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Resumo

Introdugio: As doencas cronicas tém aumentado mundialmente, exigindo cada vez
mais a compreensio de sua complexidade e das particularidades dos ciclos da vida. O
adoecimento cronico na adolescéncia, por sua vez, apresenta desafios diante das
questoes proprias desta fase da vida. Objetivo: Conhecer como um adolescente
compreende o processo de adoecimento e hospitalizacio ao longo de sua trajetéria de
vida e de que maneira o adoecimento perpassa seu cotidiano. Método: Foi realizado
estudo exploratdrio, descritivo e reflexivo, por meio de histéria oral. A coleta se deu
por meio de uma entrevista com um adolescente diagnosticado com anemia falciforme
desde sua infincia. Apds a coleta da histéria oral, foram realizadas as fases de
transcrigdo, textualizagdo, transcriacio e validagio com o participante e, por fim, de
andlise temdtica da histdria. Resultados: O estudo identificou trés categorias temdticas
principais: a experiéncia de crescer com o adoecimento; impactos do adoecimento no
cotidiano e a relagio com a familia perpassada pela doencga cronica. Os resultados
revelaram a experiéncia de um jovem diante de uma vida perpassada pelo adoecimento
cronico e as estratégias de vida que utiliza para producio de sentido, o enfrentamento
dos desafios trazidos pelas demandas de cuidado permanente e os conflitos préprios
da adolescéncia. Conclusio: Mesmo que os resultados sejam singulares, a histéria de
Marvel representa de vdrios modos a vivéncia de adolescentes com doenga cronica,
possibilitando compreender os impactos do viver como adoecimento crénico e com
as necessidades de cuidado e restri¢oes impostas pela doenca.

Palavras-chave: Adolescéncia, Doenca Cronica, Tracos de Histéria de Vida,
Atividades Cotidianas, Terapia Ocupacional.
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Abstract

Introduction: Chronic diseases have increased worldwide, demanding more and more
the understanding of their complexity and the particularities of each life cycle.
Chronic illness in adolescence, in turn, presents challenges given the issues specific to
this phase of life. Objective: To know how an adolescent understands the process of
illness and hospitalization throughout his life trajectory and how the illness permeates
his daily life. Method: An exploratory, descriptive and reflective study was conducted
through oral history. The collection took place through an interview with a teenager
diagnosed with sickle cell anemia since his childhood. After collecting the oral history,
the phases of transcription, textualization, transcreation, and validation were carried
out with the participant and, finally, thematic analysis of the story was undertaken.
Results: The study identified three main thematic categories: the experience of
growing up with illness; impacts of illness on everyday life, and the relationship with
the family permeated by chronic disease. The results revealed the experience of a
young person facing a life permeated by chronic illness and the life strategies he uses
to produce meaning, facing the challenges brought by the demands of permanent care
and the conflicts inherent in adolescence. Conclusion: Even though the results are
unique, Marvel's story represents in several ways the experience of adolescents with
chronic illness, making it possible to understand the impacts of living with chronic
illness, the care needs, and restrictions imposed by the illness.

Keywords: Adolescent, Chronic Disease, Life History Traits, Activities of Daily
Living, Occupational Therapy.

A Marvel (2002-2020),

que inspirou com sua vida este estudo.

Introdugio

A prevaléncia de doengas cronicas tem aumentado ao redor do mundo. Atualmente, as
pessoas diagnosticadas com uma doenga cronica vivem mais tempo do que no passado, e
seu cuidado demanda um tratamento longo e, por vezes, doloroso. Condi¢des cronicas de
saide podem ser resultantes de processos satde-doenca distintos, sendo as doengas
“caracterizadas por inicio gradual, de prognédstico usualmente incerto, com longa ou
indefinida duracio” (Brasil, 2013, p. 5). A doenc¢a crénica requer acompanhamento
continuo, ji que se modifica ao longo de seu percurso, alternando periodos de agudizagao
e de estabilidade, podendo resultar em incapacidades tempordrias ou permanentes. Apesar
dos avangos terapéuticos possibilitarem melhorias, o tratamento ainda ¢ considerado
desgastante e cansativo, apresentando marcas significativas no cotidiano dessa pessoa (Lima
& Almohalha, 2011; Lourenco et al., 2017; Santos et al., 2018).

O adoecimento crénico na adolescéncia, por sua vez, necessita ser compreendido com
base na complexidade prépria desta fase da vida. Afinal, a adolescéncia é caracterizada como
um periodo em que ocorrem indmeras transformagdes, descobertas e adaptagées do jovem
a uma nova condigio corporal e identitdria, envolvendo marcantes mudangas subjetivas ¢
sociais, que sdo vividas de maneira singular por cada um (Silva et al., 2016).
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Durante esta fase de vida, ocorre uma desconstrugio da infincia e reconstrugio de um
mundo permeado por uma maneira diferente de pensar, agir e ser. As rdpidas e intensas
transformagdes impactam no processo de formagio da identidade e busca de um novo
papel a ser exercido na sociedade, estabelecendo novas relagées consigo mesmo e com o
meio social (Leal & Queiroz, 2015).

No Brasil, Nébrega et al. (2017) apontam que 11% dos adolescentes, de 14 a 19 anos,
em relagdo ao total geral da populagio nessa faixa etdria, tem doenca crénica. Estes dados
apontam a necessidade e relevincia de estudos que busquem compreender a experiéncia
dos adolescentes em relagio ao adoecimento crénico, de modo a trazer subsidios para a
atencio a eles oferecida.

Para além das demandas vinculadas as alteracoes fisicas, psicolégicas e sociais, a doenga
cronica para os adolescentes pode ser um desafio a mais a ser enfrentado (Silva et al., 2016;
Woodgate, 1998). Para o adolescente que vive o adoecimento crénico desde a sua infancia, o
processo de adolescer pode vir a influenciar no modo como passa a compreender e a lidar com
sua condigio. Afinal, o processo de maturagio e desenvolvimento do adolescente frente a vida
favorece a mudangas de percepg¢io sobre sua doenga e os cuidados necessdrios ao tratamento,
impactando diretamente sua forma de lidar com essa experiéncia (Leal & Queiroz, 2015).

Reconhecendo a importincia de se compreender como o adolescente entende sua
experiéncia, de modo a trazer subsidios para a atengdo da terapia ocupacional oferecida a
este grupo etdrio, este trabalho se prop6s a estudar como um adolescente compreende seu
processo de adoecimento cronico e hospitalizagdo ao longo de sua trajetoria de vida e de
que maneira o adoecimento perpassa seu cotidiano. A trajetoria de vida pode ser marcada
pelas experiéncias de vida dos sujeitos, bem como pelas oportunidades e pelos obstéculos
sociais com os quais se deparam.

As trajetdrias de vida tecem-se na composicio de elementos individuais, de seu
microcosmo, com o mactossistema definido pelo contexto em que se inserem
[...], sendo indissocidveis da relagio entre cultura, situagio socioecondmica e

universo privado da vida (Malfitano et al., 2011, p. 702).

O estudo de trajetdrias de vida juvenis busca, portanto, compreender a relagao entre as
transigoes singulares das histérias de vida dos sujeitos com as modificagdes do tempo
histérico, sendo influenciada pelo contexto social em que o jovem estd inserido (Rosa, 2018).

As trajetérias de vida se constituem no cotidiano, aqui entendido como construgao
socio-histérica que revela a concretude da vida (Francisco,1988), podendo ser conceituado
como:

[...] um espago-tempo no qual o sujeito, individual ou coletivo, de modo
imediato e nem sempre consciente, acessa oportunidades e recursos, enfrenta
adversidades e limites, toma decisdes, adota mecanismos de resisténcia e inventa
novos modos de ser, estar, viver e fazer (Galheigo, 2020, p. 15).

Nesse sentido, o objetivo deste trabalho foi descrever a experiéncia do adolescente
hospitalizado acerca dos impactos do adoecimento cronico e do tratamento em sua vida
cotidiana, independente das especificidades de uma doenga em particular.
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Método

A pesquisa é um estudo exploratério, descritivo e reflexivo, de cardter qualitativo,
realizada por meio da metodologia de histéria oral, pois tal modalidade permite estudar os
fendmenos subjetivos, como as percep¢oes humanas, recobrindo narrativas e relatos
contados pelo préprio sujeito diante de sua experiéncia, permitindo um olhar tnico sobre
sua trajetéria de vida (Minayo, 2014; Silva & Barros, 2010).

O cendrio da pesquisa foi uma enfermaria de especialidades pedidtricas de um hospital
publico de alta complexidade, ligado a uma institui¢io de ensino, localizado na cidade de
Sio Paulo-SP. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do referido
hospital, sob o parecer de nimero 3.458.627 com data de relatoria em 17/06/2019.

O participante foi recrutado por meio de selecio por conveniéncia apds a pesquisadora
analisar os prontudrios de pacientes internados na Institui¢io em conjunto com a terapeuta
ocupacional de referéncia da enfermaria.

Foi entrevistado um adolescente, Marvel, de 15 anos, solteiro, estudante do 1° ano do
Ensino Médio, filho tnico, residente na regido metropolitana de Belo Horizonte, seguindo
os seguintes critérios de inclusdo: (i) diagnosticado com uma doenga cronica durante sua
infincia: anemia falciforme; (ii) com histérico prévio de internagdes; (iii) nao teve contato
prévio com a pesquisadora e; (iv) concordou em participar e assinar o termo de
Assentimento Livre e Esclarecido e com o termo de Consentimento Livre e Esclarecido
assinado por seu representante legal. O nome utilizado e seu local de residéncia sao ficticios
e qualquer informagio que pudesse permitir sua identifica¢io foi ocultada.

A coleta de dados se deu no segundo semestre de 2019, a partir de dois encontros
individuais com o participante. Foram coletados dados sociodemogréficos para conhecer o
perfil do participante e realizada a entrevista por meio de perguntas que tiveram o objetivo
de conhecer a experiéncia de adoecimento do adolescente. A questao disparadora central
foi: “Vocé poderia me contar sua histéria antes e depois de seu diagnéstico?”, somada de
perguntas facilitadoras: “Como era para vocé ficar internado como crian¢a?”, “E como é
agora como adolescente ficar internado?”, “O que ¢ diferente?”, “Qual foi o impacto no
seu dia a dia?”, “Vocé poderia falar mais sobre isso?” e “Vocé teria algo a complementar?”.

A entrevista foi gravada e, apds transcricao, descartada. O procedimento da pesquisa
envolveu os seguintes passos: (i) coleta de histdria oral; (ii) transcricao (transformagio do
material gravado em texto escrito); (iii) textualizacdo (retirada das perguntas e elaboracao de um
texto Unico); (iv) transcriagdo (construgio de um novo texto por meio de incorporagio de
elementos extratextuais para evidenciar as sensagoes provocadas pelo contato); (v) validagio da
historia oral com o participante da entrevista; (vi) andlise temdtica dos contetidos das histérias
coletadas; (vii) sintese e redagio dos resultados finais (Meihy & Ribeiro, 2011).

A anilise temdtica foi realizada para se conhecer os nicleos de sentido manifestados na
histéria oral de Marvel. Esta andlise foi operacionalizada em trés etapas: (a) a pré-andlise,
na qual se realizou uma leitura flutuante do texto para alcangar a compreensio da totalidade
da histéria estudada, e refleti-la a luz dos objetivos da pesquisa; (b) a exploragdo do material,
visando obter o nicleo de compreensio do texto e o delineamento das categorias analiticas
com seu posterior enxugamento; (c) o tratamento ¢ a interpretacio dos resultados, quando
foram propostas inferéncias e realizadas as interpretagoes em didlogo com a literatura
existente (Minayo, 2014). Ao final deste processo, foram identificadas trés categorias
principais, cada qual com duas subcategorias (Tabela 1).
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Tabela 1. Categorias e subcategorias temdticas identificadas no processo de andlise.

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS
1.1 Descobrindo e se apropriando.

1. A experiéncia de crescer com o adoecimento : o
1.2 Vivendo e ressignificando.

. o 2.1 Convivendo com as rupturas.
2. Impactos do adoecimento no cotidiano .
2.2 Se relacionando e pertencendo.

3.1 Compartilhando o adoecimento.

3. A relagio com a familia perpassada

lad . 3.2 Ganhando autonomia e protagonismo
pela doenca cronica

no préprio cuidado.

Resultados e Discussao

Categoria 1: A Experiéncia de Crescer com o Adoecimento

Considerando as falas do Marvel, foi possivel identificar a maneira que o adoecimento
perpassa sua trajetdria de vida, apresentando marcos no seu processo de desenvolvimento
e amadurecimento. Por ter tido um diagnédstico quando ainda tinha um ano de idade, seu
relato retrata a maneira em que foi lidando com as necessidades de cuidados e restri¢oes
associadas ao seu tratamento, demarcando uma descoberta e um processo de apropriagio
diante da tomada de consciéncia do que € ter e crescer com uma doenca cronica. Por este
motivo, a primeira subcategoria traz reflexoes sobre esta vivéncia.

Subcategoria 1.1 - Descobrindo e se apropriando: “Eu nem sabia muito o que era a
doenga sabe?!”

Cada pessoa possui uma ideia e experiéncia diante do processo de adoecimento,
vivenciando-o de maneiras distintas. Friguas et al. (2008), ao estudarem familias de pessoas
com nefropatias diabéticas, referem que o estdgio do desenvolvimento impacta no modo
em que o sujeito enfrenta a descoberta de seu diagnéstico e busca recursos que o ajude a
lidar com as demandas exigidas pela doenga cronica. Essa observagao se aplica também a
como Marvel compreende as mudangas de percep¢io sobre seu adoecimento ao longo de
sua trajetoria de vida:

Quancdo eu tive meu diagndstico? Hum... quando eu tive eu era crianga, tinha mais
ou menos um ano de idade. Entdo eu nem sabia muito o que era a doenga, sabe?! Mas
depois meu pai e minha mae explicaram para mim [...] (Marvel).

Por ter tido um diagndstico precoce, Marvel contou com o auxilio de seus pais para
elucidagio do que tinha e o que estava acontecendo com seu corpo. Conforme foi
crescendo, pdde compreender com mais clareza e aos poucos foi se apropriando do processo
vivido. Costa et al. (2009) pontuam que o grau de assimilacio e de adesdo ao tratamento é
diversificado para cada pessoa e se d4 ao longo do tempo em que ela e sua familia absorvem
as informagdes provenientes dos profissionais de saide, de outras pessoas na mesma
condi¢do e das experiéncias acumuladas durante o tratamento. No entanto, Aradgjo et al.
(2011) enfatizam que orientagoes sobre a doenga, o tratamento e os cuidados por si s6 nao
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sao suficientes, pois a propria pessoa necessita construir seus conhecimentos, tecendo de
maneira individualizada suas ideias do viver com adoecimento.

Marvel demonstrou ter vivenciado este processo de apropriagio e elaboracio prépria do
que ¢ seu diagndstico, sabendo referir o que ¢ sua doenga e como ela reverbera em seu
cotidiano.

A anemia falciforme é uma doenga que geneticamente modifica suas hemdcias e
hemoglobinas fetais, entdo a pessoa até entender o que é, demora. Eu fui entendo
quando eu cresci mais, com mais idade e maturidade [...] (Marvel).

Conhecer e compreender o diagndstico contribui para o adolescente ser mais ativo e
autdnomo diante do processo de tratamento, mas quando o diagndstico ocorre durante a
infincia, o processo ocorre de maneira gradual (Aratjo et al., 2011). Quando as criangas
respondem de maneira superficial e pontual a respeito de seu diagndstico e tratamento, os
autores Setz et al. (2005) compreendem que estas nao tiveram a oportunidade de elaborar
um conhecimento completo sobre sua situa¢io de saide e tratamento. Deste modo,
segundo os autores, faz-se necessdrio encontrar estratégias para orientd-las visando favorecer
a apropriagio de sua condigio.

Pacientes com uma doenca cronica, como a anemia falciforme, vivem com limitagoes
causadas pelo adoecimento desde os primeiros meses de suas vidas, que influenciam direta
e indiretamente no exercicio de seu cotidiano (Cordeiro et al., 2014). No caso da anemia
falciforme, por ser uma doenca genética que provoca uma anormalidade da hemoglobina
presente nas hemdcias, o organismo fica deficitirio de oxigenacio e consequentemente
apresenta problemas como isquemias, dor, necrose tecidual e disfungoes, trazendo
repercussoes ao longo da vida.

Neste sentido, hd uma busca por estratégias de promocio de cuidado visando a
longevidade, promovendo agdes que ndo tratam apenas de garantir que as pessoas vivam
mais, mas para que vivam melhor (Segava & Cavalcanti, 2011). Por este motivo, o
transcorrer da vida e a forma com que ela se desenrola representa a construgiao de um
cotidiano singular, como o de Marvel, melhor descrito na subcategoria seguinte.

Subcategoria 1.2 — Vivendo e ressignificando: “Quem tem uma doenga crénica ja é
médico a partir de seus 10 anos”

Apropriar de seu adoecimento passa a ser uma necessidade da pessoa com doenga
cronica, uma vez que o processo vivido impacta significativamente sua vida. Devido a
enfermidade, um conjunto de experiéncias se torna presente e constante: alteracoes
corporais; o desconforto e a dor decorrentes da doenga, dos procedimentos invasivos e da
medicagdo; a invasio da privacidade durante o tratamento e as hospitalizagoes; a
necessidade de adaptacio da rotina e dos papéis ocupacionais; e o aparecimento de
sentimentos, como medo, angustia e ansiedade, experimentados frente a fragilidade da vida
(Aratjo et al., 2011; Kudo et al., 2018; Kudo et al., 2012; Angeli et al., 2012).

O paciente cronico acaba sendo mais chato, que sente dor, sabe? Nao é nem culpa
da gente, mas ¢ culpa da doenca que acaba sendo chata com a gente (Marvel).
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E contemplando a experiéncia de quem vivencia a enfermidade que se compreende
melhor o fendmeno do adoecimento na vida de uma pessoa. Justamente quem adoeceu e
permaneceu doente poderd falar sobre como a enfermidade é vivida, interpretada,
construida e como cada sujeito responde as suas manifestagoes e efeitos (Palmeira &
Chaves, 2018). E por meio do relato de Marvel que podemos compreender o modo que
seu adoecimento reverbera em sua vida:

[...] @ gente acaba sabendo coisa que néo era para saber sobre tratamento, sobre prazo
de vida, sabe? Quantos anos que a gente vai viver e vdrias outras coisas. Ndo que eu
ndo acho que a gente ndo deveria saber sobre a doenga, acho que a gente tem que
saber sim, mas eu acho que tem coisas que, ¢ que assim, conbecimento demais ds vezes
ndo é muito bom ndo, sio grandes poderes e grandes responsabilidades (Marvel).

O relato de sua experiéncia vivenciada com seu diagndstico expde seu aprendizado,
demonstrando que foram criados novos significados, que expressam seu amadurecimento
e as mudancas na forma de ver a vida.

As restrigoes impostas pelo adoecimento em sua vida fez com que Marvel desenhasse
estratégias de autogoverno frente a seus desejos e motivagoes, o que o fez desenvolver meios
para lidar e conviver com a doen¢a, demonstrando a maneira que corresponde as
manifestagoes ¢ efeitos do processo de adoecimento em seu cotidiano (Silva et al., 2016;
Palmeira & Chaves, 2018).

A compreensio do processo de adoecimento por adolescentes incorpora também a
reflexdo que fazem sobre outros fatores sociais que se associam a doenca e que também
interferem na vivéncia cotidiana, como os preconceitos econdmicos e raciais. Marvel
revelou em sua histéria a leitura que realiza sobre a associacio da anemia falciforme com a
pobreza e a discriminagio racial, que fazem com que haja uma menor simpatia a seus
portadores.

Por que a anemia falciforme é doenga da populagdo de classe baixa, sabe? O cincer
ndo... o cincer afeta qualquer um, e vocé nio pode prevenir, sé se vocé souber que tem
cdncer e guardar a cura para vocé, né? Agora a anemia falciforme ndo, afeta mais a
raga negra, pessoas mais pobres, é dificil vocé ver uma pessoa mais branca com anemia
Jalciforme, mas eu tenho a raca negra por parte da minha mde e do meu pai também,
eu acho. Af essa é a diferenca de tratamento também, eu acho que céncer as pessoas se
solidarizam mais, agora se vocé fala que é uma anemia falciforme, as pessoas acham
que é uma anemia no sangue, nio é? (Marvel).

Categoria 2: Impactos do Adoecimento no Cotidiano

A ressignifica¢io de um processo de adoecimento cronico nio consiste apenas em aceitar
o sofrimento ou a condi¢do que lhe foi imposta, mas encontrar um modo de conviver com
aquilo que nao pode ser mudado, o que faz com que essa vivéncia possa ser enfrentada de
diversas maneiras (Silva et al., 2016).
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Subcategoria 2.1 — Convivendo com as rupturas: “Que é uma coisa que vai ter que
levar para o resto da vida”

A doenga cronica provocou intimeras mudancas no cotidiano de Marvel. De forma
subita, ele precisou se ajustar a uma realidade permeada por restri¢oes e necessidades que
afetavam as diversas dreas de sua vida e impactavam o seu cotidiano. As privagoes impostas
pela doenga, em particular pela dor, tornaram-se a primeira e a principal questdo a ser
relatada pelo adolescente, o que reflete o encontrado na literatura (Silva et al., 2016).

Hoje eu uso cadeira de rodas, eu consigo andar, mas fico cansado e meu pé também
estd doendo, entio é melhor usar a cadeira de rodas, mas antes, eu jogava ténis de
mesa e futebol na escola, na verdade era para os jogos escolares. Mas eu fazia na cidade
onde en moro, e ld tem como se fosse, é... onde vocé treina. Af era de quinta e sexta,
eu acho, era alguma coisa assim. Era um lugar que treinava, bem legal. Eu jogava ld
quando eu tinha uns 12 anos. Bom, eu fazia esporte e em geral e ténis de mesa, ubhm,
Jazia isso, futebol, vilei, tudo. Agora eu nio jogo mais, Eu sinto falta de jogar pra
caramba, eu acho que é o que eu mais sinto falta, porque antes eu tinha dor, mas a
dor era algo relativo. Quando a dor estava forte eu ndo ficava pensando em outra
coisa. Pensava que iria melhorar e passar, sei ld, e antes e até brincava mais, mas ai
depois que deu o problema no fémur eu nio conseguia. Foi por cerca de uns 10 anos
pra ld jd comecou a dd e deixei de fazer esporte de impacto (Marvel).

O adoecimento cronico apresenta um tratamento longo e complexo, que se inicia como
uma condi¢do aguda, aparentemente insignificante, e que se prolonga ao longo da vida.
Decorrente de sua cronicidade, apresenta momentos de exacerbagio que podem agravar o
estado de satide. Deste modo, ocorrem perdas graduais e progressivas que interferem na satide
fisica e mental e na convivéncia e participagao social do adolescente (Aratjo et al., 2011).

Por conta da doenga, cheguei a ter necrose no fémur, mas o doutor falou que seria
tempordrio, eu acreditei naquilo e ele me deixou curado, mas depois eu tive necrose
no fémur, por causa do uso de corticoide [...] O impacto no meu dia a dia foi... eu
Jazia uma coisa, por exemplo, fazia ténis de mesa e adorava fazer, fazia esportes em
geral, depois eu tive que parar, fazer esportes sem impacto, é... ai eu parei de fazer
por causa do fémur (Marvel).

A doenga cronica provoca a necessidade de se ajustar a uma nova realidade. A cada
alteracdo do curso do adoecimento ou agudizacio da doenga de base a pessoa pode se
deparar com a necessidade de reajustar suas atividades de interesse (Kudo et al., 2018). As
mudangas no modo de ver a vida e aquelas trazidas pelo desenvolvimento e
amadurecimento também implicam novos reajustes:

Assim, eu sempre joguei futebol com o meu pai, eu jd sentia bastante dor, mas e nio
ligava, era uma dor que compensava sabe?! Eu gostava, gostava ndo, que ninguém
gosta de sentir dor, mas era uma dor que e acho que compensava e eu estava disposto
a enfrentar aquilo. Agora jd nio mais, mas assim, se fosse para eu fazer algum esporte,
alguma coisa, eu estaria disposto de novo, mas néo estou disposto a sentir uma dor
que eu nio quero. Acho que dd para entender bem. Se eu tivesse que sentir uma dor
10 para jogar futebol, eu conseguiria todo dia, sabe? (Marvel).
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Como visto, os impactos do adoecimento cronico provocaram alteracdes no cotidiano de
Marvel, que pode ter ficado mais empobrecido em termos de experiéncia, ou mais sofrido
por ter que abrir mao de atividades que gostava de fazer e que lhe faziam sentido, mas, diante
disto, uma nova cotidianidade foi também surgindo. Uma cotidianidade marcada, sim, por
demandas do tratamento, rotina hospitalar e dor, mas também pela capacidade de (re)criagao
e de resisténcia em manter algo que tinha ou de se criar algo novo.

Este processo de ressignificagio possibilitou 2 Marvel a construcio de estratégias de
enfrentamento, nas quais ocorria a busca e a barganha com as perdas. Assim, ao retratar
sua histéria, o jovem compunha listas de possiveis beneficios que podia obter a partir de
seu adoecimento:

A vinica vantagem da doenca que eu acho é o fato de nio pegar fila e poder realizar
um sonho seu. Quem ndo tem dinheiro para comprar um Iphone, jdi que ele é caro,
tipo eu, ganhei meu Iphone na Make-a-wish (Marvel).

A coisa boa de ter uma doenga é entrar na fila do cinema, pagar meia, pagar meia

no show [...] (Marvel).

Subcategoria 2.2 — Relacionando-se e pertencendo: “Acho que é dificil quando vocé
tem uma doenga ter bastantes amigos”

Deste modo, o adolescente precisa se readequar e se vé obrigado a se separar das
atividades do seu grupo social e de seus interesses momentaneos, devido aos sintomas que
sente e as constantes consultas médicas, internacoes e procedimentos. Assim, a doenga
cronica pode impactar negativamente no desenvolvimento das relacoes sociais, devido as
restri¢bes impostas pela doenca & realizagao das atividades cotidianas e também aos
impactos trazidos a imagem corporal (Silva et al., 2016).

Acho que é dificil quando vocé tem uma doenca ter bastantes amigos. Seu amigo é
seus pais. Minha amiga é minha prima, mas de familia tirando, nio (Marvel).

Quando uma pessoa vivencia um processo de adoecimento, frente a necessidade de
tratamento, toda a estrutura e dinimica de espagos em que frequenta sofre alteragoes, sejam
de 4mbito fisico, psicoldgico e social, conforme relatado a seguir, onde Marvel retrata a
maneira que a escola se organizou para ele estar nesse espaco.

As vezes era meio chato sabe? Porque eu pegava, ia para escola, ai tinha uma lista de
pessoas que queriam ficar ld em cima comigo durante o intervalo, era até legal, mas
era chato porque tinha que subir para o esporte, so ficava o professor conversando
comigo. Pessoal ia tudo jogar, nio tinha dézinha nio. Tinha algumas pessoas que
participavam de wma lista, eva uma lista de pessoas que queriam ficar na sala comigo.
Eles revezavam, mas ai depois também que acabou, acabou, sabe? Teve poucas pessoas
que queriam ficar, continuaram as meninds que queriam conversar entre si, ¢ os
meninos eles jogavam ld embaixo. Quando néo tinha isso, eu ficava sozinho e sei ld,
vocé fica pensando, sabe? Pensando coisa ruim, ab tipo assim, té sozinho, ninguém td
aqui comigo, poderia estar...é isso! Ter a lista era chato no comego, porque vocé nio
podia escolher, sabe? Brigavam até: ‘Ab, quero ficar com ele, quero ficar com ele’, as
meninas mais, né? Os meninos eram relaxados. Mas ai era chato porque tinha menina
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que ficavam todo dia ld, tem umas que eu néo queria que ficassem, tem umas que até
que sim. A minba relagio com o pessoal era até boa quando era crianga, depois cresceu
e ficou ruim. Porque depois que a crianga cresce, fica chata, eu acho que é isso! A
crianga é verdadeira, adulto nio. Isso é algo que vocé percebe ao longo do tempo
(Marvel).

As limitacdes da doenga envolviam todos ao redor de Marvel, seja colegas ou
professores, impactando no estabelecimento de relagoes sociais do jovem, bem como na
construcio de sua autoimagem. Portanto, apesar do esfor¢o de Marvel em tentar manter
um estilo de vida considerado normal, ele se deparava com a rea¢io que os outros
manifestavam diante das restri¢oes impostas pelo seu adoecimento, o que para ele repercute
como um modo de preconceito.

O que muda é o preconceito que existe, né? E tanto, tipo, para ter uma amizade, ou
pra ter outra coisa, as pessoas te olbam com um olbar diferente mesmo, sabe? Mas,
meu pai e minha mde falam que eu ndo posso deixar ficar pensando por esse lado.
Tudo que nio é uma coisa normal, as pessoas tendem a ter um preconceito, né?! Por
exemplo, uma pessoa manca de uma perna, o pessoal vai ter um preconceito com ela
por causa daquilo, ou por causa de uma marca do pescogo que a pessoa tem por que
Jfez um cateter |...] Coisas tdo bestas, sabe? (Marvel).

A repercussao do esteredtipo do adolescente ser aquele que apresenta comportamentos
instdveis, com frequentes crises de identidade e com conflitos intensos em relagdo a si e ao
seu meio social, faz com que ocorram mudangas no modo com que sdo tratados. E o mesmo
ocorre diante das queixas de Marvel frente ao seu adoecimento, que expressou sentir
diferenca no tratamento que recebe em relagio a quando era crianga, referindo o quanto a
sua dor é muitas vezes desacreditada.

O que difere no tratamento é que néo olham mais como se fosse uma crianga, olham
como um adulto. As vezes é ruim, porque as vezes acham que eu néo estou com dor,
que estou mentindo, o tratamento muda um pouco, é mais rigido. Eu fico preocupado,
meio pensando, acho que serd um tormento quando nas nossas vidas, quando a gente
vai para o adulto... eu acho que doengas, em geral néo podem ser comparadas, sabe?
Igual comparar a dor do outro, vocé néio pode comparar do outro... (Marvel).

As alteracoes na fase da adolescéncia nio estdo restritas aos aspectos bioldgicos, ela é
considerada também uma fase de transigio emocional e social. E neste periodo que ocorre
a busca por novas identificacoes, para isso o adolescente faz buscas pelos seus pares,
existindo uma necessidade de pertencimento a um grupo social, marcado pela
autorreferéncia — onde o adolescente observa tudo diante de sua prépria perspectiva e
acredita que todos sabem o que estd passando em sua cabeca — e pela ambivaléncia,
associada ao processo de amadurecimento, onde hd momentos em que tem autonomia e
outros em que depende de alguém (Aratjo et al., 2011).

Eles até me defenderam uma vez na escola, quando um menino tropecou em mim, ai
eu chorei, comecei chorar, angustiamento, mas ai eles me defenderam... ai a sala
inteira comegou a defender, nisso eu comecei a ver que eu tinha alguém que eu podia
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contar, Sﬂb&P Mas ﬂChO que contei muito com as pfSSOLZS, eu sempre €Sp€7’0 muito

(Marvel).

E no meio deste contexto de transi¢io que o adolescente com doenca crénica se depara
com a complexidade de seu adoecimento, que o faz enfrentar um cotidiano que nem
sempre ¢ condizente com seu processo de crescimento e desenvolvimento, podendo
desencadear um processo de fragilidade emocional e isolamento (Aragjo et al., 2011).

H4 uma tensao entre os desafios impostos pelo seu adoecimento e do préprio processo
natural de amadurecimento. Essa tensdo foi retratada pelo jovem diante de suas relagoes
confusas com seus colegas, que hora faz com que Marvel se veja disponivel para essas
relagoes, ora se veja distante e isolado.

Pessoas sdo complicadas, né?! Relacionamentos? Eu nunca tive namorada, jd gostei de
uma menina da minha escola, mas ai depois eu... eu nio sou de chegar na pessoa,
sabe? Mas eu num, ndo tive arrependimento nio. Acho que é melhor viver sozinho.
Eu também néo quero me magoar, magoar meu coragdo. A vida é composta por vdrios
momentos, mas deveria ser mais bom do que ruim, né? (Marvel).

Categoria 3: A Relagao com a Familia Perpassada pela Doenga Crénica

Quando uma crian¢a ou um adolescente ¢ diagnosticado com uma doenca cronica e
necessita de um tratamento complexo, toda estrutura familiar é afetada. As constantes idas
aos hospitais, a necessidade de cuidados e as vastas restrigoes vividas pelos filhos afetam as
dinimicas familiares, que so obrigadas a se organizar para atender as orientagdes de
cuidado inerentes ao processo de tratamento. Deste modo, ndo é apenas o adolescente que
¢ afetado pelo adoecimento cronico, mas também todo seu nicleo familiar, que precisa se
ajustar para ofertar cuidados (Castro & Piccinini, 2002; Souza et al., 2016). Por isso, esta
categoria traz reflexdes a respeito de como o adoecimento perpassa a relagio do adolescente
com seus pais.

Subcategoria 3.1 — Compartilhando o adoecimento: “Meu pai e minha mae faziam o
mdximo para me divertir, sabe?”

O processo de adoecimento requer a construgio de redes que possam dar
sustentabilidade e apoio, afetivo e material, & pessoa com adoecimento crénico. Neste
aspecto, a presenca dos familiares ¢ importante para a criagio de uma rede de sustentagao
afetiva para o adolescente.

Frente aos impactos da doenga cronica para o adolescente, a familia é diretamente
afetada em seu dia a dia diante da intensa necessidade de cuidados continuos, vivenciando
a necessidade de rearranjos para lidar com o desgaste fisico e emocional por presenciar de
perto o sofrimento e por exercerem um importante papel de cuidado (Castro & Piccinini,
2002; Souza et al., 2016; Silva et al., 2013).

A familia aparece de modo muito constante na histéria de Marvel, que retrata a
importincia da presenca da mie e do pai ao longo de seu tratamento, bem como as
frequentes visitas de seu tio ao hospital.
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Minha mae ficava comigo, meu pai ia me visitar com o meu tio. Ele levava um
‘walktalk’, tipo aqueles rddio comunicador, ai a gente ficava brincando. Ele ficava
atrds da porta, eu falava: “Onde vocé estd?” E ele respondia: “té chegando”, mas ele
jd estava ld, né? Era de Power Ranger, lembro até hoje [...] mas meu pai e minha
mde sempre fizeram de tudo para mim, até muito ds vezes, sempre me ajudaram na

medida do possivel (Marvel).

A literatura ressalta que os sentimentos de incerteza, expectativa, apreensao, ddvida e
medo estdo presentes entre os acompanhantes, impactando diretamente no processo de
adaptacio ao cotidiano de cuidados, sendo fatores que potencializam o estresse destes,
fragilizando as relages entre o paciente-cuidador, e provocando o sentimento de exigéncia
do papel parental mais intenso do que com filhos sauddveis (Castro & Piccinini, 2002;
Souza et al., 2016). Marvel, entretanto, destaca a importincia do apoio dos pais e nio
indica maiores conflitos familiares.

Silva et al. (2013) referem que além dos adolescentes precisarem aprender a conviver
com a anemia falciforme desde muito cedo, os proprios pais moldam suas vidas e o
cotidiano doméstico de forma a suprir as demandas diversas e intensas dos cuidados
requeridos pelo adoecimento de seu filho. Neste sentido, Marvel expressa sua forte ligacio
com seus pais, que permeia os afetos e o préprio tratamento.

Acho que acabo dependendo muito dos meus pais no meu cuidado. Acho que sou um
pouco mais independente de quando crianga, mas ainda dependo bastante (Marvel).

Marvel descreve que seus pais desempenharam, ao longo de sua histéria, a fungio de
administradores de seu cuidado e, embora reconheca que ainda necessita de ajuda, expressa
um desejo de independéncia.

Quando eu era mais novo, precisava de mais ajuda, como um bebé mesmo, como
para trocar de roupa, trocar de fralda... nio que eu ainda néo precise mais de ajuda
(Marvel).

Marvel, em vidrias de suas falas, descreve a forte relagio que tem com seus pais,
manifestando um sentimento de reciprocidade de atender a possiveis necessidades de
cuidado de seus pais. Expressa seus sentimentos de preocupagio diante do impacto do
adoecimento no cotidiano de sua familia, sobretudo na vida de seus pais.

Fico bastante preocupado em relagio aos meus pais, eles pensam que nio, mas en acho
que sim, fico preocupado também, is vezes eu s6 queria ver eles felizes, sabe? E uma
coisa que todo filho quer ver, sua mie e seu pai ser feliz. Eu acho que eles sio felizes,
mas eu acho que a gente poderia ser mais, se a gente tivesse condicoes melhores de se
viver sabe? Falo de todos os sentidos, de savide, de tudo... em todos os sentidos,
financeiro, de saiide, felicidade. Nio s6 no financeiro, por que do que adianta ter
dinbeiro e ndo ter felicidade? (Marvel).

Cada integrante da familia vivencia um processo de adaptagio diante das demandas da
doenca cronica, apresentando recursos distintos no enfrentamento do processo de
tratamento e adoecimento, e muitas vezes acabam por relegar aspectos biopsicossociais da
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vida familiar (Friguas et al., 2008). Marvel, na transi¢io que a adolescéncia implica,
comega a compreender os custos do adoecimento para a familia.

Subcategoria 3.2 — Ganhando autonomia e protagonismo no préprio cuidado:
« 7 e PR o« o . ”»
Quando se é crianca, muda em relagao as decisées. Agora eu escolho as coisas...

Apesar de Marvel identificar sua relagio de interdependéncia com seus genitores, ele
também identifica que em sua trajetéria, com o passar dos anos, foi ganhando autonomia
e protagonismo diante do gerenciamento de sua satde.

Eu poderia ter feito a cirurgia do fémur. Meus pais queriam bastante que eu fizesse,
mas eu acabei nio querendo, e eu néo vou, infelizmente, agradar eles. Néio quis fazer
a cirurgia porque eu fiquei com medo de morrer, eu ndo sei que dia e nem a hora em
que eu vou morrer, mas também ndo queria saber ndo, como era perigoso, optei por
ndo fazer (Marvel).

A importancia do desenvolvimento e a amplia¢ao da autonomia e do protagonismo nas
trajetérias de vida juvenis tem sido destacada em estudos realizados pela terapia ocupacional
sobre este grupo etdrio (Malfitano et al., 2011; Rosa, 2018; Silva, 2011) e apontada como
nogdes que sustentam o pensamento critico na terapia ocupacional brasileira
(Galheigo et al., 2018). Entretanto, tais estudos nio oferecem uma conceituagio desses
termos. Deste modo, a compreensio de autonomia aqui referida se coaduna com discussoes
no campo da saiide mental, para o qual a autonomia deve ser:

entendida como a capacidade de um individuo gerar normas para a prépria vida,
de acordo com as diversas situacoes vivenciadas no cotidiano. Essa autonomia
pode ser identificada pelas atividades cotidianas que realiza, como sua
possibilidade ¢ liberdade de circular nos espagos sociais para gerir seu cotidiano
[...]. Envolve também a gestdo da vida pessoal ¢ doméstica: a tomada de decisdo
[...] sem a necessidade de ajuda técnica ou de outros cuidadores (Méngia &

Ricci, 2011, p. 185).

Jd a compreensio de protagonismo juvenil, aqui referida, reporta aos estudos de Costa
& Vieira (2000) no contexto socioeducativo, que destacam o valor da participagdo ativa e
construtiva do jovem em relacio a sua vida e ao contexto em que estd inserido, seja sua
casa, a escola ou a comunidade.

A histéria de Marvel revela como o jovem foi se posicionando com gradativa autonomia
e ampliagio de protagonismo frente aos cuidados de sua satide, com o devido respeito de
seus pais que acataram sua decisio. Mesmo assim, embora Marvel afirme sua participagio
nas questoes relativas a sua vida, ele busca também acomodar algumas de suas decisoes para
nio magoar seus pais.

[...] @ maioria das coisas eu fago quando é do meu interesse. S6 com minha maie e
meu pai que eu ndo fago todos os meus interesses, se eu tiver que falar alguma coisa
para a familia da minha mde eu pego e tento ndo magoar eles, sabe? Eu tento as vezes
pensar: Serd que vou magoar se eu fizer isso?’, penso muito (Marvel).
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Em sintese, a existéncia de uma doenga ocasiona mudangas profundas na vida do sujeito
e de sua familia, desencadeando expectativas de diferentes naturezas. Desta forma, a familia
se vé necessitada a reestruturar seu cotidiano e os modos de viver a vida, reaprendendo a
cuidar de seu membro querido a cada fase da vida e a depender do curso da doenga.

Consideragoes Finais

A histéria de Marvel revela como o adoecimento cronico impacta as vdrias atividades
ao longo da trajetdria de vida e demanda constantes ajustes no cotidiano de adolescentes e
suas familias. Assim, pode-se notar as mudangas demandadas pelas restrigoes inerentes ao
adoecimento e ao tratamento, bem como as alteracoes fisicas que impactaram a realizagao
de atividades em sua vida cotidiana, necessitando de adaptagio ou descontinuidade. Por
causa do adoecimento, uma nova realidade de vida e dinAmica familiar se fez necessiria,
demandando ajustes distintos a cada fase do processo de adoecimento.

Um dos limites do estudo pode ser o fato de ter sido realizado com apenas um
participante. Entretanto, os resultados podem auxiliar na compreensio de como
adolescentes vivenciam o processo do adoecimento cronico frente as necessidades de
cuidado e as restri¢des impostas pela doenga. Apesar de cada sujeito apresentar recursos e
reagdes préprias para lidar e enfrentar o adoecimento, os medos, os impactos, a perda da
autonomia e o sofrimento estdo presentes em todos os processos vividos. Ademais, ¢
importante lembrar que nas trajetérias de vida também se revelam os modos de
enfrentamento, a supera¢io dos limites, o desenvolvimento e a ampliagio da autonomia e
do protagonismo e a produ¢io de um viver que vai sendo construido a cada dia, como
Marvel pode nos contar.

Assim, mesmo que os resultados sejam singulares, a histéria de Marvel pode representar,
de vérios modos, a experiéncia com a doenga cronica. Destaca-se, aqui, a capacidade de
Marvel — como a de tantos outros adolescentes que terapeutas ocupacionais encontram em
suas préticas profissionais — em se transformar diante de um cotidiano perpassado pela
doenga e pela dor, em que, a cada dia, reivindica uma vida digna e prazerosa, permeada de
sentido e significado. Seu partilhar contribui para a prética de cuidado de terapeutas
ocupacionais e de outros profissionais da satide para com adolescentes com doenca cronica,
provocando um olhar mais empdtico e acolhedor diante de suas histérias de vida.
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