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Séo muitas as definicdes e/ou explicacdes da-
das a palavra doenca. Ela jé foi considerada perten-
cente ao dominio dos deuses, de Deus, da natureza,
do homem, da populacéo, da ciéncia, do Estado, da
medicina e, mais recentemente, da equipe multidis-
ciplinar em satide e da midia. Hoje parece perten-
cer a todos esses dominios, a partir de um processo
cumulativo e ndo-excludente. A doenca assim consi-
derada torna-se uma abstracdo, comporta-se como
um substantivo, um objeto ainda sem relacdo com
os outros objetos. Pode também ser considerada su-
jeito, sujeitando-se a esses dominios. As vezes ganha
adjetivos: doenca aguda, doenca cronica, doenca
organica, doenca psicossomatica... Dependendo do
tempo e/ou, mais precisamente, dos meios existen-
tes para manté-la ou extingui-la, ela pode adquirir a
caracteristica de cronicidade; dependendo do foco
em que é visualizada, pode ser conjunta, epidémica.
Ao ajustarmos nossa lente podemos encontra-la no
individuo como um todo; com maior ajuste chega-
remos ao 6rgéo; com lentes potentes, a célula; e,
atualmente, com os avancos da genética, consegui-
mos alcangé-la nos genes. Ou seja, para nds, deten-
tores do conhecimento cientifico, ela tanto pode es-
tar em vérios locais, como pode ser uma qualidade,
um objeto ou um suijeito, ou ter ela prépria uma
qualidade. Alguns de nds permitimos até que, para
os leigos, ela possa pertencer a outros dominios que
nao o das ciéncias.

Os adolescentes a representam por outro ter-
mo: problema. N&o ignoram a sua presenca, po-
rém, simplesmente, ao falarem de si, definem-na
como “meu problema”. Para eles, quando se trata
de uma moléstia* de longa duracéo, cronica, esta
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O adolescente cardiopata e sua relacao com
a doenca cronica: ‘Eu tenho um problema’

passa a ser chamada de problema e, na presenca
de uma intercorréncia, acarretando agudizacdo,
isto €, quando os sintomas causam-lhes sofrimento
e limitacdo, identificam este momento por estar
doente. Por outro lado, o sofrimento, a dor e a limi-
tacdo impostos por quadros agudos em individuos
previamente saudaveis também séo considerados
“estar doente”.

Entrevistamos adolescentes cardiopatas aten-
didos no ambulatério de Cardiologia do Nicleo de
Estudos da Satde do Adolescente (NESA) a fim de
compreendermos o que significa para eles estar
doente e que repercussdes este fato acarreta para
sua vida.

A expressdo “sou doente” sé foi ouvida por
nds no relato de Leila, da seguinte forma: “Sou
doente, mas ninguém acha”. Em todos os outros
momentos ela se referia ao seu problema: “Eu td
com um problema no ovério, eu tinha um cisto
embrionério. Este cisto é causado porque, quando
eu nasci, sobrou uma glandula dentro de mim, en-
tdo, ao invés dela ir para o lugar natural, ela desceu
para o ovario”. Leila, apesar de ter recentemente
completado 12 anos, apoderou-se do vocabulério
médico de forma surpreendente. Tal fato pode ser
explicado por sua mae ter necessidade de acompa-
nhamento constante. Seqgundo ela, “Sou filha Gni-
ca porque minha mae tem tir6ide, sabe o que é?
Ela tem uma glédndula que falta. Teve pré-eclampsia
e eu nasci de oito meses”. Sua moléstia tem uma
localizacdo, o ovario, ndo se manifestando nela
como um todo. Ela explica por qué: uma glandula
a mais, justamente o contrério de sua mée, que
tem uma glandula a menos. Ela continua afirman-
do que sua mae ndo apresenta nenhuma moléstia,
uma vez que “ela s6 toma um remédio, mas néo
pode parar sendo vai desregular, fica com depres-
530...". Sua méde tem um problema de tiredide e, se
nao tomar o remédio, ai, sim, ficara doente.
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Muitas vezes os sintomas aparecem/incomo-
dam/doem/fazem sofrer e os adolescentes desco-
nhecem a sua origem. N&o os identificando inter-
namente, passam a colocar a moléstia em um lugar
fora de seu corpo. Ana refere: “... [o problema]
apareceu 14 em Curitiba”. Ela faz pouca aluséo ao
sofrimento fisico causado, ndo descreve os sinais e
sintomas que a acometeram e se refere sempre a
um lugar conhecido: Curitiba.

Edson localiza o inicio de sua moléstia dentro
do Utero de sua mée, muito embora néo seja esta a
verdade. Ele apresenta febre reumatica acompanha-
da de insuficiéncias mitral grave e aértica moderada
desde os cinco anos. Foi submetido a troca de valvu-
la mitral hé poucos meses. Fala com clareza do seu
coracao comprometido: “Eu descobri com 5 anos,
ou seja, eu ja nasci doente, fora do tempo, com sete
meses, e minha primeira crise foi com cinco anos (...)
Eu quase ndo aproveitei a infancia por causa do pro-
blema do corac@o; eu corria, andava de bicicleta, mas
quando parava o coragdo ficava pulando”. O tempo
do inicio de sua moléstia mostra-se longinquo, na in-
fancia, ou até se confunde com o periodo de sua vida
intra-uterina. O local dela é o préprio coracao.

No relato de sua historia, Edson ndo deixa de
mencionar os momentos em que estd doente, mo-
mentos estes intercalados com aqueles em que apre-
senta apenas a sua moléstia. Ao falar do pai, lembra
que ele gosta de fumar em casa: “a nao ser quando
eu estou doente. Ai, ele ndo fuma”. Novamente a
idéia de que a moléstia que o acompanha desde os 5
anos ora € um problema (sempre latente), ora é estar
doente, ou seja, provocando dor e limitacéo.

Leonardo fala: “Desde quando eu nasci que
tenho este problema. Eu tinha 6 anos quando fiquei
com falta de ar (...) acho que desmaiei. O coracdo
disparava”. Para ele, a infancia e a vida intra-uterina
parecem confundir-se, tornando-se ambas o perio-
do de sua vida no qual a moléstia teve sua origem.
Refere-se ao coracdo como a moradia, o locus es-
pacial dela. Neste caso também se trata de febre
reumatica complicada com insuficiéncia da valvula
mitral. Aos 12 anos foi submetido a plastia desta val-

RONICA: ‘EU TENHO UM PROBLEMA’

ambas se queixam de dores na coluna. Leonardo
minimiza as sentidas por sua mae: “... ela tem um
probleminha de coluna. Isso todo mundo tem. E
velhice!”. Anderson conta: “A minha mae, as vezes,
quando lava a roupa, ela se queixa de dores na co-
luna. Mas isso € normal...”. Segundo estes relatos,
os “quase-problemas” se devem a idade, e por isso
aparecem na velhice e, no entendimento deles,
nao se configuram como uma moléstia.

O sofrimento sentido no corpo teve sua ori-
gem na infancia, até mesmo dentro do (tero,
constituindo-se em um problema que atrapalhava
as brincadeiras da infancia. Em alguns momentos
o problema transforma-se em estar doente. Eles
identificam esta mudanca de acordo com o grau de
padecimento que Ihes € imposto. Leandro nos con-
tou sua histéria em um desses momentos de des-
compensacdo. Ele apresenta uma cardiopatia leve,
e, assim como os outros adolescentes, ao falar de
suas moléstias evidencia desconforto e certa tristeza,
como se 0 “problema” representasse um “fracasso”.
Esperam-se deles forca e corpos saudaveis, entretan-
to esses mesmos corpos sao doentes. Leandro tenta
quase se desculpar: “Tem gente pior do que eu, em
cima de uma cama. Eu posso andar. T6 podendo
falar, conversar, posso me expressar. Tem pessoas
que ndo falam mais...”. Concebendo a moléstia
como um problema, sua maior preocupacéo é té-la
transmitido a seu filho de 10 meses: “Ele tem satde.
Mas eu quero levar ele num cardiologista, que meu
problema de repente pode ter passado para ele”.

A moléstia apresenta-se de vérias formas na nar-
rativa de Alessandra: “Porque eu tenho um proble-
ma do coracdo e desde pequena venho ao hospital.
E de nascenca e com 6 anos eu fiz o cateterismo para
desentupir; eu ndo entendo bem este problema”. Ela
apresentava estenose de artéria pulmonar, dilatada
aos 6 anos, precisando de acompanhamento, uma

*Usaremos o termo moléstia quando nos referirmos a problemas relacionados a satide narrados pelos adolescentes. De acordo com Castiel, moléstia se refere a idéia
de sofrimento, e acrescenta: “Em outros termos, as dimensdes simbdlicas do adoecimento (enquanto moléstia) referidas ao individuo consistiriam em elaboragdes
metaféricas que serviriam de mediagdo entre doencas (definidas pelo modelo médico-epidemioldgico) e representagdes sociais de adoecimento” (1996a, p. 19).
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vez que a parte direita de seu coragéo é compro-
metida. Relata o que a doutora lhe disse: “...que eu
sou normal e que posso levar uma vida sem proble-
mas”. Ao falar de sua familia, destaca que sua avo
é diabética, mas pondera: “Diabetes nao é doenca,
mas € uma coisa que tem que cuidar. D4 trabalho,
porque nao é tudo que pode comer”. Esta adoles-
cente ndo entende bem a moléstia que a acometeu
e que acredita ter sido resolvida/solucionada com a
dilatagéo de sua valvula; afinal o que é uma estenose
de artéria pulmonar? Para ela foi um problema, ndo
€ mais. Repete a fala da doutora para legitimar esta
afirmacéo, que, na realidade, sabe nao ser verdadei-
ra. Evidencia também a idéia de problema, idéia esta
reforcada pelo relato do diabetes de sua avé.

Esta mesma adolescente traz a luz, em sua his-
téria, uma outra forma de abordar o sofrimento: “Eu
sentia muita depressdo, uma coisa muito estranha.
Eu chorava, chorava muito. Sentia sozinha. Minha ca-
beca era uma embaralhacdo. Uma coisa muito estra-
nha. Fiquei assim um ano. S eu sabia aquela agonia,
aquela tristeza, uma opressao grande. Af eu fui l4 na
igreja. Agora gragas a Deus eu ndo sinto mais nada”.
Os sintomas assinalados por ela sdao encontrados em
qualquer livro de psiquiatria, que rapidamente reve-
laria um diagnéstico de angUstia ou sofrimento e de-
presséo e proporia tratamento. Um quadro nosoldgi-
co surgiria. No entanto Alessandra ndo catalogou os
seus sintomas como componentes de uma moléstia,
nem mesmo um problema. Néo procurou o servico
de salde, foi a igreja. La obteve melhora para aquela
agonia, para aquele estar doente.

Em alguns momentos, os adolescentes que
ouvimos tratam a moléstia como sendo substantivo,
outras vezes citam o estar doente como adjetivo de
problema, dando-lhe conotacao de agravamento ou
piora. Tais quais os profissionais de sadde, também
a encontram nos mais variados locais e tempos, que
as vezes parecem confundir-se com o espaco, tor-
nando-se referéncia do tempo e vice-versa.

Os adolescentes encontram a moléstia em seu
ovério, na sua pele, na pele dos outros, no seu co-
racdo, em Curitiba, em Santa Cruz, nos genes, na
vida intra-uterina, na infancia, com 5 anos, com 12
anos, na velhice... Como ja apontamos, a moléstia
algumas vezes é situada externamente ao corpo,
mormente quando relacionada ao seu inicio.
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Vale frisar que os adolescentes, de um modo
geral, concebem que suas moléstias tiveram inicio
na infancia, ao passo que as de seus familiares, na
velhice. Podem até dizer que adoeceram aos 12 ou
15 anos, mas jamais na adolescéncia.

Nao hé como, a partir da nossa condicdo de
médicos, negar que os avancos terapéuticos ofe-
recidos pela tecnologia médica sdo fundamentais.
Entretanto, para os adolescentes, eles podem signifi-
car uma violéncia. Jlia foi ameagada por sua médica:
“A doutora disse que talvez eu tenha que botar uma
vélvula de porco no coragéo. Eu prefiro morrer!”. Ao
beneficio que a ciéncia Ihe oferece ela responde com
pavor, pois essa mesma ciéncia retira sua identidade
humana e confere-lhe a de um porco. A sinonimia
entre vélvula de porco e porco é muito mais terrivel
do que morte, ou melhor, na concepgéo de Jilia, de
certa maneira, a implantacdo da vélvula simboliza a
morte, uma vez que € um ser humano que fenece
para fazer nascer um animal.

Ana teve sua valvula mitral destruida pela fe-
bre reumatica, substituida por uma prétese meca-
nica: “Ela faz barulho (...) pareco um robd. (...) E
se ela parar?”.

Na cultura popular, a articulacdo entre coracdo
e identidade funciona como uma metéfora cristaliza-
da cuja forca explicativa escapa a qualquer tentativa
de racionalizacdo. Ora, para Ana, agora, sua identida-
de esta abalada, pois seu coragdo néo é mais o dela:
€ uma valvula mecanica construida pela ciéncia. Ao
medo da perda de identidade acresce-se a experién-
cia de ouvir o barulho de seus préprios batimentos
cardiacos. Nés s6 tomamos conhecimento de nossos
batimentos no cotidiano quando, por exemplo, so-
mos acometidos de uma taquicardia. De modo geral
eles nos integram e por isso nés os ignoramos. Ana
ja ndo € mais como qualquer um de nds. Dentro dela
a valvula funciona como o tiquetaque audivel de um
relégio, e ela passa a viver em funcao do tempo que
ele marca. Qualquer interrupcdo nesse tiquetaque,
eternamente presente, significa a parada da maqui-
na e, conseqiientemente, a morte.

A ciéncia construiu um hibrido. O coracdo,
para Ana, perdeu sua naturalidade, passando a ser
artificial, mecanico. O discurso que faz de si prépria
aponta para a percepcao de sentir-se um misto de
ciéncia e natureza. Ela seria um exemplo acabado da
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proliferacdo dos hibridos - tramas de ciéncia, politica,
economia, direito, religido, técnica — de que nos fala
Latour (1994). Na construcdo desta nova Ana, o dis-
curso médico também a hibrida porque abandona
a adolescente para falar da cardiopata portadora de
uma vélvula mecanica, precisando de novos hibridos
para manter-se viva (anticoagulantes para o resto da
vida, por exemplo). Na sua narrativa fica claro o em-
bate que sofreu sua identidade. Se seu coracdo ndo
€ mais 0 mesmo, serd ela a mesma pessoa? A divida
estabeleceu-se e por isso ela diz: “Pareco um robd”.

As concepgdes de salde e doenca dos adoles-
centes entrevistados mostram-se, portanto, varia-
das e complexas:

1. como problema, como algo a mais em suas vidas,
dificil de ser verbalizado devido ao sofrimento que
acarreta, sendo sua expressdéo maxima o medo da
morte: ai € a doenca cronica, aquela que perdura;

2. como estar doente, enquanto agravamento do
problema: ai, ela é episddica, significando a agudi-
zacdo do problema ou uma moléstia momentéanea
passivel de ser curada;

3. como sindnimo de fracasso;

4. enquanto situadas num espaco que tanto pode ser
o do corpo, interno, como o geografico, externo (o
local/cidade onde se manifestou pela primeira vez);

5. enquanto localizadas num tempo, podendo este
se referir a duracdo da moléstia (cronica = proble-
ma + estar doente, ou ndo-cronica = estar doente)
ou articular-se ao seu inicio temporal (vida intra-
uterina, infancia, velhice);

6. a saide enquanto auséncia do estar doente,
uma vez que, segundo os adolescentes, salide e
problema podem coexistir;
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ter poucas chances para o sucesso esperado para
por eles. E uma marca de inferioridade que tentam
amenizar traduzindo doenca, conceito por demais
pesado, por problema, tentando assim minimizar
e/ou disfarcar o sentimento de fracasso diante do
fato de ser doente. Por outro lado, ao utilizarem o
vocabulo problema, subentendem que exista uma
solucdo, tirando o sentido de limitacdo e finitude
que a palavra doenca muitas vezes acarreta, mistu-
rando-a, assim, com os outros problemas presentes
em suas vidas.

CONCLUSAO

Neste momento, percebemos nas falas dos
adolescentes uma profunda desconfianca em re-
lacdo a sociedade dos adultos, da qual se sentem
excluidos. Ela lhes é hostil. Eles sentem grande
necessidade de se fortalecerem para enfrentar a
vida.

Ao buscarem o servico de salide, procuram
um atendimento para os seus problemas, isto
é, suas doencas, suas moléstias, suas duvidas...
Retornamos entdo ao nosso dilema inicial: estamos
diante de um individuo social e historicamente
construido, entretanto Gnico, com desejos, medos,
sonhos. Ao entrarem nos servicos de assisténcia
médica querem que sua salde seja restaurada. E
nds temos a lhes oferecer um modelo de salde
integral que s6 os enxerga em sua condicdo de
cidaddos do futuro, saudaveis para serem produti-
vos. Este modelo biologiza os aspectos psiquicos e
sociais, padronizando ndo s6 a atencdo a salde dos
adolescentes, como eles proprios.
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