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A cabeca pensa a partir de onde os pés pisam. Para compreender, é essencial
conhecer o lugar social de quem olha. Vale dizer: como alguém vive, com quem
convive, que experiéncias tém, em que trabalha, que desejos alimentam, como
assume os dramas da vida e da morte e que esperangas o animam. Isso faz da
compreensdo sempre uma interpretacao.

Leonardo Boff, 1997.
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RESUMO

CARRIELLO MATOS, Rodrigo: O Mundo dos Adolescentes (De) Limitado pelo Disturbio Onco
Hematoldgico na Representacdo da Familia: Perspectivas para a Prética de Enfermagem.

Orientador (a): Professora Doutora Célia Antunes Chrysdstomo de Sousa. Rio de Janeiro:
UNIRIO/EEAP, 2007. Dissertacdo de Mestrado.
Co-Orientador (a): Professora Doutora Sonia Regina de Souza.

O presente estudo tem como objeto a representacdo social da familia acerca do
relacionamento com o adolescente com distarbio onco hematolégico no cenario domiciliar, como
objetivos identificar as representacfes sociais da familia acerca do adolescente com disturbio onco
hematoldgico e analisar como essas representacfes se fazem presentes no relacionamento da familia
com o adolescente no cenario domiciliar. Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa. O
referencial tedrico metodoldgico estd vinculado aos conceitos de representacfes sociais de
Moscovici (1981). O cenéario de estudo compreende as enfermarias (masculina e feminina),
pediatria, quimioterapia (ambulatorial e internacdo) do Instituto Estadual de Hematologia Arthur de
Siqueira Cavalcanti, situado no municipio do Rio de Janeiro. Os sujeitos foram os familiares dos
adolescentes com disturbio Onco Hematoldgico que tivessem voltado a casa pelo menos uma vez
apOs sessdo de quimioterapia. Foram conjugadas as técnicas de dinamica (corte colagem) e
entrevista para coleta de dados. Ao analisar os dados pode-se constatar o impacto da doenga como
revelador da impoténcia da familia frente ao cancer; a permanéncia da méde como principal cuidador
do adolescente; e o tratamento representado pela familia como causador das limitacbes impostas ao
adolescente, que direcionam e ddo forma aos tipos de relacionamentos estabelecidos com os
adolescentes em domicilio. Conclui-se que a familia atua como mediadora entre o tratamento e 0
viver do adolescente, caracterizando-se como apoio no enfrentamento da doenga e que as limitagdes
impostas pela doenca/tratamento influenciam diretamente nas estratégias de relacionamento da
familia com o adolescente. Sendo assim, cabe ao enfermeiro ajudar a familia a compreender a
importancia de o adolescente viver a adolescéncia da melhor maneira possivel, apesar do distarbio
onco hematoldgico.

Palavras Chaves: Adolescente, Cancer, Familia, Relacionamento.
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ABSTRACT

CARRIELLO MATOS, Rodrigo: The adolescent’s world limited by the onco hemetologic disease
in family’s representation: perspectives for the nurse”s practice.

Orientation: Célia Antunes Chryséstomo de Sousa, Doc.. Rio de Janeiro: UNIRIO/EEAP, 2007.
Co-orientation: Sonia Regina de Souza, Doc.. Rio de Janeiro: UNIRIO/EEAP, 2007.

The present study has as object the family’s social representation concerning the relationship
with the adolescent with onco hematologic desease in the domiciliary scene, has the objective to
identify the social representations of the family concerning the adolescent with onco hematologic
desease and to analyze as these representations if they figures in the relationship of the family with
the adolescent in the domiciliary scene. This is a study about a research of qualitative nature. The
theoretical and metodologic’s referencial is tied with the concepts of social representations of
Moscovici (1981). The study scene understands the infirmaries (masculine and feminine), pediatrics,
chemotherapy (ambulatorial and internment) of the Institute of Hematology Arthur de Siqueira
Cavalcanti, situated in the city of Rio De Janeiro. The citizens had been the familiar ones of the
adolescents with Onco Hematologic desease who had come back the house at least one time after
session of chemotherapy. The techniques of dynamics (cut and glue) and interview for collection of
some questions had been conjugated. When analyzing the answers the impact of the illness is a
revealing of the family’s impotence in face of the cancer; the permanence of the mother as main
cuidador of the adolescent; and the treatment represented for the family as the strongest cause of the
limitations imposed to the adolescent, that direct and give form to the types of relationships
established with the adolescents in domicile. This study concludes that the family acts as mediating
between the treatment and the life of the adolescent, characterizing itself as support in the
confrontation of the illness and that the limitations imposed for the doenca/tratamento influence
directly in the strategies of relationship of the family with the adolescent. Then it fits to the nurse to
help the family to understand the importance of the adolescent to live the adolescence in the best
possible way, despite the onco hematologic desease.

Key words: Adolescent, cancer, family, relationships



Generated by Foxit PDF Creator © Foxit Software
http://www.foxitsoftware.com For evaluation only.

12

Capitulo |

INTRODUCAO

“Hey mde, eu tenho uma
guitarra elétrica
Durante muito tempo isso foi
tudo que eu queria ter
Mas, hey mae, alguma coisa
ficou pra tras
Antigamente eu sabia
exatamente o que fazer
Hey mae, tenho uns amigos
tocando comigo
Eles sdo legais, além do mais
ndo querem nem saber
Mas agora, la fora, todo
mundo é uma ilha
A milhas e milhas e milhas
de qualquer lugar...”

Terra de Gigantes, Engenheiros do Havai, 1987.
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O presente estudo resulta da constru¢do do conhecimento académico-cientifico a cerca dos
adolescentes adquirido nos cenarios da assisténcia de enfermagem algo valorizado no decorrer de
toda a minha vida académica.

Sendo assim, durante o Curso de Graduagdo em Enfermagem na Escola de Enfermagem
Alfredo Pinto, essa temética fez-se presente com destacada importancia quer seja nas acfes que
tangem a assisténcia de enfermagem, quer seja no desenvolvimento de pesquisas de iniciagéo
cientifica.

O interesse em abordar clientes nessa etapa da vida adveio da inquietagcdo em perceber a falta
de um espaco de orientacéo e troca de experiéncias que sdo proprias desse momento de vida repleto
de significados. Na producdo cientifica produzida, havia o olhar voltado para o cliente Adolescente e
existia a preocupacdo em determinar a importancia de um espaco proprio no ambiente hospitalar,
com profissionais habilitados para compreender, conviver, orientar e cuidar destes nesta etapa
especifica da vida (CARRIELLO, 2002).

Continuando minha trajetoria académica, ao observar a precoce-idade com que os alunos
ingressavam na Escola de Enfermagem Alfredo Pinto e as inter-relagcdes profissionais, socials,
afetivas e cognitivas estabelecidas entre eles, tornou-se relevante abordar um dos principais tabus
que cerca a assisténcia de enfermagem: as doencas sexualmente transmissiveis. Ao tomar estas
como fio condutor, busquei entender como 0s académicos percebiam as questdes relacionadas a
sexo no estudo intitulado “Académicos de Enfermagem: conceitos e preconceitos no conhecimento e
prevencdo acerca das doencas sexualmente transmissiveis”, onde constatei que o conhecimento dos
académicos de enfermagem em relacdo as DST’s é restrito ao &mbito social seguindo seus estigmas
e preconceitos.(CARRIELLO, 2003).

No 1° semestre de 2003, ao ingressar no Projeto de Iniciacdo Cientifica intitulado “O

Relacionamento Interpessoal e Social no Cotidiano dos Adolescentes com Distlrbios Onco
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hematoldgicos: perspectiva para o ensino-aprendizagem do cuidar/cuidado de enfermagem em
oncologia™, tive a oportunidade de estreitar a relacdo enfermeiro-adolescente e conhecer ainda mais
as peculiaridades desta interacéo.

Durante o desenvolvimento do subprojeto de iniciacdo cientifica, onde foi investigado o
cotidiano destes adolescentes quando hospitalizados, constatei na época a existéncia de aspectos
importantes para o desenvolvimento de um cuidado de enfermagem que atendessem suas
necessidades especificas e aperfeicoassem o relacionamento interpessoal e social dos mesmos, tais
como:

e A escassez de atividades de orientacdo, recreativas e lidicas direcionadas para 0s mesmos
durante o periodo de hospitalizag&o;

e A necessidade de o enfermeiro compreender o processo de adolescer e suas etapas para
planejar os cuidados de Enfermagem especificos a esta fase da vida ;

e A importancia do respeito a autonomia e direito desses adolescentes;

e O significado e o valor da familia no processo salde-doenca destes adolescentes.

A soma dos conhecimentos construidos durante a vida académica e o desenvolvimento do
subprojeto cientifico levaram-me a producdo monogréfica intitulada: “Os Direitos dos Adolescentes
Hospitalizados: a producao cientifica na &rea da satde — de 1995 a 2005”.

Na elaboragdo do texto final da monografia pude constatar que a producdo cientifica
brasileira da enfermagem, de uma maneira geral, entende a adolescéncia como uma etapa de
transformagdes bioldgicas e conflitos. Ressalto neste a necessidade de prestar uma assisténcia de
enfermagem efetiva e de qualidade a estes sujeitos, assegurando todos os seus direitos de acordo
com o Estatuto da Crianca e do Adolescente (1997) e a Resolugéo n. ° 41 do Conselho Nacional dos

Direitos da Crianga e do Adolescente, de 13 de outubro de 1995 (CARRIELLO, 2005).
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A adolescéncia é uma etapa do desenvolvimento onde ocorrem indmeras mudancas e
dificuldades tanto nos aspectos fisicos quanto nos psicolégicos; tanto nos sociais quanto nos
familiares. Ela pode ser considerada um rito de passagem e é a fase da vida onde ocorrem as mais
fundamentais transformacdes no ser humano, desde o0 nascimento até a morte.

Segundo RAMOS (2001), todos os individuos passam pela experiéncia de “adolescer”, ou
seja, para entrar na vida adulta ninguém escapa da adolescéncia, nem das dores, nem das alegrias
que suas transformag@es fisico-quimico-biologicas e emocionais imprimem no Ser Humano por
mais diversos que sejam os modos de vivé-la e significa-la.

A Organizacdo Mundial da Saiude - OMS (1989) reconhece a adolescéncia como “um
processo fundamentalmente biolégico de vivéncias organicas, no qual aceleram o desenvolvimento
cognitivo e a estruturacéo da personalidade”. Esta fase de intenso desenvolvimento da vida humana
se subdivide em: pré-adolescéncia de 10 aos 14 anos e adolescéncia propriamente dita de 15 aos 19
anos de idade.

Nesta fase da vida os seres humanos sdo curiosos, contestadores, rebeldes, aventureiros;
quase sempre sujeitos a flutuagcdo no estado de humor e inexperientes, tém na maioria das vezes um
comportamento irresponsavel. Associam-se em grupos de pessoas que apresentam pelo menos uma
caracteristica em comum, tornando-se cada dia mais forte, coeso e corporativista.

Esta parte de seu desenvolvimento acontece nos locais de socializacdo freqlientados pelo
grupo, tais como: escola, cursos, bairros, academias, entre outros. A diversidade dos grupos
formados, identificados pelo vestuario, corte de cabelo, atitude, tipo de esporte e demais
caracteristicas, é paradoxalmente explicado pela busca de um Unico objetivo: uma identidade
propria. Para Ferreira (2003), a constru¢do da identidade pessoal € considerada a tarefa mais
importante da adolescéncia, o passo determinante na transformagcdo do adolescente em adulto

produtivo e maduro.
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O enfermeiro ao cuidar do adolescente tem que ter em mente como é construida essa
identidade, precisa entender esse momento como um processo no qual primeiro o adolescente se faz
igual, para, a partir dai, conquistar o amadurecimento fisico e psicoldgico. A necessidade de “Ser
igual”, de formarem pares, ¢ fundamental na construcdo da personalidade adulta. Quando o
adolescente de alguma maneira é impedido de vivenciar essa fase naturalmente, ele tem reagdes tao
diversas que vdo da revolta & apatia, tornando ainda mais dolorosa a construcdo de sua
personalidade.

Uma das dificuldades de adolescer é a incidéncia de neoplasias malignas (cancer) tipicas
dessa fase da vida. Para Rona e Vargas (1994), é como se existisse um momento certo para que a
doenga e a morte ocorram, e esse momento certamente ndo é a adolescéncia, quando existem tantos
planos e expectativas para o futuro.

Segundo as estatisticas do Instituto Nacional de Cancer (INCA, 2002), as neoplasias
malignas constituem a segunda causa de morte no Brasil, atrds somente das doencas
cardiovasculares. Essa questdo traz em seu bojo uma importante mudanga de paradigma, uma vez
que o cancer, uma doenga cronica, passa a ser abordado na Politica Nacional de Salde, como um
problema de Salde Publica.

No que tange a epidemiologia dos tumores na infancia e adolescéncia, tem-se verificado um
aumento progressivo das taxas de incidéncia, com destaque respectivamente para a leucemia
linfocitica aguda (LLA), os tumores do sistema nervoso central, os linfomas ndo-hodgkin e os
tumores renais. No entanto, é importante ressaltar que também se observa um aumento linear nas
taxas de cura entre 70 a 80% dos casos (INCA 2002).

A magnitude do cancer no Brasil acabou por despertar em muitos autores da literatura de
enfermagem (HOLADAY, 1984; VALLE, 1990; LIMA, 1990; FRANCOSO, 1996; ANDERS,

1999; VALLE, 1999) a discussdo sobre o impacto do cancer na familia (sinbnimo de morte, medo,
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insegurancga, dor, luto antecipado, perda, estresse, tristeza e depressdo) e na maneira como as
familias lidam com as sensacdes e emogGes evocadas pela doenca.

Sendo o cancer um dificultador do processo de adolescer, “o distirbio onco hematolégico na
adolescéncia constitui um fendmeno caracterizado por um acontecimento que comporta uma série de
modificagdes de ordem objetiva e subjetiva, e pode representar para este sujeito um ndo ser igual.”
(SOUZA, 2005).

Com base no diagnostico medico de distirbio onco hematoldgico, a rotina do adolescente e
de sua familia passa por mudancgas dramaticas que envolvem internac@es, exames, consultas, dietas e
cuidados especiais. Seu humor e o comportamento sdo alterados com a necessidade de restricdes que
inviabilizam sua socializagdo (HEMORIO, 2002).

Tal contexto pode conduzir a familia, em especial os pais/responsaveis diretos, a se sentir
sobrecarregada e as vezes desamparada (ROCHA, 2000). Essa nova realidade acaba por influenciar
diretamente o relacionamento entre a familia e o adolescente.

Considero relevante citar que, no estudo realizado sobre “O relacionamento interpessoal e
social no cotidiano dos adolescentes com disturbios onco hematolégicos™”, pude observar a
formacdo de duas categorias basicas: Normalidade, que os coloca a0 mundo da vida e das suas
relacbes com a escola, amigos e familiares, antes do diagndstico de disturbio onco hematoldgico;
Anormalidade, caracterizada a partir do diagnostico da doenca e a imposicao de suas limitagcdes que
remetem a idéia de que, na condicdo de adoecimento, o adolescente se sente muito diferente dos
outros, principalmente porque o tratamento impde certas restricbes necessarias para a remissdo da
doenca (CARRIELLO, 2005).

Segundo Souza, (2005, p.42):

O impacto do diagndstico para o adolescente e sua familia constitui uma tematica
que deve ser considerada quando se aproxima da realidade de cuidar deste grupo. O
diagnostico é ao mesmo tempo esperado e temido. S&o situacdes novas, dificeis, nas
quais o nimero de informacges é grande e seu conteildo € por vezes doloroso.
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Os adolescentes portadores de disturbios onco hematolégico podem apresentar periodos no
qual a doenca regride, ou parece regredir (periodo de remissdo), e outros em que a doenca ndo
responde ao tratamento de forma satisfatoria (periodo de recaida). Esse € um dos inGmeros motivos
pelos qual a dindmica familiar e sua forma de interacdo para com o0 adolescente alteram-se
rapidamente. Confrontam-se periodos de otimismo, esperanca e desestruturacdo permeados pela
complexidade do processo de adolescer.

Corroborando este entendimento, Mello & Valle (1999, p.970) afirmam que a familia
defronta-se com inimeras dificuldades e ndo somente com o diagndstico inicial, mas “durante todo
o tratamento”. Para as autoras (op cit, 1999), uma das dificuldades enfrentadas pela familia é “ajudar
a crianca/ adolescente a transpor as situacGes de sofrimento fisico e emocional que a doenca
acarreta”.

As familias sdo construgBes sociais presentes em todos os lugares do nosso planeta,
constituidas por diferentes formas e vérias dimensdes. Atualmente, passam por grandes mudancas:
decréscimo do numero de filhos, incorporacdo da méde no mercado de trabalho, familia com apenas
um dos pais e a incorporacdo de novos membros (ALTHOF; ELSEN & NITSCHKE, 2004).

A familia como foco central esta cercada por avangos tedricos e metodologicos, porém ainda
insuficientes, se considerarmos a sua complexidade e multidimensionalidade (ALTHOF, ELSEN &
NITSCHKE, 2004). Sendo assim, cabe ao pesquisador: conceituar familia e distinguir entre pesquisa
de familia e pesquisa relacionada a familia. Na primeira a conceituagéo, o levantamento, a analise e
a interpretacdo de dados, leva em consideracdo a familia como uma unidade, resultando no
conhecimento do sistema familiar. Na pesquisa relacionada a familia, o pesquisador examina as
respostas individuais dos seus membros, ou os construtos relativos as familias ou membros das
familias, resultando no conhecimento sobre o funcionamento e a estrutura familiar (FEETHAM ,

1991).
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De acordo com as autoras (ALTHOF, ELSEN & NITSCHKE, 2004), hoje ao lidar com
familias, é preciso que deixemos de lado o velho modelo nuclear que aceita como verdade
estabelecida a familia composta por mae, pai e filhos, de relacionamento fulcrado na hierarquia e
subordinacdo, no poder e obediéncia, com autoridade masculina a evidenciar relagdes desiguais.

Diante do exposto, o presente estudo configura-se numa pesquisa relacionada a familia,

fundamentada no conceito de familia ampliada e saudavel.

Para Elsen et al. (1994, p.67):

Familia saudavel é uma unidade que se auto-estima positivamente, onde 0s
membros convivem e se percebem mutuamente como familia. Tem uma estrutura e
organizagdo para definirem objetivos e prover os meios para 0 crescimento,
desenvolvimento, salde e bem—estar de seus membros.

As autoras (op. cit, 1994, p. 67) acrescentam:

A familia saudavel se une por lagos de afetividade exteriorizados por amor e
carinho, tem liberdade de expor sofrimentos e ddvidas, compartilhar crencas,
valores e conhecimentos. Aceita a individualidade de seus membros, possui
capacidade de conhecer e usufruir seus direitos, enfrenta crises, conflitos e
contradigdes, pedindo e dando apoio a seus membros e as pessoas significativas.

A familia é o nacleo de um individuo e funciona como um sistema que esta sempre em busca
de um equilibrio. Qualquer condi¢cdo de mudanca da vida cotidiana — como uma doenga onco
hematol6gica em um adolescente — vem exigir de seus membros, uma readaptacéo, a fim de resgatar
um ponto de estabilizagdo, um marco zero, perdido pela situacdo. Para Rodrigues & Caloso (1998),
“no instante em que a familia se vé em uma situacdo desesperadora, ou seja, quando seu sofrimento
ultrapassa todos os limites da doenca fisica e das possibilidades de ajuda, surgem sentimentos de

fraqueza, fragilidade e medo do desconhecido™.
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Segundo Elsen (2002, p. 11-24):

Familia é um sistema de saude para seus membros, sistema este do qual faz parte
um modelo explicativo de satde doenca, ou seja, um conjunto de valores, crencas,
conhecimentos e praticas que guiam as a¢des da familia na promocéo da salde de
seus membros, na prevencdo e no tratamento da doenga.

A autora (op cit, 2002, p. 11-24) menciona ainda que:

Esse sistema inclui um processo de cuidar no qual a familia supervisiona o estado
de saude de seus membros, toma decisGes quanto aos caminhos que deve seguir
nos casos de queixas e ou sinais de mal-estar, acompanha e avalia constantemente
a salde e a doenca de seus membros.

Sendo assim, o retorno para casa apds a alta hospitalar, embora muito desejado, vem
acompanhado de ansiedade, inseguranca e incertezas sobre o que deve ou ndo ser feito, do que pode
permanecer como antes ou 0 que precisa ser mudado em seu cotidiano familiar. Em algumas
situagdes a familia, para proteger o adolescente, limita as suas atividades e dietas aléem do

necessario.

Em outros casos, pode haver certa fragilizagdo das regras, como uma forma de compensagéo
pelo sofrimento, esquecendo que o “Ser adolescente” tem o direito de passar por todo processo de

crescimento e desenvolvimento que envolve sua faixa etéria.

Essas atitudes, somadas ao impacto do diagnéstico do distdrbio onco hematoldgico e aos
possiveis resultados, satisfatorios ou ndo do tratamento, influenciam diretamente na interagdo entre
familia e esses adolescentes. De acordo com Holanda (1994, p. 956): "Interagdo [inter + ac¢&o] acéo
que se exerce entre duas ou mais coisas, ou duas ou mais pessoas; ac¢do reciproca". Para Moscovici

(1998, p.32):

As pessoas reagem as outras pessoas com as quais entram em contato: comunicam-
se, simpatizam e sentem atrac¢des, competem, colaboram, desenvolvem afeto. Essas
interferéncias ou reagdes, voluntarias ou involuntarias, intencionais ou
inintencionais, constituem o processo de interagdo humana.
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A seguir apresento, para elucidar, o Esquema | da interagdo da familia com o adolescente

com distarbio onco hematoldgico perpassando a fase do pré-diagnostico e pos-diagnostico do

cancer. Interagdo esta que pode vir a influenciar diretamente na qualidade de vida, na satude mental e

no relacionamento entre a familia e o adolescente portador de doenga onco hematoldgica.

Esquema I:

Interacdo da Familia com o Adolescente: Pré e Pos-Diagndstico de Disturbio Onco

P6s-Diagostico

Hematoldgico.

Pré-Diagostico

Cotidiano alterado
Internagdes, exames, consultas,
dietas e cuidados especiais,
estresse, ansiedade.

Medo, morte, inseguranca,
dor, luto antecipado, perda,
estresse, tristeza e
depresséo, revolta.

Fonte: Elaborado pelo autor, 2007.

Familia
Céncer

Alteracoes

P6s-Diagostico

(cuidador primario)
Habilidades de mexer com
aparelhos, identificar sinais

e sintomas, realizar

curativos em cateter...

Qualidade de vida
Relacionamento

Apos todas as consideracOes e reflexdes, pretendo compreender como se configura a relagédo

da familia com o adolescente com distlrbios onco hematologicos no cenério domiciliar. Para

Moscovici (1998, p.34), as relacdes desenvolvem-se em decorréncia do processo de INTERACAO,

0 que traz inevitaveis diferencas de percepgdes, opinides, sentimentos em relacdo a cada situagédo

compartilhada.
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Com base nos argumentos apresentados, delimito como objeto de estudo: a representacao
social da familia acerca do relacionamento com o adolescente com distirbio onco hematolégico no
cenario domiciliar.

Para tanto elaborei os seguintes objetivos:

- ldentificar as representagdes sociais da familia acerca do adolescente com disturbio
onco hematoldgico.
- Analisar como essas representacfes se fazem presentes no relacionamento da familia

com o adolescente portador de distirbio onco hematoldgico no cenario domiciliar.

Relevéancia do estudo

O desenvolvimento deste estudo é relevante para a formagdo profissional do Enfermeiro ao
desmistificar o distdrbio onco hematoldgico através de atitudes que minimizem o impacto do
estigma na familia e apontar estratégias que otimizem o relacionamento familia adolescente.
Podendo o mesmo ser utilizado como referéncia bibliografica para discentes e docentes de
enfermagem, no que tange a participacdo da familia no cuidado dos adolescentes com distdrbios
oncoldgicos no cenario domiciliar, enfatizando o relacionamento entre as partes: familia e
adolescente com cancer.

No que se refere aos aspectos relacionados a familia, este estudo pode subsidiar uma reflexdo
sobre a necessidade de cuidado especifico a familia dos adolescentes portadores de distdrbios onco
hematoldgicos, ampliando a discussdo sobre o conhecimento ja construido.

Em relacdo & Pesquisa, a presente Dissertacdo de Mestrado objetiva identificar as

representacdes sociais da familia acerca do adolescente com disturbio onco hematolégico e analisar
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as representacGes presentes no relacionamento da familia com este adolescente no cenario
domiciliar, a fim de ajudar a familia a identificar caracteristicas que otimizem seu relacionamento
com os adolescentes. Representagcfes essas que se fazem Unicas e diferenciadas de acordo com a
cultura, com a histéria de vida e a experiéncia vivida. Contribuindo assim na construgcdo do
conhecimento cientifico, acerca dos grupos familia e adolescentes com céancer, para linha de

pesquisa — Enfermagem e a Salde da Populagdo: Conhecimentos, atitudes e praticas em salde.
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Capitulo 11

O CAMINHAR TEORICO-METODOLOGICO

“Hey mée, ja ndo esquento a
cabeca
Durante muito tempo isso foi
S0 0 que eu podia fazer
Mas, hey mae, por mais que
a gente cresca
H& sempre coisas que a
gente ndo pode entender
Por isso mae, s6 me acorda
quando o sol tiver se posto
Eu ndo quero ver meu rosto
antes de anoitecer
Pois agora l& fora, o0 mundo
todo é uma ilha
A milhas e milhas e milhas
de qualquer lugar...”

Terra de Gigantes, Engenheiros do Havai, 1987.

24
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Trata-se de um estudo descritivo de abordagem qualitativa com enfoque nas representacdes
sociais. A pesquisa qualitativa tem como propdésito, segundo Leopardi (2001, p.135):

Compreender um problema da perspectiva dos sujeitos que o vivenciam, ou seja,
parte de sua vida diaria, sua satisfacdo, desapontamentos, surpresas e outras
emog0es, sentimentos e desejos. Atenta-se para o contexto social no qual o evento
ocorre.

De acordo com Minayo (2004, p.10):

Sdo aquelas capazes de incorporar a questdo do significado e intencionalidade
como inerentes aos atos, as relagdes, e as estruturas sociais, sendo estas Ultimas
tomadas tanto no seu advento quanto na sua transformacgdo, como construgédo
humanas significativas.

O termo representagdes sociais designa tanto um conjunto de fendmenos quanto o conceito
que os engloba e a teoria construida para explica-los. Conceituar representagdes sociais ndo é uma
tarefa facil, devido a prépria complexidade da nocdo da mesma. No entanto, para Moscovici (1981,
p.181),

Entende-se por representacOes sociais, um conjunto de conceitos, proposigdes e
explicacdes originado na vida cotidiana no curso de comunicacgdes inter-pessoais.
Elas sdo o equivalente em nossa sociedade, dos mitos e sistemas de crencas das
sociedades tradicionais, podem também ser vistas como a versdo contemporanea do
senso comum.

As representacOes sociais se referem ao modo pelo quais as pessoas apreendem oS
acontecimentos da vida cotidiana, os dados do ambiente, as informacbes que circulam. Esse
conhecimento esponténeo, conhecido como senso comum, constitui-se a partir da experiéncia de
cada um, bem como de informacGes, saberes, modelos de pensamento, que recebemos e
transmitimos pela tradi¢do, educacdo e comunicagéo social.

Moscovici (2004) evidenciou dois processos pelos qual uma ciéncia penetra numa sociedade
(a objetivacdo e a ancoragem), mostrando como o social transforma um conhecimento em

representacdo e a forma pela qual essa representacdo transforma o social.
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Esquema II:

Representacdes Sociais: Processos pelos qual uma Ciéncia penetra numa Sociedade.

COGNITIVO / AFETIVO / SOCIAL

l : Naturalizacéo
OBJETIVACAO | Classificacao

Atribuicdo de sentido
ANCORAGEM | Instrumentalizacédo do saber
Enraizamento do sistema de pensamento

Fonte: Elaborado pelo autor, 2007.

A objetivagdo faz com que se torne real um esquema conceptual. Traz para a observacdo o
que era apenas simbolo. Objetivar € materializar significagoes.

Durante a objetivagdo ocorre a naturalizacdo e a classificacdo. A naturalizacdo torna o
simbolo real, trazendo-o para o concreto. A classificacdo é quando as pessoas fazem escolhas entre
sistemas de categorias, localizando e fixando condutas, ordenando-as, dando a realidade um ar
simbdlico.

A ancoragem refere-se a integracdo cognitiva do objeto representado no sistema de

pensamento pré-existente e as transformacGes advindas. Ou seja, é o enraizamento social da
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representacdo social e de seu objeto. E constituida por trés aspectos: atribuicio de sentido,
instrumentalizacdo do saber e enraizamento no sistema de pensamento.

No primeiro aspecto, a atribuicdo de sentido ocorre a partir dos valores de uma sociedade e
dos seus grupos, que vé@o criar em torno de um objeto significagdes. No segundo aspecto, a
instrumentalizacdo do saber busca compreender como o0s elementos da representacdo penetram na
constituicao das relagdes sociais. O enraizamento no sistema de pensamento, o terceiro aspecto, é o
novo tornar-se familiar, utilizando para isto as idéias, crengas e conceitos ja existentes, tornando-se,

assim, parte da realidade social.

Aproximagao ao Objeto de Estudo: Ambiéncia

Considerando que no momento ndo atuo diretamente com essa clientela, realizei uma
ambiéncia em um setor de oncologia pediatrica de internacdo e quimioterapia de um Hospital
Publico Federal do Municipio do Rio de Janeiro. Para a realizagdo do mesmo, foi solicitado e
autorizado pela chefia médica e de enfermagem a minha permanéncia durante um més no periodo da
manha. Esta ambiéncia teve como proposito aproximar-me do dia-a-dia das familias em um cenério
semelhante aquele onde serdo coletadas as informacGes. Vale ressaltar que ndo mantive um contato
direto junto aos adolescentes e suas familias. Minha permanéncia era como observador, mantendo
didlogo com a equipe.

A ambiéncia ocorreu de acordo com a escala de tratamento quimioterapico dos adolescentes,
pois a maioria se encontrava na fase de manutengédo do tratamento, tendo uma rotina de duas a trés
secOes de quimioterapia por semana. Os adolescentes chegavam ao setor, as nove horas, coletavam
sangue, aguardavam o resultado e as secOes de quimioterapia. Esta situagdo fazia com que o0s

adolescentes permanecessem internados, muitas vezes a pedido da prépria familia.
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Vale destacar que fui muito bem acolhido pelas equipes que trabalhavam no setor, tanto
médica quanto da enfermagem. Dialogando com os profissionais de enfermagem, pude constatar a
presenca de um protocolo para o tratamento dos distirbios onco hematoldgicos e a presenca de seis
adolescentes com disturbios onco hematoldgicos, composto por 4 do sexo masculino e 2 do sexo
feminino, acompanhados dos seus familiares.

De acordo com o protocolo seguido pela instituicdo, apos o diagndstico médico, da-se inicio
a primeira fase de tratamento da doenca. Nessa fase, 0 adolescente é submetido a um protocolo de
tratamento altamente agressivo e por vezes invasivo. Seguido, por consecutivos quadros de
internacdo e secOes quimioterdpicas, fazendo-se presente por periodos prolongados no cenério
hospitalar.

Verifiquei também que, dependendo do sucesso da primeira fase do tratamento, ou seja, a
remissdo do tumor, este adolescente passa para segunda fase denominada “fase de manutencéo”.
Fase na qual, o adolescente é liberado para voltar a sua casa, tendo que comparecer de uma a duas
vezes por semana ao hospital para realizar o exame de sangue e as se¢des de quimioterapia, caso 0
exame esteja dentro da normalidade.

Apos dois anos de manutencdo, o adolescente entra na “fase de controle”, tendo que retornar
ao hospital para exames mensais, durante os trés primeiros meses, trimestrais até o primeiro ano do
controle, e semestrais no segundo ano e anualmente até completar cinco anos de tratamento, quando
0 adolescente € considerado curado.

Segundo D’Angio et. al. (1995, p.245), “as criangas/adolescentes curadas de cancer infantil,
séo as que ndo tiverem nenhuma evidéncia de doenca por 5 anos e estejam fora de tratamento por 2
(dois) anos”.

Durante o tempo que estive em contato com os adolescentes e seus familiares, observei

inumeras situacdes que influenciavam na interacdo destes com os adolescentes como: dificuldades
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financeiras, distancia da moradia dos familiares, rotina do tratamento, jornada de trabalho,
desestruturacdo da familia, nimero de filhos, falta de conhecimento a respeito da doenca e estigma
social sobre o cancer. Aspectos observados e relatados pela equipe de enfermagem, que influenciam
na interacdo entre as partes: familia, adolescente com distdrbio onco hematoldgico.

Acompanhados quase sempre pela mée, apesar da presenga de pais, tios, tias, avos e bisavos,
0s adolescentes chegavam muito cedo ao hospital, independente da distancia que moravam.
Observou-se que a maioria deles era integrante de familias originadas de bairros socialmente
carentes, sem moradia propria, com baixo nivel de instrucdo e que nem sempre chefes de familia
possuiam trabalho fixo. Durante esta fase pude observar que os adolescentes tinham conhecimento
sobre a patologia e sua fase do tratamento.

A seguir, apresento o Esquema Il da aproximacdo ao objeto de estudo, construido a partir da
ambiéncia realizada junto as familias dos adolescentes com disturbios onco hematoldgicos.

Esquema I11:

Aproximacao ao Objeto de Estudo

Disténcia da moradia dos familiares, a rotina
do tratamento, a desestruturacdo da familia, e
0 estigma social sobre o cancer.

Conhecimento sobre a
patologia e sua fase do
tratamento.

Mées, pais, tios, tias,
avos e bisavos.

Familia
Adolescente
Céncer

Familia pobre, sem moradia propria, com
baixa instrucao e chefes de familia sem
trabalho fixo

Fonte: Elaborado pelo autor, 2007.



Generated by Foxit PDF Creator © Foxit Software
http://www.foxitsoftware.com For evaluation only.

30

Foi possivel, através da ambiéncia, ter contato com a realidade desses adolescentes e suas
familias. A partir de entdo, delimito como cenario para realizacdo da pesquisa as unidades de
internacdo (enfermaria masculina, feminina e internacdo de quimioterapia) de um hospital
especializado em diagnosticar e tratar adolescentes com disturbios hematolédgicos, dentre eles, os de

carater oncoldgico, situado no municipio do Rio de Janeiro.

Aspectos Eticos da Pesquisa

Neste momento descrevo um breve historico da trajetdria de aprovacéo da pesquisa junto ao
CEP do HEMORIO com o intuito de atribuir valor ao processo de realizar uma pesquisa a nivel de
mestrado.

No més de janeiro, mais precisamente no dia 24/01/2007, foi requerida a aprovacdo do
Projeto de Pesquisa “A interacdo da familia com o adolescente com distdrbio onco hematoldgico:
perspectivas para a pratica de Enfermagem em oncologia” junto ao CEP-HEMORIO. Com este
foram anexados: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE); Termo de Solicitagdo a
Pesquisa; Roteiro de Entrevista; Ficha de controle Familia/Adolescente; Cronograma de Coleta de
Informacdo. Além disso, fora preenchido a Folha de Rosto para Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos do Ministério da Saide que viabilizou a coleta de dados na Instituic&o.

Passados aproximadamente quatro meses, no dia 11/05/2007 &s 10h, me apresentei como
pesquisador ao CEP-HEMORIO. Nesta ocasido, fui apresentado a algumas pessoas de grande
importancia para realizagcdo da pesquisa e encaminhado a realizar o HEMO-TUR, que consiste na
visita do espaco fisico da instituicdo.

Coordenado por uma Assistente Social, agendado para o presente dia as 13h00min, a visita

teve duracdo de 4horas. Tal momento me instrumentalizou para futuros avangos na pesquisa através
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do conhecimento de toda Instituicéo, sua disposicao fisica e da minha apresentacdo como mestrando
da Escola de Enfermagem Alfredo Pinto (UNIRIO) aos Responsaveis dos Setores: Enfermeiros e
Médicos com os quais futuramente estreitaria o relacionamento em decorréncia do processo de

coleta de dados da pesquisa.

Coleta de Dados

A coleta de dados foi realizada através de uma entrevista semi-estruturada junto as familias
dos adolescentes com disturbios onco hematoldgico. Para Minayo (2004), esse tipo de entrevista
estd baseado em discurso livre do entrevistado, permitindo se conhecer a opinido de determinada
pessoa ou grupo acerca de uma tematica de maneira aprofundada.

Segundo POLIT (1995, p.167)

A entrevista semi-estruturada tende a ser como conversa, onde o pesquisador possui
certa flexibilidade na coleta de informacdes sobe o sujeito da pesquisa e ndo existe
um conjunto especifico de perguntas que precisam ser feitas em uma determinada
sequéncia.

Esta etapa do estudo foi constituida por trés fases distintas, nas quais o pesquisador lan¢ou

mao de estratégias diversas com a finalidade de otimizar o processo.

1° FASE

Em um primeiro momento foram obedecidas todas as determinagfes do projeto inicial. O
mesmo apresentava como sujeito da pesquisa as familias dos adolescentes com distirbio Onco
Hematoldgico obedecendo aos critérios de elegibilidade: acompanhar na unidade um adolescente

com distdrbio Onco Hematoldgico diagnosticado hd mais de 6 meses; aceitarem participar do
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estudo; e, apos serem informados sobre o objeto e 0s objetivos do estudo, assinarem o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

Tendo em vista o referencial metodoldgico das Representagcfes Sociais, foi estabelecido um
quantitativo de 30 (trinta) sujeitos. E com o passar do tempo, pude perceber a dificuldade que seria
entrevistar todos 0s sujeitos tendo como cenario os setores de internacdo: Enfermarias adultas
masculinas e femininas; Quimioterapia Internacdo; Enfermaria pediatrica.

Neste momento, constatei a inviabilidade de permanecer somente no setor de internacéo,
quer fosse a enfermaria ou a quimioterapia, devido ao tempo exiguo que tinhamos para a coleta,
analise, qualificagdo e defesa da dissertacdo. Passando assim para uma segunda fase de

reformulacéo de idéias.

2° FASE

Visando ao desenvolvimento do projeto em um espaco de tempo j& pré-estabelecido, foi
redefinido o cenario de estudo. Além dos setores de internacdo, os setores ambulatoriais,
compreendendo a Quimioterapia Ambulatorial e 0 Ambulatério propriamente dito também foram
adotados como cenario da pesquisa.

Obrigatoriamente os sujeitos da pesquisa sofreriam modificacdes. Sendo estas marcadas
principalmente no tocante aos critérios de elegibilidade, onde as familias deveriam acompanhar, na
unidade, um adolescente com distarbio onco hematoldgico que tivesse retornado a casa pelo menos
uma vez, apos uma sessao de quimioterapia.

Com os ajustes acordados, expandimos o espectro da pesquisa a partir da utilizagédo de
antigos e novos cenarios e sujeitos. Ja em campo no setor de Quimioterapia Ambulatorial junto com

a enfermeira responsavel, pude visualizar a necessidade de conhecer a matricula dos adolescentes
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para assim ter acesso a sua familia. Com esse dado poderia, através do computador, conhecer as
datas e turnos das consultas pré-agendadas para cada adolescente.

Com isso, solicitei junto ao CEP HEMORIO a relagdo dos adolescentes com distarbios Onco
hematoldgicos que se encontravam matriculados na Instituicdo. Como resposta, foi gerada uma
tabela com os seguintes dados: matricula, nome completo, idade e patologia.

Dentre os adolescentes listados havia clientes em andamento com o tratamento, em
remissdo/controle e que vieram a 6bito. Existia um namero significativo de pacientes com consultas
mensais, trimestrais, semestrais e anuais, o que fugia do prazo estimado para realizar a coleta de
dados.

Diante da especificidade do sujeito e de uma analise parcial dos dados, constatei uma
representacdo satisfatdria a cerca do relacionamento da familia com o adolescente com disturbio
onco hematoldgico. A partir da exploracdo deste universo de dados, fui gradativamente selecionando
0s sujeitos do estudo, culminando em um quantitativo de 20 (vinte) familias.

Durante uma conversa com a técnica de Enfermagem do setor de Quimioterapia
Ambulatorial, surgiu a possibilidade de entrar em contato, através do telefone, com as familias dos
adolescentes que estavam em controle e que se consultavam anualmente, a fim de convida-los a
participar da pesquisa. Esta decisdo me direcionou a um terceiro momento na dinamica de coleta dos

dados.

3° FASE

Levando em consideragdo as circunstancias que permeavam 0 processo, entrei em contato

com os familiares, convidando-os para uma entrevista no Hemorio com data e hora marcada de

acordo com sua disponibilidade.
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Foram contactadas trés familias que ndo compareceram a entrevista na data agendada.
Entretanto, tal fato proporcionou o contato com uma mée cuja filha seria reinternada devido a uma
recaida. Passados dois dias, retornei a instituicdo e ao setor de internacdo para conversar com essa

mée. Essa entrevista marcou o final da coleta de dados.

Operacionalizacao da Coleta de Dados

O ambiente de coleta de dados variou de acordo com o setor no qual se encontravam 0s
sujeitos, almejando uma maior privacidade, tranquilidade e cumplicidade. Quando na enfermaria
adulta (masculina, feminina), foi utilizada a sala da enfermagem e, na pediatria, a sala de
procedimentos. Ambas dotadas de uma infra-estrutura que facilitou o processo de interagédo com o
sujeito.

Quando o cendrio de coleta era o setor de Quimioterapia Ambulatorial, 0 ambiente reservado
para a pesquisa compreendia o proprio espago fisico do setor. Diferente das enfermarias, onde
fichvamos isolados por paredes, neste a disposicdo da mesa e das cadeiras configurava e limitava
nosso espaco, onde nada se perdia em relagdo a privacidade dos sujeitos.

No prédio anexo onde se localizam os ambulatorios, 0s sujeitos eram entrevistados em
consultorios diversos cedidos pela chefia ambulatorial, de acordo com o horario de utilizagdo dos

mesmaos.

Captacéo dos Sujeitos

A captacdo dos sujeitos ocorreu de acordo com o setor no qual se encontravam: Enfermaria

adulta (masculina e feminina); Pediatria; Quimioterapia (Ambulatorial e Internacdo); Ambulatorio
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de consultas médicas. Geralmente, acompanhado da Enfermeira chefe do setor, identificavamos o
familiar, abordavamos e o convidavamos a participar como voluntario da pesquisa.

Ap0s essas etapas, eu era apresentado a eles como Enfermeiro, Mestrando e Pesquisador da
Instituicdo. Percorrendo 0s mesmos passos eu apresentava todo o projeto de pesquisa pontuando
objetos e objetivos, além de mostrar a importancia de té-los como sujeitos.

Os sujeitos eram orientados a dirigir-se a uma sala ou ao espacgo disponibilizado pela chefia,
individualmente para que fosse dado inicio a entrevista e coleta das informacdes. Primeiramente era
apresentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), lido e explicado todos os
pontos, tendo estes liberdades de parar e indagar a qualquer momento em caso de duvidas ou nao
entendimento.

O TCLE foi disponibilizado em duas vias onde, em ambas, 0s sujeitos escreviam seu nome
por extenso, CPF, identidade e ou matricula de seus filhos na instituicdo e assinavam, declarando
que foi voluntéria a sua participacdo na pesquisa.

Dando prosseguimento ao processo, foi entregue o material a ser utilizado que contemplava:
uma pasta fichario transparente, cinco folhas brancas de papel A4, uma tesoura, uma caneta e uma
bisnaga de cola branca. Este material foi disponibilizado aos sujeitos, sendo estes orientados quanto
a sua utilizacdo no decorrer da pesquisa.

Apos a explicacdo do TCLE e entrega do material, os sujeitos respondiam a entrevista. Esta
contemplava dois momentos: a Caracterizagdo dos Sujeitos e os Dados Especificos.

Na caracterizacdo, 0s sujeitos responderam a itens como: idade, sexo, grau de parentesco,
estado civil, nivel de instrucdo e jornada de trabalho, sempre orientados e auxiliados pelo
pesquisador, tendo a liberdade de perguntar e solicitar explicacbes a qualquer momento sobre

qualquer item que tivessem duvidas.
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Em um segundo momento, 0S sujeitos teriam que responder a trés perguntas sendo
orientados em seus passos a utilizar o material que lhes foi fornecido. Primeiramente utilizaram uma
folha branca A4 e a caneta fornecida, onde escreveram em ordem as trés iniciais que compdem o
nome do adolescente, 0 nimero da pergunta e a resposta a seguinte solicitagdo: Represente através
de uma cor o adolescente com cancer. Em seguida receberam 5 (cinco) revistas, diversas, com as
quais foram orientados a utilizar tesoura, cola, caneta e outra folha branca A4. Seguindo o0s passos
iniciais de apor a identificacdo do adolescente e especificar o nimero da pergunta, extrairam das
revistas figuras que representavam como € esse adolescente em casa, sendo solicitadas no minimo
trés representacdes. Da mesma maneira, para responder & terceira pergunta, eles utilizaram os
materiais fornecidos para representar como € o relacionamento com esse adolescente em casa.

Como fase final da operacionalizagdo de coleta de dados, os sujeitos explicavam as
representacfes construidas. Neste momento foi repetida a pergunta e reapresentadas as folhas com
as respectivas respostas. A cor, utilizada como estratégia de sensibilizacdo pelo pesquisador,
representava como é o adolescentes com cancer. As figuras recortadas e coladas representavam
como € o adolescente em casa e como é o relacionamento dos familiares com ele no domicilio.

Todo esse processo foi gravado — em midia digital — através de um gravador portatil,

findando numa posterior transcricao e andlise dos dados coletados.

Apresentacdo dos Resultados

O universo de familiares abordados foi composto por pessoas com ou sem lacos de
consanguinidade que se encontravam presentes na instituicdo acompanhando um adolescente com
disturbio Onco hematoldgico que tivesse retornado a casa pelo menos uma vez ap0s sessao de

quimioterapia.
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Considerando a especificidade dos sujeitos e todos os ajustes realizados durante as fases de

coleta de dados, fizeram parte do estudo 20 (vinte) familias que se encontravam dentro dos critérios

de elegibilidade. Sendo estes identificados pela letra mailscula (F) precedida do numero de

entrevistas realizadas, assim temos: primeira entrevista (F1); segunda entrevistada (F2); vigésima

entrevistada (F20).

Nesta pesquisa, configura-se como familia todos os individuos que fazem parte do dia-a-dia

do adolescente despendendo cuidado, tempo e atencdo independente de sua consangiinidade.

Segundo Elsen et.al (2002), algumas familias vao incluindo pessoas que ndo tém consangiinidade,

mas lacos afetivos que os fazem ser reconhecidos como pertencentes ao grupo.

Para uma melhor visualizacdo e aproximacdo dos dados, segue o Quadro | de caracterizacéo

dos sujeitos composto por idade, grau de parentesco, estado civil, nivel de instru¢do, ocupacao e

justificativas quanto & ocupagdo.

Quadro I:
CARACTERIZACAO DOS SUJEITOS

Familiar Grau de Idade Estado Nivel de Ocupacéao Justificativas
Parentesco Civil Instrucéo (trabalho) Quanto a
Ocupacéao
F1 Pai 40 Casado Médio Sim -
incompleto Formal
F2 Pali 39 Casado Fundamental Sim -
completo Informal
F3 Mée 43 Casada Fundamental Nao Trabalhava em
incompleto casa diarista,
depois parei.
F4 Maée 36 Solteira Basico Né&o -
F5 Mée 46 Casada Médio Sim No momento
incompleto Formal parada para
acompanhar o
paciente.
F6 Mée 29 Divorciada Médio Nao Trabalhava em
incompleto uma escola,
professora, sai
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depois do
diagnostico.
F7 Maée 38 Casada Médio Sim -
incompleto Informal
F8 Avo 57 Solteira Basico Nao Trabalhava em
incompleto casa de familia
tomando conta de
idoso até a doenca
depois sai.
F9 Mée 59 Casada Fundamental Nao -
incompleto
F10 Mée 34 Casado- Fundamental Nao Trabalhava; ap6s
Separado incompleto a descoberta da
doenca ndo
trabalho mais.
F11 Mée 42 Divorciada | Fundamental Nao Trabalhava; com
completo a doenca estou
desempregada
F12 Mée 42 Vilva Basico Sim -
incompleto Formal
F13 Mée 46 Casada Fundamental Sim -
completo Informal
F14 Mée 38 Solteira Fundamental Sim -
incompleto Formal
F15 Mée 35 Casada Fundamental Nao -
incompleto
F16 Mée 42 Casada Médio Nao Trabalhava;
completo deixei para cuidar
da minha filha.
F17 Mée 47 Solteira Fundamental Nao -
Completo
F18 Mée 42 Casada Basico Nao Trabalhava em
Incompleto um restaurante,
cozinheira, mas
tive que sair por
causa da
patologia.
F19 Tia 27 Casada Fundamental Sim -
Incompleto Formal
F20 Mée 47 Divorciada Superior Sim -
Completo Formal
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A partir da observacdo dos dados identifiquei o grau de parentesco dos sujeitos que
compdem o estudo: dois pais, uma avd, uma tia e dezesseis maes. Estes evidenciaram a mae como
principal cuidador do adolescente.

A mae, seja por questdes pessoais, espirituais, afetivas ou por amor, mostra-se mais proxima
dos filhos quando estes passam por situagdes desgastantes, desagradaveis e de dificuldades com a
salde. Para Beck (2002), a mae é o membro da familia que assume como dever, permanecer com a
crianga/adolescente durante o processo de tratamento no hospital.

De acordo com as caracteristicas apresentadas, pude afirmar que os individuos femininos
representados nas figuras da mée, incluindo avé e tia, sdo 0s que mais participam durante todos 0s
momentos da doenga. Segundo Santos et. al. (2001; p. 327), sendo a mée a pessoa mais significativa
e proxima da crianca/adolescente, ela absorve todas as preocupagdes com a doenga do filho.

Outra vertente a destacar é a idade dos sujeitos, que variam de 27 a 59 anos. Destes, onze
eram casados, quatro solteiros, trés divorciados, um vilvo e um considerou-se casado/solteiro

(outros). Conforme o gréfico I a seguir.

Grafico |
Estado Civil dos Familiares

5% 5% O Casado

M Solteiro
550 O Divorciado
dViavo

B outros

15%

20%

O nivel de instrugdo evidencia uma populagdo de baixa escolaridade. Com sua maioria,
(50%) 10 sujeitos, pertencentes ao nivel fundamental. Destes, quatro com o nivel fundamental
completo e seis incompletos. Pontuando-se 0s 50% restantes, temos: 5 familiares com o ensino

médio, onde: 3 com médio completo e 2 incompletos; 3 com nivel basico e 1 com o nivel superior.
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Em relagdo a ocupacdo, a maior parte dos entrevistados, (55%) 11 sujeitos, encontrava-se
sem ocupacéo e (45%) 9 sujeitos com alguma forma de ocupacédo. Destes que desempenham funcdes
transformando energia em trabalho, 5 fazem através do mercado formal e 4 do mercado informal.

Ao avaliar a ocupacédo dos sujeitos do estudo, observei que o desemprego era justificado pela

presenca da patologia do adolescente, como constatado através das falas:

F3- “trabalhava em casa de familia, era diarista, depois parei”.

F5- ““no momento estou parada para acompanhar o paciente”.

F6- “trabalhava numa escola, era professora, sai apés o diagnostico™.

F8- “trabalhava em casa de familia tomando conta de idoso, até a doenca, depois sai’.
F10- “trabalhava ap0s a descoberta da doenca, ndo trabalho mais™.

F11- “trabalhava, com a doenca estou desempregada™.

F16- “trabalhava, deixei para cuidar de minha filha™.

F18- “trabalhava em um restaurante, era cozinheira, mas tive que sair devido a patologia”.

Como elucidado na ambiéncia, a familia em estudo apresenta-se com caracteristicas que
influenciam e sdo influenciadas pela patologia, que podem interferir e dificultar o relacionamento
com o adolescente.

A baixa escolaridade e a forma de ocupacdo séo fatores que influenciam diretamente no
equilibrio e harmonia da casa, substantivos estes que variam quando vislumbrada a presenga de um
adolescente com disturbio onco hematolégico no domicilio.

Segundo Elsen et. al. (1994, p.69),

Todos sabem o quanto uma hospitalizacdo ou uma doenca grave pode alterar a
dindmica familiar. Os papéis precisam ser redimensionados e 0 estresse permeia as
relacbes inter-pessoais, gerando, inclusive, uma situacdo de crise na unidade
familiar.
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A fim de caracterizar os adolescentes, foi elaborado o Quadro Il contendo: familia; grau de

parentesco; adolescente; idade do adolescente; patologia identificada por suas siglas.

Quadro IlI:
Caracterizacéo do adolescente

Familia | Grau de Parentesco | Adolescente | Idade do Adolescente | Patologia
F1 Pali R.S.S 10 L.LA
F2 Pali L.D.S 12 L.LA
F3 Mée R.M.P 12 L.LA
F4 Mée T.0.S 11 L.LA
F5 Mée T.L.S 18 L.LA
F6 Mée J.V.S 10 L.LA
F7 Mée W.C.S 19 L.LA
F8 Vo D.P.C 13 L.LA
F9 Mae L.C.G 10 L.M.A
F10 Mée M.A.S 13 L.M.A
F11 Mée C.R.O 19 L.LA
F12 Mée M.S.C 18 L.LA
F13 Mée L.S.A 12 L.LA
F14 Mée R.AM 14 L.M.A
F15 Mée A.Q.C 14 L.LA
F16 Mée T.F.L 11 L.LA
F17 Mée L.S.N 17 L.LA
F18 Mée R.S.A 10 L.M.A
F19 Tia B.N.R 13 L.M.A
F20 Mée L.F.M 18 L.LA

Entendendo o exposto: (F1) primeira familia entrevistada, representada pelo familiar cujo
grau de parentesco - pai, de um adolescente, de 10 anos de idade, identificado pelas iniciais do nome
(R.S.S.) que apresenta um quadro de Leucemia Linfatica Aguda (LLA); (...) (F10) décima familia
entrevistada, representada pelo familiar cujo grau de parentesco - mae, de um adolescente, de 13
anos de idade, identificado pelas iniciais do nome (M.A.S.) que apresenta um quadro de Leucemia
Mieloblastica Aguda (LMA), (...).

Dentre os adolescentes: (70%) 14 encontram-se na faixa etaria de 10 a 14 anos configurando

a pré-adolescéncia; (30%) 6 na faixa etaria de 15 a 19 anos na adolescéncia propriamente dita. Tal
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divisdo estd pautada na Organizacdo Mundial da Saude — OMS (1989), que reconhece a
adolescéncia como um momento fundamental no processo de construgdo cognitiva da identidade.

Focando as doengas onco-hematoldgicas nos adolescentes, o universo do estudo é composto
por: (75%) 15 adolescentes portadores de Leucemia Linfécita Aguda e (25%) 5 adolescentes de
Leucemia Mieloblastica Aguda. Corroborando a pesquisa Lee (1999), destaca-se a LLA como o tipo
de leucemia que representa aproximadamente 80% das leucemias em adolescentes.

Tendo apresentado os familiares e seus respectivos adolescentes, finalizo a etapa da
caracterizacdo dos sujeitos, na qual visei a uma (re) leitura simples e pontual, para facilitar o

entendimento e acompanhamento do processo de andlise gerado a partir das entrevistas.
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Classificacdo Tematica

Para analise dos dados optei pela Analise Tematica. Segundo Minayo (2004, p.209),
“qualitativamente a presenca de determinados temas denota os valores de referéncia e os modelos de
comportamento presentes no discurso”.

Apos a transcrigdo na integra dos relatos da entrevista, a anlise tematica ocorreu, conforme

a autora (op cit, 2004), atentando para as seguintes etapas:

1° ETAPA - leitura flutuante ou pré-andlise; inicio do contato exaustivo com o material
transcrito, sempre relacionando o conteudo as questdes, ao surgimento de novas questdes e ao
referencial tedrico. Nessa etapa, encontram-se as falas dos sujeitos do estudo e as figuras das
representacoes.

2° ETAPA - agrupamento do material coletado em nucleos de idéias, onde busquei uma
compreensdo através do material bruto que foi codificacéo, evidenciando, classificando, agrupando e
selecionando as unidades teméticas emergentes.

3° ETAPA - a interpretacdo e refinamento dos resultados ocorreram a partir da analise das
trés unidades tematicas emergentes a luz fundamentagéo tedrica utilizada, o que permitiu a discusséo

dos resultados.

Eixo I: Como a Familia Representa o Adolescente com Céancer

Para responder os objetivos propostos subdividi a segunda etapa da analise tematica em trés

momentos:
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Primeiro Momento: caracterizado pela construcdo do Quadro Il de informagdes
especificas para o primeiro questionamento: represente o adolescente com cancer; cabe
neste momento ressaltar que a cor foi utilizada como estratégia de sensibilizacdo. Neste

quadro foram agrupados: familia; cor referida; significado atribuido; e temas emergentes.

Quadro Il1I:
Como a Familia Representa o Adolescente com Cancer.
Familias Cores Significado Atribuido Temas Emergentes

F1 Amarelo | “Como é um céncer a gente trata como se fosse Doenca
com certo cuidado. E uma esperanca”. Esperanca

F2 Cinza “Representa momentos de tristeza em relacéo Doenca
ao futuro dele; Sei pouco sobre a doenga e nem Adolescente
sei se ele tem futuro”. Desesperanga

F3 Vermelho | “Representa 0 desespero € triste; as pessoas Doenca
sempre perguntam: ele vai morrer? Tem cura Desespero
sua doenga?” Impacto da doenca
“Para gente foi um chogque muito grande”.

F4 Vermelho | “Eu queria sempre ver ela bem corada, Doenca
vermelha; quando eu a vejo palida, ja fico Adolescente
desesperada”. Desespero

F5 Verde “Eu tenho esperanca que ela possa ser curada”. Esperanca

Cura
Adolescente

F6 Azul “E a esperanca que eu tenho que ela vai ficar Esperanca

boa”. Cura
Adolescente

F7 Branco | “Porque é paz, esperanca; Eu a vejo curada, ndo Esperanca

a vejo doente”. Negacéo
Adolescente

F8 Branco | “Acho uma cor da paz; tem que ter paz na Doenca
pessoa por dentro para poder se recuperar. A Adolescente
doenca ndo passa paz, mas a pessoa tem que ter
paz”.

F9 Preto “A doenca € uma coisa horrivel; a doenga mexe Doenca
com tudo, em casa, nos amigos, no colégio. Impacto da doenca
Quando vai para casa abatida & muito triste”. Adolescente

F10 Vermelho | “Para mim significa a vida; é a vida”. Vida

F11 Vermelho | “No inicio foi muito dificil. Ela é feliz € bem Doenca
rosadinha; chegando ao hemorio ela ja é triste, Impacto da doenca
amarelada, ndo come fica com olheira(...) Adolescente
“Saindo daqui ela ta legal”
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F12 Verde “E a esperanca que eu tenho que meu filho ja Esperanca
esta curado, que esta tudo bem; E uma cor da Cura
esperanga, da alegria”. Adolescente

F13 Roxo “Na época que contraiu a doenca foi a primeira Doenca
cor que ele ficou, todo roxinho; depois quando Adolescente
tomava as aplicagdes, vacinas, todo lugar ficava
roxo”.

F14 Amarelo | “Quando tudo aconteceu, ela era pequena. Doenca
Descobrimos a doenga; Foi um desespero”. Desespero

Impacto da doenca

F15 Vermelho | “E a cor do sangue e a doenca esta no sangue é Doenca
do sangue”.

F16 Azul “No inicio é horrivel a gente passar por tudo; é Doenca
aquela doenca que a gente pensa que ndo tem Impacto da doenca
cura; € muito ruim”.

F17 Branco | “E pela cor dele e pela doenga; no inicio da Doenca
doenga ndo tinha glébulos vermelhos, somente Adolescente
0s glébulos brancos”.

F18 Azul “E uma cor triste; ele ficou triste depois da Doenca
doenca, ele era mais alegre”. Adolescente

Impacto da doenca

F19 Branco | “Porque a pessoa fica branca, palida. Da a Doenca
sensacdo de pessoa transparente, sem sangue, Adolescente
sem vida”.

F20 Laranja | “Tudo que ela sofreu ela joga para fora; mostra Adolescente
firmeza vontade de quere crescer. As vezes se
mostra fragil, outras agressivas, mas sempre
tentando sobreviver. Ela passa essa coisa
brincalnona, mesmo que ndo esteja 100%
alegre, ela tenta demonstrar isso”.

Fonte: Elaborado pelo autor, 2007.

Atraveés dos dados dispostos no Quadro 1l foram sintetizados nove temas emergentes

que originaram a Unidade Tematica I: Entre o desespero e a esperanga: a representacao da

familia acerca do adolescente com cancer. Conforme a Figura | a seguir:
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Figura I:

ESPERANCA

VIDA
CURA  ADOLESCENTE\
L . IMPACTO
\ DOENCA |
NEGACAO -7
DESESPERANCA

(Falta de esperanca)

DESESPERO

Fonte: Elaborado pelo autor, 2007.

Eixo I1: Como é esse Adolescente em Casa

Segundo Momento: seguindo os moldes do primeiro momento, foi construido o
Quadro IV com especificidades referentes ao questionamento: como € esse adolescente em

casa. Este quadro foi composto por: familias; trechos do depoimento; e temas emergentes.
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Quadro IV:
Como é esse Adolescente em Casa

Familias

Trechos do Depoimento

Temas
Emergentes

F1

“Ele gosta de praticar esportes, gosta de futebol, bastante
futebol! Gosta de dormir tarde, ver televisdo até tarde. Gosta
muito de estudar, comer pizza e comer besteiras. Ndo gosta
muito de ler. Agente tem alguns atritos devido a isso, porque
tem que ter certa restrigdo”.

Normalidade

LimitagcOes

F2

“Em casa ele gosta de ler, gosta muito de brincar na rua, de
sair, passear. Gosta de estudar, de ir para escola, por incrivel
que pareca! Que eu me lembre assim, ndo tem muita coisa que
ele ndo gosta de fazer”.

Normalidade

F3

“Ele é bravo para caramba, quer fazer o que ndo pode, comer
0 que ndo pode, é bem levado, ndo pode ser assim. Adora
estudar, tem muitos amigos e gosta de jogar bola, hoje ele
joga bola regrado, ja ndo mais como antes”.

Normalidade

LimitagcOes

F4

“Ela é brava em casa, gosta muito de criancas e massagem no
pé. Gosta de brincar de boneca, come bastante, gosta de
cachorro, por ela ter um cachorro, mas é muito brava”.

Normalidade

F5

“Ele é um filho bom em casa de temperamento meio de lua.
Ele gosta de assistir filmes, praticar esportes, jogar bola, de se
alimentar. Gosta de cuidar da saude dele, para ele € muito
importante. Como ele ficou doente ndo pode servir ao quartel,
ficou sem poder trabalhar, mas trabalha junto com o pai. Ele
gosta de estar junto com a gente em casa. Tem aqueles
momentos de conflitos (...) mas nenhum problema em familia
esta relacionado diretamente com a doenca. Ele antes de estar
doente ja tinha este temperamento, sempre gostou de impor
suas idéias. Ele gosta muito de se cuidar, desde o inicio a
preocupacdo maior era a queda do cabelo”.

Normalidade

LimitagcOes

F6

“Ele é muito amoroso. Calmo, gosta de ver televisdo, come
toda hora. Ele ndo é uma crianga de ficar revoltada, pelo
menos, por enquanto ele ndo ficou revoltado com nada, tudo
ele releva muito bem”.

Normalidade

F7

“Ele almocga, janta, lancha, joga video-game, assiste televisdo.
As vezes mesmo sem poder ele vai andar de bicicleta. (...) ndo
tem muita restricdo ndo! E devido ele fazer isso tudo eu ndo
vejo, assim, que agrava nada em rela¢do & doenca, entendeu!
Claro que tem pessoas que dizem que o certo é ndo fazer, mas
ele faz. Eu trato ele como se fosse uma pessoa normal”.

Normalidade

LimitagcOes

F8

“Ele gosta muito de cavalo, de assistir televiséo, de brincar,
jogar bolinha de gude, isso ele adora! Ele ndo gosta mesmo €
de vir para o hospital. Na verdade ele ndo pode tomar banho
de rio o tempo todo, mas ele vai sem a ordem da gente”.

Normalidade

LimitagcOes

F9

“Ele brinca muito, ai para rua quando vem em casa € bem
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pouco, sabe! As vezes quando é época de pipa, bola de gude
(...) Ele ndo gota de estudar, ele ndo é muito chegado néo!
Comer! Se tiver cachorro-quente, hamburguer, coca-cola (...)
ele vive mais disso, almocgar comida é muito dificil (...) como
0 médico liberou”.

Normalidade

LimitacOes

F10

“Ela gosta de passear, comer, adora animais domesticos,
adora brincar no sol. Agora ndo pode porque implantou
cateter. Em casa ela ¢ alegre, carinhosa, gosta de estudar. Se o
doutor falar que ndo pode (...) fica zangada comigo porque ela
gosta muito da escola. Gosta muito de comer, mas chega aqui
ndo come nada. Ela pode fazer, mas ndo tudo. Ontem, ela ja
foi normalmente para piscina com as colegas e eu disse que
ndo tinha nada haver. Sou uma made amiga com poucas
restrigoes”.

Normalidade

LimitagcOes

F11

“Ela em casa é maravilhosa (...) cozinha, passeia, sé ndo gosta
de comer. Tudo que a doutora fala para ela ndo fazer ela ndo
faz, ndo come hamburgueres, nada cru. Ela é divertida, gosta
de contar piadas, de trabalhar, dar aulas, porque ela ta fazendo
faculdade de matematica. Quando ela esta aplasiada € claro
que ndo da para fazer tudo isso. Ela € uma menina muito
ativa”.

Normalidade

LimitagcOes

F12

“Ele é carinhosa, gentil, meigo. Gosta de comer, ir a praia, da
familia, namorar e ficar dentro de casa, pois adora uma cama
para dormir. Ele passou por varios exames, isso ele ndo gostal
Hospital ele ndo gosta! Gosta de passear, de ir para festa, mas
é quem ndo deixo ele sair a noite. Ndo deixo porque o lugar
onde moro é muito perigoso, também por causa da doenga. ele
ndo pode pegar friagem (...) ta assim sem defesa no
corpo,entdo ndo pode chegar perto de ninguém que esteja
doente, ndo pode pegar nenhuma bactéria. Em lugar fechado,
se tiver gente doente eu ndo deixo ele participar. N&o deixo ir
a praia porque tem que pegar sol, ele ndao pode! Ele gosta, mas
eu ndo deixo!”

Normalidade

LimitacOes

F13

“Ele é uma crianca boa e quietinho (...) eu o deixo em casa
porque necessito trabalhar (...) ligo e esta sempre no mesmo
lugar. Sempre deixo coisa para ele comer porque ele gosta de
comer bastante. A gente compra aquilo que alimenta e que é
bom para salde dele, que a gente sabe que vai comer o tempo
todo e ndo vai passar mal. Ele gosta de jogar futebol, andar de
bicicleta e se deixar ficar o dia todo no computador. L4 em
casa tem até briga (...) mas um respeita 0 outro pelo fato da
doenca dele. Ele ndo gosta de estudar, ndo gosta de jeito
nenhum! Nao gosta de passear é um sufoco para ele passear”.

Normalidade

LimitagcOes

F14

“Ela gosta de ver televisdo, comer, ir & cachoeira, tomar
banho de rio, andar de bicicleta. Ela ndo liga muito para sair
(...) ndo gosta de animais (...) ndo gosta de estudar”.

Normalidade

F15

“Ela é vaidosa, adora se arrumar, passear de carro, ir para 0
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colégio, come bastante, adora comer! Nao gosta quando esta
fazendo quimioterapia. Ela ndo gosta de ficar internada no
hospital. Ela ndo sai, s6 se alguém da familia vir pedir, ai eu
deixo, mas fora disso ndo sai”.

Normalidade

LimitacOes

F16

“Dentro de casa ela gosta de dancar, dormir, ficar no
computador, tomar banho de praia, piscina, ndo gosta de
estudar. Ela come de tudo, adora sair, vai passear, vai para
pista de gelo, vai a praia. Para qualquer lugar que chamar ela
se diverte”.

Normalidade

F17

“Ele gosta da familia, de andar de moto, da namorada, de
estudar, comer, de computador e televisdo. S6 faltou dormir!
Ele é comunicativo com todos, com a familia em geral, todo
mundo o adora”.

Normalidade

F18

“Ele gosta de jogar bola, de soltar pipa, ir & praia. Eu ndo
deixo ele fazer tudo isso ndo, agora tem horas certas para
fazer! Antigamente ele ia para escola voltava e eu o deixava
soltar pipa, brincar no sol, agora eu ndo deixo mais”.

Normalidade

LimitagcOes

F19

“Ela gosta sair, dancar, ir a praia, de brincar com os irmé&os,
ndo gosta de comer. Gosta de brincar de fantasias, de se
maquiar, de estudar. Ela chorou quando os médicos falaram
que esse ano ndo poderia terminar o estudo por causa do
problema. Hoje ela teve uma boa noticia que uma menina que
da aula para as criangas aqui até a quarta serie, s6 que ela esta
cursando a sétima serie, falou que iria dar forca para ela”.

Normalidade

LimitacOes

F20

“Ela gosta muito de dormir, ver televisao, video, filme. Antes
ela gostava mais de sair, hoje em dia, porque esteja
namorando esta mais centrada nela e no namorado. (...) talvez
brigas sejam mais porque quando estava mais intenso o
tratamento todos se voltavam para dar mais atencdo, ajudar,
dar uma forca para ela. Agora que ela esta melhor cada pessoa
esta seguindo seu caminho. A questdo do estudo sempre foi
uma coisa de conflito, porque ela sempre gostou da bagunca.
Ela se alimenta bem e sempre aceitou as restricbes. Mas as
vezes ela se perde e ganha um pouco de peso”.

Normalidade

LimitacOes
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A partir dos significados apresentados pelos familiares sobre Como € esse adolescente em

Casa, emergiram os seguintes temas: Normalidade e LimitacGes, os quais deram origem a unidade

tematica I1: Normalidade X LimitacGes: a Relagdo da Familia com o Adolescente com Cancer,

conforme a Figura Il a seguir:
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Figura Il:
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Fonte: Elaborado pelo autor, 2007.

Eixo I11: Como é o Relacionamento com esse Adolescente em Casa

Terceiro momento: seguindo o padrdo adotado, foi construido o Quadro V com
especificidades referentes ao questionamento: como é o seu (familia) relacionamento com
esse adolescente em casa. Este quadro foi composto por: familias; trechos do depoimento;

temas emergentes; e caracteristica do relacionamento.
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Neste momento € importante ressaltar que os tipos de relacionamento descritos foram
construidos a partir da analise dos trechos de depoimentos e respaldados por Colli (1984),
guando a mesma relata que os adolescentes trazem uma bagagem familiar que precisa ser
compreendida, principalmente no que tange as caracteristicas assumidas pela familia frente a
uma patologia. Tais caracteristicas ditam como esta relagdo é conduzida e sdo fundamentadas

em aspectos construtivos, perfeccionistas, ambivalentes, rigidos e permissivos.

Quadro V:
Como é o Relacionamento com esse Adolescente em Casa
Familia Trecho dos depoimentos Temas Caracteristica
Emergentes do

relacionamento

F1 “Relacionamento bom, ele tem consciéncia da | Consciéncia do
doenca, ele sabe o que ndo pode. Ele é bem | Adolescente Construtivos
compreensivo; 0s amigos entendem a doenca e eles
préprios alertam ele: olha vocé ndo pode fazer isso! | Limitacdes da
Atritos existem com a avO por que quer certas Familia
coisas que ndo pode. Isso tudo é imposto devido a
patologia, a doenca. Agora ele esta fazendo
natacdo, o médico liberou.”
F2 “Relacionamento bom com algumas dificuldades. | Consciéncia do
Ele ndo pode ficar no sol direto, mas pode pegar | Adolescente Perfeccionistas
um pouco de sol. Vocé ndo vai ficar no sol por que
pode lhe prejudicar! Ai, ele entra mesmo sem | Reafirmagéo
querer, ele briga, bate o pé. Vocé sabe das da
consequéncias que isso pode trazer, pegando muito | Adolescéncia
sol na rua. As conseqiiéncias é o problema de
recaida”.
F3 “O relacionamento é normal como ja era antes. Até | Reafirmagéo
a agressividade, ele sempre foi assim. Ele obedece, da Construtivos

é muito obediente, mas fica agressivo quando tem | Adolescéncia
coisas que ndo deixamos fazer. A gente ndo deixa
fazer por que séo coisas que ndo pode fazer como: | LimitagOes da
ir ao baile, a festas... Ele briga quando néo Familia
deixamos fazer o que quer: baile, festas, lan house.
Esses lugares séo bem abafados, todo mundo junto
num mesmo canto e ele com esse problema. Ele
acha que deve e diz: 0 médico ndo proibiu, eu
quero ir!”
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F4

“Ela sempre fica de cara feia quando eu néo faco o
que ela quer. Ela me chama de chata. Eu ndo tenho
nenhuma restricdo quanto a resfriados e viroses. O
que ela quiser, pode fazer. Eu libero, pois ja nao
tem privacidade, nem muita expectativa de muita
coisa, ai eu deixo viver a vida normal: brincar,
andar de bicicleta, fazer o que ela quiser”.

Reafirmacao
da
Adolescéncia

Permissivos

F5

“Tenho preocupacdo quando a doenga esta aguda
dele estar saindo na rua. No inicio ele ndo tinha
muita vontade, mas agora ele esta mais forte e quer
sair para ir a lan house, la4 tem gente que a gente
ndo sabe se tem virose! Me preocupo em relagéo a
ir para festas no sentido dele n&o chegar tarde, dele
ndo comer nada sem primeiro ver se foi primeiro
cozido, tudo pela preocupacdo dele ndo ter
nenhuma infeccdo, para ele ndo pegar nenhuma
bactéria nenhum fungo”.

Reafirmacao
da
Adolescéncia

LimitacOes da
Familia

Perfeccionistas

F6

“Sou muito protetora. Eu ndo protejo sé por causa
da doenca, sempre fui assim! Ele € meu unico filho.
Na verdade eu sempre protegi, mas agora € claro
que protejo mais. Coisas bruscas ele ndo pode
fazer, porque ele ndo pode se machucar, entdo eu
ndo deixo ele fazer. Eu ndo deixo e ele aceita bem.
Sempre mostrando que para ele ficar bom tem que
passar por algumas restrigoes”.

LimitacOes da
Familia

Consciéncia
do
Adolescente

Perfeccionistas

F7

“Eu deixo ele fazer o que quiser com moderagéo.
No maximo até 22h tem que estar em casa. Se tiver
chovendo ele ndo sai, se estiver muito sol ele s6 sai
depois que o sol baixar, isso tudo por causa da
doenca. Ele sabe que tem que cumprir restri¢des!
Tudo é um conjunto de coisas que se faz para que
as proprias pessoas criem imunidade, ela cria como
se fosse uma esperanca”.

LimitacOes da
Familia

Consciéncia do
Adolescente

Construtivos

F8

“O meu relacionamento com ele é o melhor
possivel, eu gosto. Em casa eu vou para la brincar
com ele. Quando tem que vir para o hospital ele
ndo gosta, ele arruma uma confusdo com a mée
dele, ai ele fica agressivo. Quando proibe ele de
fazer alguma coisa, ele diz que pode fazer tudo, ele
acha que pode fazer tudo. A gente nédo deixa fazer,
mas ele faz escondido. Até cozinhar ele cozinha”.

LimitacOes da
Familia

Reafirmacao
da
Adolescéncia

Permissivos

F9

“O médico disse vocé é livre! (..), mas ficar
naquele sol, sol de janeiro é muito quente. Para
soltar pipa tem que procurar uma arvore para ficar
em baixo dela, evitar andar descalgo, abrir a
geladeira pra pegar alguma coisa e ficar com a
porta aberta, ndo gosto que fagca essas coisas.

LimitacOes da
Familia

Ambivalentes
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Porque quando esta fazendo quimioterapia ele ndo
pode ter febre, isso tudo é para evitar a febre.
Festinha perto de casa eu deixo, mas de vez em
guando eu dou uma espiadinha. Nunca deixo assim
solto. Ele estd muito pequeno ainda! Quando tiver
adulto quem sabe?!”

F10

“Eu acho nosso relacionamento Otimo. Ela é
tranquila, eu converso com ela, eu ndo forgo, eu
ndo brigo com ela. Ela gosta de animais, mas nao
gosto que ela esteja proxima. No fundo eu acho que
ela participa de tudo que gosta. Chega aqui no
hospital ela ndo quer falar comigo, ndo quer
conversar, eu ponho a méo ela tira. J& brigou com o
médico, pois ele pediu para trancar a matricula, e
ela disse que se repetir ndo vai estudar mais”.

LimitacOes da
Familia

Construtivos

F11

“O relacionamento com minha filha é muito bom.
E a mie chata, a bruxa, mas que ela ama, a gente se
ama muito. Sair a noite ndo vai por que tem sereno
e Vocé ndo pode pegar friagem. Fica de bico um
pouquinho, vai conversar com o noivo, fica lendo e
fica tudo bem. Eu tento deixar ela sair de carro um
pouquinho, um passeio, uma pracinha, para ela ndo
ficar tdo fechada, tdo triste. O tempo que ela vem
fazer quimioterapia ela muda, ela fica rebelde, vira
pro canto, ndo quer falar comigo, com o noivo,
com ninguém. Quando ela vai pra casa ela relaxa,
ela come, aqui ela ndo come! Ela é uma pessoa
consciente, mas mesmo assim tem hora que eu a
sinto revoltada: por que eu estou com essa doenca!
Eu, como mée que abandonei o emprego, fui
mandada embora e ndo tenho arrependimento,
também: porque ela que tem 19 e ndo eu 42 anos!
A gente se revolta por mais feliz que a gente queira
parecer. A gente sabe que é uma batalha muito
dificil porque tém altos e baixos”.

LimitacOes da
Familia

Consciéncia do
Adolescente

Construtivos

F12

“Eu sempre o faco entender que se ele fizer tudo
que estou pedindo, vai ficar bom rapido e vai poder
participar de tudo que ele gosta. Ele tem primeiro
que obedecer, por que se ele for teimar ele pode
piorar. Ele reclama, briga, mas acaba aceitando
todas as restrigoes”.

Reafirmacao
da
Adolescéncia

LimitacOes da
Familia

Rigidos

F13

“E carinho, por dois motivos: primeiro porque é
cagula e também pelo fato a mais da doenca. Com a
doenca a gente fica mais apreensiva, qualquer
coisinha fica preocupada. N&o é tudo que a gente
abre méo. Ele tem que saber o que pode e o que
ndo pode entdo é com restricdo. Eu passo todas as

Consciéncia do
Adolescente

LimitacOes da
Familia

Ambivalentes
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restric0es para ele dizendo; vocé sabe que ndo
pode, vocé quer voltar para o hospital, quer ficar 1a
de novo, eu ndo posso! Eu também ndo deixo
ninguém ficar com ele, sé fica comigo. Ele aceita
bem todas as restricdes. Ele carrega sempre um
celular”.

F14

“Nosso relacionamento é muito bom. Eu sempre a
deixo fazer o que quer por causa da doenca, até por
que com essa doenca ela pode morrer a qualquer
momento. Entdo eu a deixo a vontade, por que a
doenca vem e leva, ndo aproveitou nada, ndo fez
nada. Ai, vou me culpar. Por que a gente ndo sabe
0 dia de amanha!”

LimitacOes da
Familia

Permissivos

F15

“Quando ela esta em tratamento eu ndo deixo fazer
nada. Sou durona mesmo, fico em cima. Ela fica
com raiva e diz: por que Deus fez isso comigo!
Quando eu nédo a deixo fazer o que quer, fica com
raiva e diz: vocé me proibe de tudo também! Ela
ndo suporta usar mascara e eu a fago usar. E dificil
para um adolescente estar passando por isso tudo e
ser privado de fazer tudo derrepente. Eu proibo
mesmo! SO vai assistir a formatura se ndo tiver
aplasiada”.

Reafirmacao
da
Adolescéncia

Consciéncia do
Adolescente

Perfeccionistas

F16

“No inicio do tratamento era boazinha, se disser
gue ndo pode ela obedece. Ela ndo podia brincar
com as colegas por que estava fazendo
quimioterapia, ela aceitava bem. Tudo que ela vai
fazer tem que chamar. Ela ndo aceita ndo como
resposta, tudo ela ta certa”.

Reafirmacao
da
Adolescéncia

Ambivalentes

F17

“Relacionamento bom, eu ndo o proibo de fazer
nada, a Unica coisa que ele tem € que resguardasse
mais do sereno. Ele obedece, antes das 24 horas
estd em casa, por que ele vai levar a namorada. Ele
gosta muito de sair, mas ndo pode por causa da
doenca. Agora ele so vai para festa que a gente faz
em casa. Em lugar fechado ele ndo vai, s lugar
aberto. Ir & praia s6 depois da doenca, daqui a cinco
anos. Eu converso tudo com ele, ele sabe e entende
tudo”.

LimitacOes da
Familia

Consciéncia do
Adolescente

Perfeccionistas

F18

“Devido a todas as restricdes ele chora, fica com
raiva, briga comigo, diz que eu ndo amo ele. Ele
ndo entende e quer fazer tudo que ndo pode. Ele
dorme comigo, ele ndo dorme sem mim. Ele ndo
gosta de ir a festas, ele acha que as pessoas ficam
olhando para ele, que vdo perguntar alguma coisa.
Ele se sente diferente. Ele gosta que o tratem
normal”.

Reafirmacao
da
Adolescéncia

Consciéncia do
Adolescente

Ambivalente
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F19 “Ela é muito amiga de todo mundo. Ela chora sé | Reafirmagéo

quando ela pede para ir para rua a noite e a gente da Construtivos

ndo deixa devido ao problema, por que é noite, de | Adolescéncia

dia ela até vai. Ela bate o pé, acha ruim. Festa nos

vamos com ela. Domingo tem uma matine perto de | LimitagOes da

casa que agente leva”. Familia
F20 “Na hora em que eu tenho que colocar firmeza | Consciéncia do

acontece os conflitos. Eu tento ser a melhor amiga, | Adolescente Construtivos

mas observei que ela fazia tudo que queria, me
contava e depois fazia bobagem. Passei a
determinar hora de namorar, estudar tive que fazer
isso para poder a coisa funcionar. Todas as
proibicbes eram por causa do mundo, pois
relacionadas & doenca nunca chegaram a ser
proibicGes, ela compreendia. Comentavam como
ela aceitava isso! Eu expliquei: rebeldia so vai lhe
trazer condicOes piores. As pessoas achavam que
ela tinha que fazer o que quisesse por que ela tinha
uma doenca, s que eu nunca concordei com isso.
Talvez por isso tenha esse conflito todo, mais
sempre tentando buscar o equilibrio”.

A partir unido do segundo com terceiro momento, onde se encontram as questdes que
determinam como é o adolescente em casa e como é o seu relacionamento com esse
adolescente em casa, construimos a Unidade Tematica Ill: A Representacdo do

Relacionamento da Familia com o Adolescente com Cancer.
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Capitulo 111

O TRATAMENTO ONCO HEMATOLOGICO (DE) LIMITANDO O
RELACIONAMENTO DA FAMILIA COM O ADOLESCENTE EM
DOMICILIO.

“As revistas, as revoltas, as
conquistas da juventude
séo herangas, séo motivos,
para as mudancas de atitude
Os discos, as dancas, 0s

riscos da juventude
A cara limpa, a roupa suja
esperando que o tempo
mude...”

Terra de Gigantes, Engenheiros do Havai, 1987.
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Entre o Desespero e a Esperanga: a Representacdo da Familia acerca do Adolescente com

Cancer

Nesta unidade foi abordada a representacdo de um adolescente com cancer para familia. No
sentido de sensibilizacdo foram utilizadas cores para evocar o subconsciente dos entrevistados com
finalidade de captarem a importéncia e profundidade da questdo. Levando-os a um estado de
introspeccéo, a partir do qual deixam emergir seus sentimentos e percepg¢des mais rasticas.

De acordo com as tematicas emergentes, foi tracada uma linha compreendida entre o
desespero e a esperanca. Ela traz a representacdo deste adolescente, e € intensamente permeada por
fatores que dizem respeito a doenca. Perfazendo esta linha encontrei temas como o impacto da
doenca, as conseqliéncias da doenga tanto para familia quanto para o adolescente, a desesperanca
relacionada ao futuro, a vida do adolescente e a esperanga de cura.

Os sentimentos e as mudancas causados pelo diagnostico da doenga séo tdo intensos quanto
duradouros e se fazem presente na representacdo do adolescente pela familia, através de suas falas e

emocoes.

Impacto da Doenca

“Para gente foi um choque muito grande.” (F3)

“Quando tudo aconteceu (...). Descobrimos a doenca; Foi um desespero.”(F14)

“No inicio é horrivel, a gente passar por tudo; é aquela doenca que a gente pensa que nao tem

cura; é muito ruim.” (F16)
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O impacto do diagnostico de cancer traz para familia a representacdo de morte, medo,
inseguranca, dor, luto antecipado, perda, estresse, tristeza e depresséo. Todos estes sdo sentimentos
direcionados pelo estigma social que representa a doenga. Segundo Oliveira (1998), o medo sentido
pela familia é um estado de inseguranca, de apreensdo por ter que enfrentar algo desconhecido, que
escapa ao seu controle. E ter que expor seu filho e a sia um mundo novo.

Sendo assim, a familia e o adolescente tém sua dindmica de relacfes alteradas atravées de
internacOes, exames, consultas, dietas e cuidados especiais. O impacto dessas mudancas reflete
diretamente no mundo da vida do adolescente e sua familia refor¢cando o estigma social através das

alteracOes da imagem, flutuacdes no estado de humor e relacionamentos interpessoais alterados.

Impacto da doenca: na Familia

“As pessoas sempre perguntam: ele vai morrer? Tem cura sua doenca?”” (F3)

“Eu queria sempre ver ela bem corada, vermelha; quando eu a vejo pélida, ja fico desesperada.”
(F4)

Impacto da doenga: no Adolescente

“A doenca é uma coisa horrivel; a doenca mexe com tudo, em casa, nos amigos, no colégio.

““Quando vai para casa abatida é muito triste.”(F9)

“Ela é feliz é bem rosadinha; chegando ao hemorio ela ja é triste, amarelada, ndo come fica com
olheira (...) Saindo daqui ela ta legal.” (F11)

“Ele ficou triste depois da doenca, ele era mais alegre.” (F18)
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O estigma abarcado pela doenca, atrelado a falta de conhecimento leva os familiares a
questionamentos sobre o futuro. Corroborando com Silva (2004, p.22) “cancer é uma palavra que
carrega consigo tudo que ndo tem mais possibilidade por que invisivelmente durante todo tempo a
morte o espreita, e diante da morte somos todos impotentes.” A impoténcia e a tristeza diante da

doenca geram um sentimento de desesperanca na familia.

Desesperancga

“Representa momentos de tristeza em relagdo ao futuro dele; Sei pouco sobre a doenga e nem sei se
ele tem futuro.” (F2)

A desesperanca configura um estagio maximo de desespero, onde o familiar consciente ou
inconscientemente lanca méo de estratégias que os facam se manterem firmes e crentes em um
diferente futuro. Assim sendo, a negacdo da doenca é uma estratégia utilizada pela familia para

mascarar a realidade e intensificar seus sentimentos de esperanca.

Negacéo da Doenca

“Porque € paz, esperanca; Eu a vejo curada, ndo a vejo doente.”” (F7)

Tendo a cura da doenga como uma meta, a familia dispensa cuidados especiais aos
adolescentes seguindo uma rotina para garantir a realizacdo de seu maior desejo: vé-lo livre da
doenca e de volta ao seu meio social vivendo a adolescéncia em toda sua plenitude. Para Elsen

(2004), a familia funciona como unidade basica de saude para seus membros.
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Durante todo o processo de adoecimento do adolescente, a dindmica familiar passa por
mudancas que rompem o equilibrio, exigindo a necessidade de ajustes e mudangas. A intensidade
das reacGes emocionais, a maneira como essa familia esta integrada e suas capacidades de se adaptar
as novas realidades os levam a assumir papéis de protecéo, onde o seu olhar para esse adolescente €
um olhar de esperanca na cura da doenca, na superacdo dos estigmas e na possibilidade de

concretizacGes futuras.

Esperanca

“Eu tenho esperanca que ela possa ser curada.” (F5)

“E a esperanca que eu tenho que ela vai ficar boa.” (F6)

“Porque € paz, esperanga (...).”” (F7)

“E a esperanca que eu tenho que meu filho ja esta curado (...).” (F12)

Apesar de observar varias falas que déo visibilidade ao adolescente, estas em sua maioria 0s
representam através da doenca. Cabe neste momento destacar a unica fala onde o familiar revela a

maneira como o adolescente escolheu viver a doenca.

Adolescente

“Tudo que ela sofreu ela joga para fora; mostra firmeza vontade de querer crescer. As vezes se
mostra fragil, outras agressivas, mas sempre tentando sobreviver. Ela passa essa coisa

brincalhona, mesmo que nao esteja 100% alegre, ela tenta demonstrar isso.” (F20)
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Analisando as falas, percebo a importancia do cancer na representacédo deste adolescente para
as familias. Estas criam com a doenca uma cortina de fumaca que envolve o adolescente, que passa
a ser visto através da patologia. Tomando a doenga como protagonista, surgem os sentimentos de
tristeza, desespero e desesperanca tornando-se uma realidade na dinamica familiar e no modo de
viver do adolescente.

O céancer traz em si significados de perda, estigmas e possibilidade de morte, e 0 impacto do
diagndstico rompe o equilibrio individual e familiar. De acordo com Carvalho (2003), “existem
muitas doencas fatais além do cancer”, porém a impressdo que temos é de que as outras doengas
matam, enquanto o cancer destrdi e deixa sua marca.

Para Silva, (2004, p.14), “o cancer ainda hoje é uma doenca estigmatizada e traz como um
dos seus significados a possibilidade de morte futura para o presente”, talvez por isso ndo seja
possivel para os familiares vivenciar o impacto da doenga em seu meio social e familiar sem temer
ao futuro.

Na tentativa de sobreviver as mudancas ocasionadas pela doenca, os familiares criam
estratégias que vao da negacdo da doenga a sua aceitacdo, perfazendo uma esperanca de cura para o

adolescente que traga harmonia e equilibrio para dindmica familiar.

Normalidade X LimitacOes: a Relagdo da Familia com o Adolescente com Cancer

Consideramos Normalidade todas as acgOes, atividades e sentimentos proprios da
adolescéncia os quais geram atitudes Gnicas e especificas desta fase da vida. E o que caracteriza e da
uma identidade prépria ao ser adolescente. Mota (2005), ao pesquisar as principais atividades dos
adolescentes encontrou 21 atividades onde se destacam: ouvir musica, ver televisdo ou videos,

conversar com 0s amigos, ficar sozinho, ler, fazer compras, jogar cartas e computador, visitar



Generated by Foxit PDF Creator © Foxit Software
http://www.foxitsoftware.com For evaluation only.

62

pessoas conhecidas, namorar, dangar, ir ao cinema, entre outras, que integram o mundo da vida dos
adolescentes. Corroborando com o autor, destaco agdes normais do ser adolescente representado

pela familia.

Normalidade

“Ele gosta de praticar esportes, gosta de futebol, bastante
futebol! Gosta de dormir tarde, ver televisdo até tarde. Gosta
muito de estudar, comer pizza e comer besteiras. Ndo gosta
muito de ler.” (F1)

“Ela ¢é brava para caramba, quer fazer o que nédo pode, comer

0 gque ndo pode (...) adora estudar, tem muitos amigos e gosta de jogar bola (...)” (F3)

“Ele gosta de assistir filmes, praticar esportes, jogar bola, de se alimentar. Gosta de cuidar da
saude dele, para ele é muito importante. Ele sempre gostou de impor suas idéias. Ele gosta muito de
se cuidar, desde o inicio a preocupagao maior era a queda do cabelo.” (F5)

“Ele é calmo, gosta de ver televisdo, come toda hora (...)”” (F6)

“Ela gosta de passear, comer, adora animais domésticos, adora brincar no sol. Em casa ela é
alegre, carinhosa, gosta de estudar. Se o doutor falar que ndo pode (...) fica zangada comigo
porque ela gosta muito da escola. Gosta muito de comer, mas chega aqui (hospital) ndo come nada.
Ontem, ela ja foi normalmente para piscina com as colegas e eu disse que ndo tinha nada haver.”
(F10)

“Ela é vaidosa, adora se arrumar, passear de carro, ir para o colégio, come bastante, adora comer!

N&o gosta quando esta fazendo quimioterapia. Ela ndo gosta de ficar internada no hospital.”” (F15)
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“Ele gosta da familia, de andar de moto, da namorada, de estudar, comer, de computador e
televisdo. So faltou dormir! Ele é comunicativo com todos, com a familia em geral, todo mundo o
adora.” (F17)

“Ela gosta sair, dancar, ir a praia, de brincar com os
irméaos, nao gosta de comer. Gosta de brincar de fantasias,
de se maquiar, de estudar. Hoje ela teve uma boa noticia
que uma menina que da aula para as criangas aqui até a
quarta serie, s6 que ela esta cursando a sétima serie, falou
que iria dar forca para ela.” (F19)

Representacdo de F6

Tais normalidades se estreitam, quando limitadas por um conjunto de regras que fogem ao
adolescer. O distarbio onco hematolégico no adolescente estabelece uma barreira entre o normal e o
diferente, onde estes sdo tolhidos de seus direitos e possibilidades de viver normalmente esta fase da
vida. Limitagdes como: ndo poder estudar, correr, brincar, sair, namorar, praticar esportes sdo
fronteiras fisicas ou sociais, impostas pela patologia e pela representacdo da familia. Tais
representacdes, objetivadas no tratamento do disturbio onco hematoldgico, influenciam na maneira
de ser e agir do adolescente e os limitam em suas capacidades de interacdo e relacdo com a

sociedade, intensificando a percepcdo do “Ser diferente”. Conforme as falas apresentadas a seguir:

Limitagdes

“A gente tem alguns atritos devido a isso, porque tem que ter certa restrigdo.” (F1)

“Como ele ficou doente ndo pode servir ao quartel, ficou sem poder trabalhar, mas trabalha junto
com o pai.” (F5)
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“Tudo que a doutora fala para ela néo fazer ela ndo faz (...).” (F11)

“Em lugar fechado, se tiver gente doente eu ndo deixo ele participar. Nao deixo ir a praia porque
tem que pegar sol, ele ndo pode! Ele gosta, mas eu ndo deixo!”” (F12)

Representacdo de F12

““A gente compra aquilo que alimenta e que é bom para salde dele, que a gente sabe que vai comer
0 tempo todo e néo vai passar mal.”” (F13)

“Eu ndo deixo ele fazer tudo isso ndo, agora tem horas certas para fazer!”” (F18)

Retomando o pensamento, 0 processo de adoecimento em qualquer faixa etéria representa
uma subita interrupgdo no curso normal da vida do individuo. No adolescente este processo constitui
uma “tempestade”, resultante das transformagdes naturais da idade, das alteragdes decorrentes da
doenca e/ou tratamento, somado ao estigma social que os marcam pela ndo participagdo nos
processos normais dessa fase da vida. Para Goffman apud. Truchaart (2002, p.17) “o estigma € um
sinal, um signo utilizado pela sociedade para marcar individuos que possuem determinadas
caracteristicas”. Sendo assim, o estigma social rotula este individuo como um ser desacreditado para

uma vida “normal”.
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Segundo Torres (1999), os adolescentes com cancer vivenciam situacdes de sofrimento
durante o processo de hospitalizagdo. Encontro em algumas falas dos familiares a representacdo do

hospital para o adolescente como um ambiente hostil e que reafirma a condi¢do do “Ser diferente”.

Limitacdo: Representacdo do Hospital

Represetacéo de F15

“Ele ndo gosta mesmo € de vir para o hospital.”” (F8)

“Gosta muito de comer, mas chega aqui (hospital) ndo come nada.” (F10)

“Ela ndo gosta de ficar internada no hospital.” (F15)

O acompanhamento escolar é outro tema apresentado através das falas dos familiares como
mais uma limitacdo da doenca, pois os adolescentes tém dificuldades de frequentar a escola devido
as limitagdes fisicas impostas pela doenga. Sendo assim, além de uma limitacdo, também se
configura uma violacdo dos direitos dos adolescentes hospitalizados.

O Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA) e do Conselho Nacional dos Direitos da
Crianca e do Adolescente (CONANDA) que trata na sua resolugdo n°41, de 13 de outubro de 1995
dos direitos da crianga e dos adolescentes hospitalizados, onde se destaca: ““o direito de desfrutar de
alguma forma de recreacéo, educacgdo para a satude, acompanhamento do curriculo escolar durante

sua permanéncia hospitalar™.
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Limitagdo: Acompanhamento Escolar

“Ela chorou gquando os médicos falaram que esse ano ndo poderia terminar o estudo por causa do
problema. Hoje ela teve uma boa noticia que uma menina que da aula para as criangas aqui até a
quarta serie, sO que ela esta cursando a sétima serie, falou que iria dar forca para ela.” (F19)

Representacdo de F19

““Se o doutor falar que nédo pode (...) fica zangada comigo porque ela gosta muito da escola.”” (F10)

Pode-se constatar que a linha ténue entre normalidade e limitagGes norteia as relagdes
estabelecidas no mundo da vida dos adolescentes.

As relagbes humanas tém vida propria e peculiar, que ultrapassam as caracteristicas
idividuais e se manifesta ndo s6 na relacdo de um grupo com outro, mas principalmente nas relaces
gue 0s membros de um grupo mantém entre si.

Ao analisarmos a representacdo da familia sobre como é o seu relacionamento com esse
adolescente em casa, pode-se constatar alguns aspesctos que interagem mutuamente dando forma

ao tipo de relacionamento estabelecido entre as partes: familia e adolescente com disturbio



Generated by Foxit PDF Creator © Foxit Software
http://www.foxitsoftware.com For evaluation only.

67

oncohematologico no cenario domiciliar. Dentre estes aspestos podem-se destacar: as limitacdes
impostas pela familia, a consciéncia do adolescente sobre sua condi¢do de satde e a (re)afirmacéao
da adolescéncia.

Corroborando para o estudo Costa et. al. (2002, p.43):

A vida da familia e do adolescente passa por varias trnsformages em decorrencia
do diagndstico de cancer em vista disso, eles sdo levados a se adptarem a uma nova
rotina, na qual as exigéncias e demandas passam a fazer parte do cotidiano familiar.
Sentimentos de culpa, medo da morte, otimismo, depressdo, esperanca e
desesperanca acompanham toda familia.

Como visto anteriormente, a familia, ao representar o adolescente, destaca a doenga como
figura simbolica do mesmo e como eixo norteador nas relagdes sociais e familiares estabelecidas.
Surgindo a partir de entdo, os limites impostos pela familia, baseados no tratamento da doenca e nas

experiéncias vividas por ela e compartilhadas com a sociedade, ficam expressas nas falas a seguir:

Limitaces da Familia

“Os amigos entendem a doenca e eles préprios alertam ele: olha vocé ndo pode fazer isso!”” (F1)

“A gente ndo deixa fazer porque sdo coisas que nao podem fazer. Como ir ao baile, a festas ...”
(F3)

“Deixo ele fazer o que ele quiser com moderagdo; no maximo até 22h ele tem que estar em casa. Se

tiver chovendo ele néo sai, se tiver sol ele ndo sai.” (F7)

“Eu tento deixar ela sair de carro um pouquinho, um passeio, uma praginha para ela no ficar tédo
fechada, tao triste.” (F11)

“(...) agora ele s6 vai para festas que a gente faz em casa. Em lugar fechado n&o vai. Ir a praia so
depois da doenca, daqui a cinco anos (...)” (F17)
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Como forma de justificativa para impor suas limitacGes, a familia utiliza o convencimento
como a principal estratégia para conscientizacdo do adolescente a cerca da doenca. A partir deste, as
modificacbes de seus comportamentos normais garantem a melhora de suas condi¢Ges de saude.

Tais atitudes ficam explicitas nas seguintes falas:

Consciéncia do Adolescente

“Ele tem consciéncia da doenca, ele sabe o0 que ndo pode. Ele é bem compreensivo.” (F1)

“Vocé sabe das consequéncias que isso pode trazer(...) As consequéncias sdo 0s problemas de
recaida.” (F2)

“Ele ndo pode fazer (...) eu ndo deixo e ele aceita bem, sempre mostrando que para ele possa ficar
bom tem que passar por algumas restri¢cdes™. (F6)

“Ele sabe que tem que cumprir restrigdes! Tudo é um conjunto de coisas que se faz para que a

propria pessoa crie imunidade, ela cria como se fosse uma esperanca.” (F7)

“Eu sempre fago entender que se ele fizer tudo que estou pedindo vai ficar bom répido e vai poder
participar de tudo isso que ele gosta.” (F12)

Com as limitagbes de comportamento justificadas pela melhora das condi¢des de salde e a
possibilidade de voltar ao mundo da vida, pude observar através da falas dos familiares a revolta dos

mesmos e dos adolescentes diante de todo processo de conscientizagéo e aceitagdo da doenca.
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Revolta do Adolescente

“Ela é uma pessoa consciente, mas mesmo assim tem hora que eu a sinto

revoltada: porque eu estou com essa doenca? (...).”” (F11)

“Ela fica com raiva e diz: porque Deus fez isso comigo?”” (F15)

Representacdo de F20

“Ele ndo gosta de ir as festas ele acha que as pessoas ficam olhando (...) Ele se sente diferente. Ele

gosta que o tratem normal.” (F18)

“Ela ndo queria aceitar as limitacfes. Eu expliquei: rebeldia sé vai lhe trazer condi¢des piores.”
(F20)

Revolta da Familia

“Eu, como mée que abandonei o emprego nédo tenho arrependimento. Mas, porque ela que tem 19 e
ndo eu que tenho 42? (...) A gente se revolta por mais feliz que a gente queira parecer.” (F11)

“E dificil para um adolescente estd passando por isso TUDO e ser privado de fazer tudo
derrepente.” (F15)

Diante de todas as limitagcGes impostas pela familia e doencga/tratamento, conscientizacbes e
revoltas, vemos o adolescente criar estratégias para (re) afirmar sua adolescéncia. Para Justos (2005,
p. 62), “é comum associar adolescentes as imagens de idealismo, rebeldia, inconformismo e
irresponsabilidade”. Estas estratégias se traduzem em comportamentos tipicos desta fase da vida

como forma de defesa de seu espaco perante a familia e a sociedade.
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(Re) afirmacgéo da Adolescéncia

“Ele ndo pode ficar no sol direto (...) ai ele entra mesmo sem
querer. Ele briga, ele bate o pé”. (F2)

“Quando proibe ele de fazer alguma coisa, ele diz que pode fazer

tudo. Ele acha que pode fazer tudo.” (F8)

Representacdo de F15

“Ela reclama briga, mas acaba aceitando todas as restri¢des.” (F12)

“Quando eu nado a deixo fazer o que quer, fica com raiva e diz: vocé me proibe de tudo também!”
(F15)

“Ela ndo aceita ndo como resposta, tudo ela esta certa.” (F16)
“Devido as restri¢des ele chora, fica com raiva, briga comigo, diz que eu ndo amo ele”. (F18)

“Ela chora, s6 quando pede para ir a rua a noite e a gente ndo deixa (...) Ai ela bate o pé e acha
ruim.” (F19)

A necessidade de aceitagdo social para o adolescente é muito presente e isso acontece a partir
da defesa de seu processo de adolescer em busca da construcdo de sua identidade e reconhecimento
social. Portanto, qualquer sentimento de inadequacdo, de ndo pertencimento ao grupo ou que reforce
o “Ser diferente”, gera angustias, revoltas e indignacdo diante da condi¢do limitante. Tais

sentimentos norteiam as relagdes estabelecidas com a familia e 0 mundo da vida.
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A Representagédo do Relacionamento da Familia com o Adolescente com Cancer

As representagdes sociais orientam as praticas, condutas, agdes e interacdes entre a familia e
0 adolescente e “se referem ao modo pelas quais as pessoas, apreendem 0s acontecimentos da vida
cotidiana, dos dados do ambiente, das informacdes que circulam” (MOSCOVICI, 2004).

Esse conhecimento espontaneo, conhecido como senso comum, se constitui a partir da
experiéncia de cada um, bem como de informacGes, saberes, modelos de pensamento, que
recebemos e transmitimos pela tradicdo, educacdo e comunicagdo social. Segundo Moscovivi
(2003), senso comum é “a maneira como as pessoas partilham o conhecimento e desse modo
constituem sua realidade comum, e de como elas transformam idéias em préticas”.

Através das falas dos familiares pode-se constatar que a representacdo social do
relacionamento da familia com o adolescente no cenério domiciliar é (de) limitado pela
doenca/tratamento do distdrbio onco hematoldgico, onde se fazem presentes 0 medo da recaida, a
esperanca da cura e o viver a vida do adolescente. Para Gomes (2002), doenca € o reflexo da
combinacdo de aspectos da experiéncia dos individuos, neste caso, o tratamento e situa¢bes socio-
culturais presentes no processo do adoecer.

A partir disso, construi a Figura Ill, que sintetiza a representacdo da familia a cerca do
relacionamento com o adolescente com disturbio onco hematolégico em casa. Nesta, pode-se
observar que a familia, ao representar como é o adolescente e seu relacionamento com 0 mesmo,
traz para o cenario domiciliar os significados do tratamento da doenga expressos atraves de
estigmas, medo, inseguranca entre outros, o que determina os limites estabelecidos pela familia no

mundo da vida dos adolescentes.
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Figura I11:
O Relacionamento da Familia com o Adolescente com Disturbio Onco
Hematoldgico em Casa

HOSPITAL
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Fonte: Elaborado pelo autor, 2007.

As relagbes humanas fundamentam-se num processo dindmico que ultrapassa as
caracteristicas de seus individuos, manifestando-se na relacdo de um grupo com outro e nas relagdes
que os individuos de um mesmo grupo mantém entre si; um exemplo disso sdo as relagdes
estabelecidas no ambito familiar . Para Houaiss (2004), relacionar-se ¢ a capacidade de manter
vinculos e conexdes.

A familia, ao receber o adolescente portador de distdrbio onco hematoldgico em casa, se
esforca para manter os vinculos e tenta por diversas vezes continuar a ter com o adolescente uma

relacdo que ndo o reduza ao papel de doente. O insucesso dessas tentativas deve-se, na maioria das
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vezes, ao fato de que as relagOes familiares estdo impregnadas pelas representa¢des da doenga, como
ja constatado através das falas dos familiares ao representarem como é adolescente com cancer.

Segundo Dousset (1999, p. 181-182), a doenca age como um revelador de nossa condi¢ao
efémera, mas também de nossa situacdo afetiva e social, determinando que tipo de resposta esperar
da familia, tudo isso baseado nas relacfes estabelecidas entre seus membros.

Colli (1984) ressalta as caracteristicas dos familiares diante dos problemas de salde dos
adolescentes. A partir das falas dos familiares analisadas a luz das caracteristicas pontuadas por
Colli (1984), fundamentadas em aspectos construtivos, perfeccionistas, ambivalente, rigidos e
permissivos, pode-se representar como é o Relacionamento das Familias com os adolescentes com

distarbio onco hematolégico em casa.

Relacionamentos Construtivos

Nestes relacionamentos, os familiares se sentem responsaveis diante dos problemas de saude
do adolescente. Segundo Colli (1984) “sdo familiares que conduzem adequadamente seus filhos
através da adolescéncia servindo como retaguarda para a resolugdo de seus problemas de saude”.

Sendo assim, reconhecem e aceitam os movimentos de seus filhos no processo de maturacao.

“O relacionamento é normal como ja era antes. Até a

agressividade, ele sempre foi assim.”” (F3)

“Ela chora s6 quando pede para ir a rua a noite e a gente ndo deixa

(...) festas nos vamos com ela. Domingo tem uma matiné perto de

casa que a gente leva.” (F19)

Representacdo de F20

“Eu tentei ser a melhor amiga (...) passei a determinar hora de namorar, estudar (...) para poder a
coisa funcionar. (...) as pessoas achavam que ela tinha que fazer o que quisesse porque ela tinha
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uma doenca, SO que eu nunca concordei com isso. Talvez por isso tenha conflito, mas sempre

tentando buscar o equilibrio.” (F20)

Relacionamentos Perfeccionistas

Nestes relacionamentos, os familiares tentam proporcionar aos adolescentes todas as
condi¢bes de ambiente favordvel, mas ao fazer isso tiram a espontaneidade da relacdo. Segundo
Colli (1984), “estes familiares sentem-se frente aos conflitos ou problemas, desencantos e
desapontamentos da relagcdo com o adolescente, a sensacdo de culpa e fracasso”. Apesar disso,
consideram-se perfeitos e onipotentes em relacdo aos cuidados com os adolescentes, achando-se
capazes e no direito de planejar os diferentes aspectos da vida dos mesmos sem levar em conta seus

desejos e sentimentos.

*“(...) Me preocupo (...) no sentido dele ndo chegar tarde, de ndo
comer nada sem primeiro ver se foi realmente cozido (...) néo

pegar nenhuma bactéria, nenhum fungo.” (F5)

Representacdo de F15

“(...) Eu ndo deixo fazer nada sou durona mesmo, fico em cima (...) ela ndo suporta usar mascaras

e eu a faco usar (...) eu proibo mesmo!”’ (F15)

“Agora ele sé vai pra festa que a gente faz em casa. Em lugar fechado ele ndo vai. (...) ir a praia s

daqui a cinco anos.” (F17)

Relacionamentos Permissivos

Nestes relacionamentos, os familiares proporcionam aos adolescentes facilidades, liberdade

de horéarios ou decisdes com pouca supervisdo. Além de, segundo Colli (1984), “ndo
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proporcionarem aos filhos as expectativas de responsabilidades e nessas circunstancias contribuirem

para uma maior resisténcia a elas”.

“O que ela quiser fazer, pode fazer. Eu libero.” (F4)

“A gente ndo deixa fazer tudo que ele quer, mas ele faz escondido.

Até cozinhar ele cozinha.” (F8)

Representacao de F14

“Eu sempre deixo fazer o que quer por causa da doenca. Até por que com essa doenca ela pode

morrer a qualquer momento.” (F14)
Relacionamentos Rigidos

Nestes relacionamentos, os familiares sdo autoritarios, ndo reconhecem o crescimento e a
individualidade dos adolescentes, considerando-0s imaturos e incapazes, bloqueando qualquer
iniciativa ou atividade desejada por eles. Para Colli (1984) “ndo os proporcionam minimas

condicdes de aprendizado do ser adulto”.

“Ele tem primeiro que obedecer, porque se ele teimar ele pode
piorar.” (F12)

Representacdo de F12
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Relacionamentos Ambivalentes

Nestes relacionamentos, os familiares se adaptam com dificuldade as situa¢fes de maior
independéncia dos adolescentes. Segundo Colli (1984), “esperam deles que assumam
responsabilidades e determinados papéis e, ao mesmo tempo, os bloqueiam considerando-o0s
incapazes de bom desempenho”. Com isso, eles insistem na continuidade da dependéncia, criando

em alguns momentos resisténcia por parte dos adolescentes.

“Festinha perto de casa eu deixo, mas de vez em quando eu
dou uma espiadinha. Nunca deixo assim solto. Ele é muito

pequeno ainda.” (F9)

Ll

Representacdo de F9

“Primeiro porque é o cacula e também pelo fato da doenca (...) eu também n&o deixo ninguem ficar

com ele, s fica comigo.” (F13)

“Devido a todas as restri¢cdes ele chora, briga comigo, diz que eu ndo amo ele. (...) Ele dorme

comigo, ele ndo dorme sem mim.”” (F18)

De acordo com as falas dos familiares, apresento o grafico Il que caracteriza 0s tipos de

relacionamentos entre familia e adolescente com disturbio onco hematoldgico no cenario domiciliar.
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Grafico Il:
Tipos de Relacionamentos entre Familia e Adolescente com
Disturbio Onco Hematolégico no cenario domiciliar

10% 25%

O Construtivos
15% B Perfeccionistas
O Ambivalentes
O Permissivos

B Rigidos

25%

Fonte: Elaborado pelo autor, 2007.

Como visto no grafico Il, os relacionamentos construtivos, perfeccionistas e ambivalentes
apresentam-se em um mesmo quantitativo, ou seja, 25% para cada, somando 75% dos tipos de
relacionamentos encontrados. Os outros 25% subdivide-se entre os relacionamentos permissivos

(15%) e os perfeccionistas (10%).

Como constituintes dos tipos de relacionamentos, observam-se caracteristicas positivas e
negativas que se entrelagam e passam a fazer parte da dindmica familiar. Ora tomando o
relacionamento como ponto de partida para superacdo dos limites impostos pela doenga, ora fazendo

destes relacionamentos o argumento para impor condigdes especiais a esta dinamica.

Para tanto se criou o Quadro VI, que apresenta as caracteristicas positivas e negativas dos

tipos de relacionamentos entre familia e adolescente com disturbio onco hematoldgico.
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Tipos de Relacionamentos entre Familia e Adolescente com Distarbio Onco Hematoldgico no

Cenario Domiciliar: Caracterizagdes Positivas e Negativas.

Relacionamentos

Caracteristicas Positivas

Caracteristicas Negativas

-S40 base de

adolescentes;

Construtivos

-Sentem-se

-Conduzem

apoio para 0S

-Reconhecem e aceitam o adolescer;
responsaveis
problemas de saude do adolescente;

adequadamente 0
adolescente através da adolescéncia.

pelos

Perfeccionistas -Proporcionam

ambiente favoravel;

condicdes

de

-Falta de espontaneidade na relagéo;
-Consideram-se perfeitos e onipotentes;
-Planejam a vida do adolescente;

-Nao levam em conta os desejos e
sentimentos do adolescente;

-Sentem desencanto e desapontamento
na relagdo com o adolescente;

-Sensacdo de culpa e fracasso.

Permissivos -Proporcionam aos adolescentes | -Pouca superviséo;
facilidades; -Nao proporcionam expectativas de
-Liberdade de horario; responsabilidade.
-Liberdade de decisdo.

Rigidos - Autoritarios;

-Nao reconhecem o crescimento e a
individualidade do adolescente;
-Blogueiam a iniciativa ou atividade
desejada dos adolescentes;

-N&o permitem o aprendizado do ser
adulto.

Ambivalentes

-Dificuldade de adaptacéo a
independéncia dos adolescentes;
-Insistem na continuidade
dependéncia;

-Esperam que os adolescentes assumam
responsabilidades, mas ao mesmo tempo
0s bloqueiam.

da

Fonte: Elaborado pelo autor, 2007.
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Diante do exposto, podemos observar que ndo ha regras, nem modelos prontos de
relacionamentos entre familias e adolescentes com distdrbios onco hematolégicos, mas cabe
ressaltar que existem em alguns tipos de relacionamento caracteristicas positivas que otimizam o0s
mesmos.

Ao resgatar as representacdes sociais da familia sobre o relacionamento com o adolescente
com cancer em domicilio, urge a necessidade de assumir atitudes que reforcem o direito do
adolescente de viver plenamente a adolescéncia e desenvolver estratégias que possibilitem esse

adolescente conviver com a doenga com respeito e dignidade.
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Consideracoes Finais

Este é um estudo relacionado a familia, que utiliza a Teoria das Representacdes Sociais como
referencial tedrico-metodoldgico que possibilitou compreender a representacdo da familia acerca do
relacionamento com o adolescente com distdrbio onco hematolégico no cenario domiciliar. Para
tanto, foi preciso identificar as representacGes que a familia faz acerca do adolescente com céancer e
analisar como essas representacoes se fazem presentes no relacionamento.

Na caracterizacdo dos sujeitos, constata-se a predominancia da mée como principal cuidador
do adolescente com cancer, pois é ela que se acha mais presente durante a assisténcia prestada ao
filho,no hospital ou em casa. Ao analisar a ocupacdo desses familiares, verifica-se que em sua
maioria eles ndo desempenham qualquer forma de ocupagdo, formal ou informal, o que foi
justificado pela necessidade de acompanhar o tratamento do adolescente.

Na objetivacdo dos familiares quando representam o adolescente com cancer, observa-se a
formacdo dos temas emergentes: doenga, adolescente, impacto, desesperanca, negagéo, cura e vida
compreendidas numa linha imaginéria entre 0 medo da recaida e a esperanca da cura. Neste
momento pode-se perceber que emergem sentimentos de culpa, impoténcia, inseguranca e revolta
nos familiares, uma vez que 0s mesmos sentem-se incapazes de proteger o adolescente frente o
disturbio onco hematoldgico. Segundo Mello e Valle (1999, p.97), uma das dificuldades enfrentadas
pela familia € “ajudar o adolescente a transpor as situagdes de sofrimento fisico e emocional que a
doenca acarreta”.

Com isso, pode-se constatar que a representacdo da familia a cerca do adolescente com
cancer ancora-se nos aspectos relacionados ao tratamento que constituem, fundamentalmente, as
limitagcOes da doenca e se sobrepde ao “Ser adolescente”, fazendo com que 0 mesmo seja Visto

através das lentes do disturbio onco hematoldgico.
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Ao analisar esta representacdo, vé-se que o impacto da doenca ndo esta restrito apenas ao
momento do diagndstico, pois este transcende e passa a fazer parte da dindmica familiar. De acordo
com Alves & Rabelo (1999), a experiéncia da doenca é entendida como a “forma pela qual os
individuos situam-se ou assumem a situacdo de doenga, conferindo-lhe significados e
desenvolvendo modos rotineiros de lidar com a situacdo”. Os autores assinalam ainda que *as
respostas aos problemas criados pela doenga constituem-se socialmente e remetem diretamente a um
mundo compartilhado de praticas, crengas e valores”.

Assim temos o impacto da doenca como revelador da impoténcia da familia frente ao cancer,
quando confrontados com sensa¢Ges de medo, angUstia, morte iminente, inseguranca, dor, luto e
perdas que reforgcam e (re) afirmam os estigmas que a doenca abarca.

Em sintese, a doenca rompe o equilibrio da dindmica familiar, determinando a necessidade
de ajustes e mudangas no mundo da vida dos familiares e dos adolescentes com distirbio onco
hematoldgico no cenario domiciliar.

Ao enfatizar a doenca/tratamento, a familia passa a reproduzir alguns limites ao adolescente
reforcando o “Ser diferente”. Tais limites ndo se relacionam apenas com as condi¢Ges impostas pela
doenca, mas também pelo tratamento e pela maneira que a familia representa o relacionamento com
0 adolescente com cancer no cenario domiciliar.

Na objetivacdo da familia a cerca de como é o adolescente portador de disturbio onco
hematologico em casa, emergem duas tematicas: Normalidades e Limitacfes. Na ancoragem, a
normalidade representa 0 mundo da vida do “Ser adolescente” e suas formas de agir e interagir com
a sociedade. As limitacdes séo barreiras impostas ao mundo dos adolescentes, que os impedem de
vivenciar a adolescéncia em sua plenitude.

Canguilhem (1995) apresenta o conceito de normal como o que é conforme a regra, regular,

aquilo que é como deve ser ou 0 que se encontra na maior parte dos casos.
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Ao falar das normalidades, os familiares destacam o processo de adolescer, que compreende
comportamentos como: jogar bola, ir a praia, comer, estudar, passear, namorar. Comportamentos
estes, que caracterizam o “Ser adolescente”, “Ser normal”, “Ser igual”.

Contrapondo-se as normalidades temos as limitagdes que reafirmam o “Ser diferente”. Nao
poder, durante o tratamento, jogar bola, ir a praia, estudar, sair, passear, brincar, entre outros, faz do
adolescente um “ndo ser igual” e os leva a expressar sentimentos de revolta em defesa da
adolescéncia.

Das limitagcOes expressas nas falas dos familiares e consideradas necessarias pelos mesmos,
existem duas que, em especial, remetem o adolescente ao estado de “Ser diferente”: a auséncia de
acompanhamento escolar, que os retiram de um meio de socializagdo importante, a escola, onde os
mesmos encontram seus pares na construcdo de sua identidade; e a hospitalizacdo, que além de
retird-los dos meios de socializagdo (escola, domicilio, academias, “lan houses”), traz a tona os
sentimentos de impoténcia, relacionados as perdas de integridade em sua auto-imagem e em seus
relacionamentos.

Acredito que tal problematica possa ser minimizada desde que haja condigdes clinicas que
permitam o acompanhamento escolar como forma de manté-lo integrado ao grupo social
pertencente.

Verifica-se que, em busca de uma reafirmacéo frente a familia e a sociedade, o adolescente
através do préprio processo de adolescer, tenta (re) afirmar a condi¢do do “Ser normal”, “Ser igual”,
“Ser adolescente” independente de sua atual condic¢do de saude, criando maneiras proprias de viver a
adolescéncia e conviver com as limitagdes impostas pela doenca.

Ao analisar as representagdes do relacionamento da familia com o adolescente com distdrbio
onco hematoldgico no cenario domiciliar, acredito que, para estabelecer uma relagdo efetiva com o

adolescente, é importante considerar suas dificuldades e necessidades de relacionamento no meio
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social e familiar. Contudo, nem sempre o0s relacionamentos estabelecidos entre familiares e
adolescentes com disturbio onco hematolégico levam em consideracdo as necessidades do
adolescente e do adolescer.

A partir das falas dos familiares sobre como é o relacionamento da familia com o adolescente
com disturbio onco hematolégico em casa, analisadas a luz das caracteristicas pontuadas por Colli
(1984), identificam-se os tipos de relacionamento existentes: construtivos, perfeccionistas,
ambivalentes, rigidos e permissivos.

Considerando que a melhor maneira, para se relacionar com o adolescente, é aquela que leva
em consideracdo suas necessidades e desejos, encontramos nos relacionamentos construtivos,
perfeccionistas e permissivos, caracteristicas positivas que otimizam 0s mesmos e podem ser
utilizadas como norteadoras para relacdes estabelecidas no cenario domiciliar.

Nos relacionamentos construtivos destaca-se o fato de que os familiares reconhecem e
aceitam o adolescer, sendo base de apoio para a resolugdo dos problemas de saude do adolescente;
nos relacionamentos perfeccionistas, os familiares tentam proporcionar aos adolescentes todas as
condi¢des de ambiente favoravel; e, nos permissivos, os familiares proporcionam aos adolescentes
liberdade de horérios e decisdes.

Acredito que para nos, enfermeiros, essas caracteristicas podem servir como base para
elaboragdo de um plano de orientacdo aos familiares, a fim de ajuda-los a compreender o
adolescente e permitir que ele viva a adolescéncia em toda plenitude, apesar do disturbio onco
hematoldgico. Para tanto é necessario desmistificar os estigmas que cercam a doenca, através da
troca de experiéncias entre familiares e orientacbes acerca do distlrbio onco hematoldgico,
favorecendo o adolescer em detrimento do adoecer.

Neste momento retomo a importancia da familia no processo de crescimento e

desenvolvimento do “Ser adolescente”, servindo de apoio e equilibrio durante o adolescer. De
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acordo com Nascimento apud Tavares (2007), o apoio da familia ao adolescente com o céancer é
muito importante no enfrentamento da doenca, pois todos aprendem a dar mais valor a familia,
tornando-os mais unidos.

Ao entender que a melhor estratégia para conviver com o adolescente com cancer é aquela
onde ele determina suas necessidades de relacionamento e de cuidado, os esforgcos feitos pelos
familiares para responder as questfes deste estudo ndo foram em véo; uma vez que dele emerge a
possibilidade de, num futuro proximo, dar voz aos adolescentes, a fim de entender a forma como sdo

estabelecidos seus relacionamentos, considerando suas necessidades e aspiragoes.
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GOVERNO DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO HEMORIO
SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE INSTITUTO ESTADUAL DE HEMATOLOGIA

ARTHUR DE SIQUEIRA CAVALCANTI

COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP HEMORIO

Rio de Janeiro, 12 de abril de 2007.

ASSUNTO: Parecer consubstanciado de projeto de pesquisa avaliado pelo CEP HEMORIO
Prezado Pesquisador,

O projeto, “A Interacdo da familia com o adolescente com distlrbio oncohematoldgico: perspectivas para
pratica de Enfermagem em oncologia™, cadastrado no CEP HEMORIO sob o n° 097/07, foi aprovado pelo
Comité desta Instituicdo, conforme a Resolugdo CNS 196, de 10/outubro de 1996, ap06s respostas as
exigéncias apontadas.

Ressaltamos abaixo, algumas orienta¢es fundamentais, as quais o pesquisador deve estar muito atento:

- O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, sem penalizacdo alguma e sem prejuizo ao seu cuidado e deve receber
uma copia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por ele assinado;

O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e
descontinuar o estudo somente ap6s analise das razdes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou,
aguardando seu parecer, exceto quando perceber risco ou dano ndo previsto ao sujeito participante
ou quando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa que requeira
acdo imediata;
O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso
normal do estudo. E papel do pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a evento
adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e enviar notificagfes ao CEP e a
ANVISA, junto com seu posicionamento;
Eventuais modifica¢cbes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas. Em caso de projetos
do Grupo | ou Il apresentados anteriormente & ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve envia-
las também a mesma, junto com o parecer aprovatorio do CEP, para serem juntadas ao protocolo
inicial.
Relatérios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, inicialmente até 12/10/07 e ao término
do estudo.
Sendo assim, por favor, contate a Coordenag¢do do CEP HEMORIO (Sra. Laura Jane ou Thais Olivreira) pelo
telefone 2299-9442, ramal 2141, a fim de estabelecermos o fluxo de sua pesquisa e tomarmos outras
providéncias pertinentes.

Atenciosamente,

Laura Jane Neumann
Coordenadora do CEP HEMORIO

COMITE DE ETICA EM PESQUISA
Rua Frei Caneca, 8 — Centro — Rio de Janeiro — CEP 20211-030
Tel.: (21) 2299-9442 R. 2215 - Fax: 2242-4250 — www.hemorio.ri.gov.br — cep@hemorio.rj.gov.br
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Prezados Pais e Responsaveis,

Vocé estd convidado a participar do Projeto de Pesquisa: A Interacdo da Familia com o
Adolescente portador de Distlrbio Onco hematoldgico: Perspectivas para Pratica de Enfermagem
em Oncologia.

Este Projeto é desenvolvido junto ao programa de Pds-Graduagdo em Enfermagem —
Mestrado- da Escola de Enfermagem Alfredo Pinto, da Universidade Federal do Estado do Rio de
Janeiro — UNIRIO e tem como Pesquisador Responsavel o Enfermeiro Rodrigo Carriello Matos.

Antes de formalizar seu consentimento é importante esclarecer que:

1. O estudo tem como finalidade identificar as dificuldades e as alternativas de cuidado
vivenciadas pela familia quando o adolescente portador de distirbio onco hematoldgico
retorna ao domicilio.

2. A presente pesquisa ndo oferece riscos, seja ele de natureza fisica ou psicoldgica, visto que
0s assuntos abordados no processo de coleta de dados fazem parte do dia-a-dia dos
familiares.

3. A coleta de informacgOes sera realizada através de um depoimento oral seguindo um roteiro
semi-estruturado.

4. Durante todo o desenvolvimento da pesquisa estdo garantidos os direitos a: privacidade,
anonimato e sigilo no que se refere as declara¢des coletadas.

5. A participacdo é voluntaria podendo o entrevistado/familiar fazer as perguntas que desejar
antes, durante e apds a coleta do depoimento.

6. Fica garantido o direito de recusa a participagdo da pesquisa, bem como a liberdade de retirar

seu consentimento a qualquer momento, sem penalidade alguma e sem nenhum prejuizo.
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Eu, , RG

(Nome do entrevistado) ( N.°de Inscrigéo)

autorizo a gravacao deste depoimento bem como a utilizagdo do mesmo para anélise e posterior
divulgacédo dos resultados, desde que resguardado meu direito ao anonimato, privacidade e sigilo;
cabendo os direitos autorais do mesmo & Pesquisa intitulada “A Interagdo da Familia com o
Adolescente portador de Distlrbio Onco hematoldgico: Perspectivas para Pratica de Enfermagem
em Oncologia”. Declaro que € voluntaria a minha participacdo na pesquisa, que estou de acordo
com o Termo de Consentimento e que fui devidamente esclarecido. Igualmente, declaro ter recebido

uma cépia deste documento.

Assinatura do Entrevistado/ Familiar

Assinatura do Pesquisador

Enfermeiro Rodrigo Carriello Matos
TEL.: Res. (21) 2791-2039; Cel.: (21) 78310896

Orientador da Pesquisa: Prof.2 Dr. Célia Antunes C. de Souza
TEL.: Trab.: 2295-5737_ ramal: 266 / 272
(Secretaria de Pos-graduacdo_UNIRIO)

Co-Orientador da pesquisa: Prof? Dr. S6nia Regina de Souza
TEL.: Trab.: 2295-5737 _ramal: 374
(Departamento de Enfermagem Médico-cirdrgica_ DEMEC_ UNIRIO).

CEP HEMORIO
R. Frei Caneca n°8 sala 324.
TEL: 2242-4250
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ENTREVISTA

1. Caracterizacéo do perfil dos sujeitos

ldade:

Sexo: () Masculino ( ) Feminino
Grau de parentesco:
Estado civil: () Casado () Solteiro

( ) Divorciado ( ) outros

Nivel de instrucdo:
Trabalha: ( ) SIM () NAO
Tipo de trabalho: ( ) Formal () Informal

Onde trabalha:

Quantas horas trabalha por dia ?

1.2 Caracterizacdo do Adolescente

Identificacdo:
Idade:

Patologia:

2. Dados especificos

- Como voce representa o adolescente com cancer?
- Como € esse adolescente em casa?

- Como ¢é o seu relacionamento com esse adolescente em casa?
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Baixar livros de Literatura de Cordel
Baixar livros de Literatura Infantil
Baixar livros de Matematica
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Baixar livros de Meio Ambiente
Baixar livros de Meteorologia
Baixar Monografias e TCC

Baixar livros Multidisciplinar

Baixar livros de Musica
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