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Ha jeitos de estar doente, de acordo com os jeitodoenca...

Algumas doencas sao visitas: chegam sem avisatyrpam a paz da casa e se
vdo. E o caso de uma perna quebrada, de uma aptmdie um sarampo. Passado o

tempo certo, a doenca arruma a mala e diz adeusd& volta a ser como sempre foi.

Outras doencas vém para ficar. E € inutil reclam@e vem para ficar, € preciso
fazer com elas o que a gente faria caso alguémustasse definitivamente para a nossa
casa: arrumar as coisas da melhor maneira posspah que a convivéncia ndo seja

dolorosa. Quem sabe até tirar algum proveito daaifio?

A doenca é a possibilidade da perda, uma emissiianorte. Sob seu toque, tudo
fica fluido, evanescente, efémero. As pessoas anaddilhos — todos ganham a beleza
das bolhas de sabé&o.

Os atingidos pela possibilidade de perda acordansuka letargia. Objetos banais,
ignorados, ficam repentinamente luminosos. Se s3@néos que vamos ficar cegos, que
cenarios veriamos num simples gréo de areia!

Quem sente gozo na simples maravilha cotidianaégquéo sentir dor?

A saude embrutece os sentidos.

A doenca faz os sentidos ressuscitarem.

— Rubem Alves —



RESUMO

SILVA, Giselle de Fatima (2008)0s sentidos subjetivos de adolescentes com cancer.
Dissertacdo de Mestrado. Centro de Ciéncias da, \Rdagrama de Pdés-Graduacdo em
Psicologia. Pontificia Universidade Catolica de @eras. PUCCAMP, 164f.

Esta dissertacdo € o resultado de um estudo divaliteaseado na Teoria da Subjetividade
e na Epistemologia Qualitativa, ambos desenvolvidos Gonzalez Rey. O principal
objetivo desse estudo foi analisar e discutir affigoracdes subjetivas de adolescentes
portadores de cancer, enfatizando a singularidadsugkito que adoece a partir de uma
discussdo complexa sobre o processo saude-doenti@b&ho foi desenvolvido com
guatro estudos de caso com adolescentes de 13ra4%e ambos 0s sexos, e que estavam
hospedados numa Casa de Apoio. Como instrumentpestpiisa utilizamos a dinamica
conversacional e o complemento de frases. A didouds nosso trabalho foi realizada por
meio de uma andlise construtivo-interpretativa ztasas de sentidos elaboradas para cada
estudo de caso. Nessas zonas de sentidos obseralmmos elementos comuns, tais como:
as representacdes sociais do cancer, o impactoiadmddtico, as relacbes sociais e
familiares, as transformacg0es do corpo decorratissfeitos colaterais do tratamento e a
interferéncia da rotina hospitalar na vida do astate. Como resultados pode-se concluir
gue a producédo subjetiva de cada adolescente digoeiisua histéria de vida, a cultura,
valores e habitos, além do contexto atual. Porfar#@entidos subjetivos dos adolescentes
portadores de cancer ndo estavam limitados ao @ganpolico da adolescéncia ou do
cancer, mas integravam sentidos subjetivos coftiiuem outras esferas da vida desse
adolescente. Dessa forma, nosso estudo vem amesenimportancia do resgate da
singularidade do sujeito que adoece, tanto naviemedo meédica, no acompanhamento
psicolégico e também no desenvolvimento de estaosificos. Além disso, foi mediante

a valorizacdo da singularidade que foi possivetmlaslver a categoripesquisa-terapia
gue se refere ao espaco inter-relacional gerade aresquisadora e adolescente, que nao
se limitou somente ao desenvolvimento da pesqguisg, possibilitou o vinculo afetivo e
acolhimento psicoterapéutico dos jovens particgmdesse estudo.

Palavras-chaves: Subjetividade e Cancer, Adolescéncia, Sentidos eBubg, Psico-
oncologia.



ABSTRACT

SILVA, Giselle de Fatima (2008)The subjective senses of adolescents with cancer.
Masters Dissertation. Center for Life Sciences, adaate Program in Psychology.
Pontifical Catholic University of Campinas. PUC-Qanas, 164p.

This paper is the result of a qualitative studyedlasn the Subjectivity Theory and the
Qualitative Epistemology, both developed by Gorz&ey. Mainly, it aims at analyzing
and discussing subjectivity configurations of adoents with cancer. It focuses on the
singularity of the subject who falls ill and ithased on a complex discussion on the health-
disease process. The research was developed frentése-studies with 13-19-year-old
adolescents who were in a support house. As theargs instrument, we used the
conversational dynamic and the phrasal complenieme. discussion in this paper was
made and elaborated for each case-study usingsirgotive-interpretative analysis on the
sense zones. In them we see some common elemerstscad representations of cancer,
the impact of the diagnostic, the familiar and abcelations, body transformations as a
result of the treatment’s collateral effects, amel interference of the nosocomial routine in
an adolescent life. It can be concluded, as a ttethdt each adolescent’s subjective
production is unique to his/her life history, cuéiy values and habits, and the actual
context. Therefore, the adolescent’s productionsulbjective senses of cancer weren’t
limited to the symbolic space of the adolescencthercancer. They integrated subjective
senses constituted in other of his/her life sphe@g study presents the importance of
rescuing the singularity of the subject with canoethe medical intervention as well as in
the psychological support and in the developmerdcgdntific studies. Even more, it was
due to the valorization of the singularity that wasssible to develop the category of
research-therapyit refers to an inter-relational space generatéd/éen the researcher and
the adolescent, and which wasn't restricted onltheoresearch development, but allowed
the affective attachment and the psychotherapeagtieptance with this research’s young
participants.

Key Words: Subjective and Cancer, Adolescence,&stilip Senses, Psycho-oncology.
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Apresentacao

O estudo sobre os sentidos subjetivos de adolescentn cancer foi um desafio,
pois significou entrar num campo permeado de iazad, esteredtipos e de sofrimento.
Porém, foi uma oportunidade para refletir sobreragiexa experiéncia do adoecer na vida
humana, além de possibilitar o desenvolvimentoa&s propostas que visem a qualidade
de vida desses pacientes, bem como elaborar gs&isafgsicoterapéuticas de acordo com a
necessidade/realidade de cada sujeito concreto.

O interesse em estudar 0os processos de subjetidacadolescentes portadores de
cancer surgiu em primeiro lugar devido a escassgralducao cientifica sobre esse tema.
Algumas producdes citam superficialmente o canoeadolescentes agrupado ao cancer
infantil ou adulto. Provavelmente isso acontecajpera psico-oncologia esta em pleno
desenvolvimento tedrico, pratico e metodoldgicotr®hipdtese a esse respeito pode estar
relacionada as concepc¢des estereotipadas (e nugEss preconceituosas) sobre a
adolescéncia, pois a maioria das publicacbes fiea#ti privilegia temas como a
drogadicdo, sexualidade e gravidez na adolescéommp se o jovem ndo pudesse ser
acometido por uma doenca grave como 0 Cancetr.

A partir dessa pesquisa apresentarei uma formaeddmda de compreensao em
psico-oncologia a partir do referencial tedrico elircbamento epistemoldgico
desenvolvidos por Gonzélez Rey: a Teoria da Swijatie e Epistemologia Qualitativa,
respectivamente. Acredito que esse legado posailalcancar um dos objetivos centrais
dessa pesquisa: a revitalizacdo da singularidad® donte legitima para a producdo

cientifica.
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1. As Representacgdes Sociais do Cancer

O estudo das Representacdes Sociais (RS) foi ipatdo pela convicgcdo que o
senso comum nao é algo irracional, e que pode rear fonte importante para estudos
cientificos. Para Moscovici (2003), com a Teoria &S se visa “o0 estudo de como, e por
gue as pessoas partilham o conhecimento e, desk® gwnstituem sua realidade comum,
de como elas transformam idéias em praticas” (2003,). Gonzalez Rey (2003) considera
como principal contribuicdo da Teoria das RS acégade uma nova zona de sentido
dentro da Psicologia Social até entéo ignoradaturde da génese e do desenvolvimento do
conhecimento social.

Herzlich (2005) afirma que a doenca, por ser unmmtevgue ameaca e modifica a
pessoa, tem um impacto além da vida pessoal, maséta na insercdo social. Dessa
forma, a doenca esta atrelada a um discurso secoilastruido a partir de interpretagcdes
complexas e continuas. E nesse ambito que a aafibraa: “essa forte exigéncia de
discurso interpretativo me parece ser uma das coesli de cristalizacdo de uma
representacao estruturada” (Herzlich, 2005, p. 66).

Capra (1993) afirma que a compreensdo de saude eacaloé fortemente
influenciada pelo contexto cultural em que elagmeeo. O que é saudavel e doente, normal
e anormal, sdo e insano, varia de cultura parareultAlém disso, o contexto cultural
influencia o0 modo especifico como as pessoas s@patam quando elas adoecem. A
forma como comunicamos nossos problemas de saludenaira como apresentamos
Nnossos sintomas, quando e a quem recorremos [msténsia, as explicacdes e medidas
terapéuticas oferecidas pelo médico, o terapeut®, curandeiro — tudo isso € fortemente

afetado por nossa sociedade e nossa cultura. fag-g@rtanto, que uma nova estrutura
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para a saude s6 pode ser efetiva se baseada eritosre idéias enraizados em nossa
propria cultura, segundo a dindmica de nossa e&olsgcial e cultural.

O céancer é uma doenca estigmatizada socialmerge diaggnostico € tido, muitas
vezes, como uma sentenca de morte. A seguir faremmobreve comentario sobre as
principais concepg¢des da doenca que marcam ditetadiretamente as RS do cancer.
Consideramos importante analisarmos essas repaedestuma vez que elas participam
sensivelmente na atuacdo de profissionais da seldambém, no posicionamento do
paciente e da sua rede social frente ao diagnéstitatamento. Salientamos que nao é
objetivo desse capitulo esgotar a historiografi@alenca: apresentaremos algumas nocdes
gue consideramos relevantes e presentes na corsfioeeomum do cancer na sociedade
ocidental.

Desde a antiguidade hé& registros sobre o canceatamentos rudimentares da
doenca. As mais antigas descrigcbes aparecem emmdates da literatura hindu, persa, e
em sete papiros do Antigo Egito de aproximadamen®0 a.C que falam sobre a
realizacdo de mastectomia e tratamentos a baseldzarvas.

O nome da doenca foi dado por Hipécrates, do gkagkinos caranguejo. Nao ha
concordancia entre os estudiosos sobre o significkd palavra cancer: alguns autores
afirmam que o nome deve-se a semelhanca das matasmdal com as veias intumescidas
em torno do tumor; outros atribuem ao fato da daemgtastica evoluir de modo
semelhante aos movimentos imprevisiveis do cardmgo@ ainda outras especulacbes que
afirmam que esse nome deve-se a dor da doenca paie@&da com a dor da picada do
animal (Kowalski e Sousa, 2002).

Historicamente, o cancer é associado a destrduloié e & experiéncias malditas.

Hipocrates considerava o cancer como um mal ineliidwndo recomendava tratamentos.
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No século Il da Era Cristd, o médico romano Galegafirmava a tese hipocrética, e
salientava que, apos o diagnostico, pouca coisesedfazer (Gomes et. al, 2002; Eggers
citado por Nucci, 2003).

Devido a resisténcia dos tumores aos tratament@&pdea, o cancer passou a ser
definido como a “encarnacdo do mal absoluto”, um@nda misteriosa (Sant'/Anna, 1997,
Sontag, 2002). Essa obscuridade referente a etottmgcancer propiciou o surgimento de
diversas especulacdes referentes as causas dadoencg

No século XVII, Sennert e Lusitano foram os primogia considerarem o cancer
como doencga contagiosa. Essa tese foi conside@danygto tempo como verdade, tanto
gue em 1740 foi fundado em Rheims (Franca), o prinfespital oncologico para isolar
os pacientes da sociedade (Kowalski e Sousa, 2002).

Nas trés primeiras décadas do séc XX, um dos emgstnentos vivenciados pelos
pacientes era a relagdo entre cancer e falta denbiglo corpo. Essa associacdo foi
marcante em muitos manuais de saude da época, d@manstrado num livro de higiene

datado de 1927:

a ma higiene é responsavel pela quinta parte s ae cancer (...) das
vérias moléstias que examinamos até aqui, a tulbssua lepra e o
céancer, é esta Ultima a que mais claramente mostator da higiene, seja
qual for o aspecto sob o qual se encare essa &fe(8ant'’Anna, 1997, p.
45,6).

Além disso, houve um momento na historiografia danga em que se associava o
cancer com a pobreza e ao contagio, como expreBsaArthur Cavalcanti em 1922: “a
nossa observacao chegou a evidéncia de que nosdumade a aglomeracdo da populagéao
pobre é maior e ha deficiéncia de recursos higé&nicoincide maior obituario pelo cancer”

(em Sant’Anna, 1997, p. 46).
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O céancer era considerado, também, como uma molgsiizeniente de préticas
sexuais “monstruosas” como 0 coito bucal. Acredits® também que o cancer era
contagioso em organismos amantes dos excessoazdg (fBant’/Anna, 1997).

Em toda a histéria 0 cancer sempre esteve envolio questdes negativas e
pessimistas, que desencadeou um pavor social cotognca. Podemos refletir que esse
pavor encontra-se de forma velada no proprio trataonmeédico, em que uma guerra €
declarada contra o cancer. O problema é que essaagndo atinge s6 o tumor em
desenvolvimento, mas também o corpo de um ser lmyjmarseja, o paciente torna-se uma
vitima nesse fogo cruzado: as consequUéncias donddgenento da doencaersusa
agressividade do tratamento e seus efeitos camt€@demor pela doenca aparece também
nos discursos sociais, como 0s eufemismos e as@®sisalguns pacientes referem-se ao
cancer como aquela doenca, tumor, caro¢o, meu gmabletc., como uma estratégia
lingliistica para evitar um contato simbdlico comawoenca maligna.

Mediante as “pseudo-causas” do cancer construidasribamente, muitos
pacientes portadores de cancer apresentam serdsndatculpa e vergonha perante a
sociedade uma vez que ele “€” o responséavel pedendelvimento de tal doenca. De
outras vezes associado a esses sentimentos, aonigénh um novo papel do paciente frente

a sociedade, como expressa Alves (1993):
(...) adotando o papel de enfermo, o individuo gassnao ser mais
considerado responsavel pelo seu estado e ficinegiente isento das
obrigacdes sociais normais, desde que procure ajudpetente e coopere

com o tratamento indicado. A enfermidade, portamfim, € meramente um
estado de sofrimento, mas também uma realidadal $pci64).

Capra (1993) considera que as imagens popularegsoem do cancer foram
condicionadas pela visdo fragmentada do mundo essanacultura, pela abordagem

reducionista da nossa ciéncia e pelo exercicio etdiaima orientado para 0 uso macico da
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tecnologia. O céncer é visto como um forte e paeinvasor do corpo a partir de fora.
Parece ndo haver esperanca de controla-lo, e pgnande maioria das pessoas, cancer €
sinbnimo de morte.

Muitos pacientes antecipam o luto quando se depeoamo diagnostico da doenca,
apesar do desenvolvimento de novas modalidadepétdieas até mesmo da cura do
cancer, o que nos leva a considerar que essesogvdagnedicina ndo estéo incorporados
no imaginario social. Subjaz ainda a idéia de alge cresce, corréi e destréi, sendo
associada a punicdo e castigo divino. Essas crepodem trazer consequUéncias
desastrosas, tanto do ponto de vista emocional aanacdo pratica e concreta para o
enfrentamento do adoecimento (Gomes et. al, 2002).

Numa andlise especifica do cancer, Gonzalez Re§7tD0pondera que, a forte
vinculagédo do cancer a morte no imaginario sotgah um forte impacto na identidade do
paciente que com frequéncia rompe com suas atesjadteresses e projetos que faziam
parte da sua vida antes da doencga, num processacqueta perdas, desta vez de tipo
subjetivo.

O mesmo autor compreende que a representacédo dadaknca € configurada por
elementos da representacdo social do cotidianoa Fzwnzalez Rey (2006b), as
representacdes sociais do cotidiano sdo sistemadividades e crencas que definem o
cotidiano como certo e que integram praticas, delacformas de avaliagdo e comunicagao
de um determinado grupo social. Esse cotidianfoénaa como vivemos nossas realidades
sociais, que se objetiva nas rotinas e valoresigl@-dia e que passa a ser considerado
como o “real” e “certo” para as pessoas. Quando p@ssoa adoece, ela vive numa outra
realidade que ndo esta de acordo com essas RStidarmm uma vez que 0 paciente &

submetido a outras experiéncias: do adoecimenitmireéncia da morte, sofrimento etc.
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Quando surgem esses fendbmenos eles sao experenciado tragédias no ciclo normal da
vida. Assim, as RS do cotidiano interferem negatiate nas configuracdes da doenca,
pois limitam o paciente a um papel restrito de twemncluindo e desvalorizando o paciente
de sua condicao de ser humano.

Nesse mesmo sentido, Coutinho e Trindade (2008nah que o elemento
predominante nas representacdes sociais da sdlaladséncia de salde, e que mediante o
tratamento os pacientes poderiam retomar a vidaalpou seja, durante o processo de
adoecimento 0s proprios pacientes se véem comdmaargle um sistema de normalidade,
como propBe Gonzalez Rey ao se referir a interééménegativa RS do cotidiano na
configuracdo da doenca (Gonzalez Rey, 2006b).

Para os profissionais de saulde, particularmentelegugue lidam na area da
oncologia, acreditamos ser de suma importancia newviado dos paradigmas referentes a
saude, a doenca e ao sujeito, como propde Gomed @002), além do entendimento
psicolégico, uma compreensao sécio-antropologiceombexto e da situacdo social em que
se encontra o sujeito da doenca. Gimenes (1998)bmya com essa postura, ao considerar
gue os significados e interpretacbes acerca doecédmcdas situacdes que lhe estédo
associadas interferem no processo de enfrentanreeméoadaptacéo as diferentes fases do
desenvolvimento e tratamento da doenca.

E importante compreender a experiéncia subjetivenfiermidade, tendo em vista o
seu enraizamento no contexto cultural. Deve-sdaptar, considerar 0s processos sociais
pelos quais os individuos definem e legitimam igdegiéncia, assim como comunicam e

negociam os significados relativos a ela para osate
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2. A Psicologia e o Estudo do Cancer

2.1. Do castigo divino a personalidade maldita

Desde a sua descoberta, o cancer foi analisadatia g concepcbes misticas e
psicolégicas. Antigamente, a principal crenca catilpada sobre as causas das doencas
oncoldgicas era que essas resultavam de castigossle expurgacdo de pecados. Galeno
(séc. 1), o mais influente médico do Império Romam autor de inumeros tratados,
afastou-se dessas concepcoes e afirmava, dentes @oisas, que mulheres melancolicas
eram mais propensas a desenvolverem cancer. Apesastudos de Galeno, até o século
XIX persistiam no imaginario social as no¢des puag da doenca, relacionando o cancer a
intervencgdes divinas.

Sontag (1994) considera que as concepg¢fes soois a etiologia do cancer
sempre responsabilizaram o paciente pela doergateularmente, acredito que a propria
psicologia fortaleceu essa concepcdo com o desemasito da psicossomatica. Enquanto
gue no passado a doenca era tida como resultademdedes exacerbadas, condutas
desregradas, e castigo divino, no inicio do sé¥iMoessa concepcao foi modificando-se
lentamente, compreendendo a etiologia a partirda contencdo de desejos ou a nao-
expressividade das emocgdes. Assim, o “candidatedlido cancer era aquele individuo
marcado por uma personalidade fragil e passiva, lwaira agressividade ou negacéo da
hostilidade. O cancer ndo é mais relacionado acadps, mas a um tipo de personalidade

especifica do homemma personalidade maldita
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Formado inicialmente por psicanalistas, 0 movimep$écossomatico passou a
estudar o fendbmeno do adoecer somatico, a parsirrelacbes mente e corpo e das
constatacbes das influéncias psiquicas nas doen@asprincipal precursor da
psicossomatica foi Sigmund Freud devido a estudesca do simbolismo dos sintomas e
da linguagem através do corpo e dos 6rgaos.

Para Schavelzon (citado por Mello Filho, 1992)trés principais estudiosos sobre
a relacdo psigue-neoplasia foram: Evans, Foqueller.PEvans, que foi aluno de Jung,
analisou 100 pacientes oncologicos e verificou ato €m comum entre eles: “perderam
uma parte de suas relacbes antes da neoplasialie Fmapsiderava que determinados
estados psiquicos tornariam as células suscetivaislignidade e assim possibilitava o
surgimento da doenca. Peller foi um dos primeiragegar sobre a relacao entre perdas e
causa da doenca, ao demonstrar uma maior predjdpa$e vilvos ao cancer.

Além desses pesquisadores, Sontag (1994) afirma Rpieh foi quem mais
divulgou a teoria psicologica na etiologia do c@n&de considerava “o cancer como uma
doenca relacionada com a energia contida nos samtis anestesiados” (citado por
Sontag, 1994, p.86).

A partir da psicossomatica surgiram diversos ramespesquisa que associam
guestbes emocionais com a etiologia do céancer. W grincipais cientistas que
desenvolveu estudos sobre a fragilidade emocional desencadeamento das doencgas
oncologicas foi Lawrence LeShan, que poderia sasiderado como um dos principais
pesquisadores sobre essa tematica.

Psicologo e psicoterapeuta de Nova Yorque, Lawrebe8han acredita na
existéncia de um tipo geral de personalidade namaaflos cancerosos e uma visao de

mundo compartilhada pelos portadores da doencaécmmeterior ao desenvolvimento da
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enfermidade. Para ele, o padrdo basico emocionaladoeroso esta marcado por uma
infancia ou adolescéncia permeada por sentimentossalamento, perda de relacdes
significativas na vida adulta, e uma subsequenteicgdo de que a vida ndo comporta
mais esperanca. O canceroso, escreve LeShan (18@diase invariavelmente desdenhoso
de si mesmo, de sua capacidade e de suas posslbg8idOs cancerosos sdo vazios de
sentimentos e desprovidos de personalidade” (p. 39)

Sebastiani afirma que “a doencga, quer seja org@anigesiquica, tem como principio
reflexo a desarmonizacao da pessoa”’ (citado paathie, 2002, p. 78). Chiattone (2002)
considera a doenga como a expressao maxima dagistencial do individuo, espelhando
0 seu modo de ser, de agir numa concretizagaoadeasitudes.

Para a psicossomatica a doenca € interpretada gomaxontecimento psicoldgico
e acredita-se que os pacientes adoeceram porquesgientemente quiseram adoecer, que
podem curar-se pela mobilizacdo da vontade, e qderp escolher entre morrer ou nédo
pela doenca. Por fim, a principal premissa desg@me tedrica é: o doente é responsavel
pelo seu adoecer. Mediante o que foi apresentadersualgumas reflexdes: como explicar
as neoplasias entre 0s neonatais e criancas? Blagatie eles também as crises
existenciais? Ficam essas questdes para reflextigad.

Sontag (1994) considera provavel que algumas cantda pessoas quio tém
cancer, apresentaram em algum momento de suas efigagdes depressivas e traumas.
Segundo a autora, essas situacdes de depresséoaafoas sdo experiéncias da condicao
humana e ndo necessariamente uma predisposicéoeagsad oncoldgicas. Além disso,
compartilhamos com a autora que considera as $gpsiaossomaticas da doengca como um
meio poderoso de por a culpa no doente. Os pasignteestdo sendo instruidos no sentido

de que, involuntariamente, causaram sua propriagggéambém sdo levados a sentir que a
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mereceram. Penso que essas representacfes endagsrcausas da doenca sejam alguns
dos motivos que levam os pacientes a resistireacampanhamento psicologico durante o
tratamento.

A principio, deixar de considerar a doenca como aastigo divino para uma
expressao da personalidade, poderia ser menosistamr&ontudo, esses pontos de vista
gue relacionam a doenca a um tipo de personalidddeda mesma forma moralista e
muitas vezes piores por estimularem sentimentosulpa. Inicialmente a doencga seria o
anico réu, mas cabe também ao doente a culpaeerdast psicoldgicas da doenca reforcam
esse sentimento, atribuindo ao paciente oncol@iasponsabilidade de ter caido enfermo
e também a de curar-se. Além disso, as convengigsmdo as quais o cancer é tratado,
nao o consideram como uma “simples” doenca, ma® aomverdadeiro inimigo, fazendo

do cancer uma enfermidade letal e, também, umacdogrgonhosa.

2.2. O Surgimento da Psico-oncologia

A partir dos anos 50 houve mudancas sobre os isigads e formas de
enfrentamento do céncer, gracas ao desenvolvindantguimioterapia e da radioterapia.
Foi nessa época que comecaram 0s primeiros mowws@ela humanizacao no trato dos
pacientes e o interesse em proporcionar qualideadedd aos sobreviventes.

Tornou-se entdo indispensavel o desenvolvimentstielos que contemplassem as
repercussdes da doenca, adaptacdo psicossociahdiente, de suas familias, equipe
médica etc. A medicina oficial comecou a admifoasibilidade de participacdo de fatores

psicolégicos para o desenvolvimento e cura do c&fi@erares e Trad, 2005). Com isso
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pode-se dizer que foi apos a invencdo da quimiotera radioterapia que a oncologia
“abriu” as portas para a entrada da psicologiaatarnento de pacientes e ex-pacientes.
Foi somente na década de 70 que psiquiatras élqpis foram requisitados para
prestarem auxilio nos centros de oncologia no menea informacdo do diagndstico ao
paciente e familiares. Nessa época, Jimmie Hollgsiguiatra doMemorial Sloan-
Kettering Cancer Centeem Nova Yorque, desenvolveu um trabalho de atestion
pesquisa e treinamento de psiquiatras e psicolpgoma o atendimento de pacientes

oncoldgicos. Seu trabalho buscava responder aomseg questionamentos:

O que sao respostas normais ao cancer? Quais sforasais, refletindo
um sofrimento que possa interferir no plano deatr&nto? Qual a
prevaléncia de problemas psicolégicos que indicameeessidade de
psicoterapia? As reagfes emocionais afetam o cdas@nfermidade
negativa ou positivamente? Quais as intervencdesnétodos de
enfrentamento que podem reduzir o sofrimento? @rdll citado por
Carvalho, 2002).

Holland analisou o funcionamento fisico, sociaicpi®gico, sexual e profissional
dos pacientes antes e depois da doenca. A passesle@studos e de seus desdobramentos

foi possivel fundamentar a Psico-oncologia:

Uma sub-especialidade da Oncologia, que procurad@&stas duas
dimensbes psicoldgicas presentes no diagnéstiad@deer: 1) o impacto
do céncer no funcionamento emocional do paciente, familia e
profissionais de salde envolvidos em seu tratamet)ta papel das
variaveis psicolégicas e comportamentais na incidéne na
sobrevivéncia do cancer (Holland, citado por Cdmva2002).

Bayes (em Gimenes, 1994) considera alguns fatoederminantes para o
surgimento da Psico-oncologia: a etiologia e desemaento do cancer estdo associados a
fatores psicologicos, comportamentais e sociaimyportancia da adesdo do paciente aos
tratamentos prescritos; o fato da adesdo aos tatas de cancer estarem associados a
fatores de natureza psicossociais, implica a nelzeks de desenvolver estratégias que

assegurem a participacdo do paciente no tratamen&gonhecimento da substituicdo da
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tecnologia medicamentosa pelos recursos psicolegiacarea da saude; com o avanco da
medicina aumentou significativamente o niumero deesdventes e a qualidade desses ex-
pacientes tornou-se alvo de discussdes e preocepdadcomunidade cientifica.

No Brasil, a Psico-oncologia foi fundamentada eomafilada para que fosse
compativel com a nossa cultura, ao nosso sistersalttte e com a pratica de atendimento
psicossocial que ocorria no pais. Em 1994 a Sodéedrasileira de Psico-oncologia

(SBPO) foi fundada e os principios dessa novadeeguacao foram definidos:

A Psico-oncologia representa a area de interfate enPsicologia e a
Oncologia e utliza conhecimento educacional, pseifinal e

metodolégico proveniente da Psicologia da Salda pplica-lo: 1) Na

assisténcia ao paciente oncoldgico, sua familiafigsionais de salde
envolvidos com a prevencéo, tratamento, a reatliiee a fase terminal
da doenca; 2) Na pesquisa e no estudo de varipsigislogicas e sociais
relevantes para a compreensédo da incidéncia, dpesgdo e do tempo
de sobrevida apés o diagnéstico do cancer; 3) Nanizacdo de servigos
oncoldgicos que visem ao atendimento integral doepge, enfatizando
de modo especial a formacdo e o aprimoramento daftsgionais da

saude envolvidos nas diferentes etapas do tratan{@iienes, citado
por Carvalho 2002).

Na década de 80 os especialistas e profissiormigirda voltaram-se para a
dimensdo da cura do cancer, desenvolvendo estumlme @spectos individuais dos
pacientes, ansiedades, depressdo, medo da mortdaetoos anos 90 o objetivo foi
investigar a dimenséo social da cura para a reag@ercompleta do estado de saude e a
integracdo do individuo nos contextos sociais @/dP97). O trabalho psicoldgico seja de
apoio, aconselhamento, reabilitacdo ou psicoteraypizvidual e grupal tem facilitado a
transmissdo do diagndstico, a aceitacdo de tratasjen alivio dos efeitos colaterais
destes, a obtencdo de uma melhor qualidade deeyidanbém no atendimento a pacientes
sem condicdes terapéuticas (terminais).

E inegavel a importancia do atendimento psicologioto aos pacientes portadores

de céancer e para a rede social que participa @adadses pacientes, como seus familiares,
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amigos, e equipe de saude. No Brasil o atendimasitmlogico a pacientes oncolégicos é
previsto em Iéi embora a psicologia ainda encontre dificuldadea per considerada parte
integrante, e ndo como um acessorio, na equipeadges Um dos motivos pode estar
relacionado com o modelo biomédico predominante Meticina, que considera o

tratamento medicamentoso e cirdrgico suficientesa pa tratamento dos pacientes

oncoldgicos. A esse respeito Capra (1993) faz aistegreflexao:

A terapia médica do cancer pode resultar na compkrressao de um
tumor sem que, no entanto, o paciente esteja besn.p@blemas

emocionais podem continuar afetando a saude demad{...). Por outro

lado, pode acontecer que um paciente ndo apresédéncia de qualquer
doenca, mas sinta-se muito enfermo. Devido asdgtis da abordagem
biomédica, os médicos sdo freqiientemente incapdeeajudar esses
pacientes, que foram apelidados de “hipocondriagmnsl'45).

Os profissionais que atuam na Psico-oncologia sgoidores de diversas linhas
teodricas — psicandlise, gestalt, cognitivo compoetatal, histérico-cultural, etc — e o Unico
ponto de unido € o paciente de cancer. Carvalh@2j2@nalisa que dai pode surgir um
problema, pois ndo h& concordancia sobre a conddg&processo terapéutico: alguns
profissionais focalizam o cancer e suas consegé®men uma terapia breve focal, outros
preocupam-se em buscar as origens da doenca nangl@ade do paciente etc.
Consideramos que essa pluralidade de pensamentoslev@ ser encarada como um
problema pois reflete a complexidade do ser huntpreose apresenta a todo instante e,
também, no processo de adoecimento. Essa compdexndga qualquer universalizacdo da
pessoa que adoece, e cada uma, com suas nhecessaldudstorias diferenciadas se
adequardao as diferentes abordagens psicoldgicas.

E justamente nesse ambito que apresentaremos uvaapnoposta de pesquisa

gualitativa e atuacdo psicolégica junto a adolesserportadores de céancer, com

! Portaria nimero 3.535 do Ministério da Satde,ipath no Diario Oficial da Uni&io de 14/10/1998.
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embasamento na Teoria da Subjetividade desenvgid&onzéalez Rey, enfatizando os
sentidos subjetivos, o impacto da cultura e do mnseidal na configuracdo subjetiva da

doenca, temas ainda incipientes nos estudos em-@sologia.

3. A Teoria da Subjetividade

O termo subjetividade é passivel de diferentesnéies. Segundo o Dicionario
Aurélio da Lingua Portuguesaubjetividade refere-se a “qualidade ou carater de
subjetivo”, enquanto o termo subjetivo é definidono “relativo ao sujeito; existente no
sujeito; individual, pessoal, particular”. O terraobjetivo é também associado ao oculto,
espiritual e distorcedor.

Atualmente verificamos que o conceito “subjeti€odtilizado indiscriminadamente
por alunos da psicologia, retomando essas concepigdsenso-comum em que subjetivo é
sinbnimo de pessoal ou particular. Isso evidencia desconhecimento das producdes
cientificas que discutem esse tema em profundideoi®o a Teoria da Subjetividade
desenvolvida nos ultimos vinte anos por Gonzéalez Re

Partindo do principio que se entende teoria comocomjunto de construcdes
articuladas que promovem inteligibilidade de umnsexgto do real, podemos considerar as
elaboracfes conceituais de Gonzalez Rey como umi@daTRsicoldgica da Subjetividade.
Mediante inimeras influéncias filosoficas e te@jcaliadas a criatividade do autor, essa

teoria tenta dar visibilidade as formas complexas meio das quais se expressa 0

psiquismo humano a partir de uma perspectiva gst@ultural (Mitjans Martinez, 2005).
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As principais influéncias que participam do desdérimento da Teoria da
Subjetividade de Gonzalez Rey sdo a psicologiaédoaj o marxismo, e a teoria da
complexidade.

Os pioneiros da psicologia soviética que contrdoir diretamente para o
desenvolvimento dessa teoria foram Vygotsky e Ratbin. Além de assumirem o carater
histérico-cultural do psiquismo humano, esses ghea apresentaram uma compreensao
dialética da relacdo entre o sujeito individual @ida social. Adialética favoreceu a
superacdo da dicotomia entre individuo e sociedagsim como entre 0 externo e o
interno, ao explicar que os sistemas evoluem delgroontradicdes geradas por eles. Um
dos aspectos do pensamento dialético é a posailélide gerar um conhecimento que nao
figue preso em categoriaspriori, e que seja capaz de aprofundar a organizacaagual
ndo observavel dos problemas estudados. A padsadperspectiva dialética, a definicdo
da subjetividade foi capaz de estender e compreengdeducdo de sentidos de processos
macro-sociais até o0s micro-sociais e individuaiem suma visdo excludente, mas
compreendendo-os como unidades do mesmo sistemanmozesso dindmico e recursivo.

Gonzélez Rey (2003) comenta que:

A superacgdo dessas dicotomias e o transito paravisia de homem

permitiram superar a idéia de uma natureza hunmaerarite ao individuo,

e constituiram um momento muito importante paraudanca de visao de
homem (...). Essa transformacédo facilitava umaessprtacdo da psique
humana como processo subjetivo, instancia em caazial e o bioldgico

ndo desapareciam, mas entravam como momentos deoumsistema

qualitativo (p. 77).

Segundo Gonzalez Rey (2007b), as trés questdesiseqtie tornam anarxismo
como um importante antecedente da Teoria da Subpdie s&o: (1) a visdo de homem
rechacada de uma representacdo essencialista mlizatla — o postulado marxista

possibilita uma compreenséao histérico-cultural digye, quando desreifica a antiga idéia
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de esséncia humana separada do desenvolvimensb satiltural; (2) desenvolvimento de
uma compreensdo socio-histérica do homem; e (3) Marx reconhece as organizacdes
complexas e contraditdrias nos sistemas humanosas

J& ateoria da complexidadeapresenta uma compreenséo diferenciada da realidad
negando as propostas do pensamento positivisies@rd que propdéem um estudo
fragmentado, reduzido e simplificado. Na Teoria 8abjetividade, a referéncia a
complexidade é verificada quando € assumido oeracéhtraditorio, irracional e dindmico
dos processos subjetivos. Além disso, a compleridadcaminha naturalmente a
interdisciplinaridade e transdisciplinaridade, cowerificamos no bojo da Teoria da
Subjetividade, influéncias de producbes contemmadirda psicologia, tanto quanto da
filosofia, da sociologia e linguistica (Demo, 2000itjans Martinez, 2005; Morin, 1996a;
Neubern, 2004).

Mitjdns Martinez (2005) afirma que a Teoria da $tibjdade é compativel com
muitos principios do paradigma da complexidadegepdd dessa maneira ser considerada
como uma expressdo do paradigma da complexidadpsicalogia. A esse respeito

Gonzélez Rey (2005b) declara:

A visdo da complexidade traz um marco de referéimgfertante para o
desenvolvimento do tema da subjetividade em psit@lopois a
subjetividade cumpre muitas das caracteristicaaigeue definem um
sistema complexo. Tais caracteristicas se referessuasividade entre as
configuracdes subjetivas e os momentos de produgicsentido, a
permanente emergéncia de novos elementos proceddateacdo do
sujeito, associados a producéo de sentidos sulgetdv constante tensdo
entre as formas diversas de organizagéo do sisgem@mocessualidade das
formas de acgédo do sujeito, a configuracdo de nquabdades a partir das
contradicbes e confrontacdes do sistema em seunddgenento, a
coexisténcia do diferenciado, do singular, como ®rm constituinte do
sistema (p. 37).

Dessa forma, podemos considerar a Teoria da Sullpde como uma alternativa

para superar quaisquer reducionismos na Psicoldggga teoria mantém um forte
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compromisso ontolégico no sentido de compreendpsigue como producdo histérico-
cultural, rompendo assim com toda definicdo tramdeptal ou universal da psique
humana, e afirmando um novo tipo de qualidade dgues que se define como
subjetividade (Gonzélez Rey, 2005b). Logo, um desafios dessa teoria € o afastamento
da dogmatizacdo de si mesma enquanto uma verdaeRitidvel. Surge entdo a
possibilidade para o desenvolvimento de novos msdétdricos, o que implica um
comprometimento intelectual do pesquisador no psocda pesquisa.

Acreditamos que discutir psicologia a partir darieeda Subjetividade é negar as
tendéncias simplificadoras e restritas que comsides homem como um ser a-historico,
mobilizado por contingéncias ambientais, conflitteonscientes, impelido a auto-
realizacao etc. Isso ndo significa que menosprezaredeitos das diferentes abordagens
psicolégicas, mas propomos uma “libertacdo” das remado academicismo para
guestionar e investigar de forma ampla e compleda,se limitando aos dogmas teoricos
gue impedem o pensar e a criatividade do pesquisado

Segundo Mitjans Martinez (2005), aprpus tedricoda Teoria da Subjetividade
apresenta-se na definicdo e articulacdo das paiscigategorias, a sabesubjetividade,

sujeito,sentido subjetivo e configuracdo subjetiva.

3.1. Subjetividade

O conceito de subjetividade pressupfe uma mudaaga&presentacdo da psique,
gue estd comprometida com uma natureza culturdégenvolvimento de tal conceito teve
como desafio apresentar a psique despojada deugudfqco determinista e essencialista,

representando uma nova dimensao complexa, sistédiatagica e dialética. Dessa forma
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a subjetividade é uma tentativa de reconceituasiguco em uma ontologia propria, com
organizacao e processos especificos.

A subjetividade ndo se refere a uma categoriapstgaica nem mesmo a algo que
vem de “fora” e que aparece “internalizado” na passSobre isso Gonzéalez Rey (2003)
considera que:

A subjetividade ndo € algo que aparece somentdved individual, mas
gue a prépria cultura dentro da qual se constitsujeito individual, e da
qual é também constituinte, representa um sistergts/o, gerador de
subjetividade. Temos de substituir a visdo mecstaiaile ver a cultura,
sujeito e subjetividade como fendbmenos diferentiessg relacionam, para
vé-los como fenbmenos que, sem serem idénticoshtegram como
momentos qualitativos da ecologia humana em umacdel de
recursividade (p. 78).

Enquanto categoria, a subjetividade especifica-samoc um fenémeno
qualitativamente diferente de outras formas daidadé, ou seja, € uma nova posicao
ontolégica frente a definicdo de psique. Essa ogtalndo é existencialista, naturalista,
individualista ou estética, e sim configuradoraute sistema que integra o0 homem e a
cultura em processos diferenciados e contraditoEoa partir dessa compreenséo de um
sistema que articula simultaneamente o homem eltar&wjue se torna possivel uma
definicdo do psiquico integrado a cultura.

Como um sistema complexo, a subjetividade tem dejgacos de constituicdo
permanente e inter-relacionada: o individual e oiaspo que se constituem de forma
reciproca e, ao mesmo tempo, cada um esta codstjielio outro. O objetivo dessa divisdo
ndo significa que exista uma subjetividade do iitlie e outra da sociedade, mas
especifica que a subjetividade tem dois espacosoustituicio permanente e inter-
relacionada, que se constitui de maneira recipeocada um se constitui pelo outro de

maneira recursiva (Gonzalez Rey, 2004b).
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A subjetividade individual refere-se aos processos e formas de producéadigabje
gue contradiz e confronta, permanentemente, osce@spsociais de subjetivacdo. Os
processos de producédo de sentidos subjetivos e@dasugo reproduzem nenhuma légica
externa ao sistema individual no qual esses sensido produzidos.

A subjetividade socialé o sistema em que se integram diferentes confijasa
subjetivas (grupais ou individuais) na vida sodzbnzalez Rey afirma que cada espaco
social é configurado subjetivamente, e a subjedtlédsocial seria a rede em que estédo
interligados esses espagos, que se apresentanguwadfs na dimensdo subjetiva das
pessoas, grupos ou instituicoes.

A integracdo desses espacos sociais € diferenemdada instituicdo ou grupos da
sociedade concreta. O conceito de subjetividadéalsetsa explicar a complexidade
sistémica do funcionamento dos varios espacos ispcdiantando superar a forma
fragmentada e isolada com que a psicologia tratlyums desses espacos, sem considerar a
integracdo necessaria dentro de processos e faenasganizacdo mais holistica e que
abrangesse a sociedade como um todo, como por Exempstudo da familia que foi
isolado de outros processos sociais que interfex@msivelmente nas relagdes familiares
(Gonzalez Rey, 2004b).

Gonzélez Rey (2004b) esclarece que o limite entseilgetividade individual e

social é o histérico pessoal. Segundo o autor:

O histérico mencionado, na subjetividade individuefere-se a histéria
impossivel de se repetir, de um sujeito concret® passou por uma
determinada experiéncia social de uma maneira @igae, portanto, na
especificidade de seus processos de subjetivagdopermite opcdes de
interpretacdo sobre o contexto social que as eéxpeds coletivas dos
individuos que compartilharam esse espaco socigdhsmuezes ndo nos

permitem (p. 142,3)
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A subjetividade é um sistema em permanente proc&sda ordem do constituido
gue é permanentemente reconstituida pelas divacgas dos sujeitos dentro dos diversos
cenarios sociais. Essa concepg¢ao de subjetividaididual e social rompe com a idéia de

um individuo isolado e naturalizado como veremesguir.

3.2. Nocéo de Sujeito

Os estudos de Gonzélez Rey possibilitam uma rugtoma a idéia de um sujeito
isolado, estéatico, naturalizado e separado do swi@l. Uma concepcéao histérico-cultural
do individuo € aquela que o reconhece como subjatwnte constituido, rompendo com
sua definicdo natural e, a0 mesmo tempo, ndo oealtuuma determinagdo social linear e
imediata (Gonzéalez Rey, 2004B)ssim, ao considerar 0 sujeito deve-se, necessaumigm
assumir sua historia de vida, experiéncias e fendmedcio-culturais que se integram num
mesmo sistema.

Gonzélez Rey (2003) afirma que a nocao de sujéitdos possivel mediante a

assimilagcéo da filosofia marxista e da complexid&#gundo o autor:

A idéia de sujeito recupera o carater dialéticommexo do homem que
de forma simultdnea representa uma singularidadeuindeser social,
relacdo esta que ndo é uma relagdo de determiragé@ma, mas uma
relacdo recursiva em que cada um esta simultangéanmaplicado na
configuracao plurideterminada dentro da qual seifesta a agdo do outro
(p.224).

Considera-se como sujeito a pessoa capaz de gemaregpaco proprio de
subjetivacdo nos diferentes momentos de sua vidaljélto esta além das normas formais
estabelecidas e gera espacos proprios de subgaivagopiciando um desenvolvimento
ativo e diferenciado nos espacos da subjetividadels A esse respeito Gonzalez Rey

(2007b) considera que:
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Toda subjetividade social possui principios e narngae limitam a

expressdo das pessoas — muitas, quase sempre weirgi a elas;

outras, as que se tornam sujeitos de sua atividsdle, capazes de
producbes alternativas que definem uma tensdo pent® entre sua
producdo e o socialmente reconhecido, tensdo queene em uma area
concreta da vida humana. O se tornar sujeito signéxpressar na agéo
configuragcdes subjetivas singulares, tomar decisdassumir a

responsabilidade individual pela acdo (p. 144).

A partir dessa nocdo de homem, podemos compreander relacdo sujeito-
sociedade como um sistema recursivo. O sujeitoendentro de uma sociedade com
caracteristicas socio-culturais distintas. J4 dedade € o produto das interacdes dos
sujeitos. Essas interagdes, por sua vez, desemvaluea organizagdo que tem qualidades
proprias, como a linguagem e a cultura. Essas negualidades retro-atuam sobre o0s
individuos desde que vém ao mundo, dando-lhesdgmm, cultura etc. Isso significa que
0s sujeitos produzem a sociedade, que produz as8dnds (Morin, 1996b).

O sujeito € um momento inseparavel de uma TeaidSabjetividade em uma
perspectiva historico-cultural, pois sem o sujaiubjetividade permaneceria a-sujeitada e
substanciada em um plano intrapsiquico, o que isipiiitaria a superacdo do
essencialismo que esteve associado a uma reprgerda subjetividade em algumas
tendéncias do pensamento moderno. Assim, ser cgujaplica num posicionamento
critico, a tomada de decisdes no curso de umalatiei a defesa de um ponto de vista e

assumir o seu lugar no curso dessa experiéncia.

3.3. Sentidos Subjetivos

A categoria sentido surgiu pela primeira vez nggsgia no ensaio de Vygotsky
sobre a consciéncia em 1933. Porém o termo conouesie na obrdPensamento e

Linguagem(1935) em que Vygotsky escreveu:
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O sentido de uma palavra é um agregado de todéetass psicologicos
gue surgem em nossa consciéncia como resultadceldagalavra. O
sentido é uma formacao dinamica, fluida e complexa tem inUmeras
zonas que variam em sua instabilidade (em GonRadgz2004, p. 48).

Gonzélez Rey (2004) afirma que Vygotsky ndo dedgruocom profundidade o
conceito de sentido, mas na obra do autor russed@teito representa uma unidade
constitutiva da subjetividade, capaz de expressacepsos complexos de subjetivacéo
naquilo que tem de dinamico, irregular e contraait@elo carater incompleto e por vezes
ambiguo que esse tema foi apresentado na litey&@arezalez Rey retomou esse termo no
desenvolvimento da Teoria da Subjetividade.

Rompendo com a dicotomia individuo-sociedade, ceemdemos que o fenbmeno
social expressa-se pelo individuo ndo em seu egtadm mas terd uma significacao
humana. E essa organizacdo individual e difereacid®d fenémeno social que
denominamos paentido subjetiva

Os sentidos subjetivos representam uma unidadeafuetal da Teoria da
Subjetividade. Essa unidade integra o emocional simbdlico sobre uma definicdo
produzida pela cultura, ou seja, 0os sentidos ozgamise sobre espacos simbolicamente
existentes e significam, justamente, a possibikdditerenciada da acdo humana dentro de

tais espacos. Gonzalez Rey define sentido subjetisseguintes termos:

Um tipo de unidade auto-organizada da subjetividade se caracteriza
por uma integracdo de significados e processosGéicos em geral e de
emocgfes, nas quais um elemento ndo esta determimelde outros,

embora tenha a capacidade de evoca-los (Gonz&e2&#a, p. 17).

Ao compreendermos o0 sentido subjetivo como umaagi@chdo significa que seja
uma unidade padronizada e existam sentidos unigersferentes a um determinado
evento. Na verdade, o sentido subjetivo é uma gémgubjetiva, pois ele ndo se define

linearmente a nenhum evento social, mas consgtuitsma complexa configuracao de
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multiplos elementos da vida do sujeito. Nossa cempsdo de unidade nesse contexto
refere-se a integracdo dindmica e recursiva ergraspectos emocional e simbodlico,
culminando numa nova qualidade: o sentido subjetivo

A processualidade entre as novas imagens e embdenes sdo evocadas num
processo infinito marcando diferentes processosngportamentos humanos. E por esse
motivo que verificamos a emergéncia da singulagdad importancia dos estudos de caso:
o estudo dos sentidos subjetivos possibilita abNidade de nuances Unicas da vida
particular de cada sujeito concreto. Essa caratiterido sentido subjetivo implica na
revitalizacdo da singularidade para a pesquisa@epso psicoterapéutico. Dessa forma, o
estudo dos sentidos subjetivos possibilita compleerma significacdo humana de
fendbmenos socigisentendendo por significagdo processos em qued @siglicados
aspectos cognitivos e uma variedade de elemento® @mnocionalidade, a historia do
sujeito, valores, crengas, momento atual, repraséas sociais etc.

O sentido subjetivo se expressa permanentementprowessualidade da acéo
humana, na qual uma imagem evoca emocgdes que t@oassociadas naquele contexto,
mas relacionam-se a historia de vida do sujeit@ @lementos da subjetividade social. A
esse respeito podemos ilustrar com um e$tade fizemos com a méde de uma crianca
portadora de cancer. Um dos sentidos subjetivosamadisamos foi a importancia da
maternidade durante a enfermidade da crianca. #r mhr historia de vida dessa mae,
verificamos que ela tentou o aborto e quando agaianasceu, essa mae ndo prestou os
devidos cuidados. Com o surgimento do cancer,cetdaava que a doenga era um castigo
divino devido a tentativa de aborto (elemento @gsasentacdes sociais). Contudo, apesar

do grave adoecimento, essa mée afirmava que grarmupidade para aprender a “ser méae”

2 Silva, G. F. (2005) Ser mae de uma crianga coroeranmonografia de concluséo de curso, ndo-putaica
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uma vez que tal papel néo foi exercido adequadatmdde a gestacdo até o adoecimento
(o diagnostico da doenca foi obtido quando a caatigha quatro anos). Nesse breve

exemplo podemos observar que processos simbdlien®eionais de outros momentos da

vida (culpa, maternidade, castigo divino, religiagle, moral, pecado) participam da

producédo de sentidos subjetivos relativos a umerm@tada situacdo concreta, com uma

nova qualidade e novos processos subjetivos. Coadiantar que todos esses processos
articulados entre si possibilitam a compreensédosgosidos subjetivos, e ndo elementos

isolados ou afirmacgdes pontuais registradas no mnsmpirico.

A producdo de sentidos subjetivos esta sempreioakta a definicdo de espacos
simbolicos produzidos pela cultura como género, afidade, religido, parentesco,
sexualidade etc., além das emocdes singularesstie @nfiguradas na historia do sujeito
concreto. E importante enfatizar que o sentidoetivoj ndo se esgota em sua dimens&o
simbdlica, ao contrario, ele estd sempre integeagoocessos emocionais culminando em
complexas configuracdes em que estdo envolvidag@es do sujeito; essas configuracdes
expressam a organizacao historica de diferentaglesrque marcam a peculiaridade dos
processos subjetivos.

O sentido subjetivo esta sempre associado a pesdoauas condutas,
posicionamentos e as consequéncias de suas acdelfetentes espacos sociais. Dessa
forma, Gonzalez Rey considera: “o sentido sempesita pelo singular e se produz no
singular. Nao ha sentido universal, pois todo sensubjetivo tem a marca da histéria de
seu protagonista” (2004 b, p. 138), ou seja, al@msentido subjetivo permitir uma
representacdo complexa da subjetividade, olviddqgaa reducionismo enfatizando a

singularidade humana.
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O sentido subjetivo ndo aparece de forma diretaxpeaessao intencional do sujeito.
Ele aparecera indiretamente na qualidade da inffimacomo assinala Gonzalez Rey
(2005a):

(...) no lugar de uma palavra em uma narrativa,comparagdo das
significacdes atribuidas a conceitos distintos e wonstru¢éo, no nivel
de elaboracéo diferenciado no tratamento dos temaafrma com que se
utiliza a temporalidade, nas constru¢des associadastados animicos
diferentes, nas manifestacdes gerais do sujeit@eam diversos tipos de
expressao (p. 116).

Deste modo, verificamos que a dimensdo dos senBdbgetivos ndo aparece
explicita e direta na expressao intencional doitsyjeurge indiretamente por expressées
muito diversas e ndo associadas de forma imediajaeedevem ser significadas num
processo construtivo-interpretativo pelo pesquisdda producéo da informacéo, o sentido
subjetivo serd construido pelo pesquisador progesgnte ao longo do instrumento e,
também, pela articulagdo com outras fontes derrdQéo da pesquisa e das expressdes do
sujeito obtidas na relagdo com o pesquisador.

A producdo de sentidos subjetivos ultrapassa a cilgme imediata de
conscientizacdo e emocgdes da pessoa que atuamaausas concretas, justamente por
fazerem parte de um sistema complexo em que conftliferentes elementos da vida da
pessoa (histérico de vida, contexto social, momattal etc). Dessa forma, verificamos
gue o processo de configuracdo de sentido subjétivistorico e mediato, em que a
expressado comportamental do sujeito € o resultadonth longa evolucdo de diferentes
elementos. Assim, a producdo de sentidos ndo esténdnada por nenhum evento isolado
ou estatico, mas relaciona-se a diferentes sentidogprocedéncias variadas, que se
integram numa determinada experiéncia do sujeitoakeeira implicita e indireta.

A dimensdo do sentido subjetivo facilita-nos acessa espacos de producao

subjetiva que representam complexas sinteses deembasn culturais e historicos
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impossiveis de serem captados pela razdo dominaeterada na aparéncia, na
proximidade e no conscientemente significado. @ho e o cultural tém infinitos canais
de expressao presentes por meio de sua constitsligietiva em um sujeito concreto. A
subjetividade € um sistema complexo e, como tals sliferentes formas de expressdo no
sujeito e nos diferentes espacgos sociais séo segupeeloras de sentidos subjetivos gerais
do sistema que estao além do evento vivido, o dtegto em que se centra a representacao
consciente do sujeito em suas acdes concretas §(@arizey, 2005b).

A categoria de sentido permite analisar as emogdesijeito que sao constitutivas
de formas de organizacao da subjetividade e quessenciais para compreendermos 0s
sentidos subjetivos. Assim, duas pessoas podenmorareuma determinada experiéncia
gue tem um mesmo significado, como por exemplos doiolescentes que vivenciam o
cancer. Contudo, essa mesma experiéncia tera wn eadocional totalmente peculiar a
cada sujeito segundo sua historia de vida, cremcaslores. Essa emocionalidade
diferenciada marcard uma producdo de sentidoscplat e € dessa maneira que
resgatamos a singularidade como fonte valorosaagwugéao cientifica, algo que por muito
tempo foi olvidado por alguns ramos da Psicologia ge preocupava com estatisticas,

amostragens e etc.

3.4. Configuragéo Subjetiva

As configuracdes subjetivas sdo as formas mais lexap de organizacdo dos
sentidos subjetivos. N&o formam uma estrutura, re@esentam um sistema envolvido de

forma permanente com outras configuracfes, em etagao na qual uma delas pode se
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integrar com o elemento de sentido de outra, erarcBswia do posicionamento do sujeito,
nos diferentes momentos de sua vida (GonzalezZRéya).

Gonzéalez Rey (2005b) explica que as configuragiggetivas constituem “um
ndcleo dindmico de organizacdo que se nutre dddeensubjetivos muito diversos,
procedentes de diferentes zonas da experiéncial oandividual” (p. 19). Nessa citacao
podemos perceber algumas caracteristicas impostap@a a compreensdo das
configuracdes subjetivagprocessualidade -enquanto um ndcleo organizativo nao é
estanque e se movimenta entre as experiéncias a&tldstoricas do sujeitopmplexidade
— multiplos fatores participam, simultaneamentes peoducdes subjetivas, tais como as
experiéncias sociais, historicas e atuais, sengossivel separa-las ou reduzi-ldilética
— superam-se as dicotomias social/individual, hsbatual, favorecendo uma
compreensdo ampla dos processos subjetivos e iaigegfio simultdnea de elementos
variados.

As configuracdes subjetivas estdo associadas gtrodacao de sentidos subjetivos
gue antecede o momento atual da acdo do sujesto.gser dizer que ndo existe uma
linearidade de causa e efeito com a producédo delsemo sujeito, ou seja, a configuracao
de sentido é um sistema em que varios sentidogtstdy estdo presentes e que foram
constituidos em diferentes momentos da vida ddtswugeque podem participar direta ou
indiretamente na acao atual desse sujeito (GonRagz2005b).

Ao estudar a producéo de sentidos subjetivos depsssoa, faz-se necessario que
0 pesquisador transponha o “aqui-agora”’ para arfastlesse sujeito para as questdes
socio-culturais em que este sujeito esta inseddoelacdo das configuragbes subjetivas
com as novas producdes de sentido subjetivo no mona¢ual da acdo do sujeito ndo quer

dizer que exista uma relacdo isomorfica entre ajmmis as configuracdes subjetivas ndo
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sdo estaveis e, em sua processualidade, elas r#prasgualidades distintas quando
participam da producéo de sentidos subjetivos &a dg sujeito.

Podemos compreender a configuracdo subjetiva camo nepresentacdo tedrica
gue permite uma constru¢do que acompanha o caoiterxtual, processual e dinamico da
subjetividade e, ao mesmo tempo, as suas formasrginizacdo, a historia dessa
formalizacdo e sua constante tensdo e comprom@®@Boos contextos e campos de acéo

atuais da pessoa (Gonzalez Rey, 2005 a).

4. A Subjetividade e o Estudo das Doencas Crdnicas

De maneira geral as ciéncias da saude, apoiadasnoelelo biomédico, enfatizam
a doenca e ndo o paciente, realizam estudos ar mtifragmentacdo do corpo
(reducionismo), primam pela objetividade, padrogéza determinismo, universalismo,
dentre outros. Nesse prisma, caracteristicas spcrarais e psicolégicas dos pacientes
foram negligenciadas uma vez que tais fatores n&@mn esuscetiveis as medidas
experimentais. Arrais (2005) afirma que esses datoforam denominados como
“epifendmenos”, ou seja, questdes a parte do teattorde sadde.

Diferentemente dessa abordagem, desde o inicicédalos passado, as ciéncias
sociais como a sociologia e a antropologia desgewolestudos sobre doenca, saude e
morte, demonstrando que ndo se tratam somente aeéocias organicas, naturais e
objetivas, mas que estdo intimamente relacionadem as caracteristicas de cada
sociedade, revelando que a doenca é uma realidatd#rdda e que o doente é um
personagem social (Gonzélez Rey, 2006; Minayo, R0®@sse respeito Tavares e Trad

(2005) afirmam que:
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(...) a enfermidade consiste em uma experiénciassjm sendo, é
resultado de uma interpretacdo. A enfermidade aglquiortanto, um
sentido particular a medida que € interpretada.inAsa andlise dos
sentidos particulares deve considerar a constrigdidrico-social do
cancer na configuracdo destes significados e imEpdes individuais
compartilhados nos diferentes grupos sociais (§-427).

A Teoria da Subjetividade nesse campo visa disautimpacto da doenca na
subjetividade, o envolvimento do paciente em sataitnento, a mudanca na qualidade de
vida dos pacientes, a singularidade do pacienteadaece, questionar o que € patoldgico e
“normal” etc. Acreditamos que a partir desses estudrna-se possivel desenvolver novas
estratégias para o tratamento integral dos pasigtgiedo em vista as novas nuances acerca
da vida e do processo de saude-doenca. Além disswrteamento teérico adotado prioriza
alguns elementos em oposicéo aqueles das ciérecisaide, tais como: sentidos subjetivos
X unidades mensuraveis; a participacao ativa dquigsdor/psicélogo na interagdo com o
paciente x neutralidade; as configuracfes subpetivadados, o cenario subjetivo da
pesquisa x laboratério artificial (Neubern, 2005).

Mediante essa perspectiva, ndo compartilhamos caodéia de naturalizacdo do
processo saude-doenca enquanto momento estasotadd de outros sistemas sociais da
vida do sujeito. Dessa forma, a doenca néo seid®mada somente pela sua classificacdo
nosolégica, mas como um sistema complexo em gucipam multiplos fatores, tais
como bioldgicos, genéticos, ambientais, sociais gte integrados geram uma nova
gualidade nesse sistema, interferindo no funciongmgiobal do organismo.

Nossa compreensdo de “estar doente” ndo se refenente ao diagnostico:
interessa-nos 0 impacto das doencas nas produgdigetigas do sujeito e seu
posicionamento frente a essa circunstancia. O adeato ndo implica necessariamente a
exclusdo de ser saudavel e vice-e-versa, da mesma fjlue o ser saudavel ou doente n&do

sd0 momentos estanques, mas integram-se cantinuumna vida do sujeito (Freitas,



41

2005). Sobre essa compreenséo complexa de sawdmgad Capra (1993) faz as seguintes
ponderacdes:

A representagcdo comum de salude e doenga como estrepostos de
algo continuo e unidimensional é muito enganaddrsalde é realmente
um fenbmeno multidimensional que envolve aspedsicol, psicoldgicos
e sociais, todos interdependentes. A doenca fispzade ser

contrabalancada por uma atitude mental positivareim apoio social, de
modo que o estado global seja de bem-estar. Par tado, problemas
emocionais ou o0 isolamento social podem fazer uessqa sentir-se
doente, apesar de seu bom estado fisico (p. 315).

N&o compartiihamos com a crenca de que determindigbhms psicolégicos” ou
emocgOes possam predizer a eclosdo de uma enfeemidad seja, ndo existe uma
linearidade entre esses fatores e o adoecimentau@mn ndo descartamos que 0s aspectos
emocionais e psicolégicos estejamvolvidosna processualidade da doenca enquanto um
sistema complexo, o que néo significa que essewales sejam asausasda doenca. Nao
podemos supor, por exemplo, que episédios de d&wresou estresse que surgem durante
o tratamento sejam Unica e exclusivamente resalatd doenca em si. Essas suposicoes
seriam uma negligéncia do paciente como um sujedtocreto situado histérica e
contextualmente. Compreendemos que a doenca siguwansimbolicamente a partir de
multiplos sentidos e a repercussdo dessa expexi@eca distinta segundo 0s recursos
subjetivos de cada paciente.

Com o intuito de discutir temas como questbes swvbfe sociais, culturais e
histéricas relativas ao processo de adoecimenibizasdmos o conceito deentido
subjetivo como categoria teodrica para esse intartmo enfatiza Gonzalez Rey, “(...) 0
estudo dos sentidos subjetivos nos permitem trarspdvel puramente descritivo da fala
das pessoas, para aprofundar nas questfes subjgtieaconfiguram a experiéncia do

adoecer” (Gonzalez Rey, 2006). Porém, vale salienta o sentido subjetivo ndo é uma
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categoria isolada das demais que conformam a TearBubjetividade uma vez que todas
elas existem entrelagadas entre si no fluir deesivigjade.

A justificativa para se estudar os processos subgtle pacientes portadores de
cancer reveste-se de diferentes motivos. Com oitontde apresentar uma nova
compreensao acerca do processo de subjetivacdoetga] faz-se necessdaria a ruptura
com a dicotomia individuo-sociedade. Dessa formdpenca € compreendida como um
fendBmeno social que se expressa na vida do paderfima peculiar. E justamente essa
peculiaridade do fendmeno social subjetivado argatexperiéncia singular do sujeito que
compreendemos como sentido subjetivo.

No tema especifico do nosso trabalho, o cancer pedeconsiderado como um
fenbmeno social justamente pelas RS que permeisandegnca desde tempos longinquos.
O céancer néo se restringe somente a ser uma daeasaym fendmeno social quando é
visto como uma enfermidade maldita/maligna, causpda pecados, culpa, baixa
expressividade emocional dentre outros. Além digsw, ser uma doenca fortemente
relacionada & morte, muitas vezes os pacientealgdale piedade alheia, que se apresenta
na forma de exclusdo social e impedimento para exug@o de atividades rotineiras
anteriores a doenca.

Nenhuma doenca em si mesma € portadora de umaentiktivo especifico, uma
vez que a relacdo entre producéo de sentido didada € oculta, indireta e complexa. Os
sentidos subjetivos ndo sdo produzidos linearmant@enca, mas terdo uma qualidade
diferenciada mediante os processos de subjetivdgssa experiéncia pelo sujeito. Assim, o
adoecimento ndo pode ser mais considerado comendmino negativa priori, mas um

evento peculiar na vida de cada pessoa com m@tg#@edobramentos.
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Gonzélez Rey (2004 a) assinala, enfaticamente;aygentido subjetivo ndo é algo
gue se produz e pronto, passando a formar umaestipsiquica interna que orienta o
comportamento” (p.17). Estudar as producbes subgetde adolescentes portadores de
cancer pela categoria sentido, néo significa quealidade em si mesma se apresentara a
partir desta categoria, pois estariamos expressanmdp concep¢ao representacional do
conhecimento, que ndo é nosso intuito. Na verdaiggomos que a partir da categoria
sentido subjetivo sera possivel apresentar um miivar sobre aspectos relevantes das
experiéncias de adolescentes portadores de cé@lectro da nossa delimitacao tedrica.

Os sentidos subjetivos nunca aparecem de formarlinexpressdo do sujeito ou a
um fendmeno em si, ou seja, ndo sera uma condgida bu social (como o adoecimento e
a adolescéncia respectivamente) que determingpéipri, a producdo subjetiva do jovem
paciente, mas uma rede de diversos fatores saaidigiduais, histéricos etc., que terd uma
gualidade diferenciada e peculiar na vida de cadan paciente. Assim, o0 sentido
subjetivo surge da qualidade do que se diz no kel pesquisa, nos contextos, nas
expressdes nao-verbais, no siléncio diante derdetados assuntos, ou outras situacoes
em gue o sujeito esta envolvido emocionalmentes®dsrma, ao desenvolvermos um
modelo teorico acerca das vivéncias de um adolesassm cancer ndo pretendemos
esgotar o tema, mas abrir novas formas de comg@eessbre a tematica de forma
sistémica e complexa.

Pelo fato do sentido subjetivo nos permitir conhebementos da historia do sujeito
e dos diferentes aspectos de sua vida atual, dtcsyjiga uma fonte importante de
conhecimento da subjetividade social, pela posd#unle de conhecer o modo pelo qual os
diferentes processos e formas de organizacdo sseidém subjetivado. Portanto, ao

entrarmos em contato com um grupo especifico (adéheia) com uma demanda
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particular (ser portador de céancer), ndo signifizee teremos padrdes referentes as
experiéncias vividas e os sentidos subjetivos aceir adoecimento. Como corrobora
Gonzélez Rey (2004b): “os processos de producé&enido expressam a capacidade da
psigue humana para produzir expressdes singulares enac8#s aparentemente
semelhantes” (p. 53). Dessa forma poderemos, taniéatigar algumas representacoes
compartilhadas socialmente sobre o cancer e coamielerferem na vida do paciente.

Gonzalez Rey afirma:

O sujeito passa a ser uma categoria central daeesta subjetividade,
pois as configuracdes subjetivas envolvem uma faimea na producao
de sentido singular de cada sujeito concreto deflgreeus diferentes tipos
de atividade. Isso significa que ndo existem formewsversais de
subjetivagdo de uma atividade concreta. Os difesetipos de atividades
incluirdo sentidos distintos, que provém da hiastddio sujeito e da
diversidade dos contextos atuais de sua vida (Gem®ey, 2005b, p.36).

O sujeito, subjetivamente constituido ao longowdehistéria, desenvolve processos
de subjetivacdo em cada uma de suas atividadas afuss sentidos subjetivos produzidos
em cada uma dessas atividades constituem subjettamas outras, em uma
processualidade permanente de integracdo, orgaoizea¢c mudanca. Esse fato muda
completamente a maneira fragmentada e estética qpelh se estudam as diferentes
atividades humanas e seus processos de motivag@aspmndentes. Dessa forma, apesar
do nosso foco de estudo ser a adolescéncia e cercdsso ndo significa que nos
limitaremos a esses dois espagos na nossa prodaéica, pois a partir de uma
compreensdo complexa da realidade, ndo poderenias @gsadolescente de outros espacos
sociais que participam sensivelmente das suas podee individuais: é preciso reconhecer
suas relacdes sociais, familiares, os discursogsisaacerca da adolescéncia, da doenca,
etc. Convém salientar também que participam dacgeralos sentidos subjetivos do

adolescente os sentidos de pessoas importantesi&@mica e que interferem direta ou
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indiretamente do processo de tratamento e curamAas concepcoes, fantasias, crencas e
emocgOes da familia, amigos e outras pessoas partictambém da constituicdo dos
sentidos subjetivos dos adolescentes.

Mediante os pressupostos epistemoldgicos e ontal$gidotados, ndo limitaremos
nossas idéias aos setores institucionalizadosgadder psicolégico. Conseqientemente no
desenvolvimento desse estudo surge um desafigulartivarias areas da psicologia que
atualmente sdo fragmentadas como a psicologia ddesdospitalar, do adolescente,
familiar, social, clinica e psico-oncologia paraaucompreensdo complexa do tema em
estudo. A esse respeito, Gonzalez Rey (2004 bhafgue o sentido subjetivo pode ser
caracterizado como uma unidade teorica, capaz dendelver uma Psicologia Geral,
através da diversidade e tensfes da construcdord@mamento nos diversos campos da
Psicologia.

A partir desse estudo surge uma ruptura com undé€bem vigente na Psicologia
Hospitalar (que é sensivelmente norteada pelo madalemédico), em que suas praticas e
analises baseiam-se no triplice aspecto: doengtantento e progndstico. Numa outra
postura profissional e cientifica, propomos umalis@acritica e reflexiva sobre a
processualidade do adoecimento e suas multiplasneiacdes (Qque ndo sdo acessadas de
forma direta) como a historia individual, as repréacdes salude-doenca, crengas sociais,
valores morais, questdes de género etc.

Portanto, em nosso foco de estudo, ndo supomogajuportamentos e reacdes
emotivas dos sujeitos estejam circunscritas a doerigcadolescéncia. Buscamos apresentar
um novo olhar acerca das producdes subjetivas demde cada adolescente portador de
cancer, resgatando a importancia das questdes@duioais do adoecer e da singularidade

desse adolescente simultaneamente, configuradosistema dindmico e complexo como



46

compreendemos a subjetividade. Como nos dizer€@odealez Rey: “ndo existe nenhuma
organizacdo ou elemento que priori determine a expressdo do sujeito em situagdo
concreta” (p. 21,2).

Nosso estudo visa apresentar 0os processos subjdiviovens portadores de cancer
nédo se limitando aos estereotipos que envolvenokesténcia e o cancer socialmente. E
nesse caminho que buscamos desenvolver nosschtsabalmedida que acreditamos que o
ser humano esta além das prerrogativas instituczadas, que conferem a adolescéncia e
ao cancer conotacdes diversas, tais como a “faseatdlitos” e a “doenca maligna”. Para
tal fim, acreditamos que a Teoria da Subjetividgoessibilita-nos apresentar a
singularidade do adolescente que adoece, negandlgugu tipo de universalizacéao
referente a essa experiéncia.

Mediante a categoria de sentido teremos um mei® gaancar os objetivos desse
trabalho: construir novos modelos tedricos sobsagularidade do paciente dentro da sua
experiéncia que € Unica, independente que esseareatiente esteja numa determinada
fase da vida e vivenciando uma enfermidade gravgolnosso intento ndo seré “encaixar”
o adolescente em definicBes pré-determinadas, arapreendé-lo a partir da sua historia

individual e no contexto da experiéncia social stivpda.

4.1. Adolescéncia e Cancer: dois temas estereotipadsocialmente

A estigmatizacéo do cancer e da adolescéncia eeyprasséo de uma subjetividade
social constituida por diversos sentidos subjete/gsocessos simbdlicos diferenciados. E
por esse motivo que se faz importante a compreatesficepresentacdes sociais do cancer,

a historiografia da doenca (mitos, crencas, coneaios atuais e avangos) e, com relacao
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a adolescéncia, analisd-la como uma produgcdo sootaestida de pré-conceitos
construidos socialmente na historia da culturaeotal

As representacdes sociais referentes a adolescéociarem ao adolescente um
papel de “ndo-crian¢a” ou “quase-adulto” que estdasca da identidade, vive o despertar
da sexualidade permeado de conflitos (herancasaraditicas). Portanto, a ciéncia
compreende a adolescéncia de forma reducionistéa baalisarmos as atuais publicacdes
sobre essa tematica, em que as principais qudstiitzan-se a gravidez na adolescéncia,
doencas sexualmente transmissiveis, drogas, amnftbom a figura parental e desvios
sociais.

Tendo em vista que essa “adolescéncia normal’ mda com doenga, 0 jovem
paciente com cancer, a principio, € um marginasataedade. Onde se fala de cancer na
adolescéncia? Desde o inicio do levantamento kidifco para essa pesquisa foram
rarissimas as publicacdes encontradas sobre céspecificamente na adolescéncia em
diferentes ciéncias da saude: oncologia, psicolegemfermagem (Armond, 2003; Bessa
1998, 2000; Cuevas-Uriostegui et.al., 2003; Lentosle 2004; Macedo & Petrili, 1999;
Ribeiro, 2002). Ribeiro (2002) confirma a nossa statacdo referente a escassez de
producéo cientifica referente especificamente awerana adolescéncia: a maioria delas
privilegia o cancer infantil ou adulto, “(...) akse um intervalo entre a crianga e o adulto,
gue € o adolescente, como se o cancer ndo acometesdolescéncia” (Ribeiro 2002,
p.09).

Sobre a escassez de producbes cientificas sobcerc&m adolescentes, Cuevas-
Uridstegui et. al. (2003), afirmam que isso se devecao de adolescéncia que é peculiar
para cada cultura, dificultando assim a realizagd® estudos epidemiologicos

internacionais. Além disso, esses autores afirmam ouuitos estudos descrevem a
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frequéncia do cancer nas primeiras décadas de dedariancas e adolescentes sem
nenhuma discriminacéo etaria, o que obscurece lsa@sébre a incidéncia e mortalidade
por cancer especificamente no grupo adolescente.

De fato ndo existe um consenso do que seja a aéalga, pois ndo ha um critério
claro para definir a fase que vai da puberdade &ida adulta (Bock et. al, 1996). Parece-
nos que aadolescéncia € uma terra de ninguémejs, como se sabe, o atendimento a
pacientes com idade até os 14 anos é realizadetop de oncologia pediatrica, e acima
dos 15 anos é tratado na clinica médica para ajuifio existindo atualmente um setor
especifico dentro da oncologia para pacientes scies.

Outros fatores podem estar presentes implicitameot@acuo de informacdes a
respeito desse tema, como a estigmatizacao e saiacao do cancer e da adolescéncia,
gue remetem ao preconceito e exclusdo, convertenglavem paciente a um objeto
despersonificado, sendo identificado somente pelocaito que o classifica em uma
categoria universal (adolescéncia) portadora destigma de anormalidade (cancer).

Surge entdo um desafio para esse trabalho: quemadolescente portador de
cancer? O tema da adolescéncia ainda ndo foi daseloy pelo autor da Teoria da
Subjetividade. Assim, apresentaremos algumas camdss iniciais sobre adolescéncia a

partir do legado desenvolvido por Gonzélez Rey.

4.1.2. Uma nova compreensao sobre adolescénciaiadéniciais

Muitos autores definem a adolescéncia a partir ddamcas fisicas uma vez que a
puberdade é um fendmeno universal. Contudo, esBricde é deficitaria, pois as

transformacdes psicossociais ndo ocorrem simulta@ei as transformacoes bioldgicas.
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Bock (1996) compartilha com essa nocao, ao afirpoar “(...) a adolescéncia ndo € uma
fase natural do desenvolvimento humano, mas urwatkrida estrutura socio-econdémica.
Em outras palavras, n0s ndo temos adolescéncian eedolescentes” (p. 253). Assim,

considerar a sequéncia temporal da puberdade clgoaiaiversal ndo deve culminar na

compreensdo da adolescéncia como um fendbmeno tammbigsrsal, natural de evolucao

linear.

A compreensdo contemporanea da adolescéncia apr@emmuito da analise que
E. Morin faz acerca do pensamento bioldgico e acésl entre espécie e individuo: o
pensamento biologico estabeleceu durante séculesegiste uma relacdo direta entre
espécie e individuo, a espécie seria um padraonadelo geral, da qual saiam modelos
idénticos, os individuos. Porém nés nunca vemospacate e sim os individuos (Morin,
1996b).

Seguindo esse raciocinio de E. Morin, trazemos es8axdo a adolescéncia
enguanto uma “espécie institucionalizada”. Os ks e estudos relativos a adolescéncia
fazem referéncias a nog¢des de um Unico tipo deescehte: homem, branco, burgués,
racional, ocidental, oriundos da Europa Centro-@did ou dos Estados Unidos. A partir
dessas concepgOes universalistas, Santos (199&idecm algumas consequéncias
referentes a adolescéncia: a desconexdo e dessirton seja, uma larga distancia entre
teoria e pratica, tendendo a uma ideologizacdocaaslusdes. Seriam assim estudos que
nada promovem de novo no pensar e agir para coadasscentes, pois tudo o que se
refere & adolescéncia culmina fatalmente nos dé#woms pertinentes a crise da
adolescéncia, e o adultocentrismas concepcgdes tradicionais acerca da adolesc@&meia t

por parametro o adulto.
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Traverso-Yépez e Pinheiro (2002) afirmam que asdyg@es psicologicas e
sociologicas persistem numa tendéncia naturalizaiateadolescéncia, representando-a
como uma categoria descontextualizada, seja coma taee do desenvolvimento
(remetendo as transformacfes organicas) ou umaocitesocio-demografica. Essa
compreensao institucionalizada pelas ciéncias e qgo carater socio-construido e
complexo da adolescéncia, reduzindo-a aos parasnetévios e fortalecendo ainda mais
uma concepcéao naturalista.

Gonzalez Rey (2004a) afirma que as teorias do desémento, de maneira geral,
ignoraram 0 sujeito que se desenvolve, bem comocastextos soécio-culturais
diferenciados em que esse desenvolvimento aconRrowavelmente essa omissdo da
complexa rede sécio-histérica no desenvolvimentondno surgiu da invasdo da
cientificidade cartesiana nas ciéncias humanasiaisoMorin (1996b) diz:

Expulsou-se o sujeito da psicologia e o substitminaor estimulos,
respostas e comportamentos. Expulsou-se o sujei#o hibtoria,
eliminaram-se as decisdes, as personalidades,spavar determinismos
sociais. Expulsou-se o sujeito da antropologia paras6 as estruturas, e
ele também foi expulso da sociologia (p. 46).

A esse respeito, Dayrell (2003) declara que “€orremos o risco de analisar 0os
jovens de forma negativa, enfatizando as caratita$s que lhes faltariam para
corresponder a um determinado modelo de ‘ser jovgm41). Além disso, as concepgoes
vigentes desenvolvem seus trabalhos como se dadalfosse Unica e imutavel, negando a
influéncia sensivel e marcante das transformac@@ricas e culturais da sociedade em
que o jovem estéa inserido. E nesse sentido quesnaittores (Bock, 1996; Dayrell, 2003;
Santos, 1996; Traverso-Yépez e Pinheiro, 2002, 2006tros) discutem a necessidade de
se repensar e desnaturalizar a compreenséao sabi@escéncia, considerando os aspectos

sécio-culturais e a complexidade em que se inscreve
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Assim, compreendemos a adolescéncia a partir déeyémeias de sujeito
desenvolvidas por Gonzalez Rey. Portanto, a adalesx € uma producdo histérico-
cultural e ndo uma fase da vida estanque com poseepriori relativos a comportamentos
ou faixa etariaOs limites impostos para a compreensdo da adole@s¢écomo idade
minima e maxima, impossibilitam a consideracao idgutaridade e complexidade dos
processos humanos como propde a Teoria da Subpetevi

A partir do nosso ponto de vista, 0 adolescente éhd@ieterminadsomentepela
faixa etaria dos 12 aos 18 anos, como sugere duEstda Crianca e do Adolescente
(Brasil, 1991). Assim, em nosso trabalho serdoidersdos adolescentes 0s sujeitos com
idade acima de 12 anos e integram a capacidadegdeentacao e reflexdo (uma vez que
em nossa pesquisa foi essencial a participacaa ativeflexiva dos participantes), as
relacbes sociais do sujeito, dependéncia finanema emocional da figura parental, a
gualidade das amizades, projetos de vida (presenfaturo). Cada adolescente foi
compreendido como um sujeito Gnico, que se posAE@MO percurso da pesquisa de
acordo com sua histéria de vida, seus valores, oeepsos atuais de subjetivagéo.
Justamente por ndo considerarmos a existéncia deadolescéncia universal e estatica,
lidaremos com adolescentes de diferentes habitasillteras e que vivenciam uma

experiéncia em comum: o adoecimento.

4.1.3. Cancer em adolescentes: diagnostico e tratanos

Justamente numa idade promissora, com planos et@sopara a vida adulta, o
adolescente se depara com uma doenca cronica pes fetal, de tratamento agressivo e

resultados incertos. A realidade que se apresentautn impacto profundo na vida do
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paciente, com mudancas nos valores e crencas aderck mesmo, da familia e da
sociedade.

Segundo o Instituto Nacional do Cancer (INCA, 20@&ncer é o nome dado a um
conjunto de mais de 100 doengas que tém em conarasoimento desordenado (maligno)
de células que invadem os tecidos e érgdos, podesmiihar-se (metastase) para outras
regibes do corpo. Essas células dividem-se rapid@ne tendem a ser muito agressivas e
incontrolaveis, determinando a formacédo de tumémedmulo de células cancerosas) ou
neoplasias malignas. Assim, o cancer naome tipo de doenga, mas uma centena de
doencas clinicamente distintas entre si. Nesseatmido, Sontag (2002) argumenta: “cada
caso de cancer tem que ser estudado por si mesmoe ® que eventualmente sera
desenvolvido é todo um conjunto de processos de, aum para cada tipo de céancer”
(p.78).

Por ser uma doenca grave e debilitante, o diagode cancer muitas vezes tem
um efeito devastador na vida do paciente, em smdlifae amigos, uma vez que 0
diagnostico € tido como sentenca de morte. Verdeantdo que o cancer transcende o
conceito de uma doenca que afeta o corpo, mastedaraese igualmente por um fenémeno
social que afetara ndo somente o adolescente amégin sua rede social (Herzlich, 2005).

A partir do diagnéstico a vida do paciente passaupta reviravolta, os indmeros
exames por se fazer, muitos deles invasivos e akier rompimento de atividades
rotineiras e hospitalizagdo. No caso dos adolessgntna questdo que agrava ainda mais
essa realidade é o inicio do tratamento, pois agwoksibilidade de escolha: € uma questéo
de vida ou morte e ele é obrigado a se submetevasrotinas. A hospitalizacéo limita ou
muitas vezes impede a manutencdo da rotina anteaiém dos efeitos colaterais

(principalmente os estéticos) que tém um impaadfupdo na vida dos jovens pacientes.
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O tratamento do paciente portador de cancer ézaelmli por quimioterapia,
isoladamente ou associado a outros procedimentosp @ radioterapia e a intervengao
cirdrgica (Rodrigues e Camargo, 2003; Valle,199%s42, 2000), apesar de existirem casos
em que ndo € necessaria a utilizacdo da quimidserspmente a radioterapia. Devido a
complexidade do cancer, ndo existe um so tipoadartrento, a escolha dependera do tipo
de cancer, a extensdo da doenca e das condicies fi® paciente para submeter-se ao
tratamento. Além disso, salientariamos também aiitapcia de se considerar as condi¢des
psicologicas e emocionais do paciente para a es@thu inicio do tratamento. Contudo,
sabemos que esses fatores muitas vezes sao negldgnpela equipe médica, tendo por
justificativa a emergéncia de curar um corpo quedsteriora rapidamente devido a
agressividade do cancer.

As quimioterapias sdo drogas que atuam nas células, impedindo sédigelular e
interferindo no processo de crescimento e difeegi@d. Contudo, as células normais séo
também afetadas, causando diversos efeitos cotat€ta Efeitos imediatosmal estar,
febre, calafrios, anorexia, nauseas, vomitos, @mr@) Efeitos tardiosaftas (mucosite),
perda de cabelos e pélos (alopécia), baixa imuajd@) Efeitos em longo prazo
esterilidade, efeitos cardiotdxicos, fibrose hey@dé pulmonar dentre outros.

A radioterapia constitui-se na emissdo de radiacdo local paraedmpo
desenvolvimento das células cancerosas e, tamb&m, ghviar dores 0sseas. Como as
células cancerosas crescem mais rapido que asaséhdrmais, aquelas sdo mais
vulneraveis ao tratamento radioterapico. A radager pode ser empregada para reduzir
um tumor para depois extirpa-lo por intervencaairgica, ou para matar as ceélulas
cancerosas que pde em risco o funcionamento nalmnatganismo. A radioterapia ndo é

isenta de sequelas para o paciente. Ap0s o0 proeathmo paciente pode sentir fadiga e



54

apresentar vermelhiddo e/ou um escurecimento daoré@gadiada. Dependendo da regido
do corpo irradiada, o paciente pode apresentaraguifiuseas, vomitos, episodios de
anorexia e, também, alopécia. Alguns efeitos tardém: fibrose da bexiga, hipotiroidismo,
aumento de risco de nodulos, alto risco de estadé (homens), faléncia ovariana e
menopausa precoce (mulheres), estreitamento maggtierda auditiva entre outros.

O procedimento cirlrgico visa a extirpacdo do tumor, também com sequelas
advindas da mutilacdo, complica¢des no pos-opévadd impacto psicologico.

Apesar dos avancos das pesquisas médicas no desmevibo de novas drogas, €
fato que a terapéutica oncoldgica é muito agressima uma repercussao avassaladora e
muitas vezes pior que o préprio diagnostico. SimonEem Capra 1993) afirma que “o
tratamento de cancer encontra-se hoje num estathdadleonfusdo. Quase se parece com a
propria doenca: fragmentado e confuso” (p.143).

Embora a literatura cientifica aponte elevadoscaslide cura para o cancer, tanto
adulto quanto o pediétrico, questionamos tal radkdem nosso pais, quando verificamos a
precariedade do servi¢o publico e a caréncia diespimnais especializados. Além disso, o
tratamento continua sendo demasiadamente agressiveasivo e, sabemos que muitas
mortes em pacientes oncologicos sdo devidas asonténcias desses tratamentos. Soma-
se a essa realidade o fato que a populacdo emngeraém acesso a informagdes basicas
sobre o cancer, sintomas iniciais e tratamentoeditamos que um trabalho social que
investisse na divulgacao sobre o tema pode auritialiagnéstico precoce.

Tendo em vista essa realidade na vida do adolescanigem algumas perguntas:
Como aceitar uma doenca cronico-degenerativa dacogipossibilidade de morrer em
plena juventude? Como € a experiéncia da internagdpitalar por dias, até mesmo

semanas, rompendo com atividades rotineiras? Cew® skr para o adolescente depender
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dos pais para atividades corriqueiras (comer, andarar banho etc)? Como suportar os
efeitos colaterais do tratamento ndo tendo certkzacura? Quais sdo as mudancas
psicossociais na vida do adolescente?

Nesse trabalho propomos um olhar sobre os jovemrsgbdm da doenca, buscando
compreendé-los como sujeitos sociais que constrorrdeterminado modo de ser jovem.
Além disso, um dos motivos que impulsionaram aizagdio desse estudo foi analisar a
postura do adolescente frente ao seu préprio teattomde salde, sua participacao,
guestionamentos, duavidas etc., ou seja, sera gogem foi sujeito de sua salde nessa

situacao? Que implicacdes isso pode ter?
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5. Objetivos

5.1. OBJETIVO GERAL

» Analisar os processos subjetivos de adolescentesdpoes de cancer.

5.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS
» Apresentar diferentes sentidos subjetivos que pamgacterizar a configuracéo
subjetiva do cancer em adolescentes;
= Construir, a partir dos sentidos subjetivos estagadlgumas das contradi¢cdes
sociais e institucionais a que estes jovens estiimeatidos;
= Desenvolver propostas psicossociais que visem #dgda de vida desses
pacientes, assim como a inclusdo social dos meswmediferentes cenarios

sociais e institucionais em que vivem.
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6. A Epistemologia Qualitativa

Gonzélez Rey (2002) considera fundamental que @atasenvolvimento de uma
metodologia em psicologia deve-se associa-la areftexdo epistemoldgica que explique

todos os processos envolvidos na metodologia aaloSetjundo o autor:

Falar de metodologia qualitativa implica um debatedrico-

epistemolégico, sem o qual é impossivel superaulto énstrumental
derivado da hipertrofia que considera os instruogenias de producao
direta de resultados na pesquisa (Gonzalez Reya2@053).

A elaboracédo da Epistemologia Qualitativa teveqgimetivo satisfazer as exigéncias
epistemoldgicas inerentes ao estudo da subjetigidacho parte constitutiva do individuo e
das diferentes formas de organizacdo social (GemzdRey, 2002). Sobre o
desenvolvimento desse referencial epistemologidgaid Martinez (2005) faz a seguinte

consideracéao:

Foi no processo de desenvolvimento da Teoria dgeBitade que
agugou, no autor, a preocupacao epistemolégicatedmiégica quanto a
procura de novos caminhos para a produgéo de domtrgos em relagdo
a subjetividade. Isso o levou a mergulhar na pradug novos debates
filosoficos e epistemolégicos contemporaneos, raetno do paradigma
da complexidade tal como formulado na atualidadsseEencontro foi
frutifero para a elaboracdo de suas concepc¢odasmpi®gicas, resultando
em uma influéncia importante na Epistemologia Qai@ia, concepcao
proposta para estudar e compreender a subjetividadana (p. 13).

A Epistemologia Qualitativa ressalta o caraterrprigtativo, construtivo, singular e
dialégico na pesquisa qualitativa. No bojo dessdereacial estdo presentes
simultaneamente a dialética e a complexidade, @samoduzir conhecimentos acerca da
realidade multifacetada, irregular, complexa, his& e recursiva que representa a
subjetividade. Zavalloni enfatiza que: “A Epistdagia Qualitativa representa um modo
totalmente novo de conceber os principios geraisud@ perspectiva metodoldgica

apropriada ao estudo dos processos psicolégicosG@nzalez Rey, 2005a, p. viii).
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A fim de ndo manter uma posicdo instrumentalistapeaquisa qualitativa, a
Epistemologia Qualitativa propde uma revitalizagho epistemoldgico. Dessa forma, o
carater qualitativo na pesquisa nao se referenstaimentos utilizados, mas aos processos
gue caracterizam a producdo de conhecimento, @y agpesquisa qualitativa se define
fundamentalmente pelos processos implicados ndraogés do conhecimento.

Essa nova proposta epistemoldgica desenvolvid&paoralez Rey propicia outras
formas de fazer ciéncia, desde a compreensdo ewiddenento de instrumentos, bem
como na relacdo com o sujeito participante da pssqgel a postura do pesquisador no
desenvolvimento de seu trabalho. As propostas destdamlogia Qualitativa séo
fundamentadas em trés principios basilares (GanZéy 1997, 2002, 2005a), os quais
nao sao distintos ou separados entre si: elesesxistum fluir de inter-relacdes, mas que

foram categorizados por fins didaticos pelo automo serdo apresentados a séguir

6.1. O conhecimento é uma producao construtivo-intpretativa

Esse principio implica que o conhecimento € umaygdo e ndo uma apropriacao
linear de uma realidade que se nos apresenta. lilaga € assumida como um dominio
infinito e pluridimensional. Quando nos propomoslear essa realidade por meio de
nossas praticas cientificas, um novo campo dadestdi € gerado e justamente esse campo
gue é suscetivel de ser analisado pelo pesquis@dotudo, a analise desse recorte da
realidade serd parcial e limitada segundo nossascg@s (Gonzalez Rey, 2005a). O

processo de construcdo é eminentemente tedricode pao estar associada de modo

% Além dos principios da Epistemologia Qualitatiserio comentadas algumas caracteristicas preddesnan
nas metodologias da Psicologia Tradicional (de ouplositivista), numa tentativa de demonstrar a
necessidade de um enfoque epistemoldgico difemgara o estudo proposto.
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imediato e intencional a nenhum referencial empitie nesse momento que o pesquisador
transcende as informacdes obtidas do sujeito,pirgEmdo e articulando novas idéias ao
seu foco de estudo, tais como representacdes samaitexto atual, histéria do sujeito etc.

A interpretacdo nesse caso ndo se refere a nentategoria universal e invariavel
do marco tedrico, € um processo que se desenvolygrtr da peculiaridade e
complexidade do estudo, seja do sujeito, a famdliapmunidade, a escola etc. Assim, o
nosso referencial tedrico pode ser compreendidoocama mola propulsora para o
desenvolvimento de novas construcdes tedricas skorfoco de estudo.

Esse modelo de pesquisa qualitativa propde umrgstBnamico de construgcao da
informacao que implica a producéo iddicadores conjunto de expressées com o0 mesmo
sentido proveniente de diferentes fontes de infoimaA definicdo do indicador se da na
combinacdo de informacgdes indiretas ou omitidagranscurso da pesquisa, ou seja, a
acessibilidade a esses indicadores ndo € direta, uma construcdo interpretada pelo
pesquisador. O indicador é produzido com uma fiaake explicativa e ndo descritiva,
facilitando o desenvolvimento dos processos congglesta pesquisa. A esse respeito

Gonzélez Rey (2002) enfatiza:

Um indicador é uma construgdo capaz de gerar umifisgdo pela
relacdo que o pesquisador estabelece entre umntorga elementos que,
no contexto do sujeito estudado, permitem formukaa hipétese que nao
guarda relacéo direta com o contelido explicitoetéham dos elementos
tomados em separado (p.113).

Os indicadores relacionam-se entre si a particdastrugdes do pesquisador, e ndo
por uma condicdo que se torna evidente no proiater empirico da informagéo. Os

indicadores e o processo de construcdo teodricdhguacompanha, podem influenciar na
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decisdo do pesquisador de usar novos instrumeniestarlos a procura de novos
indicadores sobre uma hipoétese levantada no carpeshuisa (Gonzélez Rey, 2005a).

A producdo de novos conhecimentos a partir do peaceonstrutivo-interpretativo
proposto por Gonzalez Rey visa superar a ilusdgatidade ou da legitimidade de um
conhecimento pela sua correspondéncia isomorficaaoPortanto, 0 conhecimento € uma
construcdo, uma producdo humana, e ndo algo gagestto e que pode ser acessado. A
partir dessa questao podemos analisar outro conmeiposto por Gonzalez Reggna de
sentida

A zona de sentido pode ser considerada como unrasesgacdo do real que
permite o conhecimento diferenciado do problemaestudo. Esse conceito tem uma
profunda significacdo epistemoldgica, pois a legdade do trabalho cientifico ndo se
refere @ uma descoberta, mas a possibilidade dec&erde novos campos de
inteligibilidade sobre o estudado.

Outra consequéncia advinda do conceito de zon@rmels é negar a proposta do
conhecimento absoluto do mundo a partir da raddexdé humana; tal premissa seria negar
a complexidade da realidade, uma vez que a razéartaiso pode produzir conhecimentos
em sistemas ndo esgotando por completo os meat@neslidade. Acreditamos que essa
tentativa de acessar a realidade linearmente deovee numa producdo de receitas
simples e arbitrarias sobre o fazer ciéncia, efade a realidade em variaveis suscetiveis
as analises estatisticas e experimentais de \&géit; sem, no entanto apresentar um valor
heuristico para producéo de novas zonas de sentido.

Para Gonzalez Rey (2005a), as zonas de sentido ésgotam a questdo que
significam, sendo que pelo contrario, abrem a piskide de seguir aprofundando um

campo de construcdo teodrica” (p.06). Portanto, iacipal virtude para a pesquisa
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gualitativa a partir desse referencial epistemaldgera o desenvolvimento de modelos
tedricos. Omodelo tedrico € um sistema que se desenvolve a partir da tezisi#ie o
momento empirico e a producdo intelectual do psador, mas que se constitui de
significacdes produzidas ndo evidentes nos fatomoOelo ndo € apenas o resultado de
uma intencdo dirigida a producdo de teoria, comotagbém um requisito de
aproveitamento da informacdo empirica ndo explititaaparéncia do dado isolado, mas

implicita no sistema em que o dado € gerado, oegtalmuito além do proprio dado.

6.2. Carater interativo do processo de producdo doonhecimento

O segundo atributo da Epistemologia Qualitativasakka as relacdes entre
pesquisador e sujeito participante, que sdo fundemsepara o éxito da pesquisa. Para
Gonzélez Rey (2002), “o interativo € uma dimensssercial do processo de producgéo de
conhecimentos, um atributo constitutivo do procedsaestudo dos fendmenos humanos”
(p. 34). As propostas anteriores da psicologia @vam pela neutralidade do pesquisador e
pelo “total” controle das variaveis e/ou informagd@e sujeito.

A partir desse segundo principio, verificaremos guelacdo entre pesquisador e
sujeito participante torna-se o principal cenaegpésquisa. A producdo de wenario de
pesquisaconsiste em desenvolver um clima em que o sypaitcipe voluntariamente do
estudo proposto e que atue ativamente do processwestigacdo, e ndo como um mero
acessorio desse processo. O cenario de pesquasastisiular o interesse do participante a
se envolver na investigacao e discussao de temsisadexperiéncia, permitindo assim sua

reflexdo e o surgimento de emocionalidades envadvitbs processos de subjetivacao.
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A via de acesso ao fendbmeno estudado sera realigaderdialmente pela
comunicagdo, processo esse impossivel de ser [zmldre previsto, uma vez que nessa
relacdo estdo implicados emocOes, valores, copfesli Essa imprevisibilidade e
‘descontrole’ do processo de comunicacao esténtetde em desacordo com as propostas
metodoldgicas da psicologia tradicional, as quaissideram essencial a validacdo do
instrumento, e compreendem o processo do pesdinstado a uma seqiéncia rigida e
totalmente previsivel. A utilizacdo do instrumem@dronizado denota uma tentativa de
apropriacao da realidade tal qual ela é, o queoasmver é impossivel, pois a realidade é
um recorte da objetividade que € subjetivado pelite-pesquisador, como afirma

Gonzalez Rey (2005a):

E impossivel pensar que temos um acesso ilimitadiceto ao sistema do
real, portanto, tal acesso é sempre parcial edduita partir de nossas
préprias praticas (...). Esse fato implica analisaconhecimento como
uma producéo e ndo como uma apropriagdo lineamderealidade (p.05).

O processo de pesquisa € compreendido como umsgma&Extremamente Vivo
impossivel de ser reduzido a um planejamento g#doi por etapas. Ndao ha uma
preocupacdo com uma padronizacdo prévia para onddgenento da pesquisa, e sim a
possibilidade de visualizar diversas facetas deaa idimana que muitas vezes séo
inimaginaveis pelo pesquisador e inalcancaveis ddedaos limites dos instrumentos
utilizados.

A comunicacdo dentro desse novo referencial ep@@gito conduz a uma
reconsideracdo do espaco social em que se desensolesquisa e a qualidade da
informacédo produzida, ou seja, a relacdo entreyissdpr e sujeito participante tem uma
maior importancia para a qualidade do trabalho esst§o. Além disso, a comunicagao é

uma via privilegiada para analisar as configuracdessentido subjetivo, bem como
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conhecer a maneira como diversos acontecimentesivaly repercutem subjetivamente na
vida das pessoas.

A especificidade desse tipo de pesquisa qualitgtossibilita a presenca ativa do
pesquisador, ou seja, sua responsabilidade intelgoéla construcao tedrica resultante da
pesquisa. Mediante a interacdo e pelas reflexbasgpentes do pesquisador torna-se
possivel a emergéncia de aspectos importantesstiiee ®ibjacentes a expressao do sujeito.
Dessa forma, cabe ao pesquisador fundamentar reogeie os principios metodoldgicos,
além de possibilitar um fluxo criativo de suas ad¢ielementos fundamentais para o
desenvolvimento de hipoteses no percurso da pesgdssim, podemos afirmar que a
realidade pesquisada gmbém fruto da subjetividade do pesquisador, ou segaac
conhecimento sera concebido como uma producao fyresrgular e subjetiva, e terd seu

valor dentro do contexto em que foi desenvolvid@sae respeito Gonzalez Rey enfatiza:

A producdo tedrica na pesquisa faz o pesquisadmpameter-se de
forma permanente, implicando sua reflexdo constastbre as
informagbes que aparecem nesse processo. O pekguisamo sujeito,
nao se expressa somente o campo cognitivo, sdaigio intelectual é
inseparavel do processo de sentido subjetivo margad sua historia,
crencas, representagfes, valores e todos aquglest@s em que se
expressa sua constituicao subjetiva (Gonzalez F3ffa. p.36).

6.3. Legitimacédo do singular como instancia de pragdo de conhecimento cientifico

A singularidade na psicologia tem sido sacrifecaun razdo da padronizacdo que
surgiu a partir do movimento de quantificagcdo doedfeeno psiquico. A quantificacdo
reduziu a organizacdo complexa dos sistemas pskjaicategorias analiticas suscetiveis
de medicao.

Na proposta de Gonzalez Rey, a legitimacdo do kEngoomo fonte de

conhecimento implica considerar a pesquisa comduygémo tedrica. Essa producéo tedrica
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refere-se as producdes de modelos de inteligibiéidgue d&do consisténcia as construcdes
intelectuais do pesquisador. A singularidade gasigaificacdo no modelo tedrico em
desenvolvimento que caracteriza o estudo concre$sim, o estudo do singular esta

fortemente atrelado ao processo construtivo-ingéagivo como enfatiza Gonzalez Rey:

O valor do singular estd estreitamente relacionadouma nova
compreensdo acerca do tedrico, no sentido que &imagao da
informacg&o proveniente do caso singular se da édrde modelo tedrico
gue o pesquisador vai desenvolvendo no curso dpiigas(2005a, p. 11).

Dessa forma, verificamos que a singularidadegiineada por constituir-se como
realidade diferenciada a partir das producdes Buhgede cada sujeito. Cada caso fornece
uma diversidade de informacgfes que logo séo incados na pesquisa como um todo.
Assim, o conhecimento cientifico, a partir dessetpale vista qualitativo, ndo se legitima
pela quantidade de sujeitos a serem estudadospetagjualidade de sua expressdo. O
namero de participantes responde a um critérioitatiab, definido essencialmente pelas
necessidades do processo de conhecimento que snogeunso da pesquisa.

Historicamente, as pessoas foram transformadas lgetos padronizados de
pesquisa, olvidando dessa forma as particularidadiégduais que diferenciam as pessoas
em suas possibilidades de expressao, assim coma ans@nificacdo que o contexto da
pesquisa tem para cada uma delas. O singular értemp® pelas possibilidades de
construcdo que abre no estudo de um problema.tBDeefssas construcdes vao se legitimar
ndo pela sua fonte, mas pelos novos processoguiéicsicdo que serdo capazes de gerar
sobre o problema estudado.

A valorizacdo do singular nessa proposta epistegicadetoma o lugar do sujeito
como fonte de estudo excepcional para entenderaldgde de qualquer processo que

escapa a qualquer tentativa de padronizacdo. GzmRély considera que:
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O sujeito é capaz de trazer elementos Unicos spbatuer problema

estudado, j& que ele/ela nos apresenta esses @sneem uma dimensédo
de sentido singular que nos permite visualizar @sgequalitativos que

ndo estdo explicitos em nenhuma das dimensdesgedaguilo que esta
sendo estudade que ganham sua significagdo por suas conseqééreia
producédo de sentido do sujeito (Gonzalez Rey, 2004170, os grifos sdo

meus).

A partir dessa citacdo fica clara a nossa opcaegimdos de casos para a andlise
dos sentidos subjetivos de adolescentes com cddompreendemos que a doenga, faixa
etaria ou condicdo social ndo possuem uma relagéarlcom a producdo subjetiva, mas

cada adolescente produzira sentidos subjetivodipezsia sua singularidade.

7. Instrumentos

As pesquisas psicolégicas fundamentadas dentro naoirismo e positivismo
compreendem o instrumento como o0 recurso para engdd de resultados finais. A
utilizacdo dos instrumentos deveria passar pelo ala validacdo, e a legitimidade das
informacdes obtidas nas pesquisas dependeria dadémcia instrumental (Gonzalez Rey,
2002). Nesse sentido verificamos que a pesquisaagiem torno do recurso instrumental
gue se tornou um fim em si mesmo.

Essa concepcdo em que o instrumento é tido comocritério de afirmacéo
conclusiva é definido por Gonzalez Rey comstrumentalism@2005a). Nesse aspecto, 0
instrumentalismo restringe todo o processo de pemgem momentos de classificacéo e
aplicagcdo de conhecimentos pre-estabelecidos, sifpltando a producdo de novos
saberes pelo pesquisador.

A partir das consideragdes da Epistemologia Qtialitatoda a metodologia de

pesquisa é modificada: a pesquisa é compreendida am processo de comunicacdo, um
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processo dialégico; ndo existe a necessidade enmudau dados, mas analisar

permanentemente a qualidade das informa¢cbes ob&idesnstruidas no percurso da
pesquisa. A no¢do de instrumento sera diferenc@mdsstrumento serd um facilitador para
a expressao dos sujeitos participantes e nédo ospe@ara fornecer resultados. Sobre a
definicdo de instrumentos Gonzalez Rey (2002) emafatdesignamos [como instrumentos]

todos os procedimentos encaminhados a estimulapressao do sujeito estudado, séo
simplesmente indutores de informacdes que ndoatafmsentido final dela” (p. 79).

A principal caracteristica dos instrumentos aipddsse referencial epistemoldgico
€ que eles possibilitem o didlogo com o sujeitdigipante, pois somente dessa forma sera
possivel compreender e acessar 0os meandros datiddagie. Considerando que o
processo dialdgico é imprevisivel e incontrolaeelnstrumento dentro dessa perspectiva
ndo necessita de uma validagdpriori e ndo sera um recurso estético: a conversacao € um
processo dindmico em que surgem diversas idéiaearpercurso.

Os instrumentos que utilizamos em nossa pesquiiaenfa dindmica conversacional

e o complemento de frases.

7.1. Dindmica Conversacional

A pesquisa qualitativa a partir do referencial epldgico adotado tem por base
fundamental a comunicacdo entre pesquisador etmsijeMuitos autores apontam a
particularidade da comunicacdo verbal como umungtnto por exceléncia nas ciéncias
sociais (Berger e Luckman; Gonzalez Rey; Minayaaia) e outros). Sobre a conversacao

Berger e Luckmann discorrem nos seguintes termos:
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O processo aparentemente simples da conversacéo antpessoas de
uma mesma comunidade constitui-se hum veiculo getedelecer a visao
que temos da realidade: os individuos tém um dpaé conversa, que
continuamente mantém, modifica e reconstréi sulideste subjetiva (em

Turato, 2003, p. 494).

A conversacdbé um processo vivo e dinaAmico cujo objetivo é jmiap & pessoa
estudada falar sobre campos significativos de sparg&ncia pessoal e, consequientemente,
possibilitar ao pesquisador a visibilidade de iadares, elementos hipotéticos que surgem
durante a processualidade da fala do sujeito. Adé&so, o pesquisador poderd acessar
diferentes elementos constitutivos do sentido $iwvbje da subjetividade social.

A narracdo do sujeito ndo é compreendida somenteocam produto das
concepcdes individuais, mas uma complexa rede rdbosds e imagens, em que estédo
envolvidas a trajetéria individual, a cultura, oalores, os tabus etc. A esse respeito,
Minayo (2000) considera que a fala individual éeftadora de condicdes estruturais, de
sistemas de valores, de normas e simbolos, aléspdesentar determinados grupos e suas
condi¢cBes histodricas, socio-econdmicas e cultueafecificas. Turato (2003) argumenta
gue a conversacdo ndo se limita a um intercamb@nial e mecanico de idéias, mas
revela-se como um poderoso mecanismo psicologiceo@oldgico que possibilita
compreender a identidade social das pessoas eatudad

Esse processo implica na participacdo ativa doyiesdpr, que devera ter iniciativa
e criatividade para manter vivo o interesse doitsupelo dialogo, como enfatiza Gonzalez

Rey (2005a):

Isso nos leva a romper com a consciéncia trangifassiva com a qual
muitos pesquisadores se orientam no campo da gescapoiados no
principio de que pesquisar é aplicar uma sequéleigmstrumentos cuja
informagcdo se organiza, por sua vez, em uma séri@rdcedimentos
estatisticos sem precisar produzir uma s6 idéia3p.

* Conversacgdo, processo conversacional e dinAmicaersacional sdo considerados sindnimos nesse
trabalho.
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A comunicacdo aberta serd um recurso para entrammasia de significagbes do
sujeito. Se fosse de outra forma, com questiona®gerguntas fechadas, estariamos
interpretando dados a partir de um norteamentacte@ nédo estariamos privilegiando a
singularidade como é proposta nessa pesquisa. Baomhdelineamenta priori das
guestbes a serem conversadas como em questiopnariestrevistas. Portanto, o sistema
conversacional privilegia o conteddo desenvolvidonca participacdo do jovem e do
pesquisador, bem como os desdobramentos que sdegsa conversa.

E importante salientar que a entrevista difereseiga dinamica conversacional por
alguns motivos: a énfase estd na pergunta do mestuij as perguntas sdo formuladas
anteriormente e ndo devem surgir no percurso dgupses (a situacado da conversa nao é
aproveitada para esclarecer hipdteses iniciais @snm para aprofundar questdes
relevantes); o entrevistado deve responder sonantgue é solicitado e qualquer tema
extrapolado da pergunta € desconsiderado. Mesmenti@vistas semi-abertas, existe uma
intencionalidade explicita do pesquisador que wliic a abertura de outras questbes

referentes a vida do sujeito e que podem ser @@esquisa, como reitera Turato (2003):

Se queremos interpretar os sentidos e as sigriffsague as pessoas
trardo a partir do assunto proposto, jamais poaesa fechar
antecipadamente suas respostas em alternativagjepdeste modo nés
mesmos é quem as construiriamos a partir de nis&a tedrica (Turato,
2003, p. 316).

Nos encontros com 0s jovens, apresentei um conmpent® que possibilitasse um
encontro agradavel e que eles pudessem se sewotitade comigo. Nesse caso, “evitei” 0
papel de psicéloga que reserva para si um espégerntiiado de poder: que analisa, que
intervém, que sabe o certo ou errado, etc. Difereahte dessa postura, outorguei aos
jovens a possibilidade para conversarem comigafwamente eles faziam-me perguntas,

mostravam interesse em conhecer coisas da minlmigondda, processos naturais em
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qgualquer didlogo. Portanto, ndo existiu uma relegggmétrica entre a pesquisadora e 0s
adolescentes, mas um encontro de pessoas que samver

Antes de iniciar a dindmica conversacional foi fameéntal a qualidade da relacéo
entre a pesquisadora e o0s adolescentes. Foi necessdstir confianca, respeito e
afetividade, para que os jovens pudessem se demtirao compartilhar suas experiéncias.
Assim, a premissa basica € que o sistema convenségido € um trabalho de “coleta de
dados”, mas sempre ursduacao de interacdma qual as informacdes dos sujeitos podem
ser profundamente afetadas pela natureza daseslagin o pesquisador.

A quantidade de conversacdes nao foi determirglda,se desenvolveram a partir
de dois fatores principais: (1) a disponibilidades dadolescentes — todos 0s sujeitos
estavam submetidos a tratamentos como quimioterapéhoterapia, cirurgias. Assim,
muitas vezes eles estavam indispostos para convétsem, alguns deles solicitavam
minha presenca durante as internacdes para convé?$aa quantidade de conversas
desenvolvidas com cada adolescente dependia ddapealdas informacdes e também das
hipoteses que surgiam no percurso desses encontros.

Essa nocado flexivel sobre os instrumentos de psquossibilita também ao
pesquisador desenvolver outros recursos que plidesiba participacdo do sujeito. Assim,
por exemplo, em nossa pesquisa desenvolvi um mstritoduranteuma conversa com o
jovem Renato, chamado “o filme da minha vida”. idgéihdo-se a analogia em que o enredo
do filme fosse a proépria vida, eu sugeri ao jovera gle contasse algumas caracteristicas
desse filme: o género, protagonistas, atores ceadljes, momentos felizes, tristes etc.
Essa experiéncia foi muito interessante e oportonaesse jovem, 0 que Nao ocorreu com
os demais adolescentes (acredito que isso acontpoesl esses nao tinham cultura

cinematografica ou interesse por filmes como Rgnddessa forma rompemos com a
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uniformidade no uso dos instrumentos, uma vez de €0 Uteis para provocar uma
discussdo reflexiva e ndo em obter dados espexifioon todos os participantes da
pesquisa.

Além disso, os momentos informais podem ser cenasitbs como instrumentos de
pesquisa, uma vez que circunstancias imprevistdsnpanotivar discussdes pertinentes ao
nosso estudo. A utilizacdo do momento informal camo recurso legitimo para nossa
pesquisa respalda-se também na concepcdo de suje#oé um ser dindmico por
exceléncia e ndo € possivel prever seus comportamen atitudes. Nos momentos
informais o sujeito mostra-se a vontade e artiégdéaas que possibilitam uma melhor
compreensao do nosso problema de estudo.

Considero que somente a partir dessas caractasisticprocesso conversacional foi
possivel gerar o cenario de pesquisa propicio paraencontro auténtico, em que a
conversa seria um sistema vivo para troca de eéxpsas, contradicbes e pontos de vista.
Assumindo essas diretrizes, verificamos que a dogoconversacional rompe com alguns
paradigmas perpetuados na pesquisa tradicional eamgéo de instrumento padronizado,
a hierarquia na relacdo com o sujeito e a neus@diddo pesquisador. Logo, o sistema
conversacional foi nossa principal ferramenta, sabiqual o nosso projeto de estudo se

organizou, sendo o pano de fundo instrumental diz pesquisa.

7.2. Complemento de Frases

Esse instrumento apareceu na literatura psicolégmao um teste projetivo
desenvolvido por Julian Rotter, propondo signifasgbarticulares para formas gerais de

expressao das pessoas diante das frases (Gonegle2R2). O complemento de frases se
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organiza por uma quantidade variavel de frasesmptetas que o sujeito completa com as
idéias que surgem no ato da leitura (Anexo 1), cparoexemplo:

Eu quero saber.........cccccvvvviiiiiiinnnnnes

O tempo mais feliz ........cccccveeenennnnnes

EU QOSIO...coviiiiieieeeieiii e

Infelizmente ........ceeeveniiiiiiieee

Esse instrumento foi composto de cinquienta frades apresentado a cada jovem
apos o estabelecimento de vinculo e de algumassass Com o complemento de frases
foi possivel construir modelos de organizacdo daressdo do sujeito sobre diversas
nuances de sua vida, associadas a diferentes efdes obtidas nas conversas.

Eu entregava para cada jovem o complemento e iagpilando ele terminasse (ndo
impus data limite para entrega). Quando eu receldamplemento eu lia 0 material em
particular e destacava alguns temas para convesgaio jovem numa outra oportunidade
(frases ininteligiveis, interessantes, com temasram aprofundados etc). Dessa forma o
complemento de frases desdobrava-se também nurmunmesito dialégico em si,

possibilitando a elaboracédo de outras hipotesesgeaonstrucdo da informacgéo.

8. Cenério de Pesquisa

A producdo de um cenario de pesquisa consiste sandelver um clima em que o
sujeito participe voluntariamente do estudo prapestjue atue ativamente no processo de
investigacdo, e ndo como mero acessorio dessesgmokssim, 0 cenario de pesquisa visa

estimular o interesse dos participantes a se eeraitv na investigacdo e discussao de
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temas de sua experiéncia, permitindo sua reflex@o seirgimento de emocionalidades
envolvidas nos processos de subjetivacao.

A Unica forma que o pesquisador pode compreend=mnatituicdo dos sentidos
subjetivos sera mediante a participacdo ativa geitsuno processo de pesquisa. Dessa
forma, esse tipo de pesquisa possibilita o surdgionda um cenario social que estimula a
participacao e a relacédo entre o pesquisador eicipante.

Essa pesquisa foi realizada numa Casa de Apoioaanpi@as/SP. Essa Casa recebe
pacientes de varios estados brasileiros, de cidadesstado de Sdo Paulo e também de
outros paises. Nesse local ficam hospedados csanealolescentes portadores de cancer
(ou hemopatias) e seu responsavel, na maioriaafas\a mae. Nessa Casa ha o trabalho
de assistente social, psicélogos e voluntariosa Raer, existe uma brinquedoteca para as
criancas e uma sala de Internet para jovens eogdult

Apesar de ser um local para hospedagem durarmtego Iperiodo de tratamento, é
possivel considerar a Casa de Apoio como um angbiggrni-hospitalar, pois quando o
paciente sai da internagdo hospitalar, volta pardacal onde estdo outros pacientes em
tratamento, ou seja, N0SSOs sujeitos vivem, cotestente, num mundo de salde e doenca.

A dindmica dessa Casa é intensa: entrada de nomoenges, internacoes,
intercorréncias, exames, fim do tratamento. Contl&ddtambém existem situa¢cdes comuns
como em qualquer relagdo social: amizades, desafeboflitos, companheirismo etc. Foi
muito interessante desenvolver minha pesquisa nesag onde pessoas provindas de
diferentes estados, habitos e costumes dividianmasmo espaco fisico, conviviam com
pessoas desconhecidas durante meses para alcangareshjetivo comum: a cura da

doenca. Certa vez, numa conversa informal, um @ainda das criancas da Casa disse que
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la é umBig Brother, pois colocam num mesmo local pessoas estranhascpaviverem
durante muito tempo.

Minha entrada nessa Casa foi em marco de 2007 de de¥do fui conhecendo
pessoas guerreiras, esperancosas, corajosas, newiosplos de vida. E um engano
acreditar que la seja um ambiente onde reine ®zas Apesar de estarem numa fase de
sofrimento fisico e psicoldgico, por & também exfelicidade. Pude escutar muitos risos,
ver criangas correndo e brincando pela Casa, ou obyse&@s na sala assistindo televisao
e conversando.

O desenvolvimento dessa pesquisa estet@menteatreladoa atual condicao
fisica dos meus pacientes. Além das internacOes quamioterapia e radioterapia, houve
muitas situacdes que dificultavam o desenvolvimela® meus trabalhos: intercorréncias
da quimioterapia (paciente com graves efeitos e@et e necessitando retornar com
urgéncia ao hospital); cirurgias que ndo estavaamgphdas, dias de UTI, internacéo,
exames, pericia médica em outras cidades, térnaiti@athmento etc.

Dessa forma, tudo o que eu planejava realizar corpagientes deveria estar de
acordo com o estado atual de saude deles, pom&stive contato com eles semanalmente
na Casa de Apoio, e quando possivel eu os visdarante as internagfes. O aqui-agora
teve um valor fundamental, porque eu ndo sabia mdanba, era impossivel planejar
atividades para um futuro longinquo. Provavelmestsa questdo da temporalidade tenha
sido introjetada por mim a partir do meu contatm @sses pacientes: nunca se sabe o que
pode acontecer a longo prazo...

No inicio da minha aproximacédo atfsituros” sujeitos de pesquisa, surgiu algo
totalmente né&o-planejado. Na Casa de Apoio ha uata de informética destinada

exclusivamente aos adolescentes e adultos hospgededcasa. Conectados a rede, 0s
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adolescentes entravam em contato comigo via e-engibr programas de conversa em
tempo real (Messenger). A principio fiquei preoagpéSeria anti-ético ter essa relagéao
virtual com eles?” Essa pergunta ndo saia da minha cabeca. Cordisdamente eu
recebia noticias deles, e na maioria das vezes,egigavam em contato comigo, num
movimento interessante da pesquisa. Assim, o dstitmento de vinculo para a realizagéo
da pesquisa foi também virtual, além dos encomteo€asa de Apoio e de algumas visitas
feitas no hospital. Além disso, considerei essacéel virtual como momentos informais
em que muitos conteldos poderiam servir para mges\wws enquanto pesquisadora.

Apo6s alguns momentos de convivéncia com essesgova Casa de Apoio eu 0s
convidava para minha pesquisa. Com a aceitacdonu®snos, eu conversava com O
responsavel munidaom o termo de consentimento livre e esclarecidoet@ 11). Na
oportunidade eu esclarecia qualquer divida a resgi pesquisa. Além disso, eu
entregava ao adolescente (menor de 18 anos) ut@accevite sobre a pesquisa (Anexo
[l). O objetivo dessa carta era coloca-lo a papédsquisa e para que o0 jovem se sentisse
responsavel e verdadeiramente um participante stpupsa. Aos jovens maiores de 18 anos
eu entregava um termo de consentimento (Anexom&s também conversava com seus
pais sobre o processo de pesquisa.

A proposta do meu trabalho foi entrar na vida ddelescentes portadores de
cancer, desenvolver momentos de conversacdo pa&aegupudesse compreender 0S
processos subjetivos que eram produzidos na atgkeatura. Assim, meu principal
objetivo foi apresentar uma nova discussdo sobagladescente que adoece a partir da
Teoria da Subjetividade de Gonzalez Rey. Dessa doalvidei qualquer tendéncia
naturalizante da adolescéncia e especulacdes @gicad que conferem a doenca um lugar

central na vida do paciente. Minha postura desoéctdo desse trabalho foi compreender
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gue o adolescente com cancer € muito mais que wienp@ oncoldgico de uma
determinada faixa etaria, mas um sujeito numa peuadidade dindmica, produzindo
sentidos subjetivos que estdo aléem da adolescénda cancer, temas demasiadamente

esteriotipados em nossa sociedade e, também, ke

9. Construgdes a partir das vivéncias dos adolesdes
“Cada ponto de vista é a vista de um ponto”

(Leonardo Boff)

A construcédo de informacdo na pesquisa qualitaegue 0 curso progressivo e
aberto de um processo construtivo-interpretativo desenrolar de todas as fases da
pesquisa. Na interpretacdo ndo existe a preocupkecdefinir dados empiricos anteriores a
um momento de conceituacdo, procedimento caraiterida pesquisa quantitativa, da
mesma forma que n&o buscamos classificacbes ouusOms finais e absolutas. Tal
pensamento remete-nos a um caminho descritivocardéer positivista. Nosso objetivo foi
desenvolver novos modelos tedricos acerca dasciagdesses adolescentes.

Para Gonzalez Rey (2005a), o conhecimento € umegsocde construcao que
encontra sua legitimidade na capacidade de procagimanentemente, novas construcoes
no curso da confrontagdo do pensamento do pesquisath a multiplicidade de eventos
empiricos coexistentes no processo investigatiataRto, ndo existe nada que possa
garantir, de forma imediata no processo de pesgsesaossas construcdes atuais sdo as
mais adequadas para dar conta do problema que osstastudando. A Unica

“tranquilidade” que o pesquisador pode ter nessdidse se refere ao fato de suas

construcdes lhe permitirem novas construcdes esnasteculacdes capazes de aumentar a
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sensibilidade do modelo tedrico em desenvolvimgrda avancar na criacdo de novos
momentos de inteligibilidade sobre o estudado,&ja, para avancar na criacdo de novas
zonas de sentido.

O conhecimento produzido se apresenta como umalgiodedrica que possibilita
uma inteligibilidade sobre o tema em estudo, mas munca se expressa numa relagao
isomérfica com o estudado, ou seja, a producadcte®m@o € um reflexo do estudado.
Assim, analisar os sentidos subjetivos dos adaMssedo se limita ao espaco simbdlico
do adoecimento e da adolescéncia, mas se intetivaraos sentidos subjetivos gerados em
outras fases da vida e que, articuladas ao conséxio-cultural do adolescente, permite a
visibilidade das configuracfes subjetivas do joymortador de cancer. Além disso, foram
imprescindiveis minhas construcdes e interpretagdes além do dito pelos adolescentes.
Logo, € importante salientar que a producédo dernmdgao refere-seambéma minha
convivéncia com esses adolescentes, aos encowoimogi$ para realizacdo da pesquisa
(gravacdes das conversas, utilizacdo do complemaéatdrases), momentos informais
surgidos durante as visitas que realizei desde anangnhas reflexdes, observacgoes, as
conversas tidas com funcionarios, maes e criadgas essas fontes participaram direta
ou indiretamente dessa fase de producdo de inféiomag analise desses diferentes
elementos é congruente com o referencial teérictadd, uma vez que para compreender
0s sentidos subjetivos do adolescente com can@erpoderiamos nos limitar as questdes
restritas a doenca ou a adolescéncia.

Antes de iniciar a conversa com os adolescentescrEava um ambiente
descontraido, diferente daquele vivenciado setting clinico. Falavamos sobre coisas
comuns, da rotina, e também do tratamento, qupdee dessa rotina. Durante essas falas

eu sugeria temas e pontos interessantes, masatiteval” do adolescente, que participava
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ativamente desse processo. Assim, as sugestdesestasnnicialmente por mim, mas com

o tempo, os jovens naturalmente traziam algunsdqmaga serem conversados. Acredito
gue tal comportamento refere-se ao vinculo estallelepois ao se sentirem a vontade
poderiam conversar sobre o assunto que eles comssgen interessante.

Os adolescentes tinhamwtal liberdade para falar, e assim surgiam nessa esgwes
pessoal suas necessidades, seus projetos, medaasiique no decorrer das conversas
constituiam as configuracbes de sentido organizadgmartir da narracdo do jovem.
Mediante essa proposta refletimos sobre as atuzisdagens psicoterapéuticas que
realizam uma associagdo superficial entre cancesofémento, descartando toda a
complexidade envolvida durante essas experiénti@nciadas pelos adolescentes e suas
familias. Faz-se necessario romper com essa congdt@epara novas construcbes que
considerem uma macro-compreensao do sujeito ermuané pessoa concreta, situada
num determinado momento cultural, com uma histdeavida plural e complexa que
participam da sua vida além do adoecimento. E cesa @ostura que analisamos 0s
sentidos subjetivos de adolescentes portadoresanieeic Sobre a analise dos sentidos

subjetivos, Gonzalez Rey (2005a) argumenta:

O sentido subjetivo ndo aparece de forma diretaxpaessao do sujeito,
mas sim indiretamente na qualidade da informac&ojugar de uma

palavra em uma narrativa, na comparacao das siggifes atribuidas a
conceitos distintos de uma construcgédo, no nivelaleoracao diferenciado
no tratamento de temas, na forma como que seaudiliemporalidade, nas
construcdes associadas a estados animicos difgrerde manifestagcbes
gerais do sujeito em seus diversos tipos de eXjwe=s (p. 116).

Durante os encontros para a pesquisa com os aeolesc verifiquei que esses
momentos tinham uma outra conotacdo para 0s joweng,vez que eu hao tinha uma
conduta “neutra” e que eles podiam conversar liemscomigo, como em uma relagao de

amizade. Assim, apés algumas informacfes dos pgjovens e ao observar a relacdo
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deles comigo, considerei que essa pesquisa tevearater terapéutico devido a qualidade
diferenciada dessa relacdo, que nomeei ctpasquisa-terapia’; que estd em consonancia

com as idéias de Gonzalez Rey (2004 c): “a psiapiare, principalmente, um processo de

relacionamento  humano que cumpre com todos reosisde qualquer tipo de

relacionamento: de amizade, de amt” (p. 165, grifo meu).

Apés a realizacdo da pesquisa com os adolescaatEs,0 conteldo referente a
cada estudo de caso foi analisado: as degravag8esodversas, o0 complemento de frases,
e as anotacodes do diario de campo. Posteriormdggenvolvi algumas zonas de sentido e
em cada uma delas fui elaborando as primeiras rogdss interpretativas. O
desenvolvimento de zonas de sentido n&o foi fixa pada sujeito, da mesma forma que a
profundidade na analise também né&o foi padronizpdés cada estudo de caso foi
analisado segundo o vinculo estabelecido, a quiidas conversas e também da minha
capacidade interpretativa. Assim, o agrupamentesagezonas de sentido apresenta-se
como um modelo tedrico acerca dos sentidos subgetie cada adolescente participante
dessa pesquisa. As zonas de sentido elaboradasopaolescentes foram assim

designadas:

Renato = Do sofrimento a auto-superacao
= A doenca que “tenta” estagnar a vida
= Uma fase de perdas e ganhos

Fabiana = A adolescente que ndo gosta de psicdlogos
= Um olho marcado e o medo dos olhares
= O sofrimento para ser igual

Karen » O sofrimento além da doenca
= A angustia do presente e a incerteza do futuro
Elis = Um corpo em mutacao

= As relagBes sociais ap6s o diagndstico
= Significados da doenca e do futuro
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A apresentacdo dos estudos de caso, além de sefouma para organizar as
informacdes produzidas com cada adolescente, fiobéen uma forma de apresentar a
singularidade como uma opg¢éao epistemologica nalestom adolescentes portadores de
cancer, apresentando assim a peculiaridade em wvdda rompendo com qualquer
tendéncia universalizante, seja pela adolescénqgeelm cancer.

Em similitude com o pensamento de Leonardo Boffssumindo o papel do
pesquisador-sujeito da pesquisa, os resultados tledmlho relacionam-se profundamente
com o meu olhar enquanto pesquisadora, uma vez reje#o qualquer alusdo a

neutralidade.



Os jovens sem cabelos e sobrancelhas

Os jovens sem escolas nem escolhas

Jovens de risos, choros, abragos, de amizade

Jovens que querem viver a vida

diferentemente dessa juventude alienada

Esse jovens que séo outros jovens,

Apés a experiéncia do adoecimento, do enfraqued¢onen

Das davidas em relacédo a Deus, a morte e ao futuro

S&o essas histérias que serdo contadas...

80
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9.1. Construcdes a partir das informacgdes de Renato

“A vida sem obstaculos ndo tem graga... se for tddando
beijada ndo tem graca... tem que ter uma superaeanao,
ndo tem emocgdo nenhuma... se néo tiver suor ersaftd
ndo tem graca...”( Renato, 19 anos).

Conheci Renato na Casa de Apoio, e durante umaecsanformal falei do meu
trabalho e ele aceitou de imediato. Desde ent&miyg alguns encontros na Casa e
também conversdvamos via Internet e, naturalmesgeyinculos necessarios para o
desenvolvimento da pesquisa iam se estabelecendo.

Renato € um jovem de 19 anos, filho de pais sepsradicula de uma prole de
guatro irmaos. Muito carismatico e sorridente, gast filmes, tocar violdo e sair com
amigos. Em novembro de 2006 iniciou o tratamentutraoum osteossarcothda perna
esquerda. Foi necessaria a amputacao da pernm®iguapia.

A amputacéo foi algo que me comoveu no inicio dahanirelagdo com esse jovem.
Era estranho ver aquilo que “faltava’ nele, mas ocotempo fui acostumando com a idéia
dessa falta, apesar de eu acreditar que um dodegraofrimentos na vida dele fosse a
amputacad

Antes de iniciar a pesquisa de fato, perguntei maRese ele se considerava um
adolescente. Ele respondeu que sim, porque ainuendia dos seus pais. E interessante

essa reflexdo porque podemos verificar como a ndedadolescéncia ndo esta restrita a

® Osteossarcoma é um tipo de neoplasia malignaejoegina na regido medular do osso, invade aczdyti
rompe o periosteo e infiltra-se nos tecidos mdisse tumor apresenta agressividade local e sistésgodo
sempre necessario o tratamento quimioterapico edade controle local como cirurgias (Macedo eilRet
1999).

® Enfatizo essas impressdes iniciais para obsensmmomo os paradigmas e representaces dominantes
interferem no pensar e agir do pesquisador.
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faixa etaria, mas a uma condicdo social que ness®e aparece como uma dependéncia da
figura parental.

Apés alguns encontros, entreguei a Renato o congplende frases. Durante uma
conversa on-line, perguntei se ele havia respondidcomplemento de frases, e ele
respondeu: N&o fiz o complemento de frases hoje porque eu @@ depré, ndo tem
ninguém da minha idade aqui pra conversar... elnéemuitos amigos na minha cidade
natal, e alguns aqui em Campinas, como vod&ssa pequena frase pude observar que ja
havia estabelecido o vinculo com o Renato para anipbsquisa-terapia, quando ele
afirmou que me considerava como sua amiga.

Nesse estudo de caso elaboramos muitas hipotesesteucdes tedricas justamente
pela ativa participacdo desse adolescente e patempque tinhamos de conversar. A seguir
apresentaremos as zonas de sentido a partir daefatagdes, processos simbolicos, e das

minhas interpretacdes no desenvolvimento dos erasoobm esse adolescente.

9.1.1. Do sofrimento a auto-superacao

Quando Renato saiu de sua cidade natal para iseilatratamento, ele estava com
as duas pernas, porém mancando e com fortes ddegsindo o jovef o inicio do
sofrimento foram as dores intensas e o diagnosiécoancer:a gente fica meio pasmo
com as noticias... parece que vocé ta levitandeg wdo tem nocdo, ndo consegue
entender... e vocé vé que ndo tem mais controteidaida, vai viver em funcdo da saude...

nao tem mais controle, e quem vai cuidar de vocésed os médicos e os enfermeiros... e

" As falas do jovem foram transcritas na integrasmeos palavrdes ditos nos encontros. Decidi n&t-om
los ou substitui-los devido a emocionalidade eridalynesses contextos.
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tem uma rotina que vocé tem que fazer, é issogisgpiilo, e se vocé nao fizer vocé vai se
foder. E um baque, é uma porrada. O baque é voeér fa tratamento... é desde o
diagndstico, com o tratamento, a quimioterapia, &sggassar mal, baixar a defesa, ter
mucosite... eu pensava muito no inicio.. eu pens&dz, eu vou ter essa rotina, toda
semana no hospital, tirar sangue, ser furado to@mnana, ficar com a boca toda
machucada, ficar com dor’. Nossa, eu pensava: ‘mut@ pariu, que inferno vai ser minha
vida daqui pra frente’. O baque do inicio... de sale comecar o tratamento, e aquela
porrada de noticia que vocé nunca ouviu falar, @it fala tanta coisa que vocé tem que
fazer e no outro dia a gente ndo lembra mais nadé.vai saber vivendo”.

E importante salientar nessecho a comunicacdo entre médico e paciente. Apesa
desse profissional estar realizando seu oficioreefiendo todas as noticias pertinentes, o
paciente nesse momento esta envolvido em emocdeslag e ndo se concentra nessas
informacdes:Como se levitasset ficasse planando naquele mar de informacdes@mue
tdo diferentes da rotina que até ontem aquele jawdra: cursinho para vestibular, passear,
namorar, divertir-se com amigos, tocar violdo Attalisando de forma ampla essa questao,
verificamos a presenca do modelo biomédico em goe@cupacdo central que norteia a
atividade médica seja intervir e “consertar” umedtef no funcionamento daquele corpo
doente (Capra, 1993). Com essa postura anula-seleacger humano constituido
subjetivamente, de emocdes, valores e que tamb&ndesnte (mas que ndo é a propria
doenca). Dessa forma, acredito que nessas condigGdsal seria acolher psicolégica e
afetuosamente esse ser humano que sofre e quesgaenova realidade e, quando estiver
em condicdes psicoldgicas e emocionais, que sednsfos esclarecimentos necessarios.
E nesse ambito que vemos a importancia do tralslomlogicocoma equipe de satde

durantetodo o tratamento do paciente, desde o diagnostica aia e reinsercao social.
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E importante destacar algo que passa inadvertidoatmmento, o tempo do jovem:
0 tempo auténtico e real que ele sempre sentiurenedrou em sua vida, se perde; ele
comeca a viver numa outra dimensdo subjetiva dgodewnue € administrado pela
instituicdo, um tempo institucional sobre o qual mfio tem mais controle, ele n&do desfruta
e ndo pode administrar. Esse tempo se constitui teedo subjetivo que participa de
diversas formas nos sentidos subjetivos que vastitendo o “viver o tratamento”
(Gonzélez Rey, 2007a).

Seguindo a proposta epistemoldgica adotada quéizentalugar da criatividade e
das interpretacdes continuas do pesquisador (GanRay, 2002, 2005a), usei a teméatica
sobre filmes para trabalhar metaforas com Renatodrterminado encontro. Escolhi esse
tema porgque esse adolescente gosta muito de ciograféd. Pedi que ele pensasse em sua
vida como um enredo de um filme, e perguntei-lhal geria o género desse filme, e ele
respondeu?Acho que drama ne?! Drama por ser sofrido, com rantas de alegria, com
varios casos de muito sofrimento, angustia e duvidaas com final feliz! (risos). Se

depender de mim provavelmente vai ter um finak,fedim! Eu sempre pensei positivo,

desde o inicio, porgue ajuda, se a gente tiver dilviransmite para as pessoas

insequranca... tem que ser firme para poder ajuapessoas”’O trecho destacado remete

a questdo da positividade de Renato frente ao sdeeto que ndo esta atrelada somente
ao seu proprio bem estar, mas uma conduta quesibpibgsse ajudar a quem necessitasse
do seu apoio, seja sua mae, as pessoas da cgsaiaewado hospital.

Algumas frases do complemento de Renato expressanatitude positiva frente a
propria vida:*O tempo mais feliz...o presente, sem davida”; dlidmente...tive um cancer,
uma fatalidade na vida”; “A vida...e bela”; “O diamais feliz...é hoje”;Nesse caso o

cancer é considerado como uma fatalidade ao ineesinga tragédia, algo que pode
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acontecer na vida de qualquer pessoa. Além disstatR considera o presente como o dia
mais feliz e importante, o quepriori ndo € esperado de um paciente que atualmente esta
submetido a tratamentos tdo agressivos como a gpeirapia e a amputacao de uma perna.
Determinada frase do complemento feito por Rendtamou minha atencao:
“Hoje... um grande aprendizadoém que ele enfatiza a importancia do presentevaldo
do dia de hojeA partir desse complemento iniciei uma nova coseer
Giselle — Eu gostei muito disso aqui: ‘hoje um gtamprendizado’. O que vocé aprendeu?
Renato — Aprendi que se a gente quiser mudar a&egent que correr atras, gue ninguém
vai mudar pela gente... no inicio do tratamentorgl@eu internava pra quimioterapia eu
era um paciente colaborativo... ajudava, s6é que n@&ha um momento bom e de
descontracao. Ai eu pensava: ‘Se eu ndo me desdoetr vou ficar uma pessoa triste e
melancdlica’. Ai tentei me distrair, contava piageio enfermeiro que vinha me dar

remeédio, conversava com minha mée ai saia algunsa @ngracada... ai eu fui criando

esse jeito, vai crescendo uma outra pessoa dertnndé..cada dia vocé vai exercitando

aguele habito e vira uma coisa gostosa, vocé deésgioapido, cria amizades rapido.

O trecho acima denota uma auto-superacdo de Remadodentro dos limites
tedricos adotados, pode ser entendida como umaigiodde novos sentidos subjetivos.
Esses novos sentidos subjetivos se alimentam des meflexdes que ele vai gerando, que
por sua vez sao fontes de novas emocOes, que passanexpressar em novas praticas
sociais com um sentido diferente, como as piadas ooenfermeiro, as conversas
agradaveis com a mae. Essas novas praticas, essesto e as opcdes nas relagbes com
0S outros evocam novas emocdes e processos sip®dlice em suas interrelagdes e
desdobramentos caracterizam uma nova “teia” dedesnsubjetivos Numa situacdo de

internacdo para quimioterapia, cirurgias, doresnisds, etc., esse jovem rompe com essa
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realidade e produz novas alternativas para supssar sofrimentdfornando-se uma outra
pessoa”’. Assim, Renato tornou-sgijeito da saud@ao incorporando a identidade de um
“paciente”, mas desenvolveu novos habitos, comaagadn de vinculos de amizade com a
equipe de saude, conversar com a mae, distraicsEssas atividades por sua vez evocam
novas emocdes como alegria e satisfacdo posgidiiitam enfrentamento da doenca e de
suas consequéncias de uma maneira positiva, serantapdes ou sentimentos de
melancolia: Renato vai encontrando seu espaco pasgba, vai construindo esse espago o
gue € essencial para ser sujeito de sua proprige addo se tornar vitima da doenca.

A partir dos relatos de Renato, verificamos tamlggra as amizades tém outra
conotacdo para ele. Antes do adoecimento os amegas pessoas com quem ele
costumava passear e se divertir. Agora, as amizitesportunidades para desabafar suas
angustias e consequentemente poupar a mae. Falasdmbre as novas amizades durante
seu tratamento o jovem comentddu agradeco muito por ter esses momentos queveu ti
aqui, de ter uma conversa legal com alguém... pdotne? Porque vocé conversar com
alguém, vocé descarrega suas emocoes... eu cagegaita emocao eu guardava muito
pra mim sem descarregar... pra ndo passar pra mmid&, que eu tava ruim, que eu tava
sofrendo e com dor... eu guardava a dor até ndceatdii... eu acordava umas 3h da
manh&, com dor depois da operagdo, com o0 nervo efaaplatejando, e eu ficava
revirando na cama de dor, apertando o travessetm @ mao pra tentar esquecer a dor,
rezando, rezava até dormir... conseguia dormir sG@s da manha... e acordava as oito
horas da manhd, e tentava ndo acordar minha maa,dava mesmo... pra poupar ela”.

Nesse comovente trecho, observamos que essa pdstwta uma maturidade em
encarar o sofrimento sem causar mais sofrimensamanéde. Assim, 0s novos vinculos de

amizade desse jovem podem ser analisados como camentos de auto-superacdo, uma
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tentativa de desenvolver novas possibilidades eafi@ntar a realidade instalada em sua

vida. O trecho anterior nos fala do valor da m&esudla capacidade e compromisso para
com o outro, de sua responsabilidade em assunoierscd e em ndo passar para 0s outros a
responsabilidade pela mesma, o que sem duvidamséas expressdes desse sujeito que é
capaz de produzir novos sentidos subjetivos ashoxia todos os momentos de sua

doenca, inclusive a forma de viver a dor.

No processo de superacdo do sofrimento, muitosep@s e seus cuidadores
recorrem a religiosidade. Embasados nesse temdpsndesses pacientes conferem a
doenca uma punicao divina, recorrem a religiosigada obter outras explicacdes sobre as
causas da doenca, ou buscam a cura por uma ingédosenbrenatural. Contudo, esse tema
apareceu no discurso de Renato de maneira muitdiggedEm primeiro lugar, a relagao
desse jovem com o sagrado ndo tém intermediarexir€p, pastores ou sacerdotes). Na
verdade ele & muito critico com relacdo aos paghas, segundo elégles ndo sdo os
donos da verdade”.

No caso de Renato, Deus era um confidente de séumentos, e pedia em suas
preces ndo a cura, mas alivio para a dor e forca @acarar essa fase da vida com
serenidade para ndo entristecer sua fanithapedia muito pra ndo entristecer porque era
muito longo o tratamento, para ndo passar tristpea minha familia... minha familia tava
sofrendo... sempre pedia pra ter forca, pra agleetsa barra, ndo deixar a peteca cair,
ta sempre bem... eu agradeci pelos momentos bodss®ntracdo e de alegria, sempre
agradeci. Sentia muita dor, pedia muito pra pasaador, eu pensava assim ‘Quando,
guando isso vai passar? Quando eu vou conseguiar@@uando eu vou ficar sem dor?
Quando eu vou ter paz? Quando vou melhorar? Quandwou ficar em paz comigo

mesmo?’. Porque era dor muscular por causa da o@@aeu ndo conseguia dormir, eu
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pedia muito, pra que isso passasse, que eu pudessear de maneira madura a doenca,
gue pudesse ser da melhor forma possivel...”

Analisamos que a relacdo desse jovem com o sagradose refere a uma
intervencéo divina para a sua cura, mas que Dewsdesse forcas e coragem paraejee
mesmo- 0 sujeito da saude — pudesse lidar com o saiftonde uma maneira mais branda
e que ndo causasse tanto sofrimento aos seusdia@siliSobre sofrimento, Gonzélez Rey

faz as seguintes ponderacdes:

O momento de sofrimento se configura subjetivampntes sistemas de
relacbes do paciente, bem como pela intervencécsalss recursos
subjetivos. A producado de sentidos subjetivos dé@enda emotividade e
dos processos simbolicos que o paciente possavibdbgenquanto a sua
doenca e a sua vida em geral (Gonzélez Rey, 2p0%84).

Desta forma, vemos o0 jovem Renato produzir sentsidgetivos a partir de uma
histéria de vida e de uma emocionalidade sadiadyudecidiu enfrentar positivamente e
ndo se sentir coagido frente as incertezas e samitos advindos do seu tratamento e
combate a doenca. A “teia” de sentidos subjetivgeeanos referimos antes expressa uma
carga emocional simbolicamente constituida em sypgessoes, tanto na sua fala, quanto
em suas expectativas, que indicam o compromisso amutros, o0 valor a resisténcia
individual, a procura de novas opc¢des de vida, eteas esses presentes na diversidade de

expressdes analisadas.

9.1.2. A doenga que “tenta” estagnar a vida

Como apresentamos inicialmente sobre as RS dorcdatmmamos essa discusséo,

pois socialmente € creditado ao paciente que csmlmente de sua saude, sendo

impossibilitado de exercer outros papéis sociass.fflo e de forma oculta, se exclui o
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paciente da atividade social, ele passa a ser pessda a ser atendida” que perdeu suas
funcbes sociais. Contudo, esse comportamento &stadturalizado que se expressa nas
praticas dos outros, mas ndo na propria consciéoaidigurando um espaco de relacéo
com o paciente alimentado pelo sentido subjetiveritima, ndo da pessoa social ativa e
igual ao outro. De maneira geral, a equipe de sguddida com adolescentes portadores
de céancer (principalmente médicos e psicélogogrgain essas RS pois muitos desses
profissionais acreditam que o nucleo central da desses pacientes seja a doenca em si.
Essa visdo despersonaliza o sujeito que adoecs, gsthbelece que o paciente seja a
prépria doenca.

Diferentemente dessa tendéncia, observei uma fragéo interessante no
complemento feito por Renatd‘Meu maior problema...passar numa faculdade”.
Considero essa frase como um indicador que seerafgrda académica e descaracteriza o
lugar central da doenca na vida do sujeito, inforlanos sobre projetos de vida,
temporalidade e os anseios desse adolescente.

Antes do adoecimento, Renato frequentava um cursprB-vestibular em sua
cidade natal. Durante o tratamento ele esteveaalaste qualquer atividade escolar. Diante
disso refletimos sobre a importancia de politicablipas e projetos psicossociais que
privilegiem a continuidade dos estudos (seja dinensédio, preparatorio para vestibular,
ou mesmo cursos profissionalizantes). Obviamenéeeggas atividades deveriam estar de
acordo com as condicOes fisicas do paciente, poeslidgamos que os estudos sejam uma
fonte de salde na vida desses pacientes e ndorobie¢ima a mais” pois, ndo raro, muitos
pais e alguns pacientes (criangas e adolescendes) wos estudos um empecilho que
dificulta os cuidados com a saude (Goncalves ee\VaB99; Moreira, 2002; Nucci, 2002;

Valle, 1999).
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Além disso, seguindo a proposta de uma anélise leammo estudo de caso, a
configuracdo subjetiva dos estudos na vida de Be@at também uma relacdo com sua
familia e sua histéria de vida simultaneamente. Heterminada época, antes do
adoecimento, esse jovem morou somente com suaérmmédutra cidade e 14 ndo se
empenhou para um bom desenvolvimento das atividadeslares. Como resultado
reprovou de série e, em seus dizeres, percebemaentimento de arrependimentoma”
verdade eu néo fiz o terceijoefere-se ao terceiro ano do segundo gfausupletivo,
porque eu reprovei e eu tava velho. Eu reproveaguado ano porque aprontei muito, e foi

horrivel, reprovar é muito ruimburrice, tive que voltar a morar com meus pgsr

castigo] Tive que deixar meus amigos, eu aprontava mséia, ndo ia pra aula, jogava
em lan-house, participava de campeonatos de jogosaa-house durante a tarde toda”.
Dessa forma, os estudos seriam a possibilidaderetanpara dar orgulho aos pais e
também, no futuro, estabelecer-se profissionalment®rnar-se auto-suficiente, como
Renato disse numa converSau quero ser alguém na vida, quero ter um empregoum

dia dizer, consegui! Olhar pra tras, por tudo o qgiepassei, de tudo, desde a estudar e ter
passado pela doenca... de um dia poder vencerpltainha vida, de batalhar, de ter um

emprego, de um dia ta bem, e dar orgulho a mintfee, @0 meu pai, a0S meus irmaoker

aguela satisfacdo propria de que... consegui!”.

E muito interessante como, nesse trecho, Renatolsea na dimenséo de futuro,
mesmo que isso ndo esteja explicito, pois elefeeerao futuro pela palavra “vida”. Esse
trecho evidencia como a expressdo de diferentagdgsrsubjetivos convergentes neste
momento de sua vida, configuram um sentido sulgete/ vida, de realizacdo, conquista e

futuro, o que € mais um indicador de sua condi¢@al de sujeito da saude
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Outra questao levantada e que segundo nossa daaligarte da zona de sentido “a
doenca que tenta estagnar a vida”, Renato refeae-sentimento de impoténcia frente a
sua propria saude. Num de nossos encontros O joN&s®:“vocé vé que ndo tem mais
controle da sua vida, vai viver em fungédo da saudéio tem mais controle, e quem vai
cuidar de vocé véao ser os médicos e os enfermegas’bbrigatoriedade de submeter-se a
uma nova rotina de vidétoda semana no hospital, tirar sangue, ser furddda semana,
ficar com a boca toda machucada, ficar com doAssim, vemos que a realidade do
tratamento dos pacientes esta além dos efeitoderils mas repercute também em
sofrimentos de ordem social em que se perde a @uiane deve-se submeter a
procedimentos agressivos e dolorosos. Porém, aoses/que a expressao “a doenca que
tenta estagnar a vida” é significativa em nossattogdo, pois a doenca tenta, mas néo
estagnou a vida de Renato! E o que parece estardeiwds dos trechos citados
anteriormente, que fazem deles um indicador ngd@relos sentidos subjetivos analisados,
gue parecem estar definindo uma nova situacaodae win novo momento de identidade.

Ainda em referéncia ao sentimento de impoténaiaoco proprio jovem disse, sua
vida seria entregue nas maos éaperts”’ e ele ndo teria mais autonomia em cuidar de si
mesmo, que é o que referimos anteriormente compaenstitucional, que expressa um
novo sentido subjetivo da dimensdo tempo que paden acompanhada no tratamento
psicolégico, pois tal situacdo esta na direcaoréaatao advento do sujeito da saude.

Esse sentimento de impoténcia deve ter sido exymgido por sua mae que, no
combate ao cancer ela “nada” poderia fazer alémteleder as recomendacdes médicas e
ao seu “oficio maternal”’. Contudo, nessa relacde mdilho, os cuidados maternos sdo
tidos muitas vezes como uma invasdo na vida domopweomo Renato nos conta:

“Depender da mée de tudo da uma sensacao de imgat§igante, eu odeio isso. Minha
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mae é exagerada! Exageradissima! Ela fala pra enatoagua, ai daqui a 5 minutos ela
fala pra beber 4gua de novo... sabe, é ruim! E @ates Mas ela sempre foi assim comigo,
ainda mais que eu adoeci... mas € ruim ficar depedd dos outros” Justamente numa
idade em que o jovem esta se afastando dos cuidaai@snos e das referéncias da vida
infantil, o jovem é impedido de fazer muitas coisakeve submeter-se a esses cuidados.

A forma critica em que a questdo de dependéncia&@aé tratada evidencia um
sentido subjetivo diferente ao de impoténcia, que éentido: “apesar da doenca e
tratamento, eu sou eu, por iSso sou capaz de ndaxomeodar nesse apoio e de sentir iSso
como uma intrusdo”, o que permite a critica levdatpelo jovem. Ainda nessa situacao
objetivamente dificil, 0 jovem apresenta-se comosuieito que ndo se subordina ao outro
e defende seu espaco na critica, numa dimensaestpualém de sua propria representacao
consciente, mas que marca decisivamente sua pmdugietiva, sendo muito coerente
com a hipotese levantada nesta anélise sobre sd&éo de sujeito da saude.

Em relacdo a dependéncia dos outros, Renato afifp@: isso que minha
prioridade € comecar andar, conseguir andar e fagzeque eu tenho que fazer, coisa
simples: pegar um prato, colocar comida e sentax pomer, coisa que eu ndo consigo
fazer mais... Isso que é ruim, mas eu vou consdgagr, vai demorar, mas eu vou
conseguir!”. Aqui podemos observar que para Renato, andar cpratesendo remete a
um sentimento de perdas ou lamentacdes. Na verdaday para esse jovem tem agora
outro sentido subjetivo que possibilitara fazesasique habitualmente fazia como arrumar
sua cama, pegar um copo dagua e servir o pro@itaj. Nesse caso podemos
compreender que o desempenho dessas atividadeplésimdenota a configuracéo

subjetiva de independéncia. Verificamos aqui mamsindicador da expressdo de novas
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metas de vida que possibilitam Renato desempenpapeal de sujeito de sua saude. Ele se
apoia em si mesmo e ndo assume o papel do jovefimecessita de ajuda”.

Nesse mesmo contexto, Renato utiliza-se de umaforetam referéncia a esses
novos aprendizados em sua viteprender a andar, como se eu tivesse nascendmue,n
como se eu fosse um bebé, né? Ah, mas ¢ a vidainteressante verificar nesse trecho as
novas producdes subjetivas que ocorrem em suaavipdatir do contexto da doenca e néo
necessariamente da doenca em si, ou seja, eleesstscendo e aprendendo a viver de
outra maneira, que podemos analisar como a abe&lunavos espacos de subjetivacao nos
quais Renato encontra-se novamente consigo messsa. liesma tematica aparece no
complemento de frase8Hoje... um grande aprendizado”; “Farei o possivel... pater
sucesso no meu tratamento e na reabilitacd®3ntudo, ressaltamos que n&o existe uma
linearidade entre andar e producdes subjetivas, amsnovo sistema organiza-se
complexamente, em que estdo configurados diferesgasidos relativos a autonomia
perdida, capacidade de desenvolver atividades sgnge se sentir Gtil, de se encontrar em
novas dimensdes de sua vida, de ndo permitir gleeaca lhe vencga, de ser capaz de se
situar ativamente frente ao outro, na procura desisistemas de relacionamento, etc.
Tudo aquilo que se converte em matéria prima de pmducdo subjetiva diferenciada,
produzida no processo de viver a doenca, mas quesia centrada na doenca em si, mas
numa producédo subjetiva que Ihe permita encontr@osicaminhos de vida, de se afirmar
perante si mesmo, reconhecendo-se. Isto marca wm momento de sua identidade
pessoal, onde a doenca néo lhe impediu de vives,daalgo que foi incorporado a uma
nova forma de vida.

Em diversos momentos dessa fase de tratament@rgalttentou” estagnar a vida

de Renato. Contudo, esse adolescente fosujeito da saldee foi capaz de gerar novos
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sentidos subjetivos. Observamos em varios momelasto®mssa pesquisa comportamentos e
reflexdes que reforcam nossa hipotese de que Rena&t@ama postura de sujeito da saude:

1. Para esse jovem, os estudos tém um lugar centrauanvida, o que poderia ser
interpretado como “uma ponte para a vida normabime verificamos no
complemento de frasesienho vontade...de voltar a minha vida normal; Os
estudos...uma parte fundamental da vida; Meu mproblema... é passar numa
faculdade;

2. Buscava respostas para suas duvidas com relagéatamento, como expressou no
complemento de frasesQuando tenho duvidas... pergunto aos médiaslurante
uma conversdEu pergunto muito quando eu vou consultar né?! @l@o médico
diz alguma coisa eu pergunto e porque acontece, i8s00 sangue, ou uma
mutacdo...ai 0 médico d4 uma aula de biologia egdaética praticamente pra
explicar... E depois que eu entrei aqrefere-se a Casa de Apoiepcé pega até
doutorado em céancer, sabe de tudo.. (risog5se comportamento de Renato €
extremamente saudavel, pois, infelizmente, a naidos pacientes (inclusive
agueles do Sistema Publico de Saude — SUS) omite diwvidas referentes ao
tratamento por medo ou submissédo a hierarquia derpe saber médico que é
estabelecido socialmente. Ao paciente, ndo cabendaklou questionamentos e
sim aceitar tudo o que lhe é imposto, uma vez quédico é um “quase-deus”;

3. Apds a pendltima quimioterapia ele comecou a percoursos técnicos uma vez
gue seu tratamento estava no término e ele podearacontinuidade sem as
periodicas internacdes. Esse comportamento podsgia analisado como a

concretizacdo pela busca do “tempo perdido” duraritatamento em que néo pode

estudar devido a debilidade fisica e outras premgigs imediatas.



95

4. Além disso, Renato estd namorando uma moca quescenmo hospital e que

também realiza tratamento contra o cancer.

Tendo em vista 0os comportamentos, atitudes e fGefkexle Renato, considero que
esse rapaz produziu novos espacos de subjetivagithe permitiram uma producao de
sentidos subjetivos associados a atual conjectirsud vida. Dessa maneira ele superou
rotinas e padrfes esperados de um “jovem paciemtador de cancer”, desenvolvendo
uma postura ativa no que diz respeito a si mesamw finando a mercé da equipe de salde

ou aos cuidados maternais que muitas vezes imgdas#dm o papel de sujeito.

9.1.3. Uma fase de perdas e ganhos

Em diversos momentos dessa pesquisa, esteve mgresésina de perdas e ganhos
na vida de Renato. Lembro-me da metéafora “o filmesaia vida’ que utilizei com o jovem
e perguntei-lhe como seria 0 nome desse filme. Apdserto tempo refletindo sobre isso,
ele respondeu‘Alegre Sofrimento” A seguir, apresentarei o que poderia configusae e

alegre sofrimento na vida de Renato.

— Os sentidos subjetivos referentes a amputacao —

Como disse no inicio da andlise desse caso, euriavagque o0 nucleo central de
sofrimento na vida de Renato fosse a amputacdonmadscorrer do meu trabalho percebi
meu engano, pois verifiguei que a amputacdo estewdigurada na vida de Renato
relacionada a diversas reflexdes, ndo necessati@menculadas ao sofrimento. A

amputacdo ndo constituiu um momento estagnadodsadasse sujeito, mas um nucleo
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dindmico em que estavam organizados diversos ssntaibjetivos procedentes de
diferentes experiéncias.

Antes do adoecimento, Renato disse que particippaptesentacdes de danca:
“sempre tinha feiras culturais na escola, e cadagy tinha que apresentar alguma
coisa... n0 comeco eu ndo gostava de dancar, subipalco e aquele tanto de gente
olhando... mas eu dancava bem, agora ndo tem candancar sem uma perna, nao tem
jeito... agora é abandonar o pé de valsa, ndo teaus fjeito... (risos). Mas era vergonha
mesmo de dancar no palco na frente das pessoasiméda frio na barriga, e eu ficava
meio timido... e foi massa pra caramba... e o pEs$0 colégio falava que tinha gostado
da danca... eu gostava de dancar.De fato esse jovem enfrentard muitas limitacdes
sociais devido a amputacdo, como passear em viaicgs] subir escadas, dancar etc.
Contudo, essas limitagdes a principio ndo forans guancipais preocupacoes, e sim a
possibilidade de desenvolver atividades simpleslida dia como andar, pegar um prato
etc. Assim, as producdes subjetivas relacionadadingtacdes da amputacdo estdo
relacionadas ao contexto atual da acdo do sufitvavelmente, ao receber alta médica,
essas producdes subjetivas modificardo quando &®estver frente a outras demandas da
sua vida social.

Quando Renato iniciou os testes com a proteseg disgue sentiu quando pbde
andar novamentéFelicidade! Fazia muito tempo que eu ndo andav& meses € muito
tempo”. No inicio da adaptacdo com a protese ele preaisau muletas, pois ndo sabia
equilibrar-se sozinho. Em outro momento faliem gente que quando perde a perna faz
esporte... Eu ndo! Quero aprender a correr s6.., &huim é ndo conseguir andar muita

distancia por causa da muleta... igual andar debési. eu tenho que ver como vai ser

andar de 6nibus Esse trecho nos possibilita compreender que Reqso novamente
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uma vida normal e, apesar da amputacao, quer serapdar e correr. Além disso, fala de
sua preocupacao para andar de 6nibus. Apesar d@alaraprincipio simples pode denotar
gue esse jovem néo evitard uma vida social poronsigda amputacdo. Esse também é um
indicador de saude e de um comportamento ativaegessm que nao se deixa impedir de
viver por causa das consequéncias do seu tratamersaide.

Num momento informal na Casa de Apoio, Renato \@0meu encontro e
comentou entusiasmado sobre um homem que haviatasopas duas pernas e que
praticava montanhismo (escalava o Monte Everestsél simples comentario podemos
analisar que esse jovem percebia que a amputagaanp@&diria o desenvolvimento de
outras atividades que a principio seriam impossipara um homem que andasse com
préteses. Podemos analisar também as producOedigabjreferentes as expectativas para
o futuro, uma nova realidade a ser vivida por Rengtie terd& momentos de superacéo e

momentos bons, apesar da amputacao.

— Saudades e novos projetos de vida —

De uma hora para outra a vida de Renato mudouletangente: de livros e violdo
para injecbes e quimioterapias; de amigos, namsraglafamiliares para meédicos,
enfermeiros e pacientes; de uma cidade pequena gdrderior de S&o Paulo; da
privacidade do seu quarto para compartilhar o meambiente com diversos pacientes
numa Casa de Apoio durante onze meses.

No inicio do tratamento, Renato afirmou que aslades que sentia foram motivo
de grande sofrimento. Perguntei-lhe se havia clooaigglma vez e ele respondévarias
vezes, com saudades de casa, no inicio eu choraita.rfQuando eu vim pra ca, eu acho

gue um més depois fizeram uma comunidade pra mi@rkuat. Ai eu via, tinham varios
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depoimentos, nossa, eu chorei bastante! Nossa,heteicbastante quando eu via a
comunidade... foi bem legalEm varios momentos do complemento de frases glefae
as saudades da vida anterior ao tratamento:

“Muitas vezes penso... nos meus familiares e anggesestao distantes”;

“Um dia eu quero... voltar pra casa e reencontraramigos”;

“Sofro... por estar longe da familia, dos amigodeecasa...”;

“Algumas vezes sinto... muita falta dos meus amegaiigas”;

“Tenho saudades... dos amigos”.

Contudo, sobre a mesma temética Renato respondenmglemento de uma frase:
“Eu sinto ... saudades da minha terra, mas tambio seceio de voltar’e comentou que
ndo gostaria de voltar para sua cidade natal. Aquiemos analisar as contradices
presentes na subjetividade referente as saudadesdamadesse adolescente, que num
momento foram de intenso sofrimento e que, atugknesta atrelada pelo medo da reacéo
das pessoas de sua cidade ao vé-lo amputado.

Numa de nossas conversas, Renato inicia um assoinite as causas da amputacao:
“N&o gosto de falar isso... nunca ninguém me peoguigso de um jeito grosseiro, mas
com certeza quando eu voltar pra casa vao pergufitirssa o que aconteceu com vocé?’,
€ ruim a pessoa falar assim, € horrivel... que memcara vem falar com vocé: ‘Vocé ta
careca e ta feio pra caralho’, é ruim né, eu volafavai tomar no meio do seu cu’, e vou
reagir né, légico! Eu ndo vou ficar quieto. Falargs meus colegas néo foi problema...
teve um dia que eu conversei com um amigo que astoomigo no segundo ano, ai
perguntou, ‘como Vocé ta e tal'... ai eu disse gueive que amputar a perna... é ruim falar

assim, ndo é legal. Mas assim, virou rotina dasspas perguntarem: ‘O que aconteceu
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com vocé? Acidente?’ e eu falo ‘No, tive um tumamputei a perna’. E normal né, no
inicio eu ndo gostava de falar ndo, mas agora ndrima gente se acostuma com tudo por
pior ou melhor que seja”.

Nesse trecho observamos a questdo da vergonhardemteestigma que o
acompanhara para sempre e, consequentemente, ardeaturiosidade. Contudo, Renato
deixa claro que enfrentard essa situacdo até mesmo “agressividade” caso seja
necessario uma vez que nao autoriza ninguém askus sentimentos e ndo sera passivo
diante da curiosidade alheia. Consideramos esdexdef do adolescente como um
importante indicador de salde, pois existe no in&@&g social uma concepcdo de menos-
valia aos deficientes fisicos. Diferentemente dgssosi¢cdo, Renato apresenta uma
postura ativa frente a essa imposi¢ao social.

Além disso, a questdo de n&o querer voltar paratswa natal esta também
relacionada as oportunidades de estudos e empoegstado de Sdo Paulo, como disse o
jovem: “pra falar verdade eu nem sinto mais tanta saudadmohha casa por tanto tempo
ta aqui. No inicio eu sentia muito, novembro, ddmemjaneiro... Quando eu conversava
com meus amigos pela Internet eu sentia bastards.d\gente vai acostumando, ndo sinto
mais tanta saudade. (...) E esse estado é outratest, é outra coisa, € muito diferente...
la é um atraso. Aqui é outro mundo, muita genteé lpgqueno, tem 80 mil habitantes, mas
parece que sdo 30 mil. E pequeno, bem pacata a.vitgo é uma cidade ruim, é legal,
mas € pequena. Mas aqui tem mais oportunidade® thficil de vocé arranjar um
emprego, vocé tendo formacdo ou nivel superiorddiél vocé arranjar emprego. Aqui
vocé tem ‘n’ opgdes, tem varios concursos, muitasos pra vocé fazer, la € muito

limitado”. Morar no estado de S&o Paulo para Renato € unsibjidade de uma nova
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vida, apesar de gostar de sua cidade natal, a soadg@de é seu desenvolvimento
intelectual e profissional.

Outro fator que também esta presente implicitameagsa configuracdo de voltar
para sua cidade natal relaciona-se a segurancade préximo ao hospital onde realizou
seu tratamento, como uma tentativa de precaveesarth provavel recidiva da doenca.
Essa hipotese justifica-se pelo conteldo exprassoutros momentos da pesquisa, quando
perguntei qual era o seu maior medo, e ele respoflle, de voltar a doenca... e ter que
passar por tudo de novo... a mesma coisa... mearmado... eu penso nisso, porque eu ja
Vi casos... eu vi um caso de um amigo que a doewigau”. Esse amigo que Renato se
refere teve o mesmo diagnostico e 0 mesmo tratamerdlusive a amputacdo, porém,
apos o tratamento teve recidiva com o apareciméatom nodulo no pulmao e precisou
realizar novamente quimioterapia.

Além do receio das pessoas da sua cidade, déifidage de iniciar um curso
superior e de morar proximo ao hospital para gealmgyentualidade, Renato também
valoriza 0s novos vinculos estabelecidtis: l6gico que a familia e os amigos s&o
insubstituiveis, mas a gente faz novas amizadebece gente legal, tem outra vida. Acho
gue o melhor € a convivéncia com as pessoas..r és#ala... juntar cinco pessoas pra

conversar merda... isso é 6timo”

— Um tratamento de onze meses... experiénciasyragavida toda —
Mediante as construcdes e interpretacdes do caRemsto, podemos afirmar que a
doenca nédo foi um momento estanque, mas um sister@mico. Esse sistema representa
as configuracbes subjetivas da doenca e que egiasgado por diferentes elementos de

sua historia de vida, de seu momento atual e velatambém a seus projetos futuros.
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Muitas pessoas (pacientes, pesquisadores e pasdlpgdem acreditar qaepriori

0 ex-paciente com cancer queira apagar tudo o gueifenciado nos bastidores do

hospital e na Casa de Apoio, como se as expergnniamlas remetessem somente a dor e

sofrimento. No caso de Renato percebemos algoedifer ele diz no complemento de

frases*Um dia... vou estar em casa, deitado numa rede, pensando@passei’ Apesar

dele ndo especificar o conteddo desses pensamemosarios momentos da pesquisa

Renato refere-se a momentos positivos de sua éxpei

1.

2.

Vencer obstaculos e poder ajudar quem precisa -atRetisse que uma das
melhores coisas que vivenciou nesses ultimos nfesesr superado a si mesmo e
poder ajudar quem precisavavehcer obstaculos também... ver que vocé ta
conseguindo e ver que vocé ta num ponto que podarmputras pessoas, dar uma
forca... pra quem chega agora ne?! ... vocé corarets com a pessoa Vvocé vai
tranquilizando ela”;

A responsabilidade para acolher novos pacienté&sasa —eu tava pensando essa
noite como que era aqui... as pessoas que estagamals tempo aqui, no final do
tratamento. Vocé vai aprendendo, é como se a pdsspassasse o fardo ‘Agora
toma conta, td6 indo embora’. Assim fizeram comige,deram auxilio, me deram
apoio, bastante forca de vontade, pra animar, é@xsmdeixasse a tocha pra vocé”
[essa conversa foi realizada durante os jogos Paeridanos (2007) e nessa frase
Renato refere-se a tocha olimpica]

Tudo se acostumaNuma de nossas conversas Renato contava sobrssidane
das pessoas referente a amputadas assim, perguntar virou rotina das pessoas

perguntarem: “O que aconteceu com vocé? Acidente?&u falo ‘n&o, tive um

tumor e amputei a perna’. E normal né, no iniciondio gostava de falar ndo, mas
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agora normal... a gente se acostuma com tudo pmrqu melhor que sejaNesse
trecho observamos um processo subjetivo que ooarséda desse adolescente em
gue ressignifica a curiosidade alheia como um cotapeento comum e que ele ndo
assume essa curiosidade como motivo para seu sofom

Numa das frases do complemento Renato se refeesa@“Esse lugar... € muito
doido”. Utilizando essa frase como motivador de uma nomaversa, Renato
justifica-se ao dizer que na Casa ele vivencioueeg&pcias das mais variadas
possiveis:

Comportamento dos paciente®u’ a pessoa vai ficar de coitadinha ou vai batalhar
pra melhorar ndo é verdade?! Sdo os dois tipos detey que vocé encontra
aqui...”.

A responsabilidade sobre a prépria vitlsprendi que se a gente quiser mudar a
gente tem que correr atras, que ninguém vai mues gente...”.

A experiéncia de Renato fez com que se sentisse gnarido:*Ver o carinho das
pessoas quando ligam. Eu ficava feliz quando vienassagens no orkut, chorava
de alegria com a demonstracdo da pessoa que reddmgostava de mim. As
pessoas pediam meu telefone pra tentar ajudarcpreersar, é legal isso”.

Depois de enfrentar um cancer, tem mais forcasqrdrantar qualquer adversidade
da vida:"Eu vou passar ainda por muita coisa... mas outoésa que eu aprendi é
gue a gente sO aprende vivendo. Vocé pode encamtnarpessoa que ja viveu de
tudo e contar tudo o que ela passou..., mas o melpeendizado é a vida... claro
gue se vocé ler um bom livro, vocé vai aprendettdrds coisa boa, mas com

certeza a vida é o melhor aprendizado, a partirsdeslade, 19 anos pra frente... sO
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vivendo mesmo... por mais que as pessoas diganssme bom que ndo € bom,

vocé s6 aprende vivendo”.

e. A temporalidade ap6s a fase do adoecimento modsen“eu era acomodado...
mas eu acho que a rotina deixa a gente assim.o doa vocé trabalha no mesmo
lugar, vendo as mesmas pessoas € meio massaoté. perde a vontade de correr
atras, de viajar, cansa muito... vocé prefere nemsgr nisso... ai chega em casa e
vai dormir pra trabalhar no outro dia ou estudardepois que passei por isso a
gente vé que a vida € imprevisivel depois digs&o.da pra vocé fazer planos: ‘Ah,
vou fazer isso em tal dia’. Tenta aproveitar, seévtala ‘Ah, eu vou pra tal lugar
em tal dia’, ndo! Tenta fazer agora nesse finals@eana, é melhor! Vocé vai
aproveitar mais, vai no outro final de semana wisitm amigo que vocé nédo vé ha
muito tempo...”.

A partir dessas consideracbes sobre Renato, olbbsesvajue o0 processo de
adoecimento e tratamento na vida desse pacienteseapou diversas nuances: de
sofrimento, de expectativa, de alegria, de duvidbes,esperanca, satisfacdo etc. Nao
negamos que essa fase foi também um periodo gifiisicolocou em xeque a prépria vida,
como Renato nos diss& dificil sabe? Pra quem ta passando e pra quemwetddo é outra
coisa... porque € bem diferente, a rotina que \tea& vocé sente na pele, por isso que eu

digo que é so vivendo que a gente aprende”.

*k%k
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Nesse estudo de caso observamos a viabilidade maersacéo livre como um
importante instrumento de pesquisa e, simultaneganem recurso psicoterapéutico. Além
disso, 0 caso Renato possibilita-nos compreendao @ producédo de sentidos subjetivos
esta atrelada a vida do sujeito e que ndo esteitadia somente a doenca e a adolescéncia:
foi fundamental considerar a singularidade desgenoenquanto sujeito e protagonista de
uma histéria de vida Unica e de multiplos desdobkraos. Observamos também o processo
de auto-superacdo como uma producdo de novos cendigbjetivos em que novos
processos simbodlicos e emocionais emergiram a ptpostura ativa desse jovem. Sem
divida Renato € um exemplo de ruptura frente a®sigpPes sociais que, naturalizadas
socialmente, restringem as possibilidades do pecia ser sujeito da prépria saude. Além
disso, nesse caso especifico, além do papel déeSmdmte portador de cancer”, Renato
teve de superar, também, a condicdo de deficigit®fque foi pontuada pelo adolescente
ao se referir & adaptacdo a protese para a exedacatividades simples do dia-a-dia, aos
projetos futuros referentes a profissdo e aos estatt. A partir desse caso observamos
também a possibilidade de auto-superacédo queaaténénte atrelada a singularidade do
sujeito, o que impede afirmacbes conclusivas e ems@is acerca dos pacientes em
tratamento contra o cancer. Assim, finalizamos&iss desse caso em que Renato ndo se
identificou com o papel de um adolescente natwdtiz como pressupde as tendéncias
modernas da psicologia, mas um sujeito em desemamo permanente, com projetos de
vida que possibilitardo sua saude, seu bem-estayaaalegria e também a de seus

familiares.

*k%k
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9.2. ConstrucOes a partir das informacdes de Fabian

“Fico feliz quando as pessoas gostam de mim conspell
(Fabiana, 19 anos)

Fabiana é uma moca de 19 anos que teve um rabdmmiom& ainda na infancia,
quando realizou tratamento de combate ao céancer.slometida a quimioterapia,
radioterapia e cirurgia no olho esquerdo, precigsantllizar uma protese no local.
Atualmente ela realiza procedimentos estéticosddeaiextirpacdo do olho. A participacéo
dessa jovem em nossa pesquisa deve-se ao fataigddaestar em tratamento (estético) da
face que recebeu radiacddém disso, a inclusdo desse caso em nossa pegugstifiaa-se
pelo fato de que esse tratamento estético tem @hagdo direta com o adoecimento
vivenciado pela jovem.

Antes de conhecé-la, alguns funcionarios da @asApoio disseram-me que essa
jovem ndo gostava de psicélogos. Essa questdo @m-dostar’ de psicélogos chamou
minha atenc¢éo, porque, a principio, o psicélogedavrazer bem-estar aos pacientes.

Minhas atividades iniciais com os adolescentes dsaGoram numa oficina de
artes, em que eles distraiam-se com pinturas etuolinas, panos de prato e desenhos.
Nessa ocasido eu nao fui apresentada como psicdt@gmcomo uma voluntafiaDessa
forma, decidi omitir minha profissdo naqueles moto&niniciais de contato com o0s
adolescentes. Os meus encontros com 0s jovensserapre realizados ao ar livre, e ndo
necessariamente no contexto da oficina de artésjue um dia Fabiana perguntou minha
profissdo, eu respondi, e ela disse, surprddassa, mas vocé ndo parece psicéloga,

parece uma amiga da genteNessa pequena reflexdo de Fabiana encontrei dicador

8 Trata-se de uma neoplasia muito agressiva e wea&i um tipo de sarcoma que se desenvolve na
musculatura esquelética ou em tecidos fibrososide @fetar qualquer area do corpo. E mais freqiemte
adolescentes dos 12 aos 18 anos.

° Na Casa de Apoio existe uma equipe de psicélogaisiea entrada 14 se restringiu a realizagéo dquiss.
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importante do vinculo que ia se estabelecendo ma pvem para o desenvolvimento
posterior da pesquisa.
Quando eu retornava a Casa de Apoio, Fabiana semeraguardava, e eu nao

entendia o porqué dela ndo gostar de psicologassien comecamos o estudo desse caso.

9.2.1. A adolescente que ndo gosta de psicélogos

As conversas que eu tinha com Fabiana eram seropae lavre, num local mais
reservado da casa. Justamente por ela ndo gospasiaddogos, eu também evitava a sala
de psicologia e nossas conversas foram realizadasea externa da Casa de Apoio, porém
reservado contra interrupcdes ou presenca de quessoas.

Fabiana realizou tratamento de combate ao cancentd dez anos, e nesse periodo
conheceu muitos psicologos. Numa de nossas cosyeetsm comentou por iniciativa
propria:“Toda vez que eu conversava com um psicologo exaghe ficava mal, mas com
vocé eu falo também do que aconteceu comigo, nw@Esst@ere coisas pra mim pensar,
vocé ndo manda eu mudar! E todos os psicologgso...t mandavam eu fazer tal ou tal
coisa, eu ndo gostava disso..Nesse trecho observamos a hierarquia do sabszrieena
relacdo psicélogo-paciente, e que acreditamos esuicio do modelo biomédico na
atuacéo psicoldgica. Essa conduta de estabeleceo maciente o que se deve ou nao fazer
pressupde que o psicologo é detentor de todo o sabee 0 ser humano. Por trds dessa
idéia existe uma compreensdo generalista do gaecsBpmem, negando a constituicdo
subjetiva do ser e que possibilita ao psicélogaeegitas de como se viver bem.

Ainda sobre a relacdo com psicologos, Fabiana equl'Eu ndo gosto que as

pessoas ficam colocando o dedo na minha feridas psicologos so falam de quando eu
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era doente, da minha cirurgia, eu ndo gosto dissy’ ( Nesse trecho observamos uma
tendéncia da psicologia em acreditar que o nuctesafrimento na vida de um paciente
seja a doenca em si, negando 0s processos subjdavpessoa que estdo além da doenca.
Vemos aqui que a figura do psicélogo relacionadaeste a doenca gera sentidos
subjetivos que ndo apaziguam o sofrimento, mastgeraros talvez mais intensos como
um sentimento de invasao de privacidade. Dessaafoénimportante enfatizarmos qae
papel de psicologo ndo autoriza invadir a privaddaalheia e € por esse mesmo motivo
gue antes de qualquer intervencdo é fundamentatabedecimento de vinculo, gerar um
clima de confianca e respeito e que 0 pacientessggato nessa circunstancia, ou seja, que
possa participar ativamente desse processo psipéigico e de pesquisa.

A partir do nosso referencial epistemoldgico eitmdrompemos com essa postura
profissional que incomodava Fabiana, e resgatamasngularidade da adolescente
enguanto sujeito, que tem uma historia de vida eamexto atual, permeado de diferentes
elementos que constituem suas configuracdes stdgethssim, nosso trabalho baseado na
dindmica conversacional, ndo limitou a expressae ldessa adolescente, possibilitando
gue ela trouxesse suas principais questdes redatzauas producdes subjetivas.

Outra questdo importante foram os momentos infarmaée propiciavam um clima
descontraido, em que a jovem afirmtiBorque vocé é divertida, conversa com a gente,
deixa a gente a vontade, ndo fala da nossa doénaajiga”’. Na verdade nossa postura no
desenvolvimento desse trabalho foi de uma psicébegguisadora. Dessa maneira eu
possibilitava o surgimento de temas interessardes @ jovem e o tema da doenca e da
cirurgia surgiram naturalmente, pois interferianbremaneira na vida dela. O diferencial
foi a intervencdo indireta, em que um espaco metatiera constituido pela confianca e

afetividade e a adolescente expressava-se e camgays temas relevantes para ela.
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9.2.2. Um olho marcado e o medo dos olhares

Em um dos nossos encontros, eu e Fabiana convesssohee sua infancia, e ela
disse que a unica lembranca que ela tem é do softinvivido:“minha infancia foi triste,
s6 lembro do sofrimento. E sei |4, parece que delbranco e eu ndo lembro de mais nada
daquele tempo antes da doenca.Nesse pequeno trecho observo um indicador de um
lugar traumatico que teve a doenca e o tratamemtoda de Fabiana. Provavelmente seja
esse um dos motivos que causam tanto sofrimentora@rsar sobre esse tema.

Em outro momento da conversacgao, Fabiana contwe saa vida escolar durante o
tratamentoNa época eu néo ia pra escola... eu tinha verggrdiatava muito feia, tava
sem cabelo, palida, e usando uma protese no olgoeedo... mas a professora mandava
tarefas pra mim e eu nunca reprovei de sérieN4.construcédo de nossa hipotese, a doenca
aparece como um indicador que impede sua vidalsonclasive pelos efeitos colaterais do
tratamento. Contudo, ela ainda manteve uma relegdioa escolaridade, que consideramos
fundamental para a paciente na tentativa de estaedeu papel enquanto sujeito da saude.
O acometimento pelo cancer causa profundas ruptorastidiano do paciente, e medidas
gue possibilitem a continuidade de atividades soe@iateriores a doenca sdo importantes
para a saude integral da paciente. Nesse sentidec@aridade faz parte integrante do
tratamento da paciente, possibilitando a conséitude sentidos subjetivos referentes a vida
saudavel como os demais jovens de sua idade.

Em alguns momentos do complemento de frases etdese a questdo do olho e da
vida social:"Eu prefiro... as vezes deixar de sair para ningugenguntar do meu olho”;
“N&o gosto... que as pessoas perguntem sobre opndalema”; “Meu maior problema...

de lidar com as pessoas em publico”; “Farei o pessipara... tentar me superarA
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partir dessas frases podemos compreender que Bdbidengolida” pelas Representacdes
Sociais do Cancer que conferem a paciente a reclodégar de paciente-doente, distante
da vida social. Essa dificuldade em lidar com aatdiz no rosto, ndo € um produto
estritamente da histéria individual da jovem. Coeemdemos que existem também
elementos da subjetividade social que contribuera gssa evitacdo do meio social, como
a ditadura e padronizacdo da beleza feminina. Mo da Fabiana, essa ditadura interfere
profundamente em sua vida, e para nao ser dis@taiprefere a reclusao.

Em determinada oportunidade a mae da jovem veigersar comigo por iniciativa
prépria. Disse que Fabiana evitava sair de casa,figava o dia todo vendo televisao,
mexendo na Internet ou dormindo. Esses comportasenam motivo de preocupacao de
sua mae, como afirmou para mitA: Fabiana € uma menina dificil. Ela ndo gosta @érs
com amigos, e desiste com facilidades de seustpsojé muitas coisas ela evita por causa
do olho”. A partir desses comentérios da mae observamoa tgia de sentidos subjetivos
referem-se ao papel de doente, em que esta reatrfoalquer outra atividade social.
Contudo, dada a contradicdo da subjetividade hunvamias frases do complemento dessa
jovem referem-se as consequéncias dessa privacaeiddasocial: “Sofro... com a
indiferenca das pessoas”; “Quando estou sozinhae. sinto triste”; “Com freqiéncia
sinto... uma vontade de ter pessoas amigas pertoihd; “Gostaria... de ndo deixar meu
olho me impedir de fazer as coisas”; “Eu gostoe. fdzer amizades verdadeiras”; “Eu
guero saber... se eu vou me dar bem com as peasgasu redor”.

Essas frases constituem um importante indicadamdeos conflitos presentes em
seu sofrimento: ela expressa que ndo gosta quesasas lhe perguntem e a observem, mas
ao mesmo tempo tem necessidade de amizades eedeag#o social. Sdo precisamente

esses aspectos da vida psiquica que o psicologquerdar atencdo e ajudar os processos
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de integracdo e socializacdo dos pacientes. Naenpugl olvidar que a vida dessa jovem
esteve circunscrita ao tratamento, e que a privagéal na infancia pode ter dificultado o
estabelecimento de estratégias subjetivas panartidboor com as pessoas de seu convivio
social. Como analisamos no estudo de caso de Rersda adolescente também esteve
subordinada ao tempo institucional em que muitasdes em sua vida eram determinadas
segundo o tratamento contra o cancer. Assim, posledimer que essas dificuldades
interpessoais estejam relacionadas a inexperi&@ciao outro, além da cicatriz no rosto
gue Ihe causa vergonha.

Numa de nossas conversas, Fabiana iniciou um assahte namoro, e disse-me
gue estava namorando virtualmente. Ela nunca tiah@orado outros rapazes, e segundo a
jovem, essa experiéncia virtual trazia-lhe sat@facomo disse no complemento de frases:
“Eu me sinto..muito feliz quando converso com meu namorado \irtudesse contexto
percebemos que a relacdo pela Internet possibiti@ relacdo “normal”, pois, utilizando-
se do monitor com uma mascara, ela pode lidar methra qualquer pessoa.

Apés alguns meses de conversas on-line, esse rapaheceu Fabiana
pessoalmente, e disse ndo ter se importado cormagizino rosto, porém assumiu que
tinha uma outra namorada. Sobre essa questdo Ralfiena numa frase do complemento:
“Amo... quem nao deveriaNesse contexto, consideramos que a sexualidadigwaise
na vida de Fabiana de forma conflituosa, pois elaubordina a esse triangulo amoroso,
pois ndo sabe se outro rapaz poderia se intenessafa. A esse respeito Fabiana comenta
em algumas frases do complemento de fréd$eéso... feliz quando as pessoas gostam de
mim como eu sou”; “Gostaria de saberse vou encontrar alguém que me dé valor”;
“Penso que o0s outros ndo vao gostar do jeito que eu solEssa questdo poderia ser

trabalhada a fundo numa relacdo psicoterapéutima, ghservamos que a postura dessa
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jovem é mantida por um sentimento de menos-vali@d@ms episodios de sua vida, como
sua mée pontuou referente aos projetos de vidas eamportamentos da jovem relativos

ao namorado virtual.

9.2.3. O sofrimento para ser igual

A regido do olho esquerdo de Fabiana possui unfargia cavidade, apesar dela
utilizar uma proétese no local. O tratamento queselsubmete sdo pequenas cirurgias em
gue séo retiradas camadas de gordura do seu confita( perna) para preenchimento da
palpebra. Nesses procedimentos Fabiana é anestesiad sente dores no pos-operatorio
nas regides em que foram retiradas camadas dee ggdedura. Contudo, o sofrimento da
jovem néo se restringe as dores fisicas.

Numa de nossas conversas, Fabiana estava muitsamsra uma consulta com o
médico, que avaliaria a primeira cirurgia de préénento e decidiria a necessidade de
uma segunda cirurgia. Na consulta, o médico disgefaria uma nova cirurgia e que ela
deveria ficar mais duas semanas na Casa de Apoiseja, ela ficaria longe da familia e
somente com a presenca da mae. Visivelmente traasim ela comentotieu sei que foi
otimo ja ter marcado e tudo mais, e que eu naopreuisar voltar daqui um més pra fazer
a cirurgia... eu sei que foi muito bom ja ter matoamas foi igual eu tinha te dito, eu ndo
estava esperando que fosse agora ja tao rapidorassi Todo o tratamento realizado por
Fabiana € pago pelo Sistema Unico de Salude — S8 e&o tém gastos adicionais.
Contudo, por detras das palavtas muito bom ter marcado’existe uma indignacéo, pois
novamente a doenca persegue seus projetos de eldaéeobrigada a se submeter aquela

rotina de dor e sofrimento, apesar de ter Sa@imo ja ter marcado” A ruptura causada
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em sua vida devido as inuUmeras intervencfes medamagguram-se num sofrimento ao

invés de felicidade. Essa questdo muitas vezes piesspercebida pela equipe médica
justamente por ndo considerarem os elementos pgicok e emocionais no tratamento do
paciente. E nesse ambito que a Psicologia enqueiBtwia do ser humano precisa
denunciar tais intervencdes: apesar do benefité&ties do corpo, precisamos saber se 0
“dono do corpo” beneficia-se com tais intervengdéslicas.

Num encontro com Fabiana, ela estava muito tristdez de fazer essa cirurgia, e
disse:“O que mais me incomoda é a distancia... a falts deoeus amigos, apesar que
amigos mesmos sao poucos ... a falta de trabaliberfazer alguma coisa, sei 14, e eu
também sinto falta da minha irma e do meu pd&fn seu complemento existem frases
referentes a Casa de Apoio e a sua ¢&sse lugar... me traz mas recordacdes”; “Minha
casa... € um lugar bom”; “O tempo mais feliz... qda eu voltei para minha casaNessa
ocasido ela chorou e dis§€oda vez que eu tento retomar minha vida, traballsair com
amigos, eu tenho que parar tudo por causa desse.olu ndo agliento mais... se tiver de
fazer outra cirurgia eu ndo vou querer fazer... maminha mée diz pra mim ter paciéncia
e fazer, que eu tenho que aproveitar porque os cogdsdo bons e tal... mas eu néo
aglento mais, eu sempre vivo em funcéo desse.blho..

Nesse momento de grande intensidade emocionalaf@biomentou sobre o
comportamento dos amigodima coisa que detesto também... eu sei que aVPLI
guerem ajudar, mas sei |4 sabe... eu ndo aguents quendo eu falo pros meus colegas
gue eu vou ficar aqui, que vou ter que fazer ouwfrargia e eles viram pra mim e fala
‘Que isso! Fala assim néo, vai passar rapidinhoempo’. Nossa, quando a pessoa vira
pra mim e fala ‘Nao fica assim, fica tranquila, ©&’... eu odeio! Eu queria ver se fosse

com eles que estivesse aqui... se eles iam achat”b&elacionando esses diferentes



113

elementos numa mesma configuracdo subjetiva, cangesnos um paradoxo implicito
nas falas e condutas dos familiares, amigos (edanmdns medicos) referentes ao olho de
Fabiana: ao mesmo tempo em que motivam a adolesadet uma vida social ativa, sem
se preocupar demais com o olho, essas mesmas pasfogam que seu olho € um
problema quedeve ser tratado, mesmo que isso impeca o0 desenvoltom@® outros
projetos que a adolescente almeja realizar, taisocdrabalhar, realizar cursos
profissionalizantes, passear com amigos etc.

Essa rede social — familia, amigos e equipe méditam um impacto subjetivo
muito intenso na vida de Fabiana. Contudo, no guefere as intervencdes cirdrgicas, essa
rede social ao invés de amenizar a situacdo, kamalio sofrimento da adolescente,
ocasionando sentimentos de raiva. Dessa forma, reemgpemos que essa postura da rede
social € uma fonte de sentidos subjetivos contiad# e que participam nas relacdes
interpessoais da adolescente: ao mesmo tempo ersla@se esforca para ter uma vida
“normal’, as pessoas insistem que ela deve “camsertiefeito” no rosto. Provavelmente
esses sentidos subjetivos participam também dasngmios de inseguranca presentes em
outras circunstancias da vida da adolescente eréBero namoro e ser aceita socialmente.

Apesar da grande dificuldade que ela tem em acaitacatriz, viver nesse clima
hospitalar (devido as frequientes intervencfes gicas) € tdo sofrido quanto a reclusédo
social. Podemos dizer que esse tratamento cordggursubjetivamente na vida dessa
adolescente como um resgate do passado de contheémeer, podendo ser considerado
até mesmo pior do que aqueles tempos: na infandaeaca comprometeu sua vida
escolar, a presenca da familia e amigos; atualns@ateutras questdes, pois Fabiana tem
consciéncia da ruptura que esse tratamento causaa&wida: essas intervencgdes cirurgicas

dificultam ainda mais a aceitacdo de si mesma, paslolescente € obrigada a romper,
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freqientemente, todas as suas atividades paraaetao tratamento meédico, a cirurgia

causa inchaco na palpebra, dores no corpo etanAasialisamos que esse tratamento tem,
a principio, um objetivo de propiciar qualidadevitia, mas a singularidade e constituicdo
subjetiva da jovem foram desconsideradas, e osdesnsubjetivos decorrentes dessas
intervencdes cirdrgicas ndo atendem os anseiosidtosdda paciente. Consideramos que
nesse caso seria mais eficiente uma relagéo difadmentre a equipe meédica e a jovem.
Que fossem escutadas as questbes da adolescezdgar dp importancia do tratamento

institucionalizado, essa experiéncia configuraecsa@uma fonte de sofrimentos na vida da

adolescente.

*k%

O caso Fabiana apresenta-se como um exemplo sobepeecussdo social da
doenca. Observamos que o sofrimento ndo pode msidesado com uma categoria, mas
depende da singularidade de quem vive determinaggeriéncia. Verificamos a
importancia da escuta do sujeito para compreengkss @s sentidos subjetivos referentes
ao tratamento, seja ele meédico ou psicoldgico. &obtratamento médico, vimos que as
intervencgdes cirurgicas estéticas ndo sdo necassarie benéficas para a adolescente
(mesmo que a principal demanda da adolescentea @sfecionada a cicatriz no rosto).
Nesse caso, o tratamento que visa beleza fisicaleade de vida é fonte de sofrimento
fisico, psicolégico e emocional. No que concerng @mcedimentos psicoterapéuticos, o
caso Fabiana possibilita reflexdes referentes tabelecimento de vinculo e também o
respeito ao sujeito, como enfatizamos anteriormesetepsicologo ndo autoriza a invasao

da privacidade alheiaAcreditamos que a qualidade da discussdo dess#oedtucaso foi
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possivel gracas ao referencial tedrico e epistegmoadotados, 0s quais consideram,
dentre outras coisas, a subjetividade como um psoceontraditério e complexo, além da
qgualidade diferenciada na relacdo entre a pesquisad a adolescente, em que a
afetividade e a participacao ativa de ammi@sséo consideradas como “erros” no percurso

da pesquisa.

*k%

9.3. Construcdes a partir das informagdes de Karen

“Mas por que que existe a morte? (...) Serd queate vai
mesmo pro céu quando a gente morre? Eu tenho dgivida
com isso...” (Karen, 13 anos).

Karen é uma adolescente de 13 anos e ha onze fegsémtamentos contra o
cancer. Ela mora numa pequena cidade do interididas Gerais e nunca tinha saido de
la, a ndo ser para Aparecida do Norte (SP). Sudifdaérde origem humilde e de poucos
recursos financeiros. Até o aparecimento dos proseiintomas, Karen era uma menina
“normal”: ia para a escola (estava cursando a 6@ €@ nivel fundamental), gostava de
brincar de escolinha, andar de bicicleta.

Durante os primeiros contatos que tive com Karemestjonei-me se 0 caso dessa
paciente poderia ser incluido no meu trabalho, pimika duvidas se ela era uma
adolescente ou uma crianca. Nesses questionameetiesi, que um dos desafios desse
trabalho seria romper com uma compreensao da @&éalga restrita a uma fase
determinada por comportamentos ou faixa etariasfiem que ocorreu a doencga, mas

compreender “o ser-adolescente de cada sujeitoedmmpelo cancer”, considerando esse

“ser-adolescente” como as producdes subjetivaadi gaciente.
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Movida por essas reflexdes, numa determinada ceaymrguntei a Karen se ela se
considerava adolescente e ela disSeu sim porque ndo dependo de muitas coisas dos
meus pais”A partir dessa resposta considerei outras quegtepossibilitaram a inclusédo
desse estudo na minha pesquisa: em primeiro lugiagalaridade daquela jovem paciente,
sua histéria, sua cultura, seu valores, e a espdeifle do seu adolescer; 0s
guestionamentos desenvolvidos pela paciente naeripod ser considerados como
producdes subjetivas de uma crianca devido axéeffee complexidade de alguns temas;
outro fator que motivou a inclusdo desse caso mdanpesquisa refere-se ao vinculo
estabelecido, que propiciaram conversas com coogepitbfundos, como apresentarei a

sequir.

9.3.1. O sofrimento além da doenca

Karen € a cacula de uma prole de nove irmaos. Anmaaios irmdos sao casados,
tém filhos, o que torna sua familia numerosa. De¥isl condigdes financeiras e culturais da
familia, ndo ha o habito de realizar viagens, saenpara Aparecida do Norte (SP), cidade
onde é realizada todos os anos uma grande fegjmsalem homenagem a Nossa Senhora
Aparecida, a padroeira do Brasil. Assim, antesatieaimento Karen nunca houvera saido
de sua cidade.

Essa jovem teve um tumor na virilha, um tipo dedcatbiossarcoma. Contou-me
gue os primeiros sintomas da doenca foram forteesdoa perna direita e o rapido
desenvolvimento do tumor que, segundo a jovéisgu do tamanho de uma goiabaNo
hospital de sua cidade, os médicos ndo diagnaaticarcancer e acreditavam que seu caso

tratava-se de umsimples verminoseContudo, as dores continuaram intensas e o tumor
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aumentava assustadoramente. Karen foi encaminha@a ym hospital préximo a sua
cidade natal, e la ficou internada durante uma samaalizou exames de sangue e uma
bidpsia que possibilitaram o diagnéstico do cancer.

Durante esse tempo de analises médicas, Karenafoipoiada diversas vezes, por
diferentes médicos e, em algumas ocasibes, poosv@ieles simultaneamente. Numa
ocasido Karen se referiu aos exames meédicos cargasntes palavrasah... eu sentia
muita vergonha... tinha uns que falava assim, ‘péexisa ter vergonha’ e eu me acalmava
um pouco... mas tinha outros que nédo falava nagfa teava minha calcinha... e foram
muitas vezes, porque os médicos tinham que olbear ho tumor, ver se tinha aumentado,
se tinha mais tumores ao redor..Nesse trecho observamos diferentes posturas rsédica
uma que valoriza a condicdo de mulher da adolesaenima outra anti-ética, que nao
respeita a privacidade do corpo alheio, caractadizad somente como um objeto de
investigacdo. Assim, essas duas posturas médiadasaa condicdo social e de saude da
jovem, poderiam constituir um sentido subjetivoaume estdo configurados sentimentos de
“invasdo” e constrangimento diante da equipe médiaa mesmo tempo que,
simbolicamente, o corpo € percebido como uma pddfeituosa e que deve ser
“consertado”, impelindo a adolescente a submeterssdeterminacfes médicas, mesmo
gue estas invadam sua privacidade, causando-lhesowofrimentos, nesse caso,
psicolégicos e emocionais.

Apés o diagnostico, a jovem foi encaminhada urgeatde a Campinas sem que
fossem comunicados os devidos esclarecimentos. ldemassas conversas, a jovem falou
sobre sua transferéncia para o hospital de Camgoendo eu tava no hospit@iproximo
a sua cidade natafu ndo sabia que ia pra Campinas. Dai eles ficasainendo que eu

tinha cancer e ligaram aqui no hospital pra vertisda vaga e me mandaram pra ca... e eu
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nem tive tempo pra despedir da minha familia, dessrirmaos e sobrinhos. Os meédicos
me mandaram com pressa para outro hospitéfesse caso, a equipe medica, visando
somente cura do corpo doente, omitiu informacdes fundaaerd adolescente, negando a
adolescente o papel de sujeito de si mesma cogaefasua saude.

Até o adoecimento, essa jovem nunca tinha se sipdmsua familia e a maneira
abrupta como ocorreu essa separacao, teve um orgdgetivo extremamente negativo na
vida dessa adolescente. Verificamos isso em digergonentos do complemento de frases,
em que a jovem falava da saudade que sentia darsewda sua rotina de vida anterior ao
adoecimento’Esperam que eu... volte logo pra casa”; “Eu metsin. triste por ndo estar
perto das pessoas que conhec¢o”; “Com frequéncitosinvontade de ir embora”; “Minha
casa... € o lugar que mais gosto”; “Eu quero..aficurada e voltar para casa”’; “Amo...
minha casa, minha familia e Deus”; “Minha familia& o que mais amo”; “O tempo mais
feliz... quando eu estava em casa sem a doencga”.

As informacdes acima, unidas a questdo da tramsfi@rara outra cidade e a
distancia de casa corroboram para a construcadmdeuo nucleo de sentidos referentes a
despersonalizacdo da adolescente. Até entdo assa j;mha uma rotina de vida e papéis
sociais bem definidos (filha, irm&, estudante, esloénte). A despersonalizacdo que
consideramos refere-se agora a um papel de obgeliavestigacdo, sem a presenca da
familia, uma jovem-paciente-doente. Assim, verifios que essa despersonalizacdo seja
um elemento das representacfes sociais referemtesnga, que confere somente o papel
de “paciente” as pessoas acometidas pela enferejidaduzindo toda complexidade da
paciente a doenca.

Observamos também que essa despersonalizacaocefimente pelo contedado das

conversacbes e complemento de frases da adolesgeaeteem sua maioria, estavam
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relacionados a doenca. Ressaltamos que tanto amidaéconversacional quanto o
complemento de frases nédo faziam alusdo a doemngee esse tema surgiu por iniciativa da
propria adolescente. E nesse ambito que refletismise a importancia do papel do
psicologo na equipe multidisciplinar, pois estefissional daria 0 suporte emocional a
adolescente, preparando-a para mudancas profundasia vida que estariam por vir. O
papel do psicologo na equipe de salde possibiitaper com o paradigma que visa
somente a saude do corpo, para uma salde do ®ijedgaa condicdo de individuo-social.

Sabemos que as normas hospitalares estabeleceas mastricdes as visitas para os
pacientes internados. Ndo desconsideramos a imp@té@la prevencdo de contagios e
infeccdes que poderiam agravar o estado de salslgalentes. Contudo, aduzimos
também que a satisfacdo gerada pela alegria acomear parentes e amigos fazem téao
bem ao paciente quanto as drogas utilizadas nateray@o da saude. Assim, consideramos
importante que os responsaveis pelas instituic@baas (e também das Casas de Apoio),
revejam as condi¢cbes estabelecidas para a visjtag@isiderando que esses momentos
participam diretamente no tratamento e bem estwasdeitos.

Quando passaram seis meses de tratamento, Kar@muifiee consulta médica e, ao
voltar para a Casa de Apoio disse-fit&u estava nervosa e gritei com o médico! Eu disse
gue queria ir pra minha casa, que tava com muitadsale, que eu tava bem... que eu
podia ir 14 pra casa e ficar pelo menos um dia, n&s ndo deixou’ Mediante a
emocionalidade explicita, podemos sinalizar maslpgdes subjetivas onde a adolescente
reagiu diante do poder médico afirmando sobre audese da importancia dos vinculos
familiares para seu bem-estar. Apesar de ndoderusha tentativa bem-sucedida, a jovem
manifestou uma intencionalidade de ser sujeitoudesatde. Karen buscou romper com o

papel restrito de paciente quando afirmou ao méslatwe a importancia do reencontro
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familiar, mesmo por um breve momento, com aqueleslioe trazem alegria e forcas para
continuar o tratamento. Porém, o profissional fesatento aos sentimentos e anseios da
adolescente, privando-lhe do papel de sujeitoajoshte um papel importante no processo
de tratamento da jovem.

Outra questao que pode ter participado dessa negaga&ondicao sécio-cultural da
jovem e de sua mae, que € sua responsavel e aadoangurante todo o tratamento. Todos
esses fatores podem ter influenciado na decisawitdmita do médico que, mesmo com
boas intencbes em resguardar a paciente de pasaieicorréncias, ndo considerou a
importancia da familia no processo de restaurag&adde da adolescente.

Seguindo esse raciocinio, Freitas (2005) afirma.)“faltam as instituicdes
hospitalares ouvidos capazes de assegurar elabataggue e como se é transformado por
intermédio da doencga” (p. 33). Assim, essas desistilicas reforcam ainda mais o papel
de doente-paciente, quando € preciso romper coanceseepcao naturalizada do sujeito
gue adoece, pois é justamente essa ruptura qubiptassa producdo de novos sentidos

subjetivos promotores de salde e bem estar dacujei

9.3.2. Angustia do presente e incerteza do futuro

Segundo a mae de Karen, a saude da filha era lasmigas ao hospital eram
somente durante as campanhas de vacinacdo. Commdnicio do tratamento contra o
cancer, a adolescente ficou muito debilitada eigoacser internada na Unidade de Terapia
Intensiva — UTI, por trés dias e seu corpo inchoitan No primeiro més de internacgao, ela
emagreceu 18 kg devido a quimioterapia. Ela disgg'itpda parava no estbmage que

vomitava repetidas vezes. Antes do tratamentoedava 45 kg, atualmente tem 29 kg.
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Quando encontrei Karen pela primeira vez na CasaAgeio, ela estava
visivelmente abatida, com uma sonda no nariz, mudgra e usava cadeira de rodas (pois
estava muito fraca e ndo conseguia equilibrar-ginisa, precisando muitas vezes ser
carregada). Percebi que ela néo interagia com asidejovens, preferindo ficar na
brinquedoteca com as criancas. Numa conversa iafocom uma das funcionarias da
Casa, disseram-me que Karen nos primeiros mesesargide seu quarto e nao conversava
com as demais pessoas. Nesse caso observamoseacprede elementos da rotina
hospitalar configurando-se em novos sentidos subgtagora na Casa de Apoio: no
ambiente hospitalar Karen era obrigada a submetapdratamento e estava isolada; além
da debilidade fisica, somada a aparéncia fisiaa,repetia comportamentos tidos no
hospital, ou seja, experiéncias vividas em outrosnentos participam implicitamente na
configuracdo de outros sentidos subjetivos.

Karen foi submetida a sessfes semanais de quiapddee radioterapia. Sontag
(2002) analisa que o tratamento atliabntra o cancer é uma guerra declarada. O corpo do
paciente esta sob o “ataque” de células cancesgena Unico tratamento € o “contra-
ataque”. Assim, sdo utilizadas metaforas militanes meio médico para designar os
tratamentos: a radioterapia usa as metaforas daragwerea e 0s pacientes sdo
“bombardeados” com raios toxicos. Ja a quimiotarapia guerra usando venenos. O
tratamento objetiva “matar” as células cancerasa®, matar o paciente, assim se espera.

Durante a adolescéncia o corpo sofre mudancas radisiologicas devido a
puberdade. Contudo, a partir da experiéncia dagépersse corpo é transformado pelos

tratamentos e novos sentidos subjetivos configisama vida da adolescente. A debilidade

19 Seguindo esse mesmo raciocinio, o Dr. Jamiro Whmddpsiquiatra) afirma que: “atualmente o
tratamento do cancer € um absurdo: arranca-se ar tgjeima-se e envenena-se a pessoa” (Informaefo o
| Simpésio de Psico-oncologia, Campinas, novembra@ne).
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organica sofrida por Karen possibilitou a produgéanmuitos sentidos subjetivos referentes
ao seu corpo. E importante pontuar que os sentdbgetivos ndo sdo determinados
linearmente a essa condi¢cgmis descaracterizaria a complexidade e dinandeiddo
processo salde-doenca, uma vez que consideranpoedagdes subjetivas pelo contexto
atual e também pela histéria do sujeito simultarezden

No caso de Karen um novo nucleo de sentidos fostdafdo porque seu corpo
estava num processo de enfraquecimento e elamt@frcas para comanda-lo. Como se
o corpo fosse um fantoche manipulado pela equipmdde, a adolescente se refere a esse
tema em alguns momentos do complemento de frasegrglisamos como indicadores de
impoténciaInfelizmente... estou internada”; “Eu prefiro...rmar do que ficar na cadeira
de rodas”; “Sofro... quando vejo uma injecao”; “ S®1 pudesse... curaria a minha doenca
e de todos a minha volta”; “Atualmente eu... estouito desanimada”. “Esse lugar... €
chato pra caramb®”. Associados a essa questdo, a jovem também se aefereomentos
em que vivia antes da doenca e a sua atual condiE@iogosto... de brincadeiras,
diversdes”; “O tempo mais feliz... quando eu estaa casa sem a doenca”; “Tenho
saudades... das coisas que eu fazia em casa”.

Até entdo, esse corpo atendia a vontade da joves,atualmente ele é alvo de
diferentes producdes subjetivas: agora o corpo é&inmbolo de salde ou de morte. No
complemento de frases ela expressa em varios mogessa preocupacdsioje... estou
sem forcas”; “A vida... € uma fase”; “As vezes.enso que vou morrer’Verificamos
assim que os sentidos subjetivos gerados nessagnsiincias rompem com uma

“adolescéncia normal” em que os jovens, na maidas vezes, ndo refletem sobre as

1 Refere-se ao hospital. O complemento de frasesnfilegue & jovem na Casa de Apoio, mas ela preferi
fazé-lo durante a internagdo enquanto era submétigémioterapia.
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guestdes de vida e morte, justamente por estarbmessos numa subjetividade social que
considera a adolescéncia como a “flor da idademerdo de planos a médio e longo
prazo, momento de curtir a vida.

Durante nossas conversas, percebi que Karen estaodvida por muitas incertezas
relacionadas a sua saude, seu futuro, a sua faenéd@s outros pacientes. Essas questdes
perpassam a complexa teia de producbes subjetwamsddlescente, que implicam em
diferentes estados emocionais e na forma como ri@néa esse momento da vida.
Contudo, essas mesmas questbes sao desconsidpedaanstituicdo hospitalar por se
tratarem de temas referentes a singularidade danpacKaren fazia muitas perguntas e
guestionava muito o que acontecia consigo e cono®phacientes. Acredito que devido ao
vinculo estabelecido e pela possibilidade de ezfmesroporcionada no cenario de
pesquisa essa jovem rompia com aquele papel denpaastabelecido nos bastidores do
hospital para um sujeito ativo na minha comparbe&ssa forma consideramos novamente
o carater terapéutico da pesquisa na vida des$ssadote.

Na primeira frase do complemento de frases a jo@edemonstrava davidas com
relacdo a sua atual condicdo de salHe: quero saber... de onde é, o porqué do meu
problema”. A obscuridade da etiologia também se apresentoucoagersas com essa
adolescente, como ela dis§A:minha irma disse que eu t6 doente porque euddBhna
santa[refere-se a Nossa Senhora Aparecigaflebaixo dessa santa tem uma imagem do
capeta. Por isso apareceu um cancer em mim. Vobé& gue devo ser crente que nem
minha irma?”. Nesse trecho observamos uma alusdo as causazdgademetendo as
antigas questdes das representacdes sociais der admstruidas durante séculos, que
relacionavam o cancer a maldicdo, castigos e eap@ogde pecados. Além disso, esta

presente também um conflito referente a proprimiosidade. Acredito que a prépria
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ciéncia reforca essa nocdo de maldicdo do canoer,gpdoenca é vivenciada como uma
forma de possessdo demoniaca — 0s tumoresa&Egnosou benignos- e muitos pacientes
portadores de céancer, aterrorizados por essa adaligorocuram curandeiros para serem
exorcizados (Sontag, 2002). Em outro encontro anovetoma essa discussdo com 0s
seguintes dizeresPor que é que eu tive um tumor maligno? Podia wer benigno. Eu
tenho medo do tumor voltar, porque € maligno, d4 Brado volta. O benigno ndo volta”.
Devido as incertezas do tratamento atual que Keséin submetida, podemos analisar que
as producdes subjetivas referentes a cura da doestge relacionadas também a
possibilidade de uma intervencéo sobrenatural (comdar de religido), para que dessa
forma seja possivel a cura.

Outra incerteza que a jovem trouxe para convergarngo foi sobre a vida e a
morte. Em determinado momento de nossas conveetasperguntou:“Se eu ficar
pensando eu vou morrer, eu vou morrer eu morro ra@gm) Mas e o poder da mente? Se
a gente pensar que vai ficar bom a gente néo fiea® pensar que vai morrer, dai a gente
pode morrer também?”E comum que médicos, familiares, psicélogos euntdrios
afirmem aos pacientes a importancia do pensamergibio e da esperanca para o bom
desenvolvimento do tratamento. Contudo, essa jomeima situacdo em que podia ter um
papel de sujeito, questiona e duvida sobre essdefpda mente”. Essa pergunta é um
indicador também de uma busca pelo papel de sujeiteaude: ao saber do “poder da
mente” ela poderia evitar tais pensamentos patarevimorte, seria uma possibilidade dela
cuidar de si mesma, uma vez que todo o tratame&to possibilita nenhum tipo de
intervencdo da propria adolescente sobre sua saude.

Ainda sobre essa tematica ela fez a seguinte perdpor que existe a morte?”

Essa pergunta teve um forte impacto para mimce&aimios o seguinte dialogo:
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Giselle — O nosso corpo ndo é eterno. Vocé sabia tpado dia a gente morre um
pouquinho?

Karen — Como assim?

Giselle — As nossas células envelhecem, nossoeiffgd@am desgastados com o tempo.
Desde quando a gente nasce a gente morre um poatoalmente. Como uma flor: vocé
planta a semente, ela cresce, fica bonita, da peefumas com o tempo ela murcha e
morre, porque ela ndo é eterna... faz parte da maia. N6s nascemos, crescemos, Nnos
desenvolvemos, e morremos.

Karen — Mas por que a pessoa vai morrer?

Giselle — Porque o corpo nao é eterno.

Nesse didlogo questdes profundas foram refletidpsestionadas pela adolescente e
também por mim. Acredito que existia implicitamentea outra pergunta do que aquela
feita inicialmente pela jovem, (por que existe atef®), que dizidpor que eu corro risco
de vida em plena adolescéncia?Compreendemos que essa duvida oriunda-se dos
elementos da subjetividade social que estabeleza guorte é natural quando ocorre com
pessoas idosas e que ao ocorrer na tenra idades&l@@do como uma grande tragédia,
pois vai contra a ordem natural da vida.

Até o inicio do tratamento, essa jovem tinha preiselo somente a morte de seu
avb materno, acontecimento que foi encarado coroonal”, justamente pela associacdo
entre morte e velhice compartilhada socialmentent@to, Karen analisou sua propria
condicao vital e a comparou com a morte do sewnagéseguintes termdas vezes penso
gue vou morrer aqui, dai eu falo pra mae que eu@ser que nem o vo. O vo tava muito

doente ele tava no hospital e pediu pra voltar paga, para morrer em casa. Dai ele foi
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pra casa e morreu. Ele ja ndo movia as pernas e sentia elas, dai ele foi pra casa e
morreu em casa”.

Nesse trecho Karen retoma implicitamente a quesk@ioautoridade meédica,
apresentando a vontade de ser respeitada (da nman®ra que o seu avd) referente a
prépria morte. A jovem visa alcancar o papel deitujguando ndo estabelece diferencas
etarias ou de género, mas considera-se no direitquérer morrer junto aos familiares.
Seguindo esse mesmo tema, a adolescente iniciodidlogo, retomando a questdo da
religiosidade e enfatizando a morte:

Karen — O que acontece depois da morte?

Giselle — O que o catolicismo fala sobre isso?

Karen — Que a alma vai pro céu.

Giselle — Entéo, ndo é a pessoa que vai morrer, omaxpo... (Karen interrompe).
Karen — Entdo por que que a gente é feito, sengoacgente vai morrer?

E interessante que nesse caso a adolescente @staliindo novos sentidos
subjetivos referentes a propria religiosidade, rendo com a naturalizacdo da religido
enguanto um porto seguro que ameniza o sofrimenmtpagdiente, tornando um tema de
conflitos e de duvidas referentes aos dogmas osligi A morte na vida de Karen néo €
algo distante, é “palpavel”. Na sua rotina de \@liaconvive com pacientes em estado mais
critico, inclusive alguns amigos do hospital maner Essas questées surgiram em alguns
complementos de fras&Aqui... morrem muitas criangas com remedios fdité&ostaria
de saber... por que a morte exist&ssim, a morte para essa adolescente é real esgode
uma alternativa para acabar com os sofrimentosofisicomo foi dito num de nossos
encontrosEu ndo gosto do hospital por causa de todo murslpessoas de la as vezes

sdo boas, as vezes ndo. Eu nunca gostei de hogpilaEu nunca gostei... eu falo pra mae
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gue d& vontade de ir pra casa e morrer la mesmajuaoficar sofrendo. As vezes quando
eles estdo pegando a veia eu falo isso: que ewquerrer, que eu ndo quero ficar ali”.

Contudo, os sentido subjetivos referentes a modie se limitaram somente a
possibilidade de término do sofrimento, mas aptesetambém uma outra conotacdo: a
possibilidade de evitar o sofrimento pela separaegdioitiva dos pais. Quando comentou a
possibilidade da morte dos pais, Karen chorougfonica vez que isso aconteceu durante
toda a pesquisa) e diss&h, mas eu ndo quero perder eles ndo (...) Eu queorrer
primeiro que eles para eu ndo sentir a falta deleld no complemento de frases ela diz:
“Meu maior medo..é de perder meus pais”

Justamente pela possibilidade de resgatar a sntada em cada estudo de caso
analisado, verificamos que naquele contexto, o teroee ndo apresentou somente um
sentido subjetivo relativo a tristeza, ao pesar,lso, mas a possibilidade de evitar

sofrimentos, sejam aqueles decorrentes da agmasde/do tratamento, ou relativos a perda

dos pais.

*kk

No caso de Karen, podemos vislumbrar como a ingibumeédica pode interferir
nas producdes subjetivas da paciente. Em véariosemos do tratamento a jovem de 13
anos e de origem humilde tentou assumir o papedujilgto da saude, mas por varios
motivos esse papel ndo foi concedido. Esse estymesentou também como as
transformacdes fisicas devido ao tratamento térarcepsdes emocionais e psicologicas
diferenciadas na vida do sujeito concreto. Sobreexgeeriéncias de Karen, refletimos

também sobre as profundas mudancas fisicas queolesednte portador de cancer
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vivencia. Contudo, diferentemente das mudancasafisiecorrentes da puberdade, a jovem
paciente sentiu em seu corpo alteracdes fisiolégecastéticas que remetem a debilidade
organica e a possibilidade da morte. Outro pon® adhamou nossa atencdo no estudo de
Karen foram as profundas reflexdes sobre a moute tigeram também profundo impacto
para a pesquisadora. Sem duvida esse tema tews wignificados, além de ter sido um
ndcleo de ricas producdes subjetivas: a0 mesmoatempgue era um mistério, a morte era
uma realidade palpavel que ocorria freqliientementbaspital e com outros amigos que
ela conhecera na Casa de Apoio; a morte seria wnssibgidade real para evitar os
sofrimentos advindos direta e indiretamente datnanto contra o cancer, além disso, a
morte era uma forma para evitar a saudade dos qass, eles morressem antes dela. E
nesse sentido que consideramos importante novdsigires cientificas sobre as vivéncias
de adolescentes portadores de cancer (e tambémti@ds adoencas cronicas) justamente
pela peculiaridade que essas experiéncias tem dza psiquica, emocional e social do

paciente.

*kk
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9.4. Construcdes a partir das informacgdes de Elis

“Minha mae é tudo pra mim, mas noés brigamos muitd (
Eu gosto muito dela, é l6gico... mas nunca chegsgim de
beijar e abracar... sabe quando vocé ndo gostaealgmbe
abracar? Nunca gostei...” Elis, 18 anos.

Elis é uma moca de 18 anos, teve linfémea regido do pescoco. E uma moca
muito introvertida, e as pessoas da Casa a coas#@lar “fechada demais”. Quando a
convidei para participar da minha pesquisa penseietp ndo aceitaria justamente pelo seu
comportamento esquivo. Contudo, ao explicar os vastdo meu trabalho ela aceitou,
porém com uma ressalva, que eu garantisse a ondssé&eu nome. Essa primeira reacao
da jovem fez-me suspeitar que muitas coisas ser@ifidenciadas, além de parecer um
comportamento de desconfianca da jovem em relag@ima

Essa adolescente mora atualmente com os pais gméde nove anos de idade. A
relacdo familiar € muito conflituosa. O pai € alet@, a adolescente briga freqlientemente
com a mae (os atritos entre ambas envolve agrd&séa, verbal e moral). Além dos
conflitos familiares, Elis se envolveu com drogasa¢k, maconha e cocaina), fugia de
casa, e por esses motivos foi obrigada a se subraepsicoterapia por exigéncia do
Conselho Tutelar. Antes do adoecimento a jovem waoreom o namorado sem o
consentimento dos pais, situacdo que se agravoa @pulagnostico da doenga, quando
precisou morar novamente com a familia e necesdaewcuidados maternos.

Quando entrei em contato com esses detalhes dadeidalis fiquei espantada
porquenuncaimaginei que num trabalho sobre os processos sudgetle adolescentes

portadores de céancer estariam envolvidos diferetdesas. Porém, esses diferentes

12 0s linfomas sdo doencas malignas que surgem diaséjue se localizam, principalmente, nos linfasod
(génglios) do sistema linfatico, que sao enconsamn varias partes do corpo: pescogo, virilhaaaxjpelve,
etc.
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elementos sO poderiam ser conhecidos mediantertupara a conversacao livre com a
adolescente e a participacdo ativa da mesma, conopdg nosso referencial
epistemoldgico.

A quantidade de encontros que tive com essa adoieséoi menor se comparado
com os demais jovens, pois ela ja estava no fimalseéu tratamento, entrando em
manutenca8. Além disso, ela mora numa cidade préxima de Caaspé todos os finais de
semana voltava para sua casa. Contudo, a quantiéaglecontros néo invalida a qualidade

das informacgdes obtidas ou as construcfes ted@asEsvolvidas sobre esse caso.

9.4.1. Um corpo em mutagéo

Sabemos que na adolescéncia muitas mudancas Bsmaem devido a puberdade,
e a literatura privilegia muitas dessas questdess psse desenvolvimento anatomo-
fisiologico representa a maturidade sexual e ailpiidade de reproducdo, ou seja, a
“salide”. Surge entdo uma questdo: e a peculiaridasiéransformacdes organicas na vida
do adolescente portador de cancer? Nessa zonantidoséum corpo em mutacao”,
apresentaremos um modelo tedrico sobre o impactbodaca e tratamento no corpo da
adolescente e suas multiplas repercussoes.

Na primeira conversa com Elis, percebi que elavastauito ofegante, como se
estivesse cansada. Ao perguntar sobre seu cardagespondeu$é por causa da radio,

toda vez que eu faco eu fico assim, cansada e dwuldhde para respirar”(a regiao

13 Manutencdo é um termo comum utilizado entre equipesatde e pacientes oncoldgicos. Refere-se ao
periodo em que estdo suspensos 0s tratamentosird® aqplou radioterapia, mas que o paciente realiza
exames periodicamente, para que a equipe médicsa poompanhar o reestabelecimento fisico e se
necessario, interferir 0 mais breve possivel cagm tima recidiva da doenca;
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irradiada era no pescoco e torax). A partir deseen@mto ela comecou a falar sobre a
doenca:‘no inicio comegou a crescer um carogo N0 Meu pEsce eu ia nos médicos e
todos eles diziam que era uma ingua. Mas ai comegotescer muito, tanto que meu
pescoco ficou deformado e eu sentia muitas dorgseito. Fui em outro médico sem ser
na minha cidade, e como a mae dele ja teve carte=me encaminhou com urgéncia para
o hospital de Campinas para que eu fizesse umagtafi@ e uma biépsia’No caso de
Elis o cancer deformou seu corpo até que a equgakcan pudesse verificar a gravidade de
seu estado de saude. De forma semelhante ao c&soate as vivéncias de Elis referentes
ao proéprio corpo remetem a debilidade organica: dogca que invade o funcionamento
normal do organismo e que possibilita reflexbeges@bpropria morte como ela se refere
num item do complemento de frasédeu maior medo... morrer”.

Ainda sobre 0 mesmo tema a jovem contindobhegando nesse hospital eu ndo
pensei que poderia ser um cancer, mas ao ver aqaeie de criancinha careca comecei a
pensar que eu estava muito doente. Quando saisuttaglo da tumografia 0 médico veio e
falou pra mim que eu tinha um linfoma, e que lirdagra um tipo de cancer. Na hora ndo

acreditei, e ele falou pra mim, ndo teve o cuiddddalar pra minha mae o diagnéstico

Verificamos nesse trecho que a falta de “tato” dalicD com a paciente teve um impacto
profundamente negativo, justamente no momento dgndstico em que a adolescente
(bem como sua rede social: amigos e familiaresesgmtava um baixo nivel de
diferenciacdo subjetiva, isto €, o impacto do dimgico € tido como uma sentenca de
morte. Esse momento foi muito tenso e tornou-deildgara a paciente poder vislumbrar
uma solucdo ou mesmo uma possibilidade para amesgzasofrimento diante daquela

realidade ora instalada.
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Esse primeiro impacto do diagnodstico promoveu umadytdo de sentidos
subjetivos referentes as Representacdes SociaBadoer (Gonzalez Rey, 2006b), que
conferem ao diagnéstico um “atestado de Obito” epaociente o papel de “doente”,
impossibilitando-o de realizar qualquer atividadeial, mesmo durante os momentos de
bem-estar durante o processo de tratamento. E rmmsiexto que enfatizamos a
importancia do processo de humanizacédo da equipécané da importancia do servico
psicolégico prestado ao paciente desde o iniceeddratamento.

Ainda sobre o momento do diagndstico, a adolesamriénuou:“‘imediatamente
liguei para 0 meu namorado e ele disse que na@eaau ficar preocupada porque ainda
nao era certeza, que s6 depois da biépsia que ieeiteza. Depois 0 médico voltou com o
resultado da biépsia e confirmou o diagndstico. fifuei muito triste, nem tanto pela
doenca, mas por causa do meu cabelo, que era lengem lisinho, batia na cintura.
Cuidei tanto tempo pra ele ficar daguele tamanha gepois cair... dai eu preferi cortar
bem baixinho pra ndo sentir ele cair. Foi horrivglando fui na cabeleireira. Fiquei
extremamente triste, mas ndo chorei porque estaveente de muitas pessoas”.

No trecho anterior podemos considerar que o categiboum simbolo que engloba
varias nuances da vaidade feminina, e uma vez gqudamento deixaria algumas sequelas
no corpo tais como queimaduras na regiao irradipdiidez, emagrecimento, fraqueza e
também a queda de cabelo. Analisamos que as em@tétdgas a essa situacdo também se
relacionam ao seu namorado, pois numa conversaigtzou “gosto de ficar bonita para
meu namorado, passar um perfume cheiroso, estargopas bonitas; ou seja, o0 corpo é
objeto de desejo e a aparéncia fisica € imporfzarte manter um bom relacionamento com
o rapaz. Nos complementos de frasBto gosto... de fazer esse tratamento porque passo

mal, mas tem que fazer”; “Preocupo-me... com mishéade”; “Sofro... por ter cancer”;
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“Infelizmente... estou com essa doenca’,jovem demonstra insatisfacdo diante do
adoecimento e tratamento, mas simultaneamente argestr'resignada” diante de tal
realidade uma vez que se trata de uma questdaldeoui mortePodemos entdo analisar
gue a queda do cabelo configura-se subjetivamergart& do sofrimento advindo do
tratamento e, também, pelo impacto dos efeitogaralia na relacdo com o seu namorado e

consigo mesma.

9.4.2. As relacdes sociais apés o diagnéstico

Em diversos momentos da pesquisa Elis se refers@@adar de forma negativda
em casa € muita briga desde que sou crianca. Eum&adou bem com minha mée, ainda
mais por causa da minha irma... As vezes a minha iesta errada, mas eu sempre sou a
culpada? Dai meu pai da mais razdo pra mim e miniée pra minha irma, ai gera
problemas... meu pai bebe sabe?! Dai ele para therbe vai na igreja com minha mae,
depois volta a beber e larga a igreja. S&o sempgrenasmas coisasNo complemento de
frases ela cita alguns itens referentes ao coriflitaliar: “Meu pai... bem legal, mas pena
gue bebe!”; “Minha mae... tudo pra mim, mas ndsgarmos muito”; “Minha casa... bem
agitada”; “Detesto... ver meu pai quando bebe”.

Antes de adoecer Elis namorava um rapaz e decidrarmna casa dele. Segundo a
jovem foi um momento de felicidade morar longe aaifia, e numa de nossas conversas
perguntei se ela ficou feliz quando saiu de casla eespondeuPra dizer a verdade sim
(risos), eu ndo vejo a hora de arranjar um servigem precisa morar com dlefere-se ao

namorado] mas quero sair de casa”.
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Quando Elis saiu de casa para morar como 0 namorado ndo teve o
consentimento dos pais. Contudo, ela precisouratodt casa dos pais no periodo que
estava realizando exames para diagnosticar a dogléga disso, na casa dos pais a jovem
contava com os cuidados maternais (como tomar bané® alimentar), uma vez que o
tratamento a deixava debilitada e com fraquezas#pée a volta a casa dos pais ter como
principal justificativa a saude de Elis, os con8litfamiliares ndo diminuiram, como a
jovem nos disse'Porque depois que eu sai de casa e tive que voitaus pais nunca
mais me tratou como era antes. Ficam jogando nahanitara... eu tinha um quarto na
casa, quando sai o quarto ficou pra minha irmauamgdo voltei minha mée fica jogando
indireta falando que ndo é mais o quarto da mintmadi, mas da Elis ja que “ela voltou”.
As vezes também quando pec¢o alguma coisa pra midbkeaela fala pra eu pedir pro meu
marido...”.

Numa de nossas conversas, Elis se referiu a s@adienmove anos de idadminha

irma vale por dez, € muito danada, € muito impdeiehudo 0 que eu ndo tive ela {esta
ndo € nada timida, ndo consegue ficar quieta, ®uriuito irritada com o comportamento
dela. Eu brigo bastante com ela, ela é muito dedielnée, mas gosto dela, e ela gosta de
mim”. Nesse trecho surge um indicador de ciimes, pogsgpvem a vida de sua irma era
melhor. Além disso, essa irma é extrovertida, catapeento que Elis gostaria de ter ja
gue, segundo ela, um de seus problemas é a timidez.

Uma das reclamacfes da mée sobre Elis é que baanfilo gosta de ser tocada,
beijada ou abracada. Sobre o comportamento esq@vélis a méae disséas vezes eu
acho que eu sou culpada pela Elis ser assim. Quatalera crian¢ca eu ndo tinha tempo
pra cuidar dela como mée, de sempre estar com elatrabalhava o dia todo e era o pai

gue cuidava dela... s6 que muitas vezes o pai néoge dela direito porque estava
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bébado. Tinha vezes que ele bebia e esquecia dmrbel no colégio, e quando eu
chegava tarde do trabalho e ainda ia buscar elacalggio e ela tava la sozinha esperando

alguém...” Quando conversei com a jovem perguntei: “na fmilia as pessoas se

abracam e se beijam?” e Elis respond&sd minha irma e minha mae faz muito tempo
gue meus pais ndo dormem juntolfesse trecho aparecem novos elementos que d@o outr
conotacao ao indicador que inicialmente considesaralativos a ciimes. Na verdade esse
indicador configura-se também por sentimentosivelata magoa e abandono, pois quando
a jovem precisou de cuidados maternos duranteiadia a mae nao esteve presente.

Em determinado momento da conversa perguntei sebEffava com sua mae e a
jovem respondeuBastante! Eu ndo consigo ficar quieta, com ela n&e for brigar, pra
xingar, eu ndo aceito e xingo também. Eu responeld pai também. Eu gosto muito dela,
é légico, mas nunca cheguei assim... de beijarragan. Desde pequena eu nunca gostei
de sentar no colo da minha méae, de ficar beijandloracando. Acho que eu tenho
vergonha, acho que eu nunca falei que eu amo nmmi® e meu pai, nunca falei, eu ndo
tenho coragem”.

A partir do adoecimento surge uma profunda ruptaraida de Elis, ela ndo vive na
mesma casa com o namorado e torna-se dependeaniedira e fisicamente de seus pais.
Além disso, um fator agrava a situagédo: uma jovamtgm dificuldade de relacionamento
com a mée e que evita inclusive o contato fisico aanesma, Elis necessita do auxilio de
sua mae para simples atividades do dia-a-diactam tomar banho, durante os momentos
de mal-estar (ap0s radio e quimioterapia), pararaadse vestir. A adolescente precisou
justamente da pessoa que tinha mais dificuldadesldeionamento dentro de casa. Essas
mudancas na vida da adolescente remetem-na a lagaaenfantil com os pais, gerando

insatisfacdo e também evocandmocdes referentes a sua infancia quando ndo tve o
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cuidados da mée. No complemento de frases a jogaefere a essa dependéntia@nho
saudades... de quando n&o precisava de ninguémendep tanto das pessoas’;
“Atualmente eu... sO estou fazendo tratamento”; “Ufa... acredito que todos meus
problemas iréo se acabar”.

A partir dessas informacdes podemos compreenden senconstituem os sentidos
subjetivos da jovem relativos a sua mae. Além dehistorico de abandono e magoa
durante a infancia, atualmente Elis é obrigada aubeneter aos cuidados maternais que
nao teve quando crian¢a e na situacédo atual necededées devido aos efeitos colaterais do
tratamento contra o cancer.

Nesse caso observamos que a doenca nao afeta devitles somente como uma
enfermidade fisica, mas também como um empecilhguaavida social (Herzlich, 2004),
pois ela ndo poderia mais morar com seu hamoraoiem saude para trabalhar e sair
com amigos e ainda depende dos cuidados materoiwenEe com a compreensao de fatos
da historia de vida da adolescente, das relacOgs/ean na familia e com o namorado que
foi possivel analisar um sistema configurado corgigente em que a doenca também
participa. Dessa forma, o sentido subjetivo da @aea essa paciente ndo se restringe
somente a necessidade da saude e do bem-estar fims refere-se também as suas
relacbes sociais na familia, com o namorado e cormossibilidade de tornar-se
independente.

O impacto da doenca gera varias mudancas, ndo sdaala adolescente, mas
também na sua rede social. No caso de Elis sudidamudou e comecou a ter um
movimento de aproximacdo com a paciente. Contudgoyean via nesse comportamento
familiar uma expressdo de piedade, como afirfiMinha familia também mudou. As

pessoas da minha familjeefere-se a familia extensedmecou a me visitar mais. Teve um
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dia que todos foram na minha casa. N&o gostei. Blega me visitaram quando eu estava
bem, por que sé agora? Por do6? Se for eu ndo qumse tipo de visita’.Como
privilegiamos a singularidade e complexidade humagdficamos que a proximidade da
familia com a adolescente ndo trouxe beneficioglimes. E importante frisarmos essa
guestdo, pois existe uma compreensao universaksigue o apoio familiar “sempre faz
bem” ao paciente. No caso de Elis, ao analisarngpsbdade da relacéo interpessoal desse
grupo, a aproximacdo da familia ndo teve uma cgéotgositiva, mas constituiu um
sentido subjetivo relativo a piedade.

O medo de ser alvo de piedade perpassa tambémagiaoetle Elis com seu
namorado. No inicio da investigacdo dos primeii®omas, Elis e seu namorado tiveram
alguns desentendimentos e terminaram o namoro @senos pais da mocga soubessem do
ocorrido). Porém, quando voltou a morar com seis @aom o diagnostico da doenca, o
ex-namorado voltou a frequentar a casa da adoleseeretomaram o namoro. Durante
nossas conversas Elis demonstrava muita insegu@marelacdo ao seu namorts
porque foi assim... ele largou de mim em outubroado passado. Dai foi passando o
tempo e eu indo no médico até descobrir que eu ¢awaa doenca. Dai logo depois ele
comecou a ir na minha casa de novo, mas minha neie sabe que a gente tinha
terminado. Ele ia na minha casa nos finais de sem@am gente continuou assim, a ser
colega, a gente saia junto, mas ndo era mais nadwr#@i quando comecei a fazer
guimioterapia ele continuou a me visitar e eu néntei pra minha mée porque ela é “cri-
cri” e ndo ia deixar ele me visitar. Ai depois dissle comecou a ir todo final de semana e
a gente voltou naturalmente, sé que as vezes passanha cabeca que ele tA comigo por

do”.
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A configuracdo subjetiva sobre a piedade est&icglada com alguns elementos: o
comportamento esquivo, sentimento de soliddo eptuna da doenca na identidade da
adolescente. Em varios momentos da pesquisa Eismesque tem um comportamento
anti-social como escreveu no complemento de fré®ésu maior problema... ser muito
fechada”; “Eu sou... muito timida”.A jovem reconhece que tem dificuldade para se
relacionar socialmente e, consequientemente, same sentimentos de soliddo e de
caréncia como expressou no complemento de fragestas vezes penso... que ninguém
gosta de mim”; “Hoje... as vezes me sinto s¢”; “Ene sinto... as vezes s6”; “Com
frequéncia sinto... caréncia”; “ Meus amigos... hara que mais precisei, nada!”; “Eu
sinto... falta dos meus amigos”; “Meu melhor amigado tenho’ Além disso, as diversas
limitacbes e rupturas causadas pelo processo deciatEnto tiveram impacto em sua
identidade, pois ela ndo tem mais forcas para astedpassear, ndo mora mais com o
namorado e vive sob os cuidados maternos. Desse faubjetivamente ela personifica o

papel de doente e qualquer pessoa que possa sevaprdela tera um sentido subjetivo de

piedade.

9.4.3. Significados da doenca e do futuro

Muitos pacientes se questionam sobre as cause@nder. Sontag (2002) ja refletia
sobre essa questéo, pois o cancer tem uma etiabg@ira e abre espaco para fantasias e
até mesmo para “pseudo-causas”, como castigo edamidivinas. Numa determinada
oportunidade a mae de Elis conversou comigo satse &=ma, e afirmava que a doenca
veio como castigo por tudo o que a filha haviaofeib passado, como o uso de drogas,

fugas de casa, desrespeito a autoridade patetna etc
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Elis também se questionou sobre as causas da aoeagio deixa claro no
complemento de uma fras&lgumas vezes fico pensando... por que eufliicialmente
suas hipoéteses referentes a etiologia relacionaeae fato dela ter fumado desde os doze
anos de idade. Contudo ela néo se satisfez conhggsase como nos dissas pessoas
dizem que eu tive cancer por que eu fumava. Euifdesele os 12 anos de idade e parei
guando tinha 16 por causa do meu namorado. Eledé tertinho, ndo fuma nem bebe.
Mas eu nao acredito que € por causa do cigarro perqu conhec¢o muito velho que fuma
muitos anos e que nunca teve nada. Os medicos taméeé sabem ao certo porque eu tive
essa doenca, mas eles afirmaram que nao é gerfétjoeu ndo sei, mas acho que eu tive a
doenca por acaso”.

Apés o adoecimento Elis comecou a frequientar unerrdaada religido baseada
em principios rigidos de moral e retiddo da condetano ela expressou em determinado
momento da conversdJma colega da rua me convidou, dai eu parei derusagas e cai

na real, comecei a pegar medo de tudo, de sairusa sem eu ter feito alguma caisa

Depois que eu parei com tudo, figuei com medo. §abedo vocé sai na rua e vocé vé

alguma pessoa vocé sente medo? Sei 14, € umas @sBanhas que eu sifitoApesar de

ndo estar explicito em palavras, analisamos queawsac da doenca configura-se
subjetivamente na vida dessa adolescente como stigadivino.

Talvez sejam também pelos principios religiosos Hliee também se esforca para
mudar sua relacdo com a familia quando faz refex€rmositivas a sua familidviinha
familia... é tudo pra mim”; “Amo... Deus em primeidugar, minha familia e meu
namorado”. Mediante as conversacdes e expressfes emocionaissujgiam nessas
circunstancias (como entonacdo de voz e expre$afass), analisamos que essa postura

positiva frente a familia seja uma nova producdmetiva que surge a partir dos preceitos
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religiosos que determinam o amor e respeito acs pdém disso, pode também estar
presente o0 sentimento de gratiddo aos pais, apesakistirem também sentimentos de
insatisfacdo e de dependéncia. Podemos destacauragucontradicdo nos discursos da
adolescente, uma vez que j4 apresentamos anaifegentes as profundas dificuldades
interpessoais que ela vivencia no ambiente famil@ontudo, compreendemos que a
subjetividade se apresenta como algo contradit@dis compreendemos que 0 sujeito
possa amar e também odiar, ser simultaneamenté enonaral, profundamente agressivo

e passivo (Mitjans Martinez, 2005). Dessa formenaimos ser impossivel estabelecer uma
ordem quando analisamos os sentidos subjetivos, poiserébe uma regularidade nos

sentimentos humanos, mas processos dinamicos quigwam e se re-configuram na

experiéncia singular do sujeito.

Na vida pessoal de Elis a doenca participa da gémmlde novos sentidos subjetivos
referentes a vida. Até entdo a jovem havia utibzdbgas e havia interrompido os estudos.
Na situacdo de adoecimento ela ressignifica a ré&aide e as atividades escolares como
uma possibilidade de retorno a vida normal. Aléssali a cura da doenca tem um sentido
subjetivo relacionado a independéncia, ndo sonsimeéependéncia do tratamento médico,
mas também referente a independéncia financeias ewldados maternos. A partir desse
caso rompemos a no¢do de que a doenca traga soswdriteentos ou tenha aspectos
negativos na vida do paciente. Dependendo da p&odsgbjetiva e da histéria de cada
sujeito, os sentidos referentes ao processo deciage@o e cura poderdo ter um sentido
subjetivo que possibilite o desenvolvimento do iswjenquanto pessoa, ou Sem,
experiéncia do adoecimento pode trazer beneficoa a pessoaNesse caso vimos que o0
processo de adoecimento, unido a historia da pacgeao atual contexto social em que ela

esta inserida (aspectos soOcio-econdmicos) promoaesiaboracdo de novos sentidos
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subjetivos referentes a projetos futurtiop futuro... quem sabe fazer uma faculdade”;
“Gostaria... de trabalhar”; “Um dia eu quero... measar”; “Tenho vontade... de conhecer
varios lugares”,que séo aspectos saudaveis na vida de qualqueseelute. Nao obstante,
ndo podemos afirmar que esses projetos tenhamreidicados Unica e exclusivamente
devido a experiéncia da doencga, pois assim caidara@rmadilha da linearidade dos fatos
e no velho paradigma de causa-efeito. Contudoxperienciar os limites da prépria saude
e de ter encarado a possibilidade da morte, a iéxpeé do adoecimento pogearticipar

de uma configuracdo mais complexa acerca dos psojiet vida.

*k%

Elis foi um estudo de caso muito rico justamergl$p conflitos que ocorriam nos
bastidores de sua vida pessoal desde sua infaesse caso foi possivel analisarmos a
influéncia simultdnea de processos atuais e darisste vida do sujeito: eles se
apresentam num fluir dindmico e complexo no sistgoeconsideramos como a produgéo
de sentidos subjetivos.

Em nossa experiéncia no atendimento a pacientasnb@énte hospitalar e também
na Casa de Apoio, verificamos que € um héabito exlé® o interesse pela saude de outros
pacientes. No caso de Elis esses fatores culminatamgrande desconforto justamente
por ela ter um comportamento introvertido desdefantia. E nesse sentido que vemos a
importancia de uma qualidade diferenciada na algerdapsicoterapéutica com pacientes
portadores de cancer: observamos que o sofrimenthlid nesse caso ndo se refere a
doenca ou ao tratamento em si, mas aos desdobmsmaestes, como por exemplo, a

relacdo com equipe médica e outros pacientes.id@ribs também que a dificuldade nas
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relacbes interpessoais ndo se restringe somentoréeqiéncias do tratamento e/ou
doenca, mas trata-se de uma dificuldade constduidgate a histéria de vida da paciente.
Outra questao interessante que observamos nodeakbs refere-se as producdes
subjetivas decorrentes do processo de adoecimgunéopodem ter um sentido benéfico
para a paciente. Apds o adoecimento e tratametisogd&senvolveu novos projetos para o
futuro referentes aos estudos, profissdo e famHiasnesse sentido que observamos o
profundo impacto que todo o sistema configuradm paloecimento pode motivar a

transformacdes de ordem pessoal e social na vigadente.

*k%
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10. Consideracdes Finais

1. A proposta de um estudo diferenciado

Nesse trabalho enveredei por varios caminhos dbsc@os: a experiéncia de
adolescentes portadores de cancer, a geracao dewommodelo de pesquisa e relagao
terapéutica, e adentrei uma casa que serve de pp@oos doentes, tentando conhecer a
sua realidade.

A principal proposta desse estudo foi compreendemppmcessos subjetivos de
adolescentes com cancer para além de qualquercéoradpriori, nem mesmo a doencga ou
idade, que culminaria na armadilha de enquadr&losa determinada categoria. Na
verdade, a producdo subjetiva € um processo iméawxel, implicado pela organizacédo
atual do sistema subjetivo do adolescente, da ist@ih e também por meio da acédo das
pessoas e situagdes envolvidas na experiéncia ddekescente. Vale ressaltar que todos
esses processos ocorriam simultaneamente e nae possibilidades de verificar o inicio
e/ou término de algum deles, justamente por comperenos essa producdo subjetiva
como um sistema complexo, recursivo, contraditéritnamico.

Apesar de ser uma doenca estigmatizada e a pagwlascéncia também um tema
vulgarizado, minha experiéncia de campo possihiltompreender a singularidade do
jovem que adoece. Compreendi as multiplas interéa8 sociais, culturais e individuais
no processo de tratamento desses jovens paciertietorico de vida, os vinculos afetivos,
a superagdao, o recolhimento, a fé, o apoio famdigm de atestar que ndo ha uma maneira

padronizada de resposta a doenca.
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Observamos alguns fatores em comum que perpassaraida desses jovens
pacientes. Verificamos a profunda interferénciardana do tratamento na vida dos
adolescentes: exames, quimioterapia, radioterapiargias. Outra questdo que esteve
evidente em nosso trabalho refere-se as transféesagrganicas e estéticas devido aos
efeitos colaterais da doencga e tratamento. Foiesgante essa questao justamente por se
tratar de adolescentes, uma vez que em nossa adeiedual a beleza fisica é muito
valorizada.

As relacdes familiares também sofreram mudancascipalmente com a pessoa
que esteve presente durante o tratamento, no caseaContudo, como apresentamos
anteriormente, essas mudancas foram peculiares cpala estudo de caso, como, por
exemplo, podemos citar o exemplo de Renato que timhm comportamento “cuidador” da
propria mae, numa tentativa de poupéa-la de maswisnentos; ja no caso Elis a situacao
com sua mée era conflituosa devido a questbesrntés ao passado de ambas, além da
adolescente compreender os cuidados maternaisteuraratamento como uma expressao
de piedade.

Esse estudo ndo esteve limitado somente a questiesas ou epistemoldgicas: sdo
escritos que fazem parte de uma ideologia, apr@s@nto adolescente portador de cancer
para além de questdes institucionalizadas, sejasa&ldoenca, faixa etéaria ou condicdo
social. Os sentidos subjetivos analisados ndo astdivnitados pelo espaco simbdlico do
cancer ou da adolescéncia, mas estavam integradadiferentes sentidos subjetivos que
foram gerados em outros momentos da vida dos jogelesforam tecidos e integrados em
configuracdes subjetivas no momento atual de teéone de manutencdo da saude.

Observamos também a sensivel participacdo de dwedsscursos hegemonicos que
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surgiram como sentidos subjetivos nas configuraddsspacientes atendidos, tais como o

lugar da beleza fisica e o cancer enquanto umg@oidivina.

2. Os sentidos subjetivos dos jovens

Verificamos que a ruptura realizada através dosdeensubjetivos nao foi radical,
mas que poderia ser verificada em pequenos espape@smo assim, significar muito para
a subjetividade como processos de ressignificaQasentido subjetivo constituia-se na
tensdo entre 0 eu e 0 mundo, entre as represestapdais que sao naturalizadas
socialmente e a possibilidade do jovem em re-etal@ssas representacdes sociais a partir
de sua historia de vida, seus valores etc, ouagjastir da sua singularidade.

Cada estudo de caso foi um mundo novo a ser desloaWo caso do jovem
Renato, observamos que ele conseguiu sair do pigpdbente, de um adolescente em
tratamento, para ocupar um espaco de valorizagée @ doenca ndo era sua unica
referéncia. E importante ressaltarmos esse aspgetcanalisamos na vida de Renato e
estender a outros adolescentes portadores de cancsgja, a partir dessa experiéncia que
consideramos saudavel compartilhar com outros pwestivando-os a auto-superagédo. A
partir do estudo de caso de Renato refletimos sabmmportancia de programas que
atendam as necessidades de escolarizacdo e mudissacdo do adolescente acometido
pelo cancer: apesar do adoecimento e processatdménto, esses pacientes ndo podem se
tornar reféns da doenca ou terem a vida “estagna&la% circunstancias. Acreditamos que
tais programas, além de possibilitar a concretzalg projetos futuros desses jovens, €
também uma forma de promocéo de saude.

Um dos elementos que consideramos mais signifisardecaso de Fabiana refere-

se ao sofrimento advindo do tratamento que a imcieveriam fazer bem a ela. Contudo,
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refletimos sobre a intervencdo meédica que muitass/elvida a subjetividade do paciente.
Outra questdo interessante no caso de Fabianae-seferas contradigbes sociais e
institucionais a que esteve submetida. Contradiedsas referentes ao proprio tratamento e
a reintegracdo social: ao mesmo tempo em que et@ada a aceitar a si mesma, era
obrigada a submeter-se as iniUmeras intervencaegicas para ter um “rosto normal”.

No caso de Karen a questdo que mais chamou miehgaat referiu-se a morte
enguanto uma realidade palpavel: ao mesmo tempdragia angustias, a morte também
foi encarada como uma possibilidade de sanar gwipsisofrimentos fisicos e, num outro
momento poderia evitar a dor da perda dos paignAl&so, outra questdo interessante
nesse caso refere-se a tentativa de ser escutEdag@uicdo hospitalar, ou seja, Karen
em muitos momentos buscou seu papel de sujeitaldiesapesar da sua idade e cultura.

J& no caso de Elis explicitamos a complexidade ujeits que adoece: conflitos
familiares, historia de drogadicdo, relacionamesoial e também o adoecimento. As
configuracdes de sentido apresentaram-se intedggadesses fatores apresentando assim a
complexidade e singularidade da adolescente. A plmdse caso foi possivel afirmar que a
doenca pode culminar em beneficios ao sujeito:reas®s isso quando analisamos que
apos o adoecimento, Elis produziu novas zonas dgdes referentes ao bem estar e
projetos futuros, relacionados a escolaridadereféspionalizacdo, bem como no cuidado a

saude.

3. As contribuicdes do referencial tedrico e epigi®gico
Considero que a Teoria da Subjetividade permitisedeolver uma discusséo de
diferentes nuances sobre as experiéncias de adotes@ortadores de cancer. Em primeiro

lugar, apresenta subsidios para uma nova compredas@dolescéncia, considerando o ser
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humano envolvido nas mudancas ambientais, culftsaais, emocionais etc., e que ndo
h& regras capazes para prever suas atitudes darlisoias possibilidades. Além disso, o
cancer ndo assumiu um lugar central na vida deepteio impacto que o cancer teve na
vida de cada paciente foi algo totalmente partrcula

O referencial epistemologico adotado foi extremamerimportante no
desenvolvimento das minhas idéias, justamentegaasibilidade de participar ativamente
no percurso da pesquisa, 0s momentos de interficeaconstrucdo de idéias e hipoteses, o
cenario de pesquisa e a compreensdo do instrumemjoanto motivador para a
participacdo dos jovens. Todos esses quesitos fduaalamentais para producédo de
informacao.

Foram a partir das conversacdes abertas, cheiamdegdo e experiéncia vital que
possibilitou a construcdo das configuracbes deicsentdos jovens estudados. Essas
configuracdes surgiram dos relatos dos sujeitosiarq produtores da experiéncia e ndo
como respostas pontuais como propunham outras stegpmetodoldgicas de pesquisas,
em que a pesquisa baseava-se na légica do pesmuiBadesse sentido que o pesquisar
proposto pela Epistemologia Qualitativa recupepassoa estudada em condicdo de sujeito
ativo na construcdo de sua experiéncia. Os camidasia expressao sdo escolhidos pela
pessoa estudada, transitando livremente por elaséat da complexa trama da sua
experiéncia subjetiva.

Uma contribuicdo dessa pesquisa a psicologia fifices a extrema relevancia dos
processos subjetivos do paciente frente a doenge ths questbes recorrentes entre a
maioria dos jovens referia-se ao acompanhamenta@olpgico que enfatizava

principalmente a doenca. Creio que o trabalho igIgm pautado somente na enfermidade



148

“reforca” a identidade do “ser-doente” e ndo cotabpara a producdo de novos sentidos
subjetivos que promovam a saude e bem-estar denpeci

Outra contribuicdo que surgiu no desenvolvimengsddrabalho foi nossa proposta
de pesquisa-terapiaem que o momento de pesquisa nao esteve sepiaadoapia, além
de somar a esses dois momentos a importancia doleiafetivo. O vinculo foi essencial
para motivar a dinamica conversacional, principatrumento para o estudo dos sentidos
subjetivos. Dessa forma, observamos que o papaljdido da saude sé foi assumido pelos
jovens quando eles tiveram este direito outorgatmmento este de papel ativo durante a

pesquisa.

4. As repercussoes dessa pesquisa na minha vida

Trabalhar com pacientes cronicos € dificil. No ant# hospitalar acredito que o
psicologo exerca uma atividade muito peculiar, pergle tera que mergulhar fundo na
vida dessas pessoas e, junto ao leito, estendeficapara uma interacdo entre seres
humanos. Esse “estender a mao” ndo €, necessateggnena tentativa de “ajudar” o
paciente, pois, é ingenuidade acreditar dgo@o paciente crénico precisa de apoio-
psicolégico. E muita pretensdo isso e talvez umdgavizacdo do servico
psicoterapéuticd. Posso dizer que minhas experiéncias falam de ramitiplicidade de
acontecimentos em que conheci aqueles que pedeta, gqueles que ndo precisam, e

agueles que nos ensinam.

14 psicoterapia é um espaco de interacdo humanagearder o sofrimento alheio ou pessoas que desgjam
conhecer melhor para seu auto-crescimento. Apesagalidade vivenciada, ndo podemos universaligar q
todo paciente “sofra” a ponto de necessitar de tatarhento psicologico. Além disso, outras relagbes
terapéuticas podem amenizar o impacto do adoedrerseus desdobramentos na vida do paciente, seja
numa relagdo fraterna com familiares, amigos, [gaqrastores, sacerdotes ou algo do género. Dessa fo
desreificamos o status da psicoterapia como a Ufticaa de fazer bem as pessoas, existem outras
possibilidades, a depender de cada sujeito.
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Quando entramos na vida de uma pessoa, no meesgasocifico pela pesquisa, um
mundo novo descortinava-se as minhas vistas. Canfosse um caleidoscopio que
dependendo do foco era um colorido (ou qualidadeyigumbrava diferentes nuances e
tons: de alegria, de experiéncias de vida, de cuipeja, revolta, esperanca, davidas,
superacdo etc. Depois desses encontros eu me domava pessda eram outros
pensamentos, concepcoes, reflexdes, sentimentakbmesy que tomavam conta de mim...
talvez seja isso que as pessoas chamam de amauemeziou experiéncia profissional.
Nesse mergulho, porém, deparei-me com sofrimentesddaceram a alma do paciente e
de qualquer profissional, até mesmo daqueles gjidgaem “neutros” (é interessante essa
histéria de neutralidade, porque muitos psicélofgzem também terapia para suportar
essas relagbes “neutras”).

Na graduacdo muitos professores afirmavam quelagieterapéutica o psicologo
ndo deve se abater com o sofrimento alheio. Com@oea@sso, mas ndo concordo.
Compreendo que minha profissdo se propde, a pioncgmn lidar com dificuldades e
sofrimentos alheios e eu preciso estar “bem” gdea tom o que surge como trabalho para
mim (da mesma forma que um cirurgido ndo podedeeio de sangue). Contudo, no
settingterapéutico ndo sou somente a profissional, maspegasoa com sentimentos. Ndo
acredito na hipétese de suspensdo de minhas coasiecpreceitos durante minha atuacéo
profissional. E para acessar o que ha de maisdntanvida das pessoas eu ndo posso ser
somente uma “técnica da psique” mas um ser humapazcde interagir afetuosamente

com a pessoa. E nessa interacéo é claro que surgeftimento na vida do psicéla§o

15 Como nos fala Gonzélez Rey (em Neubern, 2004)ofaem que acorda ndo é o mesmo que vai dormir”.
16 A esse respeito Angerami-Camon faz uma interesgafiexdo ao definir alguns “tipos” de relacaorent
psicélogo e doente na obra “Urgéncias Psicolégicadospital” (2002).
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Assumir o proprio sofrimento é também dificil, andhais quando a psicologia
determina que nds, os psicologos, estejamos jumtpaaiente sendo mais fortes e tudo
suportando. Essa concepcao traz a idéia de “semsed® como encontramos em outras
profissdes da saude. Sinceramente ndo quero serumasemi-deus, pois acredito que no
dia que eu ndo me compadecer com o sofrimentooatheitornarei fria, e sera o fim da
minha atuacdo enquanto psicologa. Essas questbes minha atuacdo enquanto pessoa-
psicologa-pesquisadora surgiram em alguns momeetsa dissertacao.

Acredito que o principal instrumento do psicélogejamn seus sentimentos,
intuicOes e a sua esséncia enquanto ser humandgg@le posteriormente ele utiliza o
referencial tedrico e técnicas subjacentes no gebeémento do trabalho psicoterapéutico.
E nesse sentido que convém refletir sobre a witglortancia da saide emocional do
psicélogo para lidar com o sofrimento alheio. E plicado esse quesito porque ao mesmo
tempo que me envolvo com o sofrimento ndo possgaaime nele a ponto de paralisar-me
e ndo poder auxiliar alguém que me solicita aj@ampreendo que esse sofrimento do
psicologo perante a dor do outro seja uma comogiaral de um ser humano frente a
outro ser humano. Assim, essa comocao seria para encarar a dor do outro com
serenidade. Talvez a regra s&jao se desesperar mag que o paciente”.

A partir das experiéncias com os jovens, criancasdes na Casa de Apoio (e
alguns raros momentos no hospital), observei quiela pode ser melhor vivida quando
nessa situagdo limite de saude-doenca. Em condard@neflexdo de Rubem Alves, posso
dizer que vivemos num cotidiano que nossos sentéosanestesiados por uma rotina de
vida que dificulta a valorizagdo do simples degpeab amanhecer ap0s uma noite bem
dormida (sem as frequentes visitas de enfermeinos igterrompem o0 sono); ndo

valorizamos a vitalidade do nosso corpo, instrumenie utilizamos para sermos-no-
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mundo (ao invés de nos depararmos a cada dia coebibdade continua de um corpo
enfraquecido); muitas pessoas “normais” se queipamndo terem um corpo perfeito,
enquanto aqueles pacientes preferiiam um funcientamnormal do organismo; nao
consideramos a satisfacdo de ter apetite, quandosrdaqueles pacientes ndo podem se
alimentar devido as feridas na mucosa bucal ohaseas, e muitas outras coisas...
Aprendi com esses heréis an6nimos a importancigivdie bem cada instante da

vida.
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28.

Um dia eu quero

29.

Minha casa

30.

Com frequéncia sinto

31.

Quando tenho davidas

32.

Eu me sinto

33.

Quando estou sozinho

34.

Meu maior medo

35.

Sofro

36.

O mais importante

37.

Algumas vezes

38.

Tenho vontade

39.

Gostaria de saber

40.

Detesto

41.

Esperam que eu

42.

Se eu pudesse

43.

Sempre que posso

44,

Meu melhor amigo

45,

Tenho saudades

46.

Farei 0 possivel para

47.

Atualmente eu

48.

Penso que os outros

49.

Um dia

50.

Aqui
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ANEXO I
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

a ser lido e assinado pelos responsaveis pelossaaoites,conforme exigido

pela resolucao n°. 196/96 do Conselho Nacion8alele

Nome da PesquisaOs sentidos subjetivos de adolescentes com cancer.
Pesquisadora:Psicologa Giselle de Fatima Silva

Orientador: Dr. Fernando Luis Gonzalez Rey

Senhor(a)

Estou realizando uma pesquisa para conclusdo do der Mestrado em Psicologia

na PUC Campinas e gostaria de convidar o adolescent para

participar da minha pesquisa, que sera desenvahad@asa de Apoio.

O objetivodesse trabalho é conversarmos sobre as experi@ueade esta vivendo
e analisar como outros adolescentes na mesma&iteacaram a fase de diagndstico e do
tratamento de cancer. Nessas reunides utilizareigeemador (com a autorizacao do
adolescente), para néo perder nenhuma informagéo.

Pelo tipo de pesquisa, informo que ndo havera ghnomstos que causem
desconforto ou riscos ao paciente. Serd um momerdapéutico para seu filho conversar,
pois sabemos que durante essa fase, muitos jovamndagn muitas coisas para si mesmo
para ndo preocupar seus amigos e familiares. Jiaameas esse tipo de pesquisa com
adultos e todos gostaram dessa experiéncia poiacsditidos com carinho e respeito pela
pesquisadora. O orientador desse estudo € o Draf@o Luis Gonzalez Rey, psicélogo e
professor titular da Pés Graduacéo de PsicologRlda Campinas.

Informo que a participacdo do adolescente serértetde voluntaria e que ele ndo
sera obrigado a fornecer informacdes que ndo queddendo desistir de participar dessa
pesquisa a qualquer momento, sem nenhum prejufxis Assa pesquisa publicarei minha
dissertacdo de mestrado, sendo que todas as imfdesiague possam identificar o
adolescente serdo omitidas.

Este trabalho pretende auxiliar em primeiro lugar 8lho. Além disso, com essa

pesquisa esperamos fornecer subsidios a todasssapajue lidam com esses pacientes.
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Para que eu possa realizar esse trabalho, ppeeso senhor autorize a participagao
de seu filho nessa pesquisa.
Caso hajam duavidas, estou a disposicdo do sentow f@befones: (19) 2121-7977;

(19) 9782-2010; email:_giselle_psicologia@yahoo.4wm Se houverem reclamacgdes o

senhor devera entrar em contato com o Comité dm Etn Pesquisa pelo telefone: (19)
3787-5016.

DESDE JA AGRADECO A COLABORACAO

Atenciosamente,

GISELLE DE FATIMA SILVA

Pesquisadora Responsavel.

Apés ter tomado conhecimento dos objetivos e piowttos desta pesquisa:

Eu, nome completo do responsavel, idade, RG, ecolegrau de parentesco do paciernte,

autorizo o adolescente nome do completo do adalescRG, endereco, nimero de registro|[no
hospitala participar do estudo realizado por GISELLE DETRAA SILVA. Estou ciente que

participacdo do adolescente serd totalmente valangdque poderd ser interrompida a qualqper
momento, sem nenhum prejuizo ao paciente. Eu recebicOpia deste termo e a possibilidadg|de
poder |é-lo.

Assinatura do pai ou responséavel Assinatura da Pesquisadora Responsavel

Giselle de Fatima Silva

Campinas, de em 2007.
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ANEXO 11l

CARTA CONVITE PARA OS ADOLESCENTES

Ao jovem

Gostaria de convida-lo para participar de um ttat@ue estou desenvolvendo na
PUC Campinas para o curso de Mestrado em Psicologessa oportunidade
conversaremos sobre sua vida, suas expectativaisas temas de seu interesse. Vocé nao
sera obrigado a falar o que ndo queira, e em gerlffise desse trabalho vocé podera
desistir de participar sem acarretar nenhum prodleana vocé. Em algumas circunstancias
provavelmente usarei o gravador para ndo perdérunes informacao.

Sua participagdo serd muito importante, pois airpdesse trabalho, estarei
divulgando quais sdo as melhores formas para tidiar adolescentes que estdo passando
pela mesma situacdo que vocé. Essas divulgact@s fetas em revistas cientificas de
psicologia e seu nome sera mudado para presesva identidade.

Caso vocé tenha alguma duvida sobre esse traliealbta entrar em contato comigo
pelos  telefones: (29) 2121-7977; celular (29) 92620; e-mail:
giselle_psicologia@yahoo.com.t8e houverem reclamacgfes vocé pode entrar emt@onta
com o Comité de Etica em Pesquisa pelo telefor®y:3187-5016.

DESDE JA AGRADECO SUA IMPORTANTE COLABORACAO

Atenciosamente,
Giselle de Fatima Silva

Apds conversar com a pesquisadora Giselle de F&iiva, e ter lido esse documento, fu
aceito participa
voluntariamente desse trabalho para conversarnios stinhas experiéncias de vida. Esfpu
ciente que posso desistir a participar a qualqguememto dessa pesquisa e que nao terei
nenhum prejuizo caso isso ocorra. Eu recebi umia d@sse termo para poder I1é-lo em odtra

oportunidade e meus pais ou responsaveis estde<iga minha participacdo nessa pesqllisa
de Mestrado da PUC Campinas.
Assinatura do jovem Assinatura da Pesquisadora Responsavil

Giselle de Fatima Silva

Campinas, de em 2007.
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Anexo IV
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Ao jovem

Estou realizando uma pesquisa para conclusao do der Mestrado em Psicologia
na PUC Campinas e gostaria de convidar vocé pat@ipar da minha pesquisa, que sera
desenvolvida em reunides individuais na Casa dedApo

Essa pesquisa foi analisada e aprovada pelo Cdmifdica em Pesquisa com Seres
Humanos da PUC — Campinas, e o orientador dess#goesto Dr. Fernando Luis Gonzélez
Rey, psicologo e professor titular da P6s Graduded®sicologia da PUC — Campinas.

Nessa pesquisa conversaremos em particular coda ssta vida hoje, seus planos,
seus sentimentos e de outros temas de seu inteEgasautro momento faremos reunioes
em grupo com outros adolescentes que estdo hosgedadCasa de Apoio. Vocé néo sera
obrigado a falar o que ndo queira, e em qualqeer dasse trabalho vocé podera desistir de
participar sem gque aconteca problemas para voc@o&econcordar, usarei um gravador
para nédo perder nenhuma informacdo do que conwarsae depois da pesquisa destruirei
todas as fitas.

Pelo tipo de pesquisa, informo que ndo havera gdhnomstos que causem
desconforto ou riscos. Sera um momento terapéptca vocé conversar, pois sabemos
gue durante essa fase sdo muitas dificuldadessfdranacdes a serem enfrentadas, e nesse
espaco, vocé podera contar com 0 apoio psicol@gquesquisadora.

Sua participagdo serd muito importante, pois airpdaesse trabalho, estarei
divulgando quais sdo as melhores formas para tidiar adolescentes que estdo passando
pela mesma situacdo que vocé. Essas divulgact@s fetas em revistas cientificas de
psicologia e seu nome sera mudado para presesva identidade.

Caso vocé tenha alguma davida sobre meu trabatit® pode entrar em contato
comigo pelos telefones: (19) 2121-7977; celular ) (19782-2010; e-mail:
giselle_psicologia@yahoo.com.br. Se houverem reatéies vocé pode entrar em contato
com o Comité de Etica em Pesquisa da PUC pelmtedef19) 3787-5910.

DESDE JA AGRADECO SUA IMPORTANTE COLABORACAO!

ApOGs conversar com a psicologa Giselle de FatinheaSe ter lido esse documento, gu

\ aceito participa
voluntariamente desse trabalho para conversarmuo® sninhas experiéncias de vida. $ei
gue posso desistir de participar a qualquer momeegsa pesquisa e que nao terei nenfjum
prejuizo caso isso ocorra. Eu recebi uma coépiaedemsno para poder |é-lo em outfa
oportunidade, e meus pais estao cientes e autammzpor escrito a minha participacédo negsa
pesquisa de Mestrado da PUC — Campinas.
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Assinatura do jovem Assinatura da Pesquisadora Responsav|
RG: Psicologa Giselle de Fatima Silva
Nasc.:

Campinas, de em 2007.




