
que vocé tem?

2- Quando vocé soube de sua doenca? Desde entdo como esta sendo
conviver com ela?

3- O que significa para vocé ter uma doenca crbnica (ou ter essa
doenca)?

4- Como vocé se sente em relagdo a sua doenga?
5- Houve mudancgas em sua vida? O que mudou?

Alguns pontos-chave para direcionar a comunica¢do durante a
entrevista:

-Relacionamento familiar; com colegas; na escola;
-Lazer;

-Alimentacdo;

-Imagem corporal,

-Adesdo ao tratamento;

-Hospitalizacdo e/ou aproximacéo
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APENDICE C - TABULACAO DOS DADOS

IAD 1 (INSTRUMENTO DE ANALISE DE DISCURSO 1)
MUDANCA: “O TEMPO CONTROLADO” (O REMEDIO)

EXPRESSOES-CHAVE

IDEIAS CENTRAIS

ANCORAGEM

D.8.Fago a insulina trés vezes por dia, e se
precisa fago mais vezes, fago também o
dextro, fazer a insulina é que também é
muito ruim, eu comecei a fazer a auto-
aplicacdo bem cedo, ja aprendi quando fiquei
internada (quando foi descoberto), ainda foi
bem na péscoa, vieram me entregar um
chocolate, eu disse “ndo posso comer” e sai
correndo. O tempo todo a gente tem que se
preocupar com a glicemia e a insulina, é
muito ruim...E dificil, mas tem que ser né, a
gente tem que continuar né.

A preocupagao
constante com o
tempo/horarios

D.10. [...] é chato, é ruim, as vezes eu quero
sair e tem que voltar pra casa por causa do
horério do diabetes, pra tomar a insulina, eu
ndo posso sair de manhd e ficar o dia todo
fora, por causa da insulina que ndo pode ficar
fora da geladeira, as vezes eu ia pra longe, ai
eu levava a insulina na caixinha de isopor,
mas eu ndo sabia quanto tempo podia ficar,
se tinha esquentado, ai eu tinha medo de
estragar a insulina e acabar me prejudicando,
al pra lugar assim longe eu ndo vou

A dificuldade para sair
devido aos horarios.

D.11. O que cansa é toda hora ter que ficar
tomando insulina, pra tudo, pra tudo tem que
se programar por causa da insulina se vai
brincar ou passear s6 pode até tal horario
porque tem que ir tomar a insulina, ai volta
pra casa, como, tomo a insulina e depois
volto pra brincar[...]Jo problema sdo os
horérios, é o que me incomoda mesmo, é o
que me deixa mais cansada.[...]Jo que me
incomoda agora ¢ a insulina assim, toda hora
ter que tomar.[...] Fora o tempo assim, eu
levo uma vida normal ndo é que dificulta,
incomoda, ficar controlando o meu tempo
assim acaba incomodando.

Os horérios, pra tudo
tem que se programar.

D.5 E muito dificil vocé ter horario para tudo
as vezes acho que ndo sou normal.

Ter horario para tudo,
nao ser normal.

D.9.s6 0 que é chato sdo os hordrios, as vezes

Os horérios, tem
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tem coisas que ndo da pra fazer por causa do
horério da insulina, ndo da pra ir pra longe,

€s5as C0isas...

coisas que ndo da pra
fazer.

IAD 2 (INSTRUMENTO DE ANALISE DE DISCURSO 2)

EXPRESSOES-CHAVE

DSC

D.8Faco a insulina trés vezes por
dia, e se precisa faco mais vezes,
faco também o dextro, fazer a
insulina é que também é muito ruim,
eu comecei a fazer a auto-aplicacdo
bem cedo, ja aprendi quando fiquei
internada (quando foi descoberto),
ainda foi bem na pascoa, vieram me
entregar um chocolate, eu disse “nao
posso comer” e sai correndo. O
tempo todo a gente tem que se
preocupar com a glicemia e a
insulina, é muito ruim..E _dificil,
mas tem que ser né, a gente tem que
continuar né.

D.10. [..] é chato, é ruim, as vezes
eu quero sair e tem que voltar pra
casa por causa do hordrio do
diabetes, pra tomar a insulina, eu
nao posso sair de manha e ficar o dia
todo fora, por causa da insulina gue
ndo pode ficar fora da geladeira, as
vezes eu ia pra longe, ai eu levava a
insulina na caixinha de isopor, mas
eu ndo sabia guanto tempo podia
ficar, se tinha esquentado, ai eu tinha
medo de estragar a insulina e acabar
me prejudicando, ai pra lugar assim
longe eu ndo vou

D.11.0 que cansa é toda hora ter que
ficar tomando insulina, pra tudo, pra
tudo tem gue se programar por causa
da insulina se vai brincar ou passear
s6 pode até tal horério porque tem
gue ir tomar a insulina, ai volta pra
casa, como, tomo a insulina e depois
volto pra brincar[...]Jo problema séo
0s horérios, é 0 que me incomoda

O que é chato sdo os horarios, as vezes tem
coisas que ndo da pra fazer por causa do horario
do remédio, ndo da pra ir pra longe, essas coisas,
[...] é chato, é ruim, as vezes eu quero sair e tem
que voltar pra casa por causa do horario, pra
tomar o remédio, eu nao posso sair de manha e
ficar o dia todo fora [...] ai pra lugar assim longe
eu ndo vou. Entdo o que cansa é toda hora isso,
pra tudo, pra tudo tem que se programar por
causa do remédio, se vai brincar ou passear s6
pode até tal horario[...] ai volto pra casa, como,
faco a medicacgdo e depois volto pra brincar[...]o
problema sdo os horéarios, € 0 que me incomoda
mesmo, € o que me deixa mais cansada.[...] fora o
tempo assim, eu levo uma vida normal néo é que
dificulta, incomoda, ficar controlando o meu
tempo assim acaba incomodando, o tempo todo a
gente tem que se preocupar, é muito dificil vocé
ter horario para tudo, as vezes eu acho que néo
sou normal, [...] é dificil, mas tem que ser né, a
gente tem que continuar né.
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mesmo, é 0 que me deixa mais
cansada.[...]o que me incomoda
agora € a insulina assim, toda hora
ter que tomar.[..] Fora o tempo
assim, eu levo uma vida normal nao
¢ que dificulta, incomoda, ficar
controlando 0 meu tempo assim
acaba incomodando.

D.5 E que é muito dificil vocé ter
horério para tudo as vezes eu acho
gue ndo sou normal.

D.9.s6 0 que é chato sdo 0s horarios,
as vezes tem coisas que ndo da pra
fazer por causa do hordrio da
insulina, ndo d& pra ir pra longe,
£55as C0isas...
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ANEXO A - Parecer do Comité de Etica

: : UNIVERSIDADE FEDERAL
' DE SANTA CATARINA
Pro-Reitoria de Pesquisa e Extensdo
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos - CEPSH

Campus Prof, Jolio David Ferreira Lima - CEP 88040-300
Trindade - Floriandpalis - Santa Catarina - Brasil | www.cep.ufsc.be / +55 (48) 3721-9206

PARECER CONSUBSTANCIADO - PROJETO N° 375/08

1- Identificagio
Data de entrada no CEP: 03/12/2008

Titulo do Projeto: O significado da doenga cronica na adolescéncia
Pesquisador Responsivel: Jussara Gue Martini

Pesquisador Principal: Karine Larissa Knaesel Schneider.
Proposito: Mestrado em Enfermagem

Instituigdo onde se realizard: Hospital Universitdrio da UFSC

11 - Objetivos:

Compreender os significados da vwen:za de uma doenga crdnica durante a adolescéncia ¢ contribuir
para o conhecimento acerca do cuidado de gem ao adol pertador de doenga crénica a partir do
significado que este atribui & sua vivéncia.

11I- Sumirio do Projeto:
O projeto pretende contribuir para o desenvolvimento da drea da saGde do adolescente, em especial
-iqueh relacionada ao aduiescerme ponader de doenga crinica, bem como do papel dos prul'ssmnms de

neste p o fato de que a totalidade dos adol parti da
pesquisa centrou a Lonslmg:ao de suas concepgdes de saide ent imagens e discursos fora do campo bw:uww
elou logico quando se rep a si, col d no centro do discurso. Estas constatagfes reforgam a

necessidade de mudangas no cuidado 4 saiide do adolescente que precisa ser seriamente repensada, o partic
da légica e do significado que este adolescente atribui & sua vivéncia. Este estudo ird contribuir para o 7
o olhar sobre a vivéncia da doenga crinica sob a Otica do adolescente, compreendendo seus sentim -
significados para entiio refletirmos sobre o cuidado de cnfcn'nag.cm a esta clientels, de ira que p s
propor intervengies que realmente auxiliem este ade no enfi ) positivo de sua doenga. A
proponente acredita que a falta de conhecimento sobre a vivéncia deste adolescente contribui para o
afastamento do profissional, Itando em dificuldades na Ao com esta clientel ida em vérios
momentos i p ¢lo de énci da quase que : na realizagdio das atividades obrigaténzs
Isto deve-se, segundo a proponente, a0 fato deste profissional nfio conseguir compreender as at:ludes e
comp s deste adolescente, o que € reforgado muitas vezes pelo estigma do “aborrecents
pedindo que o profissional hega ¢ o idere em sua totalidade, Atual estima-se que, nos
paises industrializados, 10 a 20% de todas as criangas sejam portadoras de alguma doenga crinica e mais de
85% dcbl&b cnan\,as sobrcvn-'zm até a adolescéncia e, portanto, exigirfo um tempo mais ou menos
de h Ap é de uma revisdo da literatura (periadicos e bases dc
dadns BIRE’UIE:I de 2003 a 2008, ‘utilizando mmbmacbes dos descritores "adolescente”, "doenga crénica” ¢
“enfermagem” ¢ uma entrevista semi-estruturada com § a 10 adolescentes (entre 10 & <15 anos), dependendo
da disponibilidade na época de sua realizagiio. O referencial tedrico € o "interacionismo simbolico”. Trata-se
de uma pesq de cardter qualitativo, descritivo exploratbrio. A coleta de dados seré realizada por meio de
entrevistas individuais scm:estn.nrurndns, contando com a presenga apenas da pesquisadora/entrevistadora ¢
do adolescente participante. O local para a realizagio destas entrevistas serd na propria instituigo, ¢ serd
garantido privacidade e sigilo em todos os de reali das (0] to para &
realizagio serd combinado em conjunto pela pesq 2 € 0 partici| do estudo, bem como pelo seu
responsdvel. O tratamento e interpretagio dos dados serd feito utilizando a técnica do Discurso do Sujeito
Coletive, 0 qual se constitui em uma téenica de pesquisa qualitativa criada para fazer uma coletividade falar,
como se fosse um s6 individuo. O Discurso do Sujeito Coletivo tem como fundamento a teoria da
Representagdo Social e seus pressupostos sociolégicos, ele surge como uma técnica de tabulagdo ¢
organizagdo de dados qualitativos que busca resolve F um dos grandes imf da pesquisa qualitativa na
medida em que permite, através de procedi iticos ¢ padronizados, agregar depoi sem
reduzi-los a quantidades.
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IV- Comentirios:

Do processo constam as declaragdes do pesquisador responsével referente ao cumprimento dos
termos da resolugio CNS 196/96 ¢ suas complementares e da representante do Hospital Universitdrio da
UFSC, informando que tomou conhecimento da pesquisa, que cumprird os termos da resolugio ¢ suas
complementares € que auloriza a execugdo do projeto nos termos propostos. O TCLE é claro, de ficil
compreensiio ¢ explica adequad 05 p i a0s quais os participantes serfio submetidos. A
anilise dos curriculos dos pesquisadores revela que tém formago compativel com a necessaria para a
realizagdio da pesquisa.

V- PARECER CEPSH:
(X ) APROYADO

*Informamos que o parecer dos relatores foi aprovado, em reunifio deste Comité na data de 15 de
dezembro de 2008.

Portela de Souza
do CEP

oorde:

Fonte: CONEP/ANVS - Resolugdes 196/96 e 251/97 do CNS.
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ANEXO B - Instrugdes para publicacdo dos manuscritos — Revista

da Escola de Enfermagem da USP

Revaia da Escols de Enfermagem - USP

____1q]

Busca Avangada

Volumes Publicados
na Colecho Scielo

Edigbes Dispaniveis
Sobre a Revista
Corpo Editorial

Assinatura

Links
Moticias

InstrugBes aos
Autoras
Envio de Artiges

Apaio

Fala Conosco

Revista'dalEscola de Enfermagem

® | Espanol da USP
Instrugbes aos Autores

A Revista da Escola de Enfermagem da USP € um periddico trimestral, revisado por pares, com
o objetivo de publicar artigos empiricos inéditos que representem um avango significativo para
o exercicio profissional ou para os fundamentos da Enfermagem.

Os manuscritos, que poderSo estar em portuguds, inglés e espanhol, devem ser indditos e destinar-sa
exclusivamente & Revista da Escola de Enfermagem da USP, nSo sendo permitida sua apresentag3o
simultinea a outro periédico, tanto no que se refere 20 texto, como figuras ou tabelas, quer na integra ou
parcialmente, excetuando-se resumos ou rel ol ol em Anais de R Ses Ciantificas.

Desde satembro de 2008 (velume 42 n.3) a Revista passou a ter uma edigio no idioma inglés, que estd
editada na vers3o online. No momento em que o trabalho for aceito para publicagdo, os autores deverdo
providenciar a tradugBo para o idiema inglés de acordo com a5 orientagBes da REEUSP.

Nas pesquisas envolvendo seres humanes, os autores deverSo enviar uma cépia de aprovagio emitida
pelo Comité de Etica (via online), recanhecido pela Comissio Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP),
segundo as normas da ResolugBo do Conselha Nacional de Sadde - CNS 196/96 cu drgBo equivalente no pals
de origem da pesquisa,

A REEUSP apdia as politicas para registro de ensaios clinioos da Organizagio Mundial da Salde (OMS) e do
International Committee of Medical Journal Editors (ICMIE]), reconhecendo a importdncia dessas iniciativas
para o registro e divulgagBo internacional de informaglo sobre estudos dinices, em acesso aberto, Sendo
assim, somente serdo aceitos para publicacio, a partir de 2007, os artiges de pesquisas clinicas que tenham
recabide um nlmero de b ¢80 em um dos Reg) de Ensaios Clinicos validades pelos critérios
Srahelecldns pela OMS e ICMJE, cujos enderegos estdo dispeniveis no site do ICMIE. O ndmero de

Ho devers ser do a0 final do resumo.

Ofs) autor{es) dos textos sBo por eles inteiramente r assinare a
Declaragdo de Responsabilidade e de Cessdo de Direitos ullml rais (modelo em anexo), via
documentagio suplementar.

Artigo Original: trabalho de com ltados inéditos e que agreguem valores & drea de
Enfermagem, Limitado a 15 paginas, nas quais devem estar indluscs paginas de identificagdo des
autores @ rasumos.

Sua estrutura deve conter:

& del c3o do assunto tratade, os chjetives da pesquisa  outros
eiemeﬂtc\s ‘necessdrios parn situar o tama do trabalha.
- Objetivos: especifica de manelra clara e su:lnta a da quisa, com dos
aspectos que serda ou nio . Os abj . e perti , podem ser definides como gerais

ou esoecnﬁcos 2 critério do autor,

dal | do da | sohre o assunto que serviu de base
a |mlesrigaqac| da trabalha proposto. Proporciona os antecedentes para a compreensio do
conhecmento atual sobre um assunto e esclarece a importincia do nove estude, Em algumas dreas, j4
existe a tendéncia de limitar a revisio apenas acs trabalhos mais importantes, que tenham relacio
direta com a pesquisa desenvolvida, priorizando as publicagiies mais recentes. Quando nBo houver
necessidade de um capitulo para a Revisio da Literatura em fungdo da extens3o histdrica do assunto,
ela poderd ser incluida na Introdugio.

- Métodos: descricio deta dos pi d dold que permitam viabidlizar o alcance
dos Devem ser apr dados sobre o local onde foi realizada a pesquisa, populagio
aﬂudadn tipo de amostra, varidveis sal das, material, equip . técnicas & métodos
admadcs para a coleta de dados, incluindo os de natureza estatistica,

devem ser de forma clara e chjetiva, sem mterpretapﬁﬁ ou comentarics
pessoais, podendo para maior faclidade de P 30, estarem acomp par graficos,

tabelas, figuras, fotografias, ete,

- Discussdo: deve restringir-se aos dados cbtidos e acs resultad, nlcnn;ados fz do os novos e
aspectos ob: dos e di as dincias e diverg com outras pesquisas ja

publicadas.

- Conclusé e aos objetivos ou hipd de maneira l4gica, clara e concisa,

fund da nos ed - com o titule, propesicdo e métodos,

=22 {1 of 5) [S/5/2000 15:55:04]
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Rievista da Escola de Enfermagem - LISP

Estudo tedrico: andlise de construtos tedricos, levands ao questionamento de modelos existentes &
lab 3o de para futuras p Limitada a 15 paginas.

Relato de experiéncia profissional: estudo de caso, contendo andlise :Ie |mphar;nes conceituais, ou
de procedimentos com estratégias de intervengdo, evi de
avaliacio de eficdda, de interesse para a atuaclo de enfermeiros em diferentes drens L;mlladc alld

pginas.

Artigo de revisdo: estudo abrangente e critica da literatura sobre um assunto de interesse para o
desenvolvimento da Enfermagem, d p andlise e lusBo. Limitado a 10 paginas.

A beira do leito: questiies com respostas objetivas sobre condutas praticas. Limitada a 10
paginas.

Carta ao editor: destinada a comentdrios de leitores sobre os trabalhos publicados na
revista, expressando concordancia ou nao sobre o assunto abordado. Limitada a mela
pagina.

Processo de julgamento dos manuscritos

Cada artigo submetido a Revista é inicialmente analisado quanlo ao cumprimente das normas
estabelecidas nas Ins(mgdes aos Autores, sendo Ivido em caso de nao
atendimento. Se aprovado, é encaminhado para avaliacdo de dois relatores, que o analisam
com base no Instrumento de Andlise e Parecer elaborado especific te para tal finalidad
bem como, opinam sobre o rigor metodolégico da abordagem utilizada. H do discordancia
nos pareceres, 0 manuscrito & encaminhado a um terceiro relator, O anonimato é garantido
durante todo o processo de julgamento. Os pareceres dos relatores sdo analisados pelo
Conselho editorial que, se necessdrio, indica as alteractes a serem efetuadas. Os trabalhos
seguem para publicacdio somente apos a aprovacao final dos pareceristas e do Conselho
Editorial.

Relagtes que podem estabelecer conflito de interesse, ou mesmo nos casos em que ndo ocorra,

devem ser esclarecidas.

Preparo dos manuscritos

O textos devem ser digitades usando-se o processador MeWord com a seguinte configuragdo de pagina:
papel tamanho A4, entrelinha 1,5, fonte Times New Roman, tamanho 12, margens inferior e laterais de 2Zcm e
superior de 3cm,

Pigina de identificagiio: deve conter o titulo do artigo (maximo de 16 palavras) em portugués,
inglés e espanhol, sem abreviaturas e siglas; nome(s) do(s) autor(es), indicando no rodapé da
pagina a funcdo que exerce(m), a instituicdo a qual pertence(m), titulos e formacdo
profissional, enderego para troca de correspondéncia, incluindo e-mail e telefone, Se for
baseado em tese ou dissertagdo, indicar o titulo, ano e instituicio onde foi apresentada.

Citagbes - deve ser utilizado o sistema numérico na identificacdo dos autores
mencionados, de acordo com a ordem em que forem citados no texto, Os nimeros que
identificam os autores devem ser indicados sobrescritos e entre parénteses, Se forem
seqiienciais, deverdo ser indicados o primeiro e o ltimo, separados por hifen, ex.: (14 ;
quando intercalados, os niimeros deverdo ser separados por virgula, ex,: (1-2.4).

Notas de rodapé - deveréo ser indicados por asterisco, iniciadas a cada pagina e
restritas ao minimo indispensavel,

Depoimentos - frases ou paragrafos ditos pelos sujeitos da pesquisa devem seguir a
mesma regra de citagbes, quanto a aspas e recuo, porém em italico, e com sua
identificacdo codificada a critério do autor, entre parénteses,

Tabelas - a elaboracdo das tabelas deve seguir as “Normas de Apresentacao Tabular”
estabelecidas pelo Conselho Nacional de Estatistica e publicadas pelo IBGE (1993),
limitadas ao mdximo de cinco. Quando a tabela for extraida de outro trabalho, a fonte
original deve ser mencionada logo abaixo da mesma.

' Apéndices e anexos - devem ser evitados, conforme indicacdo da norma NBR 6022.

it w22 (2 of 5) [S/5/2000 15:55:04)
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Revist da Escola de Endermagem - USP

[T —

Fotos - serdo publicadas exclusivamente em P&B, sem identificacdo dos sujeitos, a
menos que acompanhadas de permissao por escrito de divulgacdo para fins cientificos.

Agradecimentos - contribuigdes de pessoas que prestaram colaboracao intelectual ao
trabalho como assessoria clentifica, revisdo critica da pesquisa, coleta de dados entre
outras, mas que ndo preencham os requisitos para participar de autoria, devem constar
dos "Agradecimentos®, no final do trabalho, desde que haja permissdo expressa dos
nomeados, Também poderfio ser mencionadas, as instituicdes que deram apoio,
assisténcia técnica e outros auxilios.

Errata - apos a publicacdo do artigo, se os autores identificarem a necessidade de uma

errata, deverdo envia-la a Secretaria da Revista imedi ite e de preferéncia por e-
mail.
Ry deve ser do em portugués (resumo), inglés (abstract) e espanhol

(resumen), com alé 150 pala\rras (maximo de 900 caracteres), explicitando o objetive da

Descntﬂres. de\rem ser Indlcados de trés a cinco descritores que permitam identificar o assunto
do trabalho, acompanhando o idioma dos resumos: portugués (Descritores), inglés (Key
words) e espanhol (Descriptores), extraidos do vocabuldrio DeCS (Descritores em Ciéncias da
Salde), elaborado pela BIREME e/ou {MeSH) Medical Subject Headings, elaborado pela NLM (National
Library af Medicine).
Refardncias: Limitadas a 22, excete nos artigos de revisBo. Devem ser normalizadas de acordo com Estilo
"Wancouver”, norma elaborada pelo International Committee of Medical Jounals Editors (http://www.icmje.
org), & a titulo do periddico deve ser abreviado de acordo com a List of Journals Indexed (http:/fwww.nlm.
tsd/serials/lji.html). A lista ap fa no final do trabalho deve ser numerada de forma consecutiva e
ns autores mencionados de acordo com a seqiénca em que foram ctados no texto, sem necessidade do
nimero entre parénteses. Ex: 1. Gomes A,
Obs: A veracidade das referéncias é de bilidade dos autores. Referé ndo das nos
exemplos descritos ndo serBo aceitas.

(] deve ser do por via eletrénica online (http:/ /www. l:lelnbr,*mup)
acompanhado de carta ao Editor (no item Carta de , do Arﬁgo]
pelos quais vocé selecionou a REEUSP para inf

avangos e as contribuigies do seu texto frente as pnhliucou recentes ja veiculadas na I:mﬂiu
nos ditimos anos.

Exemplos/ Examples/ Ejemplos

Artigos de periadico/Periodic articles/Articulos de periddico
a) Artigo padrBofStandard article/Articulo patrén
Calil AM, Pimenta CAM, Conceitos de enfermeiros e médicos de um servigo de
‘géncia sobre dor e ia mo trauma. Rev Esc Enferm USP. 2000;39(1):325-32.
Jecham HR, Dassen T, Widdershoven G, Halfens R. Quality of life in palliative care cancer patients: a literature
review. 1 Oin Nurs. 2006;15(9):1188-95.
Artigo com mais de & autores
Eller LS, Corless [, Bunch EH, Kemppainen ], Holzemer W, Nokes K, et al.
Self-care strategies for depressive symptoms in people with HIV disease. J Adv
Nurs. 2005;51(2):119-30.

b) I 530 como autor itution as author/| itucién como autar

Diabetes P ion Program R h Growp. Hyp ion, insulin, and p li
in particip with impaired glucose tal vaemansron 2002; 40[5) B679-86.
c) Sem indicacBo de autoria/Without indicating authership/Sin indicacién de autoria
Best practice for ging patients’ postop pain. Murs Times.
2005;101(11):34-7,

d) Volume com supl Velume with ! fol

Travassos C, Martins M. Uma revis3o scbre os conceitos de amw e utilizagdo de
servigos de snude Cad Salide Piblica. 2004;20 Supl 2:190-8.

&) Fasciculo com /Issue with asciculo con

Glauser TA. Integrating clinical data into clinical practice. Neurclogy. 2002;58(12

Suppl 7):56-12.

Oonsdho Nmonnl de Saidde. Resclugdo n. 196, de 10 de outubro de 1996. DispSe scbre diretrizes & normas
da Ivendo seres h Bioética. 1996;4(2 Supl):15-25.
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f) Volume em parte/Volume \mth partfUna parte del Volumen

Milward AJ, BS, ¥ JH. Forebrain isch ia with CA 1 cell loss
impairs epuleptogmesus in the tezanus taxin limbra seizure maodel, Brain.
1999;122(Pt 6):1009-16.

g) Fasdiculo em pnmjlssm w!m pan,fUnn parte del fnsck:uln
Rilling WS, Drooz A. Multi lul i . 1 Vasc Interv Radiol. 2002;13
(9Pt 2): 5259-63.

h) Fascicule sem velume/Issue without velume/Fascicule sin velumen
Ribeiro LS. Uma visio sobre o tratamento dos doentes no sistema pablico de sadde. Rev USP.
1999;(43):55-9.

1) Sem volume e sem fasciculo/Neither volume nor issue/Sin fasciculos y sin volumen
Outreach: bringing HIV-positive individuals into care. HRSA Careaction. 2002
Jun:1-6.

Livros e

g /Books and graphs/Libros y g

a) Autor pesscal/Personal author/Auter personal
Cassiani SHB, Administracio de medicamentos, S3o Paulo: EPL; 2000,

b) O dor, editor, denador camo autor /Organizer, editor or compiler as author
JOrganizador, editor, coordinador como autor

Cianciarulio T1, Gualda DMR, Melleiro MM, Anabuki MH, organizadoras, Sistema

de assisténcia de enfermagem: evolugdo e tendéncias. 32 ed. Sdo Paulo: fcone; 2005,

c) Instituicio como autor e publicadeor/Institution as author and publisher/Institucién como autor y publicador
Brasil. Ministério da Salde. Secretaria Executiva. Secretaria de AtencBo & Salde,

Coordenagio Nacional DST/AIDS. A politica do Ministéno da Salide para atengio

integral a usudnos de dlcool e outras drogas. Brasilia; 2003,

d) Capitulo de livro, cujo auter ndo & o mesmo da obra/Chapter of book, whose author s different from the
bock/Capitulo de fibro, cuyo autor no es el misma de [a obra

Kimura M, Ferreira KASL. Avaliagio da gualidade de vida em individuos com dor,

In: Chaves LD, Le3o ER, editoras. Dor: 59 sinal vital: reflex3es e interveng3es de

enfermagem. Curitiba: Maio; 2004, p. 59-73.

&) Capitulo de livro, cujo autor & o mesmo da cbra/Chapter of book, whose author is the same of the book/
capitule de libro, cuyo auter es ul misma de Iu obra

Moreira A, Oguisso T, da ileira. Rio de Janeiro:

Guanabara Koogan; 2005 Géness d.n pmrssmnnhza;!o da enfermagem; p. 23-31.

f) Trabalho apresentado em evento (Anais, Programas, etc. )/Event (Annals, Programs, etc.)/Evento (Anales,
Programas, etc.)

Peduzzi M. Lagos, compromissos e contradigiies existentes nas relagbes de trabalho

na enfermagem. In: Anais do 539 Congresso Brasileiro de Enfermagem; 2001 out. 9-

14; Curitiba. Curitiba: ABEn-Segic-PR; 2002. p. 167-82.

o) Dissertacdes e teses/Dissertation or thesis/Tesis de maestria y de doctorados

Maia FOM. Fatores de risco para o dbito em idosos [dissertacdo]. S3o Paulo: Escola

de Enfermagem, Universidade de S3o Paulo; 2005.

Freitas GF, Ocorréncias éticas de enfermagem: uma abordagem compreensiva da

agdo social [tese]. S8o Paulo: Escola de Enfermagem, Universidade de Sdo Paulo; 2005.
Barros S. Concretizando a transformagdo paradigmatica em saude mental: a préxis
como horizonte para a formagio de noves trabalhadores [tese livre-d: ]. S3a
Paulo: Escola de Enfermagem, Universidade de S3o Paulo; 2004,

h) Documentos legais/Legal documents/Documentos legales
Brasil, Lei n, 7,458, de 25 de junho de 1986, Dispde sobre a regulamentagio do
exercicio da enfermagem e da outras providéncias. Didrio Oficial da Unido, Brasilia, 26 jun. 1986. Segda 1, p.

1.

580 Paulo (Estado). Lei n, 10,241, de 17 de margo de 19599, Dispde sobre os direites dos

usudrios dos servigos e das agdes de salide no Estado e da cutras providéncias. Didrio Oficial

do Estado de S8o Paulo, Sdo Paulo, 18 mar. 1999, Secdo 1, p. 1.

Brasil. Ministério da Salde. Portaria n. 399/GM, de 22 de fevereiro de 2006. Divulga o pacto pela saide 2006
- consolidaglo do SUS e aprova as diretrizes operacionais do referido pacto. Didrio Oficial da Unido, Brasilia,
23 fev. 2006. Seqio 1, p. 43-51.

i) Dicionarics e cbras de referéncia similares/Dictionaries and other similar refarence books/Diccionarios y
cbras de referendia similares
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Steadman's medical dictionary. 26t ed. Baltimore: Williams & Wilkins; 1995,

Aprayia; p. 119-20

Souza LCA, editor. Dicionaric de i de b na enfermagem 2005/2006: AME. 42 ed. Rio
de Janeiro: EPUB; 2004. Metadona; p. 556-7.

Materiais em formato eletrénico/Eletronic format materials/Materiales en formato
electrénico

a) Monografia em formato eletrénico/Monograph in electronic format/Monografia en formato
electrénico

Prade FC, Ramas ], Ribeiro da Valle 1, Atualizagio terapéutica: manual pratico de

diagnostico e tratamento [CD-ROM]. S30 Paulo: Artes Médicas; 1996,

b) Artigos de periddicos/Periodical articles/Articulos de periddicos

Johnson BV. Nurses with disabilities. Am ] Nurs [serial on the Internet]. 2005 [cted 2006 sept 27];105(10):
[about 1 p.]. Available from:
http:///www.ncbi.nlm.nih. gwfentre:.n'quer\f fcgl?CI'-'ID Pager&DB=; pubmad

Braga EM, Silva MIP. Como da

de enl‘ermagem Rev Esc Enferm USP [pmédu:n na Internet]. 2006 [amdo 2006 set. 25] 40{3] [cercade 7
pl. Disponivel em: http://www.ee.usp.br/reeusp/upload/pdf/258.pdf

c) Dissertaciesyt: Dissertation/ 'Tesis de M ia/Tesis de O» d

Baraldi 5. Supems&o_ flexibilizacBo e d %o na do de trabalho: antiges modos de
controle, novas incertezas nos vinculos de trabalho da enfarm agem [tese na Internet]. S3o Paulo: Escola de
Enfermagem, Universidade de S3c Paulo; 2005 [citado 2006 set, 29]. Disponivel em: http:/fwww.teses.usp,
brfteses/disponiveis/7/7136/tde-20062006-144209/
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ANEXO C - Instrucgdes para publicacdo dos manuscritos — Texto &
Contexto Enfermagem

Texto contexto-enferm, - Instruglies ao0s autores

INSTRUGOES A0S AUTORES

TEXTO & CONTEXTO ENFERM

TEXT & CONTERT NURSING /| TEETO & CONTELTO

+ Dbijetivo e palitica
ISSN 0104-0707 versdo impressa . Forma e preparacdo de m anuscritos
ISSN 1980-265X versio onfine Enwio de manuscritos

Objetivo e politica

Texto 8 Contexto Enfermagem, revista do Programa de Pds-
Graduacac em Enfermagem da Universidade Federal de Santa
Cataring, destina-se & publicagdo da produgdo tecnico-cientifica
relacionada a drea da salde e, em espedal da enfermagem .
Propicia espaco de reflexdo e aprofundarmento da

conhedmento acerca de questes da pratica, do ensino e da
pesguisa em salde e enfermagem em nivel nadonal e
internacional,

& Revista & publicada trim estralmente, aceita manuscritos em
portugués, inglés ou espanhol, decorrentes de pesquisa,
reflexdo, relato de experiéncia, revisdo de literatura, entrevista
eresenha. As contribuicdes destinadas a divulgar resultados de
pesquisa original inédita t8m prioridade para publicagio,

Procedimentos de avaliagdo dos manuscritos

O artigo submetido & analisado por pares de consultores ad koo
credenciados, O processo de avaliacio tem o seguinte fluxo: 1,
A Coordenadora Editorial da Revista realiza uma primeira
revisdo dos manuscritos, visando adequar o tema, a drea ou o
titulo do trabalho & area dos consultores ad hoc; 2.530
selecionados dois consultores (de diferentes regides), para os
quais sdo enviados a copia do manuscrito, o instrumento de
andlise e as normas de publicagdo. A identidade do autor e da
instituicdo de origem € mantida sob sigilo, bem como entre o
autor e o consultor; 3, Apds a devolugdo dos manuscritos,
pelos daois consultores, a equipe da Revista analisa os
pareceres efetuados e, com base no "parecer conclusivo”,
prossegue com os demais encaminhamentos; 4, Caso os dois
consultores tenham rejeitado o manuscrito, & redigida entdo,
urma carta explicativa ao autor, dando ciénda da dedsdo
tomada; 5. Mo caso de um dos consultores indicar o
manuscrito para publicacdo e o outro consultor rejeitddo, elege-
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se um terceiro, que avaliard se 0 manuscrito € ou néo indicado
para publicacdo; 6. Os manuscritos indicados para publicacdo
pelos consultores, sdo analisados pelo Conselho Diretor, que
seleciona o0s que compordo cada novo numero; 7. Os pareceres
de aceitagdo, de necessidade de reformulagdo ou de recusa sdo
encaminhados aos autores. Todos os manuscritos selecionados
para publicacdo sdo analisados pela bibliotecdria da Revista e,
revisados pelos técnicos de inglés, espanhol e portugués.

Forma e preparacdo de manuscritos

INSTRUGOES PARA PUBLICAGAO DOS MANUSCRITOS

Os manuscritos submetidos a revista devem atender a sua politica editorial
e as instrugdes aos autores, que seguem os "Uniform Requirements for
Manuscripts Submitted to Biomedical Journals: Writing and Editing for
Biomedical Publication" (http://www.icmije.org). A tradugdo deste texto
para o portugués: "Requisitos uniformes para originais submetidos a
revistas biomédicas" do Comité Internacional de Editores de Revistas
Médicas (International Committee of Medical Journal Editors - ICMIE)
atualizada em 2006, estd disponivel no site: http://www.jped.com.br/port/

normas/normas_07.asp.

Os manuscritos enviados a submissdo deverdo seguir as normas editoriais
da Texto & Contexto Enfermagem, caso contrdrio, serdo
automaticamente recusados. No envio, devem estar acompanhados de uma
carta de solicitacdo de publicacdo e declaracdo de responsabilidade
(Modelo). Por ocasido do encaminhamento do envio da versdo final do
manuscrito, apos aprovacao para publicagdo, o(s) autor(es) deverdo enviar
a declaragdo de transferéncia de direitos autorais (Modelo). Os autores dos
manuscritos recusados para publicagdo serdo informados e o material
enviado para a revista ndo serd devolvido.

Os manuscritos apresentados em eventos (congressos, simposios,
semindrios, dentre outros) serdo aceitos desde que ndo tenham sido
publicados integralmente em anais e que tenham autorizagdo, por escrito,
da entidade organizadora do evento, quando as normas do evento assim o
exigirem, Podera ser aceito manuscrito ja publicado em periddicos
estrangeiros, desde que aprovado pelo Conselho Diretor da Texto &
Contexto Enfermagem e autorizado pelo periédico em que 0 manuscrito
tenha sido originalmente publicado.

Opinides e conceitos emitidos nos manuscritos, bem como a exatiddo,
adequagao e procedéncia das citagdes bibliograficas, sdo de exclusiva
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responsabilidade dos autores, ndo refletindo necessariamente a posigdo do
Conselho Diretor;

O manuscrito resultante de pesquisa que envolver seres humanos, deverd
indicar se os procedimentos respeitaram o constante na Declaragdo de
Helsinki (1964, reformulada em 1975, 1583, 1989, 1996 e 2000), além do
atendimento a legislagdes especificas (quando houver) do pais no qual a
pesquisa foi realizada, Para os artigos originais decorrentes de pesquisa
realizada no Brasil, indicar o respeito a Resolugdo do Conselho Nacional de
Salide n.196, de 10/10/96 e n.251 de 07/08/97. Quando se tratar de
resultados de pesquisa, os autores deverdo enviar uma copia da aprovagdo
emitida pelo Comité de Etica em Pesquisa e mencionar, na metodologia, 0
numero de aprovagdo do projeto.

A Texto & Contexto Enfermagem apédia as politicas para registro de
ensaios clinicos da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) e do International
Committee of Medical Journal Editors (ICMJE), reconhecendo a importancia
dessas iniciativas para o registro e divulgagdo internacional de informagéo
sobre estudos clinicos, em acesso aberto. Sendo assim, somente serdo
aceitos para publicagdo, a partir de 2007, os artigos de pesquisas clinicas
que tenham recebido um numero de identificagdo em um dos Registros de
Ensaios Clinicos validados pelos critérios estabelecidos pela OMS e ICMIE,
cujos enderegos estdo disponiveis no site do ICMIE. O nimero de
identificacdo devera ser registrado ao final do resumo.

A confianga publica do processo de revisdo de especialistas e a credibilidade
dos artigos publicados dependem, em parte, de como o conflito de
interesse é administrado durante a redagdo, revisdo por pares e a tomada
de decisdo editorial. Os conflitos de interesse podem ser de ordem pessoal,
comercial, politica, académica ou financeira. Relagbes financeiras, como por
exemplo, através de emprego, consultorias, posse de agbes, honorérios,
depoimento/parecer de especialista sdo conflitos de interesse mais
facilmente identificaveis e que tém maior chance de abalar a credibilidade
da revista, dos autores e da prépria ciéncia. Contudo conflitos podem
ocorrer por outras razdes, tais como relagdes pessoais, competicdo
académica e paixdo intelectual. Qutras informacdes disponiveis no site:
http://www.iped.com.br/port/normas/normas_07.asp deverdo ser
consultadas.

Os autores sdo responsdveis por reconhecer e revelar conflitos de interesse
que possam influenciar seu trabalho para que o Conselho Diretor possa
decidir sobre o manuscrito. Os autores devem informar no manuscrito o
apoio financeiro e outras conexdes financeiras ou pessoais em relagdo ao
seu trabalho, quando houver. As relages financeiras ou de qualquer outro
tipo que possam levar a conflitos de interesse devem ser informadas por
cada um dos autores em declaragdes individuais (Modelo).
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Os manuscritos publicados serdo de propriedade da Revista, vedada
qualquer reproducdo total ou parcial, em qualquer outro meio de
divulgagdo, impressa ou eletrinica, sem a prévia autorizagdo da Revista
Texto & Contexto Enfermagem.

CATEGORIAS DE ARTIGOS

Além dos artigos originais, 0s quais tém prioridade, sdo publicados relatos
de experiéncia, reflexdo, revisdo da literatura, entrevista e resenha.

Artigo original: sdo contribuigdes destinadas a divulgar resultados de
pesquisa cientifica concluida. A criatividade e o estilo dos autores no
formato do manuscrito serdo respeitados, no entanto o conteldo deve ser
apresentado de forma a contemplar a introducdo, métodos, resultados e
discussdo. A introducgdo deve ser breve, definir o problema estudado e sua
importéncia, além de destacar as lacunas do conhecimento - "estado da
arte”, Os métodos empregados, a populagdo estudada, a fonte de dados e
os critérios de selegdo entre outros devem ser descritos de forma
compreensiva e completa. Inserir o nimero do protocolo de aprovagdo do
Comité de Etica em Pesquisa e que a pesquisa foi conduzida de acordo com
o0s padrdes éticos exigidos. Os resultados devem ser descritos em uma
seqiiéncia logica. Quando forem apresentadas tabelas, quadros e figuras, o
texto deve ser complementar e ndo repetir o contelido contido nos
mesmos. A discussdo, que pode ser redigida juntamente com os
resultados, deve conter comparagdo dos resultados com a literatura, a
interpretacdo dos autores, as implicagdes dos achados, as limitagGes e
implicagdes para pesquisa futura. Enfatizar os aspectos novos e
importantes do estudo e as conclusdes que surgem destes. Sua extensdo
limita-se a 15 paginas.

Relato de experiéncia: descrigbes de experiéncias académicas,
assistenciais e de extensdo. Sua extensdo limita-se a 15 paginas.

Reflexdo: matéria de cardter opinativo ou analise de questdes que possam
contribuir para o aprofundamento de temas relacionados a drea da saude e
de enfermagem, a que se destina a Revista. Sua extensdo limita-se a 15
paginas.

Revisdo da literatura: compreende avaliagdo da literatura sobre temas
especificos. Deve incluir uma segdo que descreva os métodos utilizados
para localizar, selecionar, extrair e sintetizar os dados e as conclusdes. Sua
extensdo limita-se a 10 péginas.

Entrevista: espago destinado & entrevista de autoridades, especialistas ou
pesquisadores de acordo com o interesse do Conselho Diretor. Sua
extensdo limita-se a 5 paginas.
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Resenha: espago destinado & sintese ou andlise interpretativa de obras
recentemente publicadas, limitando-se a 4 paginas. Deve apresentar
referéncia conforme o estilo "Vancouver”, da obra analisada.

PREPARO DOS MANUSCRITOS

Os manuscritos devem ser preparados de acordo com as normas editoriais
da Revista, redigidos na ortografia oficial e digitados com espago de 1,5¢m,
configurados em papel A4 e com numeragdo nas paginas. A margem
esquerda e superior serd de 3cm e a margem direita e inferior de 2cm.
Letra Times New Roman 12, utilizando Editor Word for Windows 98 ou
Editores que sejam compativeis.

Pagina de identificacdo: a) titulo do manuscrito (conciso, mas
informativo) em portugués, inglés e espanhol; b) nome completo de cada
autor, com seu(s) titulo(s) académico(s) mais elevado(s) e afiliagdo
institucional; c) ofs) nome(s) do(s) departamento(s) e da instituicdo(6es) a
(os) qual(is) o trabalho deve ser atribuido; d) nome, enderego completo,
telefone/fax e endereco eletrdnico do autor responsavel pela
correspondéncia relacionada ao manuscrito.

Resumo e Descritores: o resumo deve ser apresentado na primeira
pégina, em portugués, espanhol (resumen) e inglés (abstract), com limite
de 150 palavras. Deve indicar o(s) objetivo(s) do estudo, o método,
principais resultados e conclusdes. Abaixo do resumo, incluir 3a 5
descritores nos trés idiomas. Para determina-los consultar a lista de
Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) elaborada pela BIREME e
disponivel na internet no site: http://decs.bvs.br ou 0 Medical Subject
Headings (MeSH) do Index Medicus. Quando o artigo tiver enfoque
interdisciplinar, usar descritores, universalmente, aceitos nas diferentes
dreas ou disciplinas envolvidas.

Apresentacdo das secgdes: o texto deve estar organizado sem numeragdo
progressiva para titulo e subtitulo, devendo ser diferenciado através de
tamanho da fonte utilizada. Exemplos:

Titulo = 0S CAMINHOS QUE LEVAM A CURA
Primeiro subtitulo = Caminhos percorridos
Segundo subtitulo = A cura pela prece

Ilustragbes: as tabelas, quadros e figuras devem conter um titulo breve e
serem numeradas consecutivamente com algarismos arabicos, na ordem
em que forem citadas no texto, sendo limitadas a 5 no conjunto. Exceto
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tabelas e quadros, todas as ilustracdes devem ser designadas como figuras.
As tabelas devem apresentar dado numérico como informagéo central, néo
utilizar tragos internos horizontais ou verticais. As notas explicativas devem
ser colocadas no roda-pé da tabela, utilizando os simbolos na segléncia *,
T, %, 8,11, 1, **, 11, #%, Os quadros devem apresentar as informagdes na
forma discursiva. Se houver ilustragbes extraidas de outra fonte, publicada
ou ndo publicada, os autores devem encaminhar permisséo, por escrito,
para utilizagdo das mesmas. As figuras devem conter legenda, quando
necessdrio, e fonte sempre que for extraida de obra publicada (as fontes
tdm que estar na referéncia). Além das ilustragdes estarem inseridas no
texto, deverdo ser encaminhadas em separado e em qualidade necesséria a
uma publicagdo. Ndo serdo publicadas fotos coloridas, exceto em casos de
absoluta necessidade e a critério do Conselho Diretor. Se forem utilizadas
fotos, as pessoas ndo poderdo ser identificadas, ou entdo, deverdo vir
acompanhadas de permissdo, por escrito, das pessoas fotografadas. Todas
as figuras efou fotos, além de estarem devidamente inseridas na seqgiéncia
do texto, deverdo ser encaminhadas em separado com a qualidade
necessaria a publicagdo. As imagens deverdo ser enviadas no formato jpeg
ou tiff, resolugdo de 300 dpi, tamanho 23x16 cm e em grayscale. Imagens
fora dessas especificagfes ndo poderdo ser utilizadas.

Citagdes no texto: as citagdes indiretas deverdo conter o nimero da
referéncia da qual foram subtraidas, supriminde o nome do autor, devendo
ainda ter a pontuagdo (ponto, virgula ou ponto e virgula) apresentada
antes da numeragdo em sobrescrito. Exemplo: as trabalhadoras também se
utilizam da linguagem n&o verbal.?

Quando as citagbes oriundas de 2 ou mais autores estiverem apresentadas
de forma sequencial na referéncia (1, 2, 3, 4, 5), deverdo estar em
sobrescrito separados por um hifen. Exemplo: estabeleceu os principios da
boa administragdo, sendo dele a cldssica visdo das fungdes do
administrador.1-5

As citagbes diretas (transcri¢do textual) devem ser apresentadas no
corpo do texto entre aspas, indicando o nimero da referéncia e a pagina da
citagdo, independente do nimero de linhas. Exemplo: "[...] o ocidente
surgiu diante de nés como essa maquina infernal que esmaga os homens e
as culturas, para fins insensatos",1:30-31

As citages de pesquisa qualitativa (verbatins) serdo colocadas em itdlico,
no corpo do texto, identificando entre parénteses a autoria e respeitando o
anonimato. Exemplo: [...] envolvendo mais os académicos e profissionais
em projetos sociais, conhecendo mais os problemas da comunidade [...]
(e7);

Notas de roda-pé: o texto devera conter no maximo trés notas de rodapé,
que serdo indicadas por: * primeira nota, ** segunda nota, *** terceira nota.
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Referéncias: as referéncias devem estar numeradas consecutivamente na
ordem que aparecem no texto pela primeira vez e estar de acordo com os
Requisitos Uniformes do Comité Internacional de Editores de Revistas
Médicas (International Committee of Medical Journal Editors - ICMJE).
Exemplos:

Livro padrdo

Gerschman S. A democracia inconclusa: um estudo da reforma
sanitdria brasileira. Rio de Janeiro: Fiocruz; 2004,

Capitulo de livro

Melo ECP, Cunha FTS, Tonini T. Politicas de satide publica. In:
Figueredo NMA, organizador. Ensinando a cuidar em sadde
publica. Sdo Caetano do Sul: Yends; 2005, p.47-72.

Livro com organizador, editor ou compilador

Elsen I, Marcon SS, Santos MR, organizadores. O viver em
familia e sua interface com a saude e a doenga. Maringa:
EDUEM; 2002,

Livro com edigdo

Vasconcelos EM. Educagdo popular e a atengdo a salde da
familia. 2a ed. Sdo Paulo: Hucitec; 2001,

Trabalho apresentado em congresso

Lima ACC, Kujawa H. Educacdo popular e salde no
fortalecimento do controle social. In: Anais do 70 Congresso
Nacional da Rede Unida, 2006 Jul 15-18; Curitiba, Brasil.
Curitiba: Rede Unida; 2006. Oficina 26.

Entidade coletiva

Ministério da Salde (BR), Secretaria de Atengdo a Salide,
Departamento de AgGes Programaticas Estratégicas. Manual
técnico pré-natal e puerpério: atengdo qualificada e
humanizada. Brasilia: MS; 2005,

Documentos legais
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Ministério da Sadde (BR), Conselho Nacional de Saude,
Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa. Resolugdo No 196 de
10 de outubro de 1996: diretrizes e normas regulamentadoras
de pesquisa envolvendo seres humanos. Brasilia: MS; 1996.

Brasil. Lei No 7.458, de 25 de junho de 1986. Dispde sobre a
regulamentagdo do exercicio da Enfermagem e da outras
providéncias. Didrio Oficial da Replblica Federativa do Brasil,
26 Jun 1986, Secdo 1.

Tese/Dissertacao

Azambuja EP. E possivel produzir saide no trabalho da
enfermagem?: um estudo sobre as relacées existentes entre a
subjetividade do trabalhador e a objetividade do trabalho
[tese]. Floriandpolis: UFSC/Programa de Pds-Graduagdo em
Enfermagem; 2007.

Artigo de jornal

Zavarise E, Servidores da UFSC fazem movimento em defesa
do HU. Didrio Catarinense, 2007 Jun 28; Geral 36.

Artigo de periédico com até 6 autores

Kreutz I, Gaiva MAM, Azevedo RCS. Determinantes sécio-
culturais e histéricos das praticas populares de prevengdo e
cura de doencas de um grupo cultural. Texto Contexto Enferm.
2006 Jan-Mar; 15 (1): 89-97.

Artigo de periddico com mais de 6 autores

Azambuja EP, Fernandes GFM, Kerber NPC, Silveira RS, Silva
AL, Gongalves LHT, et al. Significados do trabalho no processo
de viver de trabalhadoras de um Programa de Salde da
Familia. Texto Contexto Enferm. 2007 Jan-Mar; 16 (1): 71-9.

Material audiovisual

Lessmann JC, Guedes JAD, entrevistadoras. Lucia Hisako
Takase Gongalves entrevista concedida ao acervo do Grupo de
Estudos de Historia do Conhecimento da Enfermagem GEHCE/
UFSC [fita cassete 60 min]. Floriandpolis: UFSC/GEHCE; 2006
Jjul 23.
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Mapa

Santos RO, Moura ACSN. Santa Catarina: fisico [mapa].
Floriandpolis: DCL; 2002,

Dicionarios e referéncias similares

Ferreira ABH. Novo diciondrio da lingua portuguesa. 3a ed.
Floriandpolis: Ed. Positivo; 2004,

Homepage/web site

Ministério da Salde [pdgina na Internet]. Brasilia: MS; 2007
[atualizado 2007 May 04; acesso em 2007 Jun 28]. Disponivel
em: www.saude.gov.br

Material eletrénico

Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem. Anais do 3o
Seminario Internacional de Filosofia e Salde [CD-ROM].
Floriandpolis: UFSC/PEN; 2006.

Barbosa MA, Medeiros M, Prado MA, Bachion MM, Brasil WV.
Reflexdes sobre o trabalho do enfermeiro em saiide
coletiva. Rev. Eletr. Enferm. 2004; 06 (1): [online] [acesso
em 2006 Out 01]. Disponivel em: http://www.fen.ufg.br/

Revista/revista6_1/f1 coletiva.html

Corona MBEF. O significado do "Ensino do Processo de
Enfermagem"” para o docente Improving palliative care for
cancer [tese na Intermnet]. Ribeirdo Preto: USP/EERP; 2005
[acesso 2007 Jun 28]. Disponivel em: http://www.teses,usp.br/
teses/disponiveis/22/22132/tde-06052005-100508/

Observagdo: trabalhos ndo publicados ndo deverdo ser incluidos nas
referéncias, mas inseridos em nota de rodapé, Para outros exemplos de
referéncias, consultar o site: http://www.nlm.nih.gov/bsd/
uniform_requirements.html. Para as abreviaturas de titulos de periddicos
em portugués consultar o site; http://www.ibict.br e em outras linguas, se
necessario, consultar o International Nursing Index, Index Medicus ou o
site http://www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/query.fcgi?db=journals
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MODELO

A Coordenacdo Editorial

Texto & Contexto Enfermagem

Carta de solicitagdo de publicagdo e declaragdo de responsabilidade

Vimos por meio desta, solicitar a publicagdo do manuscrito encaminhado
em anexo, sob o titulo, de
autoria de

Classificacdo:
Enderego para correspondéncia:

Declaragdo de responsabilidade

- "Certifico que participei suficientemente da autoria do manuscrito para
tornar publica minha responsabilidade pelo conteddo".

- "Certifico que o manuscrito representa um trabalho original e que nem
este manuscrito, em parte ou na integra, nem outro trabalho com contelido
substancialmente similar, de minha autoria, foi publicado ou estd sendo
considerado para a publicagdo em outra revista, quer seja no formato
impresso ou no eletrénico".

- "Assumo total responsabilidade pelas citagGes e referéncias bibliogréficas
utilizadas no texto, bem como sobre os aspectos éticos que envolvem os
sujeitos do estudo”.

- "Atesto que, se solicitado, fornecerei ou cooperarei na obtengdo e
fornecimento de dados sobre os quais 0 manuscrito estd baseado, para
exame dos editores",

Assinatura do(s) autor(es)

Local, data:

MODELO

A Coordenacdo Editorial
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Revista Texto & Contexto - Enfermagem
Declaragdo de Transferéncia de Direitos Autorais

Os autores abaixo-assinados declaram que os direitos autorais referentes
ao artigo (escrever titulo do artigo) que sera publicado, se tornardo
propriedade exclusiva da Texto & Contexto Enfermagem. Do mesmo
modo, assumem total responsabilidade pelas citages e referéncias
bibliograficas utilizadas no texto, bem como sobre os aspectos éticos que
envolvem os sujeitos do estudo.

Estamos cientes de que € vedada qualquer reprodugdo total ou parcial, em
qualquer parte ou meio de divulgagdo, impressa ou eletrénica, sem que, a
prévia e necessaria autorizacdo, seja solicitada e, se obtida, faremos
constar o competente agradecimento & Texto & Contexto Enfermagem e
os créditos correspondentes.

Autores:
Artigo:

Local e data

MODELO

A Coordenagao Editorial

Texto & Contexto Enfermagem
Declaracdo de conflitos de interesse

Eu, (nome por extenso), autor do manuscrito intitulado (titulo), declaro que
dentro dos Ultimos 5 anos e para o futuro préximo que possuo () ou ndo
possuo () conflito de interesse de ordem:

() pessoal,
() comercial,
() académico,

() politico e
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() financeiro no manuscrito.

Declaro também que todo apoio financeiro e material recebido para o
desenvolvimento da pesquisa ou trabalho que resultou na elaboragdo do
manuscrito estdo claramente informados no texto do mesmo.

As relagdes financeiras ou de qualquer outro tipo que possam levar a um
conflito de interesse estdo completamente manifestadas abaixo ou em
documento anexo:

Local, data:

Assinatura:

Envio de manuscritos

PROCEDIMENTO PARA A SUBMISSAO E PUBLICACAO DE
MANUSCRITOS

A taxa de publicacdo na Texto & Contexto Enfermagem é de
R$ 250,00 por artigo a ser pago da seqguinte forma.

No encaminhamento inicial efetuar o pagamento de uma taxa
de submissao no valor de R$ 45,00.

Caso 0 manuscrito seja aceito, efetuar o restante do
pagamento da taxa de publicagdo:

- R$ 105,00 para assinantes (se todos os autores
forem assinantes)
- R$ 205,00 para ndo assinantes

O depésito deverd ser realizado no Banco do Brasil, agéncia
3582-3 e conta corrente 203142-6. O nome do favorecido é
Fundagdo de Amparo & Pesquisa e Extensdo Universitdria
(FAPEU). Enviar copia do comprovante de pagamento na
submissdo do manuscrito e o de publicagdo apés ter sido
aprovado.
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Obs: ndo sera devolvida a taxa de submissdo para os
manuscritos ndo aceitos para publicagao.

Os manuscritos devem ser enderegados para a Texto &
Contexto Enfermagem, em 1 via impressa, juntamente com
o disquete ou o CD ROOM gravado para o seguinte enderego:

Texto & Contexto Enfermagem
Caixa Postal 5057

CEP: 88.040-970

Trindade - Floriandpolis - SC- Brasil

Verificagdo de itens
Itens exigidos para preparagdo dos manuscritos

1. Carta de solicitagdo de publicagdo e declaragdo de
responsabilidade assinada por todos os autores (Modelo).

2. Declaragao de conflitos de interesse individual assinada por
cada autor (Modelo).

3. Cépia da aprovacdo emitida pelo Comité de Etica em
Pesquisa, em manuscritos resultantes de pesquisa que envolve
seres humanos.

Itens exigidos para envio dos manuscritos

1. Manuscrito digitado em letra Times New Roman 12, com
espaco entre linhas 1,5 cm, configurado em papel A4,
com margem esquerda/superior de 3cm e direita/inferior
de 2cm, com numeragdo nas paginas. Utilizagdo de
Editor Word for Windows 2000 ou editores compativeis.

2. Pdgina de identificagdo.

3. Titulo (conciso e informativo), resumo (méximo de 150
palavras) e descritores (3 a 5 palavras) nos 3 idiomas.

4, Apresentagdo das secoes do manuscrito de acordo com
as normas.

5. llustrages (tabelas, quadros e figuras) conforme as
normas da Revista e no maximo de 5 no conjunto. As
figuras devem ser gravadas em separado, no formato
jpeg ou tiff, resolugdo de 300 dpi, tamanho 23X16 cm.

6. CitagGes diretas e indiretas, assim como os verbatins de

acordo com as normas.

. Manuscrito contendo no méaximo 3 notas de roda-pé.

. Referéncias redigidas de acordo com as normas.

[N |
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9. Manuscrito com ndmero de paginas limite, de acordo
cof & cateqoria do artigo.
10, Copia do comprovante de pagamento na submissado do
rrianuscrita,

Horre] [Sobre esta revista] [Corpo editorial] [Assinaturas)

i© 2009 Programa de Pos Graduagao em Enfermagem fUFSC

Campus Universititio - Trindade
£8040-970 Horanopolis, Santa Catarina, Brasl
Tel.: +55 48 3721-9043 / 455 48 3721-9787

Mail

textoecontex to@nfr.ufsc.br
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ANEXO D - Instruc@es para publicacdo dos manuscritos - Revista
Brasileira de Enfermagem (REBEN)

Rev Bras Enferm - Instrugfies aos auteres

INSTRUGCOES AQS AUTORES

+ Jipos de Artigos
» Preparo dos Manuscritos
. Endereco para Submissido

IS5N 0032-7167 versio
impressa
IS5N 1984-0446 versio
onfine

Tipos de Artigos

A Revista Brasileira de Enfermagem (REBEN), recebe
submissdes de artigos nos idiomas Portugués, Inglés e
Espanhol segundo as sequintes secles:

- Editorial,

- Pesquisa,

- Revisdo,

- Ensaio,

- Reflexdo,

- Relato de Experiéncia,

- Atualizacao,

- Historia da Enfermagem,
- Pagina do Estudante,

- Cartas ao Editor.

Preparo dos Manuscritos
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hittp:/ fwwen.scielo, br

A REBEn adota as orientagbes das Normas de Vancouver, Estas
normas estao disponiveis na URL: http://www.icmje.org/index.
html.

0 arquivo contendo o manuscrito deve ser elaborado no Editor
de Textos MS Word com a sequinte configuragdo de pégina:
margens de 2 cm em todos os lados; fonte Arial ou Times,
tamanho 12 com espagamento entrelinhas de 1,5 pt.

a) Pagina dos Metadados: Deverd conter os seguintes
metadados e na seguinte ordem: 1) titulo do artigo (conciso,
porém informativo) nos trés idiomas (portugués, inglés e
espanhol; 2) nome do(s) autor(es), indicando em nota de
rodapé ofs) titulo(s) universitario(s), ou cargo(s) ocupado(s),
nome do Departamento e Instituigdo aos quais o trabalho deve
ser atribuido, Cidade, Estado e enderego eletrdnico; 3) resumo,
abstract, resumen e, 4) descritores nos trés idiomas.

Resumos e Descritores: o resumo deverd conter até no
maximo 120 palavras, contendo objetivo da pesquisa,
metodologia adotada, procedimentos de selegdo dos sujeitos
do estudo, principais resultados e as conclusfes. Deverdo ser
destacados os novos e mais importantes aspectos do estudo.
Abaixo do resumo incluir 3 a 5 descritores segundo o indice dos
Descritores em Ciéncias da Saude - DeCS (http://decs.bvs.br).
Todos os artigos deverdo incluir resumos em portugués, inglés
e espanhol. Apresentar sequencialmente os trés resumos nesta
pagina de identificacdo.

b) Ilustragdes, abreviaturas e simbolos: as tabelas: devem
ser numeradas consecutivamente com algarismos ardbicos, na
ordem em que foram citadas no texto. O mesmo se aplica aos
quadros e figuras (fotografias, desenhos, graficos, etc). Para
ilustractes extraidas de outros trabalhos, previamente
publicados, os autores devem providenciar a respectiva
permissdo. Utilize somente abreviaces padronizadas. Evite
abreviagGes no titulo e no resumo. Os termos por extenso aos
quais as abreviagdes correspondem devem preceder sua
primeira utilizagdo no texto, a menos que sejam unidades de
medidas padronizadas.

c) Notas de Rodapé: deverdo ser indicadas em ordem
alfabética, iniciadas a cada pégina e restritas ao minimo
indispensavel.

d) Citacdo de Referéncias Bibliograficas: numerar as
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referéncias de forma consecutiva de acordo com a ordem em
que forem mencionadas pela primeira vez no texto. Identificar
as referéncias no texto por numeros arabicos entre parénteses
e sobrescritos. Quando tratar-se de citagdo seqliencial separe
0s nimeros por trago (ex: 1-5); quando intercalados, use
virgula (ex: 1,5,7).

d) Exemplos de Listagem das Referéncias
Livros como um todo

Foucault M. Microfisica do poder. 10a. ed. Vol 7. Rio de
Janeiro: Graal; 1992,

Capitulo de livro

Garcia TR. Diagnosticos de enfermagem: como caminhamos na
pesquisa. In: Guedes MVC, Araujo TL, organizadores. O uso do
diagnostico na pratica da enfermagem. 2a. ed. Brasilia: ABEn;
1997. p. 70-6.

Teses, dissertacdes e monografias

Galvéo CM. Lideranca situacional: uma contribuigdo ao trabalho
do enfermeiro-lider no contexto hospitalar [tese]. Ribeirdo
Preto (SP): Escola de Enfermagem de Ribeiréo Preto,
Universidade de S&o Paulo;1995.

Trabalhos de congressos e de semindrios: anais, livros de
resumos

Barreira IA, Batista SS. Nexos entre a pesquisa em histéria da
enfermagem e o processo de cientificagdo da profissdo. In:
Anais do 510. Congresso Brasileiro de Enfermagem; 1999 out
2-7; Floriandpolis (SC), Brasil. Floriandpolis: ABEn; 2000. p.
295-311.

Artigos de periddicos

Artigo Padrdo
Rossato WYMD, Kirchhof ALC. O trabalho e o alcoolismo: estudo
com trabalhadores. Rev Bras Enferm 2004;57(3): 344-9.

Com mais de seis autores
Fernandes JD, Guimaraes A, Aradjo FA, Reis LS, Gusmao MC,
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Margareth QB, et al. Construgdo do conhecimento de
enfermagem em unidades de tratamento intensivo:
contribuicdo de um curso de especializacdo. Acta Paul Enferm
2004;17(3): 325-32.

Instituicdo como autor

Center for Disease Control. Protection against viral hepatitis.
Recomendations of the immunization. Practices Advisory
Committee. MMWR 1990;39(RR-21): 1-27.

Material eletrénico

Artigo de revista em formato eletrénico

Morse SS. Factors in the emergence of infectious diseases.
Emerg Infect Dis [serial online] 1995 Jan-Mar [cited 1996 Jun
5];(1):[24 screens). Available from: http://www.cdc.gov/
incidod/EID/eid.htm

Matéria publicada em site web

Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica. Censo 2002, Rio
de Janeiro; 2002. [citado em: 12 jun 2006]. Disponivel em:
http://www.ibge.qov.br

A exatiddo das referéncias € de responsabilidade dos autores.
Solicita-se aos autores, sempre que possivel e quando
solicitado, incluir duas ou mais referéncias de publicagées da
REBEN no manuscrito.

f) Aspectos Eticos

Nas pesquisas que envolvem seres humanos os autores
deverdo deixar claro a aprovagao do projeto pelo Comité de
Etica em Pesquisa institucional, bem como o processo de
obtengdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido dos
participantes (Resolucdo no. 196 do Conselho Nacional de
Salde de 10 out. 1996).

Enderego para Submissédo
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Os manuscritos deverdo ser submetidos pelo Sistema de
Submissdo Online disponivel no site: htfp://submission. scielo.
br/index.php/reben/login acessando o link Submissdo Online, ©
usuario/autor responsavel pela submissao devera cadastar-se
previamente no sistema. Toda a tramitagdo das etapas do
processo editorial sera redizada por meio deste sistema,

A0 submeter o manuscrito o autor devera firmar
eletronicamente que o artigo ndo esta sendo submetido
paralelamente a outro periddico. Este procedim ento elimina a
necessidade do envio de cartas de Responsabilidade de Autoria
e Transferénda de Direitos Autorais,

Durante as etapas do processo editorial, aos autores poderd
ser solicitada uma descrigdo dos papéis de cada autor na
elaboracio do artigo, lembrando que a participacio na coleta
de dados e na elaboragdo técnica do artigo ndo se constitui em
gutoria. Todos os autores do artigo, em caso de publicagdo,
deverdo ser assinantes da REBEN,

Home] [Sobre a revista] [Corpo editorial] [Assinaturas

© 2009 Associacdo Brasileira de Enfermagem

SGAN - Av. L2 Norte - Quadra 603 - Madulo B.
70830-030 - Brasilia - DF - Brasil
Tel.: + 5561 3226-0653
Fax: + 55 61 3226-4473

ﬂ.\l.lil
rebendabennacional.org.br
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