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Resumo:

Introducdo: Adolescentes com necessidades especiais de saude (CRIANES) necessitam
de cuidados de saude para sua sobrevivéncia que vao além dos cuidados requeridos por
outros adolescentes. Objetivo: Apresentar a construgao do discurso emancipatdrio de
adolescentes com necessidades especiais de saude a respeito das possibilidades de viver
a adolescéncia com demandas de cuidados. Método: Pesquisa de abordagem
qualitativa, descritiva e exploratdria. A producdo de dados foi mediada pela leitura de
prontuarios, entrevista semiestruturada e construgao de genogramas e ecomapas de 35
adolescentes atendidos no ambulatério de especialidades. As enunciacdes foram
gravadas em midia digital, transcritas e submetidas a andlise de discurso francesa de
Pécheux. Resultados: Os discursos representam um conjunto de atitudes capazes de
romper com um padrao imposto pela familia e pelos profissionais de saude, em que os
adolescentes sdo vistos somente pelas demandas de cuidados de saude. Conclusées: Os
adolescentes almejam ser vistos por suas possibilidades, como sujeitos no mundo e ndo
apenas pelas demandas de cuidados para sua sobrevivéncia.

Palavras-chave: Discurso; Adolescente; Poder; Saude da Pessoa com Deficiéncia;
Pesquisa Qualitativa.

Abstract:

Introduction: Adolescents with special health needs (CRIANES) need health care for their
survival that goes beyond the care required by other adolescents. Objective: To present
the construction of the emancipatory discourse of adolescents with special health needs
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regarding the possibilities of experiencing adolescence with care demands. Method:
Study of a qualitative approach developed through the reading of medical records,
interview guided by a semi-structured script and construction of genograms and
ecomaps of 35 adolescents. The speeches were recorded, transcribed and submitted to
Pécheux's speech analysis. Results: The speeches represent a set of attitudes capable of
breaking with a pattern imposed by the family and health professionals, in which
adolescents are seen by the demands of health care. Conclusions: Adolescents want to
be seen for their possibilities, as subjects in the world and not just for the demands of
care for their survival.
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1.Introducao

Os adolescentes com necessidades especiais de saude (CRIANES) demandam de
cuidados de saude para sua sobrevivéncia que vao além dos cuidados requeridos por
outros adolescentes, passam por repetidas hospitalizacdes e percorrem uma longa
trajetéria em busca de atencdo/cuidados para suas necessidades especiais de saude.

Considerando a trajetdria de vida das CRIANES para a manutencao de seus cuidados de
saude e sobrevivéncia, acredita-se que o adolescente que vive com algum tipo de
necessidade especial de saude deve assumir o papel de sujeito de sua histdria, imerso
em suas matrizes histérico-sécio-culturais. Assim, ao aplicar o referencial tedrico de
Paulo Freire é possivel olhar para o cotidiano de cuidado, com as lentes da pratica
dialégica, como um dos inimeros caminhos para negociar saberes e praticas (Freire,
2014).

A partir do olhar freiriano sobre o opressor e o oprimido, pode-se pensar na realidade
das CRIANES na adolescéncia, ndo com o intuito de estigmatiza-las, mas com a intencao
de que sejam vistas como individuos que devem ter suas raizes, seus aspectos
individuais e sociais respeitados. Torna-se possivel compreender que o adolescente
deve sair da condicdo de oprimido, e isso é possivel ao enfrentar a realidade e se
reconhecer como sujeito no mundo. Para Freire (2014), o oprimido deve reconhecer a
situacdo de oprimido, e buscar a mudanca e a transformacao social. O oprimido vive
numa situacdo de impoténcia diante do opressor, pois ao tentar ser mais, o oprimido
ndo deve assumir a posicao de opressor.

Na perspectiva da pedagogia libertadora de Freire, o homem oprimido desvela o mundo
opressor e se compromete a transforma-lo, na busca pela igualdade social. O processo
de libertacdo ndo estd atrelado a ativismo, mas a reflexdo para a transformacao.



Diferente da educagao bancaria, em que a educagdo estd voltada a transmissao de
conteudo sem contesta-lo. Nesse sentido, a educa¢do bancéaria € um instrumento de
opressdo, e para romper com este ciclo é necessario romper o sistema que gera a
desigualdade social entre as pessoas (Freire, 2014; Freire, 2011).

A partir das lentes de Freire entende-se que, ninguém ignora tudo, ninguém sabe tudo,
todos sabem alguma coisa, todos ignoram alguma coisa, por isso é possivel aprender
sempre (Freire, 2014). Essas reflexdes também podem ser aplicadas na saude do
adolescente, sobretudo aos que vivem com algum tipo de necessidade especial de
salde. Muitas vezes, devido ao seu estado de saude cronificado e a extensa rede
institucional para suprir suas demandas de cuidados, as CRIANES podem viver na
condicao de oprimidos. Nesse sentido, é fundamental que os profissionais de saude,
entre eles os de enfermagem, estejam preparados para acolher esses adolescentes,
quebrando a cultura do siléncio, oportunizando-lhes uma participagdo ativa em seu
processo de cuidado.

Ao pensar na saude da CRIANES na adolescéncia é fundamental reconhecer que se
fazem emergentes servicos de saude para atender as demandas de cuidado dessa
populacdo, além da possibilidade de oportunizar que os adolescentes falem sobre sua
condicdo de saude e cotidiano de cuidados.

Frente ao exposto, questiona-se: Como é o cotidiano de cuidados dos adolescentes que
vivem com necessidades especiais de saude?

Este estudo objetiva apresentar a construcdo do discurso emancipatério de
adolescentes com necessidades especiais de salde a respeito das possibilidades de viver
a adolescéncia com demandas de cuidados.

2. Metodologia

Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa, tipo exploratdria e descritiva
realizada no espago temporal entre os anos de 2016 e 2017.

O cenario da pesquisa foi o ambulatério de especialidades que atende a populagao de
CRIANES em um hospital de ensino no sul do Brasil, referéncia em atendimentos pelo
Sistema Unico de Saude (SUS).

Para selecionar os participantes utilizou-se a leitura preliminar de prontudrios de
adolescentes atendidos no ambulatério, sempre no turno anterior a consulta, a fim de
identificar se os adolescentes em atendimento correspondiam a populacdo de CRIANES.

Participaram da pesquisa 35 CRIANES entre 12 e 18 anos de idade, que conhecessem
sua necessidade especial de saude, com condi¢des cognitivas e para verbalizar. A
producdo de dados ocorreu em sala anexa ao ambulatdrio de especialidades, no turno
da consulta de saude dos adolescentes.

A producdo de dados qualitativos foi desenvolvida por meio de entrevista
semiestruturada, constituida por um roteiro composto por questGes referentes ao
cotidiano de cuidado de adolescentes. As entrevistas foram gravadas em midia digital,
com duracdao média entre 20 e 25 minutos.



De acordo com Moreira & Caleffe (2008), a producdo de dados qualitativos através de
entrevista semiestruturada possibilita exercer um certo controle na conversacao,
todavia mantém a liberdade de expressdao dos entrevistados e a possibilidade de
aprofundar temdticas que sao pertinentes. Para a realizacdo de uma entrevista
semiestruturada, deve ser utilizado um “protocolo” ou “guia de entrevista” que remete
ao conjunto de perguntas que orientam o pesquisador.

Ao final de cada entrevista utilizou-se a constru¢do de genograma e ecomapa guiado
pelo adolescente entrevistado, com o intuito de demonstrar o cotidiano de cuidado
dessas CRIANES e os pontos fortes, moderados e fracos que compde este processo. O
genograma representa a composi¢cdao familiar interna, evidenciando os nucleos de
cuidado, dos quais participam diferentes pessoas. No genograma sdo utilizados simbolos
que demonstram os membros da familia, suas caracteristicas e os diferentes tipos de
relacdo. O ecomapa representa a visdao geral com os recursos acessados ou até mesmo
pelas privacdes. Nesta construcdo, é possivel elucidar também as redes de relagdes, que
podem ser representadas pelos amigos, vizinhos e redes sociais. As linhas mais fortes
expressam a intesidade do vinculo existente e as linhas cortadas elucidam relagdes
estressantes (Wright & Leahey, 2008).

As enunciacdoes passaram pela dupla transcricdo no Programa Microsoft Word,
realizadas pela pesquisadora e auxiliar de pesquisa, e foram submetidas a andlise de
discurso (AD) na corrente francesa de Pécheux. A AD possibilita o movimento discursivo,
desperta a memodria latente dos participantes e as formas de producdo de sentido
(Orlandi, 2015). Para demonstrar o movimento no discurso dos adolescentes
participantes, a pesquisadora criou uma legenda com recursos ortograficos do Word,
para demonstrar aos leitores os movimentos das enuncia¢des: /: pausa curta; //: pausa
longa; ///: pausa muito longa; ...: pensamento incompleto; #: interrupgdo; [...]: recorte
da enunciacdo e (texto): comentdrios da pesquisadora.

Em seguida, realizou-se a leitura do texto com enfoque na posicao discursiva do sujeito,
legitimada pela unido da dimensao social, histérica e ideoldgica. Para esta etapa utilizou-
se os dispositivos analiticos: o silenciamento, o ocultamento, a formacdo imaginaria, a
polissemia, o interdiscurso, a parafrase e a metafora. Outro recurso utilizado foi a
analise cromatica, a fim de identificar os efeitos de sentido dos discursos transcritos. Por
fim, as enunciagdes foram alocadas em um quadro onde foram inseridos comentarios
analiticos que subsidiaram temas geradores e comentarios analiticos.

A pesquisa seguiu a resolucdo 466/2012 que trata dos aspectos éticos sobre a pesquisa
com seres humanos no Brasil, e teve inicio apds receber a aprovacao pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Santa Maria, com nimero de CAAE
57774916.7.0000.5346, e parecer numero 1.673.887. Aos responsaveis pelos
adolescentes foi entregue o termo de consentimento livre e esclarecido e, para os
adolescentes o termo de assentimento, ambos em duas vias.

3.Resultados

A andlise de discurso das 35 entrevistas revelou o discurso emancipatério de
adolescentes que vivem com necessidades especiais de saude. Os adolesecntes
utilizaram expressées: “A adolescéncia é normal”, “Consigo fazer tudo” e “Eu me cuido”



simbolizando o processo de emancipacdo para o cuidado, em que as CRIANES nado se
encontram na posi¢cdo de submissdo devido a sua condicdo de salde, mas que buscam
o reconhecimento de serem adolescentes no mundo, por meio das suas possibilidades.

As CRIANES participantes atribuiram significados diversos sobre o vivido da adolescéncia
com demandas de cuidados de salde por meio das enunciagdes: “E assim desde
pequeno, eu fui aprendendo a me cuidar”, “E normal, quando eu vejo que n3o posso
comer alguma coisa eu levo meu lanche separado”, “J4 me acostumei com o chapeldo e
com os cuidados com a minha pele, para meus amigos é normal”, “Eu tenho amigos da
igreja, adoro ir aigreja, sair com eles”. As enunciacdes revelam que para os adolescentes
é importante aceitar as demandas de cuidado com naturalidade.

Observa-se também, que muitos adolescentes desenvolvem cuidados de salde desde a
infancia, sendo este incorporado ao processo natural de vida.

Por meio das falas das CRIANES, observa-se que elas assumem o protagonismo de seu
cuidado, como pode ser visto nos discursos a seguir: “Eu sempre tive o apoio da mae e
do pai, mas hoje eu me cuido sozinho”, “Eu prefiro que ninguém saiba, ndo sou
diferente”, “Tudo normal, eu me conheco, se ndo me sentir bem eu sei o que fazer”,
“Desde pequena eu ja sabia o que eu tinha, pra mim é natural”. Os discursos revelam
que o cuidado no cotidiano comeca na infancia, e que a familia participa do cuidado. Ao
chegar na adolescéncia, os adolescentes sinalizam para a emancipac¢do e rejeitam a
opressdo que a necessidade especial de saude lhes impdem.

Para cada entrevista foi utilizada a construcdo de genogramas e ecomapas, que
elucidaram a conformacao das redes de apoio e cuidado desses adolescentes. Por meio
dos genogramas e ecomapas, as CRIANES apresentaram uma ampla rede institucional,
composta pelos servicos de saude, ambulatdrio de especialidades, hospital, atencdo
primdria em alguns casos, além do apoio recebido pela escola e igreja. Para os
adolescentes, os cuidados de saude estdo mais centrados no género feminino através
da mae, avos, tias e madrinhas.

Os adolescentes participantes deste estudo apresentam inquietacdes a respeito do viver
a adolescéncia com autonomia, sobre o poder de escolhas, sobre os cuidados muitas
vezes internalizado em discursos de familiares e nas orientagdes restritivas: “Sempre me
avisam que tem que se cuidar”, “Ah, ndo pode fazer isso, ndo pode fazer aquilo”, “A mae
sempre fala, td sempre em cima”, “Nem sempre é como eu quero, tem coisas que nao
da pra fazer”. Essas enunciag¢des indicam o desejo pela autonomia, e que apesar do zelo
dos familiares, os adolescentes almejam serem reconhecidos com naturalidade e nao
apenas pelas demandas de cuidados.

Os achados deste estudo indicaram a preméncia da inclusdo e fortalecimento desta
tematica no processo formativo em Enfermagem e Saude, assim como suscita outras
propostas de pesquisa e extensdo que trabalhem com a CRIANES na fase da
adolescéncia. A fonte de apoio para a emancipacdao dos adolescentes deste estudo
revelou significados maiores ao cotidiano de cuidado desses adolescentes, onde a
complexidade de cuidados requeridos ndo é maior que o desejo de vivenciarem a
adolescéncia com naturalidade assumindo o protagonismo do seu cuidado.



4.Discussao

As CRIANES participantes deste estudo, desenvolvem uma reflexao critica sobre si
mesmo, na busca pelo ser mais. Para Freire (2008), a reflexado critica sobre a existéncia,
possibilita ao homem ser mais. Nesta perspectiva, ninguém educa ninguém, o homem
deve ser sujeito de sua prépria educagao, ndo pode ser o objeto dela (Freire, 2014). De
acordo com Faial, Costa, Silva, Pereira & Faial (2019) os adolescentes sdo
guestionadores, indagam e apresentam inquietacao ao viver o adolescer. Esses aspectos
fazem parte do processo de autoafirmacao e de descobrimento sobre si mesmo, e suas
possibilidades.

Destaca-se ainda, que para a populacdo adolescente os grupos, as amizades, a escola e
a socializacdo sao fundamentais nesta fase da vida. Para Faial, Costa, Silva, Pereira &
Faial (2019), os adolescentes apresentam a necessidade de verbalizar sobre seus
sentimentos, seu vivido, a satisfacdo e a insatisfacdo desta fase da vida. Na adolescéncia
¢ comum a busca por respostas, inclusive pelo desconforto e o conflito que os
adolescentes vivenciam durante o seu processo de desenvolvimento.

Os achados deste estudo remetem sobre o reconhecimento de ser adolescente, sem
estigmas, independente das demandas de cuidados apresentadas. Segundo Fernandes,
Speranza, Mazak, Gasparini & Cid (2021), os adolescentes que vivem com necessidades
especiais ttm uma ampla rede institucional, sdo necessdrias diferentes estratégias de
cuidado que busquem apoiar as particularidades de cada adolescente, possibilitando
espacos de cuidado por meio do respeito, empatia e solidariedade. Contextualizando os
achados com este estudo, observa-se que é fundamental possibilitar ao adolescente
conhecer, refletir, questionar sobre seus cuidados e condi¢des de saude.

O processo de cuidado de adolescentes perpassa pelas possibilidades e habilidades em
diferentes niveis emancipatorios, em que a enfermagem contribui para a troca de
saberes sobre esses cuidados, para as praticas de educagdao em saude e possibilidades
para a reflexdo. Assim, é possivel que as CRIANES transitem de uma consciéncia ingénua
para critica sobre seus cuidados de saude no cotidiano (Silveira & Neves, 2019).

Os resultados apontam o protagonismo dos adolescentes em seu processo de cuidado
e a busca pela emancipacdao, mesmo diante das orienta¢des e cuidados familiares. A
emancipacgao revela um processo de libertagdo nos diferentes campos que compdem o
cotidiano do homem oprimido: politico, cultural, humano e social. A libertacdo nasce
para que o homem deixe de ser oprimido (Freire, 2014). O caminho da emancipacao por
meio do resgate de sua verdadeira humanizacdo é tarefa histérica do ser humano e esta
situada num contexto social e objetivo concreto, envolvendo pessoas e comunidades
(Ambrosini, 2012).

Em relacdo a naturalidade que os adolescentes apresentam suas demandas de cuidados,
esse processo vem amparado pelos cuidados recebidos desde a infancia. Tratar com
naturalidade as necessidades especiais de saude e manter um atendimento singular,
gue priorize a melhoria de sua qualidade de vida é um direito. Em que a salude desses
adolescentes deve ser uma prioridade nas politicas publicas de saude, com profissionais
qualificados, amparado pelos pressupostos da humaniza¢do e com foco no cuidado
integral (Silva, Gdées, Vasconcelos, Jamelli, Eickmann, Melo & Lima, 2020).



Os genogramas e ecomapas revelam uma ampla rede institucional e o cuidado centrado
principalmente, nas mulheres da familia, em que as maes desempenham essa funcdo
(Neves, Silveira, Arrué, Pieszak, Zamberlan & Santos, 2015). As maes de CRIANES, muitas
mulheres abdicam de sua vida pessoal em detrimento do cuidado de seus filhos. Ha
reflexdes sobre diferencas de género, resiliéncia, amor, bem-estar integral, convivéncia,
respeito, familia, escola, sociedade e rede de apoio, do ponto de vista do cuidador. As
maes de CRIANES possuem uma poténcia afetiva, social e cultural na luta pela
sobrevivéncia de seus filhos e pelos espacos de inclusdo social (Cavalcante, Lau, Barbosa,
Berlim, Menezes, Braga, Amorim & Amorim, 2016).

Este estudo revelou uma ampla rede institucional em prol do cuidado especializado dos
adolescentes. Esses achados sdo convergentes com estudo publicado por Neves,
Silveira, Arrué, Pieszak, Zamberlan & Santos (2015), em que as CRIANES e seus familiares
deparam-se com dificuldades de acesso aos servigos de salde, as necessidades de saude
complexas, hospitaliza¢cdes frequentes e a necessidade de diferentes profissionais e
especialidades de saude para suprir as demandas de cuidados. Considerando as
necessidades de cuidado das CRIANES, mesmo em situac¢des adversas, é essencial que a
enfermagem esteja preparada e capacitada para atendé-las (Inacio & Peixoto, 2018).

Assim, acredita-se que as CRIANES na fase da adolescéncia devem ser reconhecidas por
suas possibilidades, como sujeitos no mundo e ndo apenas pelas demandas de cuidados
requeridos para sua sobrevivéncia.

5. Conclusoes

O discurso dos adolescentes participantes deste estudo representa um conjunto de
atitudes capazes de romper com estigmas, restricdes familiares e tabus sociais. As
CRIANES deste estudo almejam viver a adolescéncia com naturalidade e autonomia. Por
meio do discurso emancipatdrio rejeitam a opressdo que a necessidade especial de
saude lhes impde, e desejam ser vistas para além de suas demandas de cuidados.

Para esta pesquisa, a utilizacdo da entrevista semiestruturada e a construcdo de
genogramas e ecomapas, bem como a utilizacdo da AD demonstraram-se favoraveis
para olhar com sensibilidade e profundidade para os movimentos emancipatérios dos
adolescentes.

Quanto as limitacdes deste estudo, destaca-se que o mesmo foi realizado em um
ambulatdrio de especialidades, ndo sendo possivel generalizagdes ou comparagdes com
outros servicos de saude que atendem a saude do adolescente. Por fim, sugere-se a
realizacdo de pesquisas qualitativas que possibilitem aos adolescentes espacos de
didlogo e escuta.
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