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RESUMO

Esta pesquisa, desenvolvida em um hospital federal do Rio de Janeiro,
buscou analisar a representacao social da doenca cronica e do seu tratamento, na
Otica dos adolescentes e de seus cuidadores. A amostra foi composta por 31
adolescentes (11 a 21 anos) com ldpus eritematoso sistémico juvenil e 19
cuidadores (32 a 66 anos), acompanhados na pediatria e clinica médica por um
periodo de seis meses. Os dados coletados, a partir do Teste de Associacao Livre
de Palavras utilizando os estimulos-indutores “doenca cronica” e “tratamento da
doenca crénica”, foram submetidos a Analise de Correspondéncia Multipla através
do software R. Os dados receberam um tratamento visando encontrar o nucleo
central das representacdes sociais. Como resultados, encontrou-se que o grupo dos
adolescentes associou o0 estimulo doenca crbnica as palavras cuidado, dificuldade,
aprendizado, alegria, sem cura, ruim, doenca; e o grupo dos cuidadores, as palavras
cuidado, dor, impoténcia, tristeza, tratamento. O estimulo tratamento da doenca
cronica foi associado, pelos adolescentes, as palavras disciplina, responsabilidade,
melhora, profissional, consulta; e o grupo dos cuidadores, as palavras forca,
remédio, obediéncia, horario, esperanca, melhora, profissional, sofrimento, carinho.
Sendo a experiéncia do adoecer subjetiva e dinadmica, conhecer as representacdes
pode contribuir na orientagdo de condutas e do tipo de intervencéo psicoterapéutica
necessaria. Como produto desta pesquisa foi construido um guia de orientacao
voltado para os profissionais que atendem adolescentes com lapus.

Palavras-chaves: LUpus eritematoso sistémico. Doencga cronica. Rela¢cdes mae-filho.

Empatia. Acolhimento. Processo saude-doenca. Associacao livre.
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ABSTRACT

This research, developed in a federal hospital in the city of Rio de Janeiro, has
aimed to analyze the social representation of chronic disease and its treatment, in
the perspective of adolescents and their caregivers. The sample consisted of 31
adolescents (11-21 years old) with systemic lupus erythematosus and 19 caregivers
(32-66 years old), followed in pediatrics and medical clinic services, for a period of six
months. The data was collected from the free association of words’ test, using
“chronic disease and “treatment of chronic disease” impulses, and later submitted to
the Multiple Correspondence Analysis using the R software. The data have been
treated aiming to spot the central core of social representation. As a result, the group
of adolescents associated the impulse chronic disease with the words caring,
difficulty, learning, happiness, no cure, bad, illness; and in the caregivers group, to
the words caring, pain, impotence, sadness, treatment. The impulse treatment of
chronic disease was associated, in the group of adolescents, to the words discipline,
responsibility, improvement, professional, medical appointment; and in the caregivers
group, to the words force, medication, obedience, schedule, hope, improvement,
professional, suffering, affection. Considering the experience of getting ill as
subjective and dynamic, knowing the representations can contribute to the orientation
of conduct and to the proper type of psychotherapeutic intervention. As a product of
this research, it was developed an orientation guide directed to the professionals that
assist adolescents with lupus.

Keywords: Systemic lupus erythematosus. Chronic disease. Mother-child relations.
Empathy. User embracement. Health-disease process. Free association.
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1 INTRODUCAO

O interesse pelo tema surgiu da observacdo sobre o impacto e o sofrimento
gerados pela doenca cronica no paciente, seus familiares e profissionais de salude a
partir do trabalho em um hospital federal da rede publica h4 mais de trinta anos. Na
pesquisa de mestrado intitulada “A relagdo entre o médico e a diade mae-filho com
doenca ocular grave” (RESENDE, 2010), os resultados mostraram que a condicéo
crdnica de saude, quando surge na fase da infancia, afeta de modo especial a todos
ao redor. Talvez pelo fato da crianga ser um sujeito ainda em desenvolvimento, com
uma vida pela frente, e isto mobiliza diversos sentimentos nos cuidadores (tanto pais
como profissionais de saude).

A crianga com doenga crbnica tem sua vida interrompida diante das
constantes idas ao hospital (consultas, exames, intervencdes) e internagéo, algumas
vezes necessaria. O hospital passa a fazer parte da sua rotina diaria e a ser seu
espaco social (MITRE, 2006).

Existem doencas que deixam graves sequelas, com perda de funcédo e
incapacitando o paciente; outras, levam a exaustéo dos recursos da familia; e outras
ainda, chegam a ceifar a vida do paciente (MINAYO, 2007/1996). Algumas
comprometem a capacidade fisica e funcional, trazem impacto social e financeiro, e
afetam a qualidade de vida do paciente e da familia (MACHADO; RUPERTO, 2005).

E preciso levar em conta que a doenca cronica trata-se de uma situacéo com
a qual o sujeito tem que conviver pelo resto de sua vida (CANESQUI, 2007),
gerando um impacto na realidade da vida cotidiana (LIRA et al, 2004) e, assim
sendo, a abordagem sociocultural do adoecimento pode contribuir para uma
compreensao mais ampliada do processo saude-doenca. Se pensarmos em um
Cuidado que promova reflexdo e mudancas de orientacdo da pratica, mostra-se
extremamente relevante a apreensdo e compreensdo dos significados da
enfermidade (LIRA et al, 2004), da realidade social e dos modos de pensar e agir
dos atores sociais (ESTEVAM et al, 2009).

Desde a implementacédo da Politica Nacional de Humanizacédo (PNH, 2004),

existe uma crescente preocupacdo com a humanizagdo das praticas de saude,



atravessando toda a rede publica de saude a partir de dispositivos, dos quais sera
destacado o acolhimento que implica na qualificacdo da escuta dos profissionais de
saude.

Buscando trazer contribuicbes efetivas para a assisténcia de criancas e
adolescentes com doenca cronica, os significados atribuidos ao adoecimento serédo
analisados a luz da Teoria das Representacdes Sociais — que vem se mostrando um
importante campo de investigacdo nas ciéncias sociais e humanas, ao abrir novas
fronteiras e permitir uma articulacdo entre diferentes areas de conhecimento, como
Sociologia, Antropologia, Linguistica e Ciéncias Politicas (ALMEIDA, 2009).

Compreender as representacdes sociais do adoecimento pode favorecer a
ampliacdo da escuta dos profissionais e a interpretacdo das falas e demandas dos
pacientes para além dos sinais e sintomas trazidos no encontro clinico (CHARON,
2001 apud FAVORETO; CABRAL, 2009).

Desta forma, o objeto deste estudo foram as representacdes sociais do
adoecimento crénico na infancia e na adolescéncia. E a doenca escolhida foi o
l[Upus eritematoso sistémico juvenil, por ser uma doenca cronica que pode gerar

limitagBes e comprometimentos fisicos e/ou funcionais.

1.1 Justificativa do Estudo

A chegada de um filho vem sempre carregada de desejos, sonhos,
expectativas e significados (especialmente para a mae) que sdo as marcas
fundantes da subijetividade da crianca sustentadas no vinculo inicial mae-bebé
(BATTIKHA et al, 2007). Embora o filho real (que nasce) nunca corresponda ao filho
imaginério porque este sempre € idealizado, o nascimento de um filho com algum
tipo de deficiéncia ou doencga cronica geralmente afeta o processo de identificacao
da mée com o bebé.

Vérios autores - desde Freud (1914) aos mais contemporaneos como Bowlby
(1981), Mahler (1977), Winnicott (1975), Bick (1968), Spitz (1960) - mostraram a
importancia de uma boa relagdo méae-bebé no primeiro ano de vida do bebé para a
constituicdo do aparelho psiquico. A mée precisa se identificar com o bebé para
poder compreender e atender as suas necessidades, exercendo a fungcdo materna e

amenizando suas angustias primarias.



Contudo, ter um filho com problemas cronicos de saude vai na contraméo
desse processo de identificacdo pois confirma o medo e fantasias da méae de “poder
ou nao gerar um filho perfeito”, atingindo seu narcisismo e interferindo na
identificacdo méae-bebé (BELINI et al, 2008; BATTIKHA et al, 2007; CULLERE-
CRESPIN, 2004).

Observa-se uma sobrecarga na mée de filho com deficiéncia ou doenca
cronica. Além dela ter que lidar com a angustia de ter um filho com problemas,
precisa compreender a gravidade da doenca e a necessidade de acompanhamento
por toda a vida da crianga. A negacdo do problema pode levar a negligéncias,
afetando e comprometendo ainda mais a saude da crianga.

Para enfrentar as limitacfes provenientes do adoecimento, muitas vezes sao
construidas estoérias, onde sdo expressos medos e desordens, possibilitando a
pessoa dar forma e controlar o caos e rupturas provocadas pela enfermidade
(FERREIRA; FAVORETO, 2011). Esta estoria € influenciada pela maneira da pessoa
ver o mundo e como se integra nesse mundo (LIRA et al, 2004).

No processo de dar um sentido as experiéncias vividas, os significados
atribuidos refletem expectativas e compreensdes provenientes da participagdo em
um mundo moral e social determinado (BASTOS; DESLANDES, 2008). Assim, 0
estudo das Representacbes Sociais - enquanto senso comum, idéias, imagens,
concepcles e visdo de mundo dos atores sociais sobre a realidade - constitue
importante material para a pesquisa dentro das Ciéncias Sociais (MINAYO,
2007/1996).

2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

- Analisar as representacdes sociais da doenca e seu tratamento, na oOtica dos

adolescentes com lUpus eritematoso sistémico e/ou dos seus cuidadores, a fim de

contribuir no seu acolhimento pelos profissionais de saude.



2.2 Objetivos Especificos

- Analisar as representacdes sociais do adoecimento cronico na oOtica do

adolescente e/ou do cuidador, com e sem nucleo central.

- Comparar as representacfes dos adolescentes e dos cuidadores.

- Formular um guia de orientagdo voltado para os profissionais de saude
envolvidos no acolhimento dos adolescentes com lapus eritematoso sistémico

juvenil.

3 QUADRO TEORICO

3.1 Acolhimento na perspectiva da Humanizacao

O conceito de saude vem sendo discutido e modificado ao longo dos anos
através de uma série de movimentos de contestacdo e criticas nesta area, em
oposicao ao modelo biomédico, que levou a producdo de novos paradigmas durante
o século XX, dentre eles, “a Medicina Preventiva (Arouca, 2003), a Saude
Comunitaria (Donnangelo & Pereira, 1979), a Saude Coletiva (Pasche, 2006), o
Movimento pela Promocao da Satde?, entre outros” (AKERMAN et al, 2012, p. 118).

Com a cria¢éo do Sistema Unico de Saude (SUS), a partir da Lei Organica de
Saude (Lei n° 8080,1990), a saude passa a ser considerada como um direito de todo
cidaddo e dever do Estado, tendo como principios béasicos a universalidade,
integralidade e equidade da assisténcia a saude (BRASIL, 1990). A partir destes
principios, a idéia da humanizacdo em saude ganha forca e, em 2004 é
implementada a Politica Nacional de Humanizacdo (PNH) - uma politica transversal

A Promocao da Saude no Brasil foi incorporada a institucionalidade do SUS, sendo aprovada em margo de
2006 na Comissao Intergestores Tripartite (CIT) da Politica Nacional de Promocéo da Saude.



gue atravessa toda a rede do SUS, valorizando a autonomia e o protagonismo dos
sujeitos (BRASIL. Ministério da Saude, 2004).

A saude surge como um produto, um fim, um resultado desejado. E a doenca
(ou a potencialidade de se adoecer), como 0 objeto sobre o qual intervém toda
pratica. Nesse sentido, a saude € vista como um bem a ser conquistado e resultado
de um processo de producdo (MINAYO, 1991; CAMPOS, 2000).

Partindo da nocéo de que toda producédo é uma coproducédo onde o produtor
€ modificado pelo produto, Campos (2000) propde uma reflexdo sobre a saude
coletiva dentro de uma perspectiva dialética, valorizando o fortalecimento dos
sujeitos individuais e coletivos.

Especialmente na atencdo aos doentes crénicos, o0 modelo de pratica clinica
centrado na dimensdo biomédica mostra-se menos eficiente, tornando fundamental
uma préatica baseada na dimensdo dialdgica, interativa e cuidadora (KLEINMAN,
1988; BURY, 2001).

O aumento do numero de doentes crénicos - como apontado no Censo
Demografico de 2010 do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) —
impde uma ampliacdo do discurso da saude publica e uma preocupacao em relagédo
a promocédo da saude e ndo apenas a sua prevencao (CZERESNIA, 2003).

Falar em promocéao implica incluir o ambiente dentro de uma perspectiva local
e global, e incorporar aspectos fisicos, psicologicos e sociais (CZERESNIA, 2003). E
preciso considerar que a doenca cronica traz um impacto na realidade da vida
cotidiana das pessoas (LIRA et al, 2004), tratando-se de uma situacdo com a qual o
sujeito tem que conviver pelo resto de sua vida. Nesse sentido, e como ja referido,
uma abordagem sociocultural contribui para uma compreensdo mais ampliada do
processo do adoecimento (CANESQUI, 2007).

A assisténcia integral - privilegiando o trabalho multiprofissional e vendo o
sujeito como um ser bio-psico-social - embora valorizada desde a implementacéo da
humanizacéo nos servicos publicos de saude, ndo acontece inteiramente na pratica
onde ainda encontra-se um processo de trabalho segmentado, desarticulado e
descontinuo em diversos niveis (BARBOSA, 2006).

Dentro da perspectiva da promocéo da saude e de uma concepc¢édo ampliada
do processo saude-doenca, € importante a articulagdo entre saberes técnicos e
populares para a mobilizacdo de recursos de varias ordens e parcerias para o

enfrentamento e a resolucéo de problemas. Um novo paradigma se configura, onde



a educacdo em saude e a promocdo da saude encontram-se interdependentes,
permitindo ao individuo assumir o papel de sujeito em constante interacdo e
interdependéncia com o mundo (RIOS et al, 2007).

Como o processo de adoecimento implica em alteracdo no modo de vida
pessoal e social, a experiéncia da condi¢do de enfermo pode levar o individuo a uma
percepcao diferente dessa nova situacdo e a adocdo de novas estratégias — o
sujeito podera fazer escolhas e tomar iniciativas, apoiado em referéncias
socioculturais (ADAM; HERZLICH, 2001 apud GOMES; MENDONCA, 2008).

Com o objetivo de aprimorar as rela¢des entre profissionais, usuarios, hospital
e comunidade, e prezando a qualidade e efichcia dos servicos prestados, o
Ministério da Saude implementa em 2000 o Programa Nacional de Humanizacao da
Assisténcia Hospitalar (PNHAH), que em 2004 é substituida pela Politica Nacional
de Humanizacdo (PNH). A PNH tem como principios norteadores: a autonomia e o
protagonismo dos sujeitos; a corresponsabilidade entre o0s sujeitos; o
estabelecimento dos vinculos solidarios; construcdo de redes de cooperacao;
participacdo coletiva no processo de gestdo; e indissociabilidade entre atencéo e
gestdo (BRASIL. Ministério da Saude, 2004). “A humanizagdo, como politica
transversal, supde ultrapassar as fronteiras dos diferentes saberes e poderes na
producéo da saude” (SOUZA; MOREIRA, 2008, p.332).

Para tanto, a PNH atravessa toda a rede do SUS com a proposta de
humanizar as praticas de atencdo e de gestdo a partir de um conjunto de acbes e
dispositivos. Dos onze dispositivos que compdem, sera destacado nesse estudo o
acolhimento - compreendido como uma diretriz e uma estratégia, simultaneamente
(BREHMER; VERDI, 2010).

Enquanto uma diretriz operacional fundamental para a inversdo do modelo
tecno-assistencial do SUS, o acolhimento se sustenta nos seguintes pilares: garantia
de acessibilidade e universalidade; qualificacdo das relagdes com escuta e atencao
as necessidades do usuario; e reorganizacdo do servico objetivando oferecer
respostas aos problemas de saude apresentados pelos usuarios (FRANCO et al,
2004).

Paralelamente, o acolhimento & também considerado um dispositivo com
relevancia ética/estética/politica da PNH. Etica, por se referir ao compromisso de
reconhecimento do outro; estética, por contribuir para a dignificagcdo da vida e

construcdo da nossa prépria humanidade; e politica, porque implica em



compromisso coletivo de “estar com”, potencializando o protagonismo dos sujeitos
nos encontros. Pressupde, assim, o reconhecimento da cidadania e da subjetividade
do sujeito, considerando-0 nos seus aspectos historico, social e cultural (BRASIL.
Ministério da Saude, 2010).

Dentro da perspectiva da PNH, o acolhimento refere-se a um modo de operar
0s processos de trabalho em saude, compreendendo desde a recepc¢ao do usuario
no sistema de saude e responsabilizacdo integral das suas necessidades, até a
resolutividade do seu problema (BREHMER; VERDI, 2010). Trata-se de um
processo continuo de interacdo entre usuarios e servigos de saude, e ndo apenas
recepgao ou pronto-atendimento (AYRES, 2006).

Faz parte deste processo, a garantia da continuidade da assisténcia e a
eficacia dos encaminhamentos, estabelecendo articulacbes com a rede. Faz-se
necessario a reflexdo e andlise, regulares: das relacdes de trabalho, dos modelos e
gestéo e das relacdes de acesso aos servicos (BREHMER; VERDI, 2010).

Especialmente na atencédo aos doentes cronicos torna-se imprescindivel uma
pratica baseada na dimensédo dialdgica, interativa e cuidadora (KLEINMAN, 1988;
BURY, 2001), onde o sujeito se perceba como corresponsavel no processo de
producdo da saude, e possa estabelecer uma relacdo de parceria entre sujeito e
profissional.

A doenca crdnica encontra-se afetada tanto por fatores externos - como as
politicas sociais e de saude, preocupadas em proporcionar acesso aos servicos de
saude, diagndstico, tratamento — como por fatores de outras ordens, que interferem
na vida do sujeito de alguma forma (CANESQUI, 2007).

Enquanto um dispositivo da PNH, o acolhimento traduz a a¢cdo humana de
reconhecimento da dimensao subjetiva do ser humano, considerando-o como sujeito
historico, social e cultural (BREHMER; VERDI, 2010). Desta maneira, o encontro
entre o profissional de salude e o paciente se estabelece em um contexto de
intersubjetividade, cumplicidade e responsabilizacdo diante de um dado problema
(TRAD, 2006). O que remete a importancia da empatia e dos afetos entre humanos
numa relagéo que envolve dor e morte (DESLANDES, 2006).

As relagOes interpessoais tém como premissa a mutualidade e sdo mediadas
pelos sentimentos que um tem em relagdo ao outro. A compreensdo do valor do
sujeito, das suas experiéncias, expectativas, necessidades e limitagdes, requer uma

articulacdo de procedimentos técnicos com o0 compromisso emocional. Somente a



identificacdo empatica entre profissional e paciente permite perceber os sentimentos
e sofrimento do outro, sem experimenta-los como se fossem proprios. Dentro dessa
Otica, trabalhar a empatia e 0 comprometimento com o humano nas relagcdes mostra-
se uma importante ferramenta para o processo de humanizacdo da assisténcia
(PINHO; SANTOS, 2007).

Além dos aspectos subjetivos, a experiéncia da doenca € influenciada pelo
gue o sujeito e seu grupo social entende por doencga, como a percebe e assume esta
situacdo ou nela se situa (OLIVEIRA, 2002; GOMES; MENDONCA, 2008). Quer
dizer, a realidade social exerce influéncia decisiva na forma como cada um pensa e
age, inclusive diante de uma situacao de doenca (ATKINSON, 1993).

Considerando que as representacdes sociais expressam experiéncias
particulares e universais, ao mesmo tempo, estuda-las possibilita conhecer como um
grupo constréi um conjunto de saberes, a sua identidade, a atribuicdo de sentido aos
diversos objetos, e os codigos culturais que o definem (CAVALCANTE; MINAYO,
2009).

Dentro do contexto da humanizagéo, o acolhimento representa um modo de
fazer saude. Enquanto uma ferramenta tecnoldgica de intervencao, equivale a uma
preocupacao com a qualidade e o tipo de escuta que se oferece, implicando em
ouvir as necessidades do outro de modo a oferecer respostas. Poder ouvir e fazer-
se ouvir é elemento fundamental para fazer surgir na cena do Cuidado dois sujeitos
e um objeto mediador (sofrimentos, riscos, disfuncdes), e ndo um sujeito
(profissional) e seu objeto (usuario) (AYRES, 2006). Para que uma escuta seja
qualificada é preciso “imprimir ao simples ato de ouvir a capacidade humana de
escutar, de estar atento ao outro” (BREHMER; VERDI, 2010, p. 3571).

3.2 Especificidades das doengas cronicas

Todo bebé ao nascer é completamente dependente da mée. A partir de uma
relacdo empatica e identificacdo da mée com o bebé, ela torna-se capaz de
compreendé-lo e atender as suas necessidades, oferecendo-lhe holding®. A partir de

um ambiente suficientemente bom na fase inicial de vida, o bebé comeca a existir,

% Termo usado por Winnicott representando como a mée oferece suporte emocional as necessidades e angustias
do seu bebé.



ter experiéncias, constituir um ego pessoal, dominar os instintos e se defrontar com
as dificuldades inerentes a vida (WINNICOTT, 1975).

Através do cuidado recebido por uma “mae suficientemente boa”, o bebé
comeca a construir o “vir-a-ser’ (uma espécie de plano para a existéncia) e os
fatores constitucionais tém maior probabilidade de se desenvolverem na sua
normalidade. Fracassos no cuidado materno nessa fase mais primitiva levam a uma
interrupcdo da continuidade de ser e, consequentemente a um enfraquecimento do
ego’. Ou seja, uma falha na relacdo inicial mde-bebé deixa sequelas e leva a
perturbacdes no processo de individuagdo e na estruturagédo da personalidade do
bebé (WINNICOTT, 1983).

O nascimento de um filho com algum tipo de deficiéncia pode afetar o
narcisismo da méae e da propria crianca (FREUD, 1914), na medida em que néo a
crianca ndo corresponde ao filho sonhado e ndo consegue se ver através do olhar
de seus pais, 0 que afeta sua autoestima. A crianca forma parte dos seus ideais a
partir do que vé, ou pensa que vé&, quando olha para seus pais (WINNICOTT, 1979).

Estudo sobre as “representacées maternas acerca do nascimento de um filho
com doenca organica grave” apontou que a fala das mées sobre os filhos se dava a
partir do problema de saude - como se o real do corpo marcado impedisse qualquer
outra possibilidade de simbolizacdo a respeito do bebé. Também foi detectado um
sentimento de estranheza das méaes diante do bebé e uma dificuldade de se
reconhecerem através dele, afetando a interacdo da dupla mae-bebé (BATTIKHA et
al, 2007).

Ao receberem o diagnéstico de deficiéncia ou doenca crénica do filho, com
necessidade de cuidados complexos por toda a vida, os cuidadores (em geral, as
maes) saem do hospital carregando novas tarefas que desencadeiam mudancas nos
hébitos da familia como um todo (ARAMAYO, 1993; MOLINA; MARCON, 2009). Isto
pode repercutir nas dindmicas, identidades e papéis familiares (BASTOS;
DESLANDES, 2008), com necessidade de reorganizacdo de vida do paciente, dos
pais e da familia em geral. Muitas vezes afetando a relagdo entre os irméos, e
destes com os pais, devido as atencdes que passam a se voltar para o filho doente.

Dependendo da gravidade da doenca, a familia passa a “viver em funcéo” do

doente e das suas exigéncias decorrentes das dificuldades na aquisicdo de

* Termo psicanalitico usado para designar uma instancia psiquica encarregada de determinadas fungdes.
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autonomia permanente. N&o raro o cuidador (geralmente a mae) precisa abrir méo
do seu trabalho, ou ter que adequé-lo, diante das necessidades do filho e do
tratamento (consultas regulares, exames, internacdes).

Portanto, a doenca cronica traz desde o inicio um impacto na realidade da
vida cotidiana da pessoa (e familia), podendo causar ruptura e desordem e
constituir-se numa situacdo-problema no fluxo da vida, exigindo-lhe medidas
normalizadoras para que possa enquadrar tal experiéncia na sua vida e reintegra-la
(LIRA et al, 2004). Dentro desse processo de adaptacdo e reorganizacdo, 0S
significados que a pessoa utiliza para explicar a doenca fornecem quadros parciais e
inacabados pois a realidade € dindmica e a experiéncia, bastante complexa (LIRA et
al, 2004).

3.2.1 Lupus Eritematoso Sistémico Juvenil

O conceito de lupus eritematoso, descrito pela primeira vez por Brett em
1833, e posteriormente denominado lUpus eritematoso sistémico por Kaposi em
1872, vem sofrendo modificagées ao longo dos anos (BIGOLIN et al, 2000).

O ldpus eritematoso sistémico (LES) foi, por muito tempo, considerado como
uma doenca dermatoldgica crdnica, contudo sua origem ainda é desconhecida.
Cada vez mais, a inclusdo do ambiente e do social no entendimento dos pacientes
com LES tem se mostrado relevante, existindo um consenso na comunidade
cientifica quanto a etiologia multifatorial do LES que sugere como causa fatores
hormonais, genéticos, infecciosos, ambientais e psicologicos (BORBA et al, 2008;
AYACHE; COSTA, 2005). Este ultimo associado, por muitos pesquisadores, como
fator primordial para o agravamento da doenca (MIGUEL FILHO, 1992,
APPENZELLER; COSTALLAT, 2003; AYACHE; COSTA, 2005). Existe um consenso
sobre a presenga de um “gatilho” ou uma situacdo externa desencadeando o
surgimento da doenca autoimune, embora nem todos que desenvolvem a doenca
trazem uma histéria de sofrimento psiquico (RIO, 2009).

O LES trata-se de uma doenca inflamatoria cronica, multissistémica, de
natureza autoimune, caracterizada pela presenca de auto-anticorpos, podendo levar

a incapacidade fisica e/ou funcional (SATO et al, 2002). Nas doencgas autoimunes, 0
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Sistema Imunoldgico passa a reconhecer tecidos do proprio corpo como agentes
hostis, combatendo-os e promovendo sua destrui¢ao” (RIO, 2009).

As principais manifestacdes clinicas: poliartrite, manifestacdes mucocutaneas,
febre, desordens neuropsiquiatricas, anormalidades imunoldgicas, além de
manifestacdes oftalmicas (BIGOLIN et al, 2000) com alta prevaléncia de alteracdes
de fundo de olho relacionadas, principalmente, ao tratamento (FRAGA et al, 2011).
Frequentemente atinge o sistema nervoso central, periférico e autbhomo, gerando
comprometimentos neurologicos, sindromes neuropsiquiatricas e psicofuncionais
(convulsbes, cefaleia, sindrome orgéanica cerebral e psicose) (SATO et al, 2002;
APPENZELLER; COSTALLAT, 2003; AYACHE; COSTA, 2005). O LES apresenta
periodos de remissdo e de atividade da doenca e, em 80% dos casos, existe a
presenca da fotossensibilidade que significa uma sensibilidade desproporcional a luz
onde a menor exposicao solar pode ativar a doenca.

Quando iniciado antes dos 18 anos (raramente antes dos 5 anos) é
denominado lupus eritematoso sistémico juvenil (LESJ), e pode ocorrer em todas as
racas (FRAGA et al, 2011) embora alguns autores percebam maior incidéncia em
menina e em ndo-brancos (SZTAJNBOK et al, 2001).

As doencas oftalmologicas do LESJ variam desde acometimento das
palpebras pela doenca mucocutanea até doenca vascular retinia na e envolvimento
neuro-oftalmico, tais como esclerite, episclerite, uveite anterior e olho seco (BIGOLIN
et al, 2000; FRAGA et al, 2011).

Entre as manifestacdes mucocutaneas, destacam-se: exantema em asa de
borboleta, fotossensibilidade, vasculite, Ulceras orais ou nasais, urticaria recorrente,
bolhas, alopecia e fendbmeno de Raynaud (SZTAJNBOK et al, 2001).

Entre outros graves problemas que podem ser ocorrer, encontramos: doenga
renal, que acomete dois tercos das criancas e adolescentes e pode progredir para
insuficiéncia renal crénica em numero significativo; manifestacdes cardiacas
(pericardite, miocardite, leve envolvimento valvular); e manifestacbes hematolégicas
(anemia, leucopenia, linfopenia, trombocitopenia) (SZTAIJNBOK et al, 2001).

Estudos sobre a coexisténcia da SIDA (sindrome de imunodeficiéncia
adquirida) com o LESJ, ressaltam a possibilidade de uma doenca
imunoestimuladora acometer gravemente um paciente imunodeprimido e, assim, 0
diagnoéstico e o tratamento precoces tornam-se extremamente importantes nesses
casos (SACILOTTO et al, 2010).
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De acordo com a nova nomenclatura, o diagndstico do lipus se baseia em,
pelo menos, quatro de onze critérios: eritema malar; lesdo discoide;
fotossensibilidade; Ulceras orais e nasais; artrite; serosite; comprometimento renal,
alteracbes neurologicas; alteracbes hematologicas; alteragdes imunoldgicas;
anticorpos nucleares (BORBA et al, 2008).

Novas opcOes terapéuticas tém melhorado o progndstico da doenca e a
qualidade de vida de adolescentes com LESJ, inclusive no que diz respeito a saude
reprodutiva e a funcdo sexual. As questbes que surgem sao proprias da
adolescéncia - como o exercicio da sexualidade - apesar da funcdo sexual nesses
jovens seja ainda pouco estudada (SILVA et al, 2009)

O primeiro estudo avaliando, universalmente, a funcdo sexual e a saude
reprodutiva de jovens do sexo feminino com LESJ identifica uma disfuncdo sexual
global e especifica em adolescentes com lupus quando comparadas a um grupo de
controle. Os resultados encontrados indicam que, nos pacientes de sexo feminino, a
disfuncéo sexual é multifatorial e pode ocorrer pela propria atividade da doenca ou
pelos medicamentos, como corticosterdides e imunossupressores. Ou seja, 0 inicio
da atividade sexual nos adolescentes do estudo ocorre na mesma idade dos
adolescentes que ndo apresentam a doenca, tendo como média de idade 16 anos
(SILVA et al, 2009).

Um fato importante a ser considerado nas doencas reumaticas cronicas, €
gue elas podem trazer diversas consequéncias quando surgem na infancia ou na
adolescéncia. Pelas alteracdes e/ou limitagfes fisicas decorrentes da prépria doenca
ou dos efeitos colaterais do tratamento, podem interferir na consolidacdo da
identidade do sujeito, afetar suas relacfes extrafamiliares e aquisicdo de sua
independéncia (SZTAIJNBOK et al, 2001). Além do que, tais incapacidades podem
trazer impacto financeiro e social, afetando a qualidade de vida do paciente e da
familia (MACHADO; RUPERTO, 2005).

Paralelamente, ha o sofrimento diante da visdo estigmatizante e limitante do
imaginario social, que se baseia em valores, crencas e expectativas sociais que
percebem o doente cronico ou deficiente como um ser incapaz, fragil e vulneravel
(SOARES et al, 2008). A pessoa ao ser assim estigmatizada, vista como um ser
incompleto e sem desejos, sente-se discriminada e em situacao de desvantagem em
relacdo aos demais, e isto pode acabar reduzindo suas possibilidades (GOFFMAN,

1988). Ha estudos mostrando que uma baixa autoestima acarreta menor capacidade
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de resiliéncia® e, consequentemente, menor capacidade de superar dificuldades,
baixa expectativa de realizar seus sonhos e baixa tolerancia as frustracdes (ASSIS;
AVANCI, 2004).

A identidade desses sujeitos pode ser afetada pelas experiéncias subjetivas e
relacdes sociais, as quais sdo construidas a partir das marcas corporais (SOARES
et al, 2008). Considerando que o lugar que 0 sujeito ocupa e a construcdo da
identidade estéo interligados, “receber uma identidade implica na atribuicdo de um
lugar no mundo” (BERGER; LUCKMANN, 1996, p.171).

Na verdade, o desenvolvimento do homem esta submetido a uma continua
interferéncia socialmente determinada desde o seu nascimento, quando a realidade
da vida cotidiana se apresenta como um mundo intersubjetivo, em que participamos
juntamente com outros homens. E neste mundo partiihado em comum, existe uma
sucessiva correspondéncia entre os significados que cada um atribui aos diversos
fatos (BERGER; LUCKMANN, 1996).

As relacdes entre 0 homem e 0 mundo sdo governadas por regras culturais
especificas de cada grupo, incorporadas pelos individuos, que lhes atribui
significados e as legitimam perante o grupo social. Este conhecimento partilhado
com as outras pessoas nas rotinas normais da vida cotidiana € chamado “senso
comum” (BERGER; LUCKMANN, 1996).

A realidade simbdlica permite o sujeito atribuir significados a partir da sua
experiéncia individual mas de acordo com as normas culturais e sociais do seu
grupo (GEERTZ,1989). Esta realidade exerce influéncia na forma como cada um
pensa e age, inclusive diante de uma situacédo de doenca (ATKINSON, 1993), pois
interfere na maneira como o individuo percebe a doenca (OLIVEIRA, 2002). Dai, ao
falar em ‘representagdes sociais’ é preciso levar em conta a experiéncia e a insercao
social dos atores (GOMES; MENDONCA, 2008).

3.3 Teoria das Representacdes Sociais

A introducéo da teoria das representacdes sociais (TRS) no Brasil no inicio da

década de 80 surge como uma resposta a crise existente, naquele momento, dentro

* Resiliéncia é ao conjunto de processos sociais e intrapsiquicos que possibilitam o desenvolvimento de uma vida
sadia, mesmo quando o individuo vive em ambientes desfavoraveis. E a capacidade humana de sair fortalecido
diante das adversidades.
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da Psicologia Social, a qual se encontrava dividida em duas vertentes: uma centrada
NOS processos intrapessoais e interpessoais, afinada com pesquisadores
americanos que desenvolviam uma Psicologia Social individual; e a outra, apoiada
"na teoria marxista e na busca de objetos relevantes da nossa realidade, de forma a
encontrar explicacbes para nossos proprios problemas" (SA; ARRUDA, 2000, p. 17).
Entretanto, as duas escolas de pesquisa em representa¢gdes sociais (RS) ndo sao
antagonicas e resultam da teoria de Moscovici (1976). Na verdade, sao tentativas de
aplicacao e aprofundamento, que se tornam mais adequadas ou mais interessantes,
de acordo com o objeto e 0 objetivo da pesquisa (DOISE, 1986 apud ARRUDA,
2002).

Com base no conceito de representacdes coletivas de Durkheim, Moscovici
(1976) desenvolve a teoria das representacdes sociais e traz 0 conceito para as
condi¢cbes das sociedades contemporaneas imersas na intensa divisao do trabalho.

De acordo com Durkheim (1978), as representacdes coletivas se constituem

fatos sociais e coisas reais por elas mesmas:

[...] s&o o produto de uma imensa cooperacao que se estende ndo apenas
no espago, mas no tempo; para fazé-las, uma multiddo de espiritos diversos
associaram, misturaram, combinaram suas idéias e sentimentos; longas séries de
geracdes acumularam aqui sua experiéncia e saber” (p. 216).

Enquanto o interesse de Durkheim se volta para épocas remotas ou
reminiscéncias, Moscovici (1984) se interessa em estudar as representacbes da
sociedade presente (SA, 2002).

Para Moscovici e Nemeth (1974), as representacdes sociais:

[...] séo conjuntos dinamicos e seu status é o de uma producéo de comportamentos
e relagBes com o meio, o de uma acdo que modifica uns e outros, e ndo o de uma
reproducdo [...], nem o de uma reacdo a um estimulo exterior determinado. [...] séo
sistemas que tém uma logica propria e uma linguagem particular, uma estrutura de
implica¢des que se referem tanto a valores como a conceitos [com] um estilo de
discurso proprio. N&o as consideramos como opiniées sobre hem imagens de, mas
como "teorias", como "ciéncias coletivas" sui generis, destinadas a interpretacédo e a
construcéo da realidade. (p.48).

Em 1961, Moscovici defende sua tese de doutorado intitulada La
psychanalyse, son image et son public onde define a matriz da TRS. A tese é
transformada em livro e publicada em 1976 pela Presses Universitaires de France,
em Paris (Franca), na série Bibliotheque de Psychanalyse dirigida por Jean
Laplanche. Esta segunda edicdo francesa é traduzida em 1978 por Alvaro Cabral
sob o titulo A representacédo social da psicanalise.

Partindo da premissa de que existem diferentes formas de se conhecer e se

comunicar, guiadas por diferentes objetivos, Moscovici distingui duas formas de
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comunicacao/conhecimento pregnantes na sociedade: consensual (conversagao
informal na vida cotidiana) e cientifica (universo reificado). As RS sao construidas na
esfera consensual (ARRUDA, 2002).

Embora sempre tenha resistido em definir com precisdo o conceito de

representacéo social, Moscovici (1981, p.181) declara:

Por representagdes sociais, entendemos um conjunto de conceitos, proposi¢ées
e explicagdes originado na vida cotidiana no curso das comunicagdes interpessoais.
Elas séo o equivalente, em nossa sociedade, dos mitos e sistemas de crengas das
sociedades tradicionais; podem também ser vistas como a versdo contemporanea
do senso comum.

Em sua Tese, Moscovici (1961) estabelece que a estrutura das representacdes
se configuram ao longo de trés dimensdes: informacdo (organizacdo dos
conhecimentos adquiridos por um grupo sobre um objeto social); campo de
representacdo (idéia de imagem, modelo social, ao conteudo concreto das
proposicdes sobre um aspecto especifico do objeto da representacdo); e atitude
(orientacéo global em relagcéo ao objeto da representacéo social). Considerando esta
tltima (dimenséo da atitude) crucial, onde parte do pressuposto de que “as pessoas
se informam e representam alguma coisa somente depois de terem tomado uma
posicdo e em funcéo da posi¢do tomada” (MOSCOVICI, 1976, p.72 apud SA, 2002,
p. 31-32).

Segundo Moscovici (1976, p. 26), o mais importante na RS é que ela produz e
determina comportamentos, e o termo representacdo social deveria ser reservado
somente para “aquela modalidade de conhecimento particular que tem por funcéo
[exclusiva] a elaboracdo de comportamentos e a comunicagdo entre individuos no
quadro da vida cotidiana” (SA, 2002, p. 43).

A partir de experimentos em laboratorio, Abric et al (1989) confirmaram a
hipétese de que os comportamentos sdo determinados pela representacdo da
situacdo - e ndo pelas caracteristicas objetivas desta - e de que 0s aspectos
objetivos da situacdo imediata (fisica, econbmica, social) constituem condicdes
concretas de “atualizacdo” da representagdo (SA, 2002).

Dentro dessa otica, as RS possuem algumas func¢des essenciais: fun¢des de
saber (permitem compreender e explicar a realidade); fungdes identitarias (definem a
identidade e permitem a salvaguarda da especificidade dos grupos); funcdes de
orientacdo (guiam o0s comportamentos e as praticas); funcbes justificatérias
(permitem justificar a posteriori as tomadas de posicdo e os comportamentos). Esta

altima permite aos atores sociais explicar e justificar suas condutas em uma situagao
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(ABRIC, 1994a, p. 15-18 apud SA, 2002, p. 44). Corroborando com Moscovici (1976)
sobre a dimenséao da atitude das RS, de que as pessoas representam algo somente
apos terem tomado uma posicao a respeito.

A dupla natureza estrutural da representacdo (conceitual e figurativa) —
possivelmente o “primeiro passo para a elaboragdo da teoria das representagdes
sociais” (SA, 2002, p. 45) — desde o inicio valorizada por Moscovici, que considera a
representacdo como fazendo parte de um processo. Por um lado, existe o
pensamento conceptual capaz de se aplicar a um objeto ndo-presente, concebé-lo,
dar-lhe um sentido e simboliz&-lo, e por outro, uma atividade perceptiva que trata de
recuperar esse objeto, figura-lo e torna-lo tangivel.

De acordo com Moscovici (1976, p. 56-57), “representar uma coisa (...) ndo &
simplesmente duplica-la, repeti-la ou reproduzi-la; € reconstitui-la, retoca-la,
modificar-lhe o texto”. Desta forma, a estrutura de cada representacao teria duas
faces dissociaveis, como a frente e o verso de uma folha de papel: a face figurativa e
a face simbdlica (SA, 2002, p. 46).

Primeiramente, ha a duplicacdo de um sentido por uma figura através do
processo de ancoragem, que consiste na integracdo cognitiva do objeto
representado a um sistema de pensamento social pré-existente (JODELET, 1984),
ou, a partir da incorporacdo de novos elementos de saber numa rede de categorias
mais familiares (DOISE, 1990). Ancorar seria, entdo, classificar e denominar
(MOSCOVICI, 1984 apud SA, 2002, p. 46).

A segquir, viria 0 processo de objetivacdo, que consiste em uma operacao
estruturante através da qual se da forma ou figura ao conhecimento acerca do
objeto, tornando-o concreto e quase tangivel, como que “materializando as palavras”
(JODELET, 1984). Posteriormente aos processos de ancoragem e objetivacédo, viria
a transformacéo do nao-familiar em familiar, que constitui o préprio principio basico
ao qual aqueles processos servem (SA, 2002, p. 47).

A partir dessa perspectiva, a dinamica dos relacionamentos € considerada, em
termos globais, como “uma dindmica de familiarizacdo onde objetos, individuos e
eventos sdo percebidos e compreendidos em relagcdo a encontros ou paradigmas
prévios” (MOSCOVICI, 1984 apud SA, 2002, p. 48).

Na sua pesquisa sobre a RS da doenca mental em um meio rural francés, de

Denise Jodelet (1986,1989b) enfatiza a importancia de contextualizar as
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representacbes em um conjunto social especifico e delimitar o campo da
investigac&o (SA, 2002, p. 101).

Buscando uma sistematizacdo do campo das representacdes, Denise Jodelet
(1989a) define a RS como “uma forma de conhecimento socialmente elaborada e
partiilhada, que tem um objetivo pratico, e concorre para a construcdo de uma
realidade comum a um conjunto social” (p.36). Mas essa concepc¢ao consensual nao
estd presente em Moscovici, que ndo considera 0 consenso como caracteristica
essencial para o funcionamento ou produto das RS (SA, 2002).

De acordo com Jodelet (2001 apud ARRUDA, 2002), toda representacao €
uma representacdo de alguém e de alguma coisa, refere-se a um objeto e sempre
tem um contetdo. E uma forma de saber pratico que liga um sujeito a um objeto,
onde o sujeito deve ser considerado como um sujeito social, imerso em condicbes
especificas de seu espaco e tempo; e 0 objeto, tem sua representacdo numa relacéo
de simbolizacao e de interpretacdo, onde Ihe sdo conferidos significados.

Assim sendo, o estudo da RS ndo somente deve articular elementos
afetivos/mentais/sociais, mas também integrar cognicdo/linguagem/comunicacao
com as relagcbes sociais que afetam as representacdes e a realidade sobre a qual
elas vao intervir (ARRUDA, 2002).

Em outra linha de abordagem das representacbes, encontramos Wilhem
Doise (1986 apud ARRUDA, 2002) da Escola de Genebra que considera o0s
determinantes sociais fundamentais, buscando o principio organizador das
representacfes dentro de uma perspectiva mais sociolégica.

Véarios experimentos ocorrem partindo da hipotese geral de que o0s
comportamentos dos sujeitos ou grupos sdo determinados pela representacdo da
situacdo, e ndo pelas caracteristicas objetivas da mesma. Alguns estudos se
baseiam na proposta de Jean-Claude Abric sobre a Teoria do Nucleo Central (1976),
a partir da qual a RS é compreendida como “o produto e o processo de uma
atividade mental pela qual um individuo ou grupo reconstitui o real com que se
confronta e Ihe atribui uma significacio especifica” (SA, 2002, p. 54).

Contudo, observa-se divergéncias entre alguns autores em relacdo a TNC.
Enquanto Doise (1993) a considera como um complemento a teoria das
representacbes sociais, Flament (1989) a entende como “uma das maiores
contribuicbes ao refinamento conceitual, tedrico e metodoldgico ao estudo das

representacdes sociais” (SA, 2002, p. 51-52).
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3.4 Teste de Associacéao Livre de Palavras

O instrumento utilizado para o levantamento das representagdes foi o “Teste
de Associagao Livre de Palavras” (TALP), concebido por Carl Jung (1905) na sua
pratica clinica com o objetivo de realizar o diagnostico psicolégico sobre a estrutura
de personalidade dos individuos, baseando-se na hipotese de que esta se torna
palpavel através das condutas, reacbes, evocacdes, que constituem indices
reveladores da personalidade. A estrutura psicolégica se evidencia a partir de quatro
principais condicdes de uma técnica projetiva: estimular, tornar observavel, registrar
e obter a comunicacao verbal (GUERREIRO; CURADO, 2012).

Este teste foi adaptado ao campo da Psicologia Social por Di Giacomo (1981),
passando a ser bastante utilizado nos trabalhos sobre Representa¢gdes Sociais (RS),
contudo com objetivos diferentes. Nestes casos, visa identificar as dimensoes
latentes das representacfes através da configuracdo de uma rede associativa entre
0s conteudos evocados em relacdo a cada estimulo indutor (DE ROSA, 2005).

Trata-se de uma técnica projetiva cuja suposicdo é de que os conteudos
periféricos e latentes das representacées vém a tona de forma rapida, permitindo
gue oOs sujeitos se expressem livremente sem filtragem da censura na evocagao
das palavras (NOBREGA; COUTINHO, 2003; COUTINHO, 2005; GUERREIRO;
CURADO, 2012; BOTELHO et al, 2012).

O TALP consiste basicamente em enunciacdo de palavras que servem como
estimulos-indutores, e a evocacao de palavras a eles associadas, apoiando-se em
um repertorio conceitual que permite unificar e salientar universos semanticos em
comum (NOBREGA; COUTINHO, 2003).

Antes da aplicacdo do instrumento € necessario que o pesquisador: i) ilustre o
funcionamento do teste utilizando um estimulo indutor aleatorio para familiarizar o
entrevistado com a técnica, ii) enfatize a importancia da utilizacdo de expressdes ou
palavras isoladas, evitando frases completas; iii) solicite a evocacdo rapida das
respostas para evitar construcées mais elaboradas (NOBREGA; COUTINHO, 2003).
Feito isso, € iniciada a aplicacéo do teste, que dura cerca de 10 minutos.
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3.5 Teoria do Nucleo Central das Representacdes Sociais

A Teoria do Nucleo Central (TNC) foi proposta pela primeira vez em 1976
através da tese de doutorado de Jean-Claude Abric intitulada Jeux, conflits et
représentations sociales pela Université de Provence sob a forma de uma hipotese a
respeito da organizacgao interna das representacées sociais (SA, 2002, p. 62). Como
ja mencionado, para alguns autores, esta teoria se apresenta como uma abordagem
complementar & Teoria das Representacdes Sociais (TRS) desenvolvida por
Moscovici em 1961, e se aplicaria somente as representagfes que possuem um
nacleo central (SA, 2002), com o objetivo de tornar a TRS mais heuristica para a
pratica social e para a pesquisa (FLAMENT, 1989).

Abric (1994a, p.19 apud SA, 2001, p. 62) refere que ‘toda representacdo é
organizada em torno de um nucleo central, constituido de um ou de alguns
elementos que dao a representacdo o seu significado” (p. 19). Para este autor, 0 NC
determina a organizacado interna e a significacdo da representacdo, e é composto
por elemento(s) cuja auséncia desestruturaria a representagdo ou lhe daria uma
significacdo completamente diferente (SA, 2002). Ao desempenhar, entdo, este
papel na estruturacdo e funcionamento das representacdes sociais, 0 NC exerce
trés importantes funcdes: geradora, organizadora e de estabilidade (ABRIC, 1994a).

Partindo dessa perspectiva, a RS encontra-se regida por um sistema interno
duplo: sistema central, normativo, constituido pelo NC; e um sistema periférico,
funcional, constituido pelos elementos periféricos da representacdo. Enquanto o
sistema central é o elemento mais estavel da representacdo, o sistema periférico é
que permite a representacéo ancorar-se na realidade do momento” (SA, 2002, p.73).

Na dimenséo central e normativa, estdo as situacdes socio-afetivas, sociais
ou ideoldgicas, e o NC é constituido por uma norma ou atitude fortemente marcada.
O sistema central — marcado pela memoria coletiva e sistemas de normas - constitui
a base coletivamente partilhada das representagbes sociais e exerce uma funcéo
consensual.

Na dimenséo periférica e funcional, estdo as situagbes com finalidade
operatodria e o NC é constituido pelos elementos mais importantes para a realizagéo
da tarefa. O sistema periférico - interface entre a realidade concreta e o sistema

central - atualiza e contextualiza as determina¢cdes normativas, resultando numa
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expresséo individualizada. “E na periferia que se vive uma representacéo social no
cotidiano” (FLAMENT, 1994a, p. 85).

O sistema periférico apresenta trés principais funcdes: concretizacdo do
sistema central em termos de tomadas de posi¢cdes ou de condutas; regulacédo e
adaptacdo do sistema central aos constrangimentos e caracteristicas da situacdo
concreta a qual o grupo se encontra confrontado; e flexibilidade e elasticidade, que
permitem a modulacao individual da representacéo ligada a histéria do sujeito, suas

experiéncias pessoais e suas vivéncias (FLAMENT, 1994a).

Quadro 1 - Sintese da Organizacao Interna das Representacfes Sociais

Sistema Central Sistema Periférico

Ligado a memaria coletiva e histéria do grupo Permite a integracdo das experiéncias e historias

Consensual; define a homogeneidade do grupo individuais

Estéavel Suporta a heterogeneidade do grupo

Coerente

Rigido Flexivel

Resistente a mudanca Suporta as contradigdes

Pouco sensivel ao contexto imediato Evolutivo

Funcdes: Sensivel ao contexto imediato

Gera a significagao da representacéao

Determina sua organizagao Funcdes:
Permite adaptacéo arealidade concreta
Permite a diferenciacdo do contetdo
Protege o sistema central

Fonte: Abric (1994b, p. 80)

Apesar da formulagcdo da TNC de que “toda representacdo esta organizada
em torno de um nucleo central” (ABRIC, 1994a, p.73), nem todas as representagdes
possuem um nucleo central. Assim sendo, Flament (1989) descreve haver dois tipos
de RS: autbnoma, que possui NC como principio organizador; e a nao-autbnoma,
gue nao possui NC e, portanto, o objeto da representacdo depende de diversos

temas independentes, exteriores.
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3.5.1 Métodos de Analise do Nucleo Central

A primeira questdo que se coloca ao pesquisador das representacdes sociais diz
respeito aos instrumentos que ele vai escolher e utilizar para apreender o seu objeto
(ABRIC, 19944, p. 115-116).

Existem diferentes abordagens metodoldgicas das representacdes, de acordo
com 0s objetivos gerais das pesquisas do NC (ABRIC, 1994d): para levantamento
do conteudo; para estudo das relacfes entre os elementos e sua importancia e
hierarquia; e para a determinacdo do NC. Para o levantamento do conteldo da
representacdo, por sua vez, hi 2 familias de métodos: os interrogativos (entrevista,
questionario, desenhos graficos) e o0os métodos associativos (evocacdes ou
associacoes livres, mapas associativos).

Para se chegar ao NC da representacado, Abric (2001) propde que as palavras
evocadas sejam categorizadas em eixos teméaticos e, estes, organizados de acordo
com a frequéncia e a ordem da evocacao.

Ja Pierre Verges (1992), propde uma combinacdo entre a frequéncia da
palavra e a ordem média de evocacdo de cada palavra, que possibilitaria o
levantamento do que mais provavelmente pertenca ao nucleo central da
representacdo devido a sua saliéncia, nos termos de Moliner (1994a).

Com o objetivo de reduzir a interpretacdo ou elaboracdo de significacdo por
parte do pesquisador, uma técnica utilizada constitui em solicitar ao sujeito um
trabalho de andlise, comparacdo e hierarquizacdo sobre a sua prépria producéo
(ABRIC, 1994d).

Na otica de Moliner (1994a), a identificacdo do NC mostra-se necessaria para
gue se possa compreender a organizacao e significacdo das representacées, como
também para fazer comparacao entre representacdes diferentes — na medida em
que “duas representacdes serdo diferentes se, e somente se, elas nao tiverem o
mesmo nucleo central” (p.200).

Este autor atribui as cogni¢gdes centrais quatro propriedades: duas qualitativas
(valor simbdlico e poder associativo) e duas quantitativas (saliéncia e forte
conexidade na estrutura). As quantitativas surgem como consequéncias das
gualitativas.

Nesse sentido, o valor simbdlico de uma cognicdo central leva a uma

frequéncia elevada de evocacao das palavras que a compdem; assim como o forte
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poder associativo de uma cogni¢ao central leva a uma alta conexidade entre os
elementos. Contudo, a frequéncia elevada de evocagcdo nao significa
necessariamente que tais elementos facam parte do NC. Uma cognicdo €
considerada central somente se possuir um laco privilegiado e simbdlico com o
objeto da representacédo (MOLINER, 1994a).

Dentro dessa Otica, os métodos de pesquisa do NC se classificam em dois
grupos: métodos de levantamento dos possiveis elementos do NC e métodos de
identificacdo dos elementos que efetivamente comp&em o NC. No primeiro grupo
estdo os métodos com propriedades quantitativas, que colocam em evidéncia a
saliéncia (frequéncia) e a conexidade. Esta etapa embora insuficiente, é considerada
imprescindivel para a identificacdo do NC (SA, 2002).

Para o levantamento da saliéncia (frequéncia das evocacfes), existem trés
principais métodos: evocacao ou associagao livre; hierarquizagéo de itens; e inducao
por cenario ambiguo (SA, 2002, p.115).

O método de “associacdo ou evocacao livre” consiste em pedir aos sujeitos a
evocarem as palavras ou expressdes que lhe venham imediatamente na lembranca,
a partir de um estimulo-indutor. Pelo seu carater espontaneo e menos controlado,
esse método permite acesso rapido aos elementos que constituem o universo
semantico do objeto em estudo. Além disso, “permite a atualizacdo de elementos
implicitos ou latentes® que seriam perdidos ou mascarados nas producées
discursivas” (ABRIC, 1994d, p.66).

O método de “hierarquizagao de itens”, assim denominado por Pierre Verges
(1992), combina dois critérios: a frequéncia das palavras com a ordem em que sao
evocadas, possibilitando o levantamento daquelas que mais provavelmente
pertencem ao ndcleo central da representacao pela sua saliéncia; e cria um conjunto
de categorias organizadas em torno desses termos, definindo quadrantes com
diferentes graus de centralidade as palavras que os compdem. O procedimento
deste método envolve “pedir aos sujeitos para escolher, em uma lista
preestabelecida a partir de entrevistas exploratérias, os itens mais importantes ou
mais caracteristicos do objeto da representacdo” (MOLINER, 1994a, p. 211-212)
(Quadro 2).

% Latente significa presente e ainda ndo manifestado, mas que pode vir a manifestar-se (AULETE, 2012).
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Quadro 2: Exemplo de “Hierarquizagao de ltens”

ORDEM MEDIA

Inferiora 1,8 Superiora 1,8

FREQUENCIAS

Superior 51 Trabalho 24  Poder

ou igual 48 Bem-estar 33 Lazer

al8 24  Felicidade 20 Compra
21 Conforto

Riqueza

23 Vida

18  Viver

Inferior 15  Salirio 16
al8 15 Facilidades 16
14 Moeda 15
12 Grana 14
11 Cheque 14

Fonte: Sa (2002, p.117)

Quanto as palavras ou expressbes agrupadas em categorias, as duas
primeiras correspondem as cogni¢cdes centrais e as demais, aos esquemas
periféricos.

Verges (1992) propde uma combinacao entre dois critérios metodoldgicos: um
de natureza coletiva, representado pela frequéncia com que a categoria é evocada
pelo conjunto dos sujeitos; outro de natureza individual, devido a ordem que cada
um atribui & categoria no conjunto das suas proprias evocacdes, sendo este indice
associado aos demais sujeitos no computo de uma ordem média de evocacao.
Assim é feito o “mapeamento da saliéncia das cognicdes” (SA, 2002, p.150). A base
de dados construida permite diversos procedimentos de leitura e de interpretacao.

Na técnica de Vergés sdo consideradas as palavras evocadas acima de
determinada frequéncia. Depois, calcula-se a ordem média de evocacdo de cada
palavra, como média das ordens em que fora evocada, e € atribuido pesos
diferentes de acordo com a ordem da evocacgdo. Esta técnica combina a “frequéncia
da palavra” e a “ordem média de evocacédo de cada palavra” - as cognicbes mais
prontamente evocadas constituem provaveis elementos do nucleo central pela sua
saliéncia (VERGES, 1992; MOLINER, 1994a).

O meétodo de Verges apresenta duas variantes: triagens hierarquizadas
sucessivas (ABRIC, 1984b) e escolhas sucessivas por blocos (GUIMELLI, 1989).
Onde, dentre uma lista pré-estabelecida, € solicitado ao sujeito escolher e enumerar
0s itens mais importantes ou mais caracteristicos do objeto de representacéo e,

depois, deve sublinhar as duas palavras mais importantes.
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O método de triagens hierarquizadas sucessivas consiste em: (1) a partir dos
itens produzidos numa tarefa de evocacao livre, constituir um conjunto de elementos
suficientemente grande (geralmente 32 itens) a fim de abarcar desde os mais
frequentes aos menos frequentes; (2) apresentar esses itens aos sujeitos sob forma
de fichas, pedindo que separem em dois grupos 0s 16 itens que considerem como
mais caracteristicos do objeto do estudo e os 16 menos caracteristicos; (3)a
operacdo é repetida sobre os 16 itens mais caracteristicos, sendo solicitado aos
sujeitos separar 0s 8 mais caracteristicos e os 8 menos caracteristicos, e assim
sucessivamente. Desta forma, é obtido “uma classificagao por ordem de importancia
(...) do conjunto dos itens propostos, a partir da qual se pode calcular a ordem média
de cada item em uma dada populagcao” (ABRIC, 1994a, p.74).

O método de escolhas sucessivas por blocos permite evidenciar tanto as
relacdes de similitude, como as relagcdes de antagonismo ou exclusdo, através do
calculo de um ‘“indice de distancia”. Este procedimento consiste em pedir aos
sujeitos que realizem uma série sucessiva de escolhas por blocos a partir dos 20
itens inicialmente propostos: (1) primeiramente sobre os 4 itens que considerem
mais importantes, atribuindo o escore “+2”; (2) dentre os 16 itens restantes,
atribuindo escore “- 2” aos 4 menos importantes; (3) dentre os 12 itens restantes,
atribuindo escore “+1” aos 4 mais importantes e escore “- 1 aos 4 menos
importantes; (4) os 4 itens que sobram recebem escore “0”. Os diversos itens ficam,
entdo, dispostos numa escala que varia de “+2” a “- 2”. Este método possibilita uma
abordagem qualitativa que permite comparar a importancia relativa de certos
elementos da representacdo em diferentes grupos, segundo Abric (1994d).

Dentre as técnicas para levantamento dos possiveis elementos do ndcleo
central existem também as técnicas de conexidade, onde a principal delas é
denomina-se analise de similitude - introduzida por Claude Flament com participacéo
de Verges e Degenne nos anos setenta. Embora constitua basicamente uma técnica
de tratamento dos dados, cuja influéncia na definicdo dos resultados ja é
determinada, ela foi desenvolvida para se adequar a construcdo de objetos de
pesquisa em termos de representacdes sociais, contribuindo para uma producao
empirica sistematica nas primeiras fases do desenvolvimento da teoria do nucleo
central.

A analise de similitude envolve, a partir de um conjunto de dados pareados ou

agrupados, o célculo de um indice de similitude entre cada par de itens. Dentre os
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diversos indices propostos, o mais simples consiste na relagdo entre o niumero de
co-ocorréncias (numero de ligacdes estabelecidas entre 2 itens especificos) e o
namero de sujeitos envolvidos (MOLINER, 1994a) (Figura 1).

Figura 1: Exemplo de “Analise de Similitude”
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Fonte: Sa (2002, p. 126)

Ha ainda a técnica de conexidade &arvore maxima assim denominada por
Moliner (1994a) - extraida do trabalho de Abric (1975) e traduzida por Souza Filho
(1993:138) — e é constituida pela representacdo grafica das conexdes entre o0s
elementos de uma representacao social (SA, 2002, p. 128). Esta denominacéo deve-
se por apresentar a maior soma de valores das arestas, e registra o indice de
similitude de valor mais elevado que um elemento guarda em relacdo a algum outro

(Figura 2).

Figura 2: Exemplo de “Arvore Maxima” (continua)
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Figura 2: Exemplo de “Arvore Maxima” (conclus&o)
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Como podemos observar, existem diversos métodos de levantamento dos
elementos que possivelmente pertencem ao nucleo central, havendo ainda as
chamadas “técnicas de questionamento do nucleo central” (S4, 2002, p. 132).

Com base na proposicdo da TNC de que as cogni¢Bes sdo incontornaveis,
tudo que va de encontro a elas, deve ser refutado. Uma das técnicas utilizadas
consiste em perguntar ao sujeito, para cada um dos supostos elementos centrais
(previamente levantados), se na auséncia de determinada cognicdo, o objeto da
representacdo ainda mantém sua identidade (MOLINER, 1994a). A principal
propriedade da cognicdo central esta no lago simbdlico que as liga ao objeto da
representacdo. “O processo de refutacdo [...] € um indicador essencial da
centralidade de uma cognicdo” (SA, 2002, p. 133).

Dos varios métodos para detectar o poder associativo dos elementos do NC,
h4a o método dos “esquemas cognitivos de base” desenvolvido por Guimelli e
Rouquette (1992), que engloba alguns procedimentos na etapa da coleta de dados,
a partir de 29 diferentes conectores ou operadores (sendo 1 vazio ou nulo) sob
forma de expressdes padronizadas: primeiramente, o sujeito deve escolher entre
“sim”, “nao” e “talvez” para cada uma das 3 respostas; a seguir, associa 3 palavras a

questdo indutora; depois justifica sua resposta, explicitando as razdes das
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respostas; e, por fim, faz uma analise das relagdes entre palavra-indutora e palavra
induzida (SA, 2002, p.139-143).

As diversas técnicas acima descritas (analise de similitude, arvore maxima,
esquemas cognitivos de base, etc), sdo técnicas de tratamento de dados que
exercem influéncia na definicAo dos resultados, na medida em que englobam
procedimentos antes e durante a etapa da coleta de dados.

Abric (1994d, p. 59) considera que:

[...] a escolha de uma metodologia (de coleta e de andlise) é determinada
naturalmente por consideragdes empiricas (natureza do objeto estudado, tipo de
populacdo, constrangimento da situacdo, etc.), mas também e de modo mais
fundamental pelo sistema tedrico que subentende e justifica a pesquisa.

3.6 Representacfes em Psicanalise

A psicandlise ocupou um lugar importante na construcdo do conceito de
representacdo social quando Moscovici, em 1960, tomou-a como objeto de estudo
em sua pesquisa de doutorado, e, a partir dos resultados obtidos, desenvolveu o
conceito de representacéo social e o seu método de estudo (KAES, 2001).

Dentro da perspectiva de Moscovici (1978, p.67), a representacao social
encontra-se associada as experiéncias subjetivas do sujeito expressas na
comunicacdo social, como um produto e um processo, a0 mesmo tempo. Para o
autor, a representacao social se mostra como “um conjunto de proposi¢coes, reacoes
e avaliagbes que dizem respeito a determinados pontos, emitidas aqui e ali, no
decurso de uma pesquisa de opinido ou de uma conversacgao”.

Pensando no conceito de representacdo social dentro de uma vertente
psicanalitica, Kaes (2001) elabora a hip6tese de a representacdo ser um trabalho de

lembrancas daquilo que estd ausente, que estd em falta. Assim sendo, “a
representacdo, assim como a psicanalise indica uma auséncia, se formam como
traco e reproducao de um objeto perdido” (ORNELLAS, 2009, p. 190).

Alguns constructos da psicanalise precisam ser elucidados, a fim de ampliar
as ferramentas para posterior discussdo e analise das representacdes sobre a
experiéncia do adoecimento crbnico, articulando os resultados encontrados com o

referencial tedrico.
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O termo “latente” a luz da teoria psicanalitica, € introduzido na Conferéncia VI
de Freud (1969/1915, p. 147):

[...] descreveremos como contelido manifesto do sonho aquilo que a pessoa
sonhou e realmente nos conta; e o material oculto, que esperamos encontrar
acompanhando idéias que lhe acodem a mente, chamaremos de pensamentos
oniricos latentes.

O autor utiliza a técnica da associacdo livre buscando a emergéncia de
estruturas substitutivas, que possibilitardo atingir o que esta oculto aos olhos.
Considera o material latente (que esta oculto) como primordial para a compreensao
do conteudo inconsciente.

A psicanalise propfe perguntas no campo dos significados e da linguagem,
como um saber que guestiona antigos pressupostos e inaugura uma nova forma de
inteligibilidade. Portanto, torna-se necessério a elucidac¢ado de alguns conceitos.

A nocdo de objeto ndo se refere ao status de objetividade; a realidade
psiquica mostra-se irredutivel a realidade fisica; e ndo se pode falar de sujeito no
sentido estrito como uma unidade evidente (ARNAO, 2008).

A significacdo € remetida a um sujeito de desejo onde as acfes possuem um
significado nao literal, que ganha sentido no contexto de quem fala, do querer dizer e
ndo querer dizer alguma coisa, a0 mesmo tempo. “E esta nova abertura para o
conjunto do falar humano, aquilo que quer dizer o homem desejante, que da a
psicanalise o direito de participar do grande debate sobre a linguagem” (RICOUEUR,
1965, p.10).

A palavra representacdo é entendida como um fendmeno cuja funcéo esta
ligada a estruturacdo do aparelho psiquico e da mente consciente e inconsciente. Na
obra intitulada “Projeto para uma psicologia cientifica”, Freud (1950/1969) considera
haver dois tipos de estimulos: exdgenos (vindos do mundo externo) e endégenos
(originados do proprio corpo), cada um demandando exigéncias ao aparelho
psiquico.

Os estimulos exogenos (externos) atuam como forcas de impacto
momentaneo e podem ser removidos através de uma Unica acdo. Ja os estimulos
endogenos (internos), por ele denominado de pulsbes, atuam como forcas que
imprimem um impacto constante, pois ndo ha possibilidade de fuga desse estimulo a
ndo ser através de uma medida especifica que traga satisfacdo ao organismo,
eliminando a necessidade interna. Nesse sentido, a caracteristica principal da pulséao

€ uma busca imperiosa por expressao ou satisfacdo. Em “Sobre o narcisismo: uma



29

introducao”, Freud (1914/1969) refere-se ao aparelho psiquico como um dispositivo
destinado a dominar as excitagdes sentidas como aflitivas ou que provocam efeitos
patogénicos.

O conceito de pulséo vai sendo reformulado ao longo da obra de Freud. Em
“Pulsdes” (1915a/1969), é definida como um representante psiquico dos estimulos
gue se originam dentro do organismo e alcangam a mente, encontrando-se entre o
mental e o soméatico. Mais adiante, em “O Inconsciente” (1915b/1969), Freud refere
que a pulsdo nunca pode se tornar um objeto da consciéncia, mas somente “a
representacdo que representa a pulsdo”. Embora o alvo da pulsao seja a satisfagéo,
o caminho em direcdo a esse alvo néo ocorre de forma direta e imediata: a pulséo
passa pelo objeto aonde buscara alcancar seu alvo mas, no decorrer deste caminho,
ela se depara com as exigéncias da censura (FREUD, 1915a/1969). E, portanto, a
pulsdo é incognoscivel, sé se tornando conhecida através dos seus representantes —
denominados de representantes da pulsdo (FREUD, 1915b/1969).

Estes representantes psiquicos da pulsdo, por causa da censura, seguem
diferentes caminhos e obedecem a diversos mecanismos de transformacao
(transformacao no contrario, repressao, sublimacao).

Como se pode observar, o conceito de pulsdo e representacdo vai sendo
modificado e reajustado. Ao final da obra de Freud, a palavra representacdo se
refere & maneira como a pulsdo se faz presente no aparelho psiquico. Como conclui
Munhoz (2009, p. 80), “0 que a representacdo representa, em ultima instancia, é a
pulsao”.

Com base no conceito de Freud, de que a representacdo esta associada a
algo que esta ausente e se forma como a reproducdo de um objeto perdido,

Moscovici (1978, p.62) compreende a atividade representativa como:

[...] um processo psiquico, capaz de tornar familiar, situar e tornar presente
€m nossO universo interior 0 que se encontra a uma certa distancia de nos, o que
esta, de certo modo, ausente.

Partindo do entendimento que toda representacdo é uma representacao de
alguma coisa, representar algo que parece distante, nos conduz a repensa-la,
experimenta-la, refazer a nossa maneira, em nosso contexto. Assim, ao tornar o

objeto familiar, este é transformado e transforma, ao mesmo tempo.
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3.7 Anédlise de Correspondéncia nas Representacdes Sociais

Os métodos de andlise fatorial de correspondéncia sao técnicas estatisticas
multivariadas, que permitem verificar a correlacdo entre dois ou mais conjuntos de
dados, assim como a visualizacdo das relacdes de atracédo e afastamento entre os
elementos do campo representacional do objeto estudado, e por isso eles tém sido
muito utilizados nos estudos de representacdes sociais e pesquisas psicossociais.

Guerreiro e Curado (2012), ao analisarem as representacdes da dor na
crianca submetida a puncéo venosa, utilizando a analise fatorial de correspondéncia
simples, encontraram um agrupamento de palavras, divididas em polos positivos e
negativos, onde foram construidos trés fatores, cada um com uma representacdo: o
nada (F1), as idéias que traduziam a experiéncia dolorosa (F2) e os mecanismos de
enfrentamento da crianca em relacdo a puncdo (F3). No segundo fator, surgiu a
palavra com maior poder explicativo (71,4%) a partir da expressao “dor necessaria”.

Em estudo que questionou a pratica socioeducativa de privacdo de liberdade,
se ela cumpria seu papel de educacdo e socializacdo, Estevam et al (2009)
utilizaram a andlise fatorial de correspondéncia e puderam visualizar as correlacfes
entre 0s adolescentes e 0s elementos do campo representacional apreendidos, a
partir de dois fatores (F1 e F2) com poder de explicacdo de 70% da variancia total,
sendo um valor considerado satisfatorio para a interpretacéo dos resultados.

Na pesquisa sobre as representacdes sociais da velhice (ARAUJO et al,
2005) foi possivel, através da andlise fatorial de correspondéncia, fazer emergir os
campos semanticos dos trés estimulos da pesquisa (velhice, grupos de terceira
idade e familia) a partir de dois fatores (F1 e F2), onde F1 representou 45% da
variancia total das respostas, e F2, 24 %, ou seja, resultado com alto poder
explicativo.

Sousa et al (2013), ao estudarem as representacdes sociais do Biodireito em
estudantes de enfermagem e direito, utilizando a analise fatorial de correspondéncia,
obtiveram dois fatores com 82,2% de poder de explicagao (F1 com 63,2% e F2 com
19% de representatividade).

A andlise fatorial de correspondéncia, em pesquisa sobre as representacdes
sociais sobre o trabalho noturno da enfermeira (VEIGA et al, 2013), resultou em dois

fatores - F1 (contendo as evocac¢fes mais fortes, com 42,8% de variancia) e F2
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(31,7%) - que somados, representaram 74,5% de variancia total das respostas,
permitindo a apreenséo das representac¢des sociais dos sujeitos do estudo.

Enfim, a técnica de andlise fatorial de correspondéncia define relagdes de
proximidade e de oposicdo entre as palavras obtidas em cada estimulo ou com
outras variaveis ativas. E essas operacdes com as matrizes de dados permitem
identificar a possibilidade de reducéo dimensional. A importancia de cada palavra ou
variavel, em cada uma das dimensdes ou fatores € determinada a partir do peso da
palavra ou da variavel denominado de “carga fatorial’. A representacdo no eixo
cartesiano das palavras e variaveis, a partir destas cargas fatoriais, permite buscar
uma interpretagdo de cada dimensado relacionada ao problema (observando as
oposicles e as proximidades entre elas) e a participacdo de cada uma em termos de

contribuicdo absoluta.

4 METODOLOGIA

4.1 Cenario e Participantes

A pesquisa foi desenvolvida em um hospital publico federal do municipio do
Rio de Janeiro, referéncia em pediatria. Os participantes foram os adolescentes com
lGpus eritematoso sistémico juvenil (LESJ) e/ou seus cuidadores. Todos assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido / Termo de Assentimento antes da
inclusdo no estudo (APENDICES D e E).

O campo da pesquisa incluiu os servicos de pediatria e clinica médica, na
medida em que a populacdo do estudo era atendida por estes dois servigos.

Esta pesquisa passou pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Federal
dos Servidores do Estado (onde se desenvolveu) e foi aprovada sob Parecer
389.946 no dia 09/09/2013, de acordo com a Resolucdo 466/12 do Conselho

Nacional de Saude.
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4.2 Critérios de Inclusao e Exclusao

Definiu-se como participantes da pesquisa os adolescentes, na faixa de 11 a
21 anos de idade, com diagnostico de lupus eritematoso sistémico juvenil bem
definido - de acordo com os critérios de classificacdo propostos pelo American
College of Rheumatology em 1982 e revisados em 1997 - e seus cuidadores (mée,
pai, avos) (HOCHBERG, 1997; TAN et al, 1982). Excluiu-se 0s que apresentavam
outra patologia, além do lapus, pelo fato das especificidades poderem interferir nos
significados atribuidos ao adoecimento crénico.

De acordo com a nova nomenclatura, o diagnéstico de Lupus Eritematoso
Sistémico (LES) se baseia em, pelo menos, quatro de onze critérios: eritema malar,
lesdo discoide, fotossensibilidade, Ulceras orais e nasais, artrite, serosite,
comprometimento renal, alteragdes neuroldgicas, alteracdes hematoldgicas,
alteracdes imunologicas e anticorpos nucleares (COSTALLAT et al, 2001; MELLO;
DA-SILVA, 2012).

4.3 Aplicagdo do Teste de Associagéo Livre de Palavras

4.3.1 Estudo-piloto

Para definicdo dos estimulos-indutores da pesquisa e familiarizacdo do
pesquisador com o instrumento, houve uma etapa de estudo-piloto onde avaliou-se
alguns estimulos-candidatos. A partir desta etapa, os estimulos definidos foram:
doenca crénica (estimulo 1) e tratamento da doenca cronica (estimulo 2).
Considerou-se que, com estes estimulos, seria possivel obter os significados dados
pelos sujeitos tanto a sua experiéncia com o adoecimento crénico como a
relacionada ao Cuidado.

Participaram da etapa-piloto 15 participantes, e o campo foi 0 servico de
oftalmologia. A chefia do servico de Oftalmologia assinou a Carta de Autorizacao
antes do inicio do estudo-piloto (APENDICE A)

Os participantes que aceitaram participar do estudo, assinaram o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido e Termo de Assentimento (APENDICES B e C).
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4.3.2 Coleta dos Dados da Pesquisa

Apoés a etapa do estudo-piloto, o teste comecgou a ser aplicado nos servigos
de pediatria e de clinica médica (campo da pesquisa). As chefias dos servigos de
Pediatria e Clinica Médica assinaram a Carta de Autorizacdo para inicio da coleta
dos dados (APENDICES D e E).

Apés a apresentacdo da pesquisa para O sujeito, este concordando em
participar, assinava o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido/Termo de
Assentimento (APENDICES B e C).

No momento da coleta dos dados da pesquisa, antes da aplicacdo do TALP, o
pesquisador aplicou um breve questionario com perguntas objetivas para identificar
o perfil s6cio demogréafico do sujeito (APENDICE F), registrando: sexo, idade,
namero de filhos, se ha outros casos da doenca na familia, nUmero de anos de
estudo e nimero de prontuario (para posterior coleta dos dados clinicos do paciente,
caso necessario). Por exigéncias do Comité de Etica do hospital, somente o
pesquisador poderia ter acesso a informacao sobre o nimero de prontuario dos
sujeitos e posteriormente essa informacao teria que ser descartada da planilha.

Apbs a realizacdo do questionario e antes da aplicacdo do TALP, houve uma
etapa ilustrativa a partir de uma estimulo-fantasia com exemplos de respostas
associadas (como ocorrido no piloto), para esclarecer o funcionamento do teste e
familiarizar o entrevistado com a técnica. Nesta etapa, os estimulos escolhidos foram
“futebol” e “sol”’, e as respostas ilustrativas: “gol, emogéao, paixado, sucesso, fama”
(estimulo 1); e “felicidade, vida, alegria, praia, futebol” (estimulo 2). Foi enfatizada a
importancia da associacao ser feita de forma rapida, utilizando apenas expressdes
ou palavras isoladas e evitando frases completas ou constru¢cées mais elaboradas
(NOBREGA; COUTINHO, 2003).

O teste foi aplicado individualmente, em um espacgo reservado para evitar
interferéncias e garantir a privacidade, durante as consultas ambulatoriais (pediatria
e clinica médica) e no hospital-dia onde os adolescentes iam receber medicacao
intravenosa.

O pesquisador, tendo em méaos papel e caneta para anotacdo das respostas
evocadas, solicitou ao sujeito associar cinco palavras a cada um dos estimulos-

indutores contido nas seguintes perguntas: “o que vem a sua mente quando eu digo
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doenca crbnica?”; e depois, “0 que vem a sua mente quando eu digo tratamento da

doenca cronica?”.

4.4 Organizagao dos Dados

A organizacdo dos dados coletados seguiu duas etapas: primeiramente,
através da elaboracdo de um dicionario de palavras em ordem alfabética com a
frequéncia de evocacdo de cada palavra associada ao estimulo indutor;
posteriormente, com a criacdo de um banco de dados composto pelas variaveis fixas
(faixa etéria, sexo, nivel de instrucéo, etc.) e as cinco respostas evocadas, para cada
estimulo indutor.

Para cada estimulo, a idade foi dividida em faixas etarias: 11-21 anos relativa
aos adolescentes; e 22-41 anos, 42-61 anos e mais de 61 anos, relativas aos
cuidadores. A divisdo das idades em faixas etarias, ao invés de nomeé-las
(jovem/adulto/idoso), foi para que as palavras dentro dos graficos se restringissem
as palavras evocadas, tornando mais clara a identificacdo das associaces.

O nivel de instrucao foi transformado em anos de estudo, da seguinte forma:
analfabetismo até ensino fundamental | (0-5 anos); ensino fundamental 1l (6-9 anos);
ensino médio (10-12 anos); e nivel superior (mais de 12 anos).

As palavras evocadas pelos sujeitos através do teste de associacdo foram
agrupadas levando em considerag¢do as sinonimias, semelhancas semanticas e os
sinbnimos (sob consulta ao dicionario da lingua portuguesa), e colocadas no
masculino, substantivo, singular e no caso dos verbos, no infinitivo. Para a anélise,
foram consideradas somente as palavras com frequéncia igual ou superior a trés
ocorréncias. As frequéncias das palavras evocadas foram representadas em uma

nuvem produzida por um aplicativo disponivel no site http://www.wordle.net/create.
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4.4.1 Organizacao dos dados para a analise do nucleo central

Partindo das consideracdes de que as cogni¢cfes mais prontamente evocadas
devem estar mais proximas do material latente (sem filtragem da censura e processo
de elaboragdo), constituindo provaveis elementos do nucleo central pela sua
saliéncia (VERGES, 1992; MOLINER, 1994a), foi desenvolvida nesta pesquisa uma
variante do método de Verges — onde valorizou-se a saliéncia das evocacoes, sendo
atribuido diferentes pesos para as palavras, de acordo com a ordem da evocagao.

Para exaltagdo da saliéncia na busca do NC, a coluna com a primeira palavra
evocada foi triplicada (Peso 3); a coluna com a segunda palavra foi duplicada (Peso
2); a terceira coluna permaneceu inalterada (Peso 1); e as colunas referentes a
quarta e a quinta palavras foram excluidas do banco - totalizando seis colunas. Esta
metodologia foi realizada para os dois grupos de sujeitos (adolescentes e
cuidadores) e para os dois estimulos.

Com base neste resultado, foram organizados quatro dicionarios de palavras,
primeiramente em ordem alfabética, e depois, colocado em ordem de frequéncia das
evocacdes. As palavras foram agrupadas sob consulta ao dicionario da lingua
portuguesa e de acordo com as semelhancas semanticas.

Com esta metodologia, foram consideradas para a andlise todas as primeiras
palavras evocadas foram retidas e as demais, igual ou superior a trés ocorréncias.
Foram criadas quatro nuvens de palavras do NC, que sao apresentadas no

aplicativo: http://www.wordle.net/create.

4.4 Andlise Estatistica

Com base no ja exposto, o método utilizado foi o de Analise de
Correspondéncia Multipla (ACM) por ser uma técnica multivariada que possibilita
descrever as associacbes nos espacos n-dimensionais projetadas em uma
representacdo grafica bidimensional das interrelacdes existentes entre as palavras
ou variaveis (GUERREIRO; CURADO, 2012).
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Assim, as respostas associadas a cada um dos dois estimulos e as
caracteristicas pessoais dos entrevistados deram origem a uma matriz
multidimensional cujas associacfes existentes puderam dar significado aos
sentimentos relacionados ao adoecimento crénico.

A ACM permitiu identificar para cada um dos grupos (adolescentes e
cuidadores) quais expressdes ou palavras foram evocadas conjuntamente, bem
como as associacdes com variaveis fixas que, neste estudo foram: idade e nivel de
instrucao.

As andlises estatisticas foram realizadas utilizando-se a biblioteca
FactomineR, dedicado a Analise Exploratéria Multivariada de Dados do programa R,
por ser um software livre, amplamente utilizado na &area da estatistica (LE et al,
2012).

5 RESULTADOS

5.1 Resultados Gerais

A amostra foi composta de 31 adolescentes e 19 cuidadores (pai, mae, avo),
lembrando que idade e nivel de instrucao foram categorizados. As faixas etarias: 11-
21 anos relativa aos adolescentes; 22-41 anos, 42-61 anos e acima de 61 anos,
relativas aos cuidadores. O nivel de instrucdo (NI): analfabetismo até ensino
fundamental | (0-5 anos); ensino fundamental Il (6-9 anos); ensino médio (10-12
anos); e nivel superior (mais de 12 anos).

O grupo dos adolescentes com idade de 11 a 21 anos foi composto por 4
homens e 27 mulheres; e o dos cuidadores, 32 a 66 anos de idade, sendo 2 homens
e 17 mulheres. O nivel de instrucdo (NI) variou em cada grupo. O NI dos
adolescentes foi 12,90% nivel superior, 64,52% ensino médio e 22,58% fundamental
[I. O NI dos cuidadores foi 15,79% nivel superior, 31,58% ensino médio, 21,05%
fundamental Il e 31,58% até fundamental | (mesma porcentagem do ensino médio).

Constituiu-se um banco de dados para cada grupo e para cada estimulo,
composto pela faixa etaria, sexo, nivel de instrugdo e as cinco respostas evocadas

(total de 4 bancos). A partir das evocacgfes, foram organizados os dicionarios de
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palavras com a ordem de frequéncia, ficando retidas apenas as palavras com trés ou
mais evocacdes (total de 4 dicionarios).

Em relacéo ao estimulo doenca crénica, o grupo dos 31 adolescentes evocou
147 palavras, das quais foram retidas 92, sendo 14 distintas. As palavras tristeza,

dor, remédio representaram 33 evocacgdes entre estas (Figura 3).

Figura 3 - Dicionario de Palavras Adolescentes Estimulo “doenga crénica”
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14 N_SABE
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Fonte: Resende, 2015
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Enquanto o grupo dos 19 cuidadores evocou 87 palavras, das quais foram
retidas 57, sendo 9 distintas. As palavras cuidado, dor, impoténcia e tratamento,

foram evocadas 32 vezes (Figura 4).

Figura 4: Dicionario de Palavras Cuidadores Estimulo “doencga crénica”
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Em relacdo ao estimulo tratamento da doenca crbénica, o grupo dos 31
adolescentes evocou 148 palavras, das quais foram retidas 107, sendo 18 distintas.
As palavras remédio, forca, esperanca, melhora e consulta, representaram 48

evocacOes, quase metade do total (Figura 5).

Figura 5 - Dicionéario de Palavras Adolescentes Estimulo “tratamento da

doenca crénica”
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Fonte: Resende, 2015
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Enquanto o grupo dos 19 cuidadores evocou 94 palavras, das quais foram
retidas 70, sendo 13 distintas, com esperanca tendo sido evocada 16 vezes (Figura
6).

Figura 6 - Dicionario de Palavras Cuidadores Estimulo “tratamento da doenga
cronica”
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Os conjuntos de palavras retidas para os dois estimulos estdo representados
nas Figuras 7 e 8, em nuvens produzidas por um aplicativo disponivel no site

http://www.wordle.net/create.

Na nuvem de palavras, o tamanho das letras estd associado a frequéncia da
palavra. Assim, quanto maior o tamanho da palavra, significa que mais vezes a
palavra foi evocada na associacdo ao estimulo. Aparecem nas nuvens somente as
palavras retidas (frequéncia igual ou superior a trés ocorréncias), e as tonalidades
ou cores diferentes nada significam, servindo apenas para facilitar a visualizacao

das palavras retidas.

Figura 7 — Nuvem de palavras Estimulo “doenc¢a crénica”

ADOLESCENTES CUIDADORES

APRENDIZADO <
h CUIDADOnso-saze

3 Gronokcuono TRATAMENTO

é Q- LUt NAQ
3 {DORZ MEDIO ESPERANCA
h . IMPOTENCIA

Fonte: Resende, 2015

Figura 8 — Nuvem de palavras: Estimulo “tratamento da doen¢a cronica”
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Fonte: Resende, 2015
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A segquir, nas Figuras 9, 10, 11 e 12 s&o representados o0s eixos selecionados
para a ACM de cada grupo (adolescentes e cuidadores), em relacdo a cada estimulo
(doenca cronica e tratamento da doenca cronica).

Nos fatores obtidos podem ser observadas as palavras que tiveram maior
contribuicdo (maior carga fatorial) para a formacéo dos eixos, assim como o nivel de
escolaridade que também compde os fatores, vinculando os estimulos as palavras
associadas que sdo mais latentes. Por exemplo, na formag&o do Fator 1 (Dimensao
1), o nivel de instrucdo de 6-9 anos teve 37,64% de contribuicdo, o nivel de
instrucdo de 10-12 anos 12,09% de contribuicdo; e as palavras associadas doenca e
ruim tiveram 24,06% e 8,50% de contribuicdo, respectivamente (ver Tabela 1).

Para andlise dos resultados da ACM a partir do primeiro estimulo no grupo
dos adolescentes foram selecionados os eixos 1 e 2 que, juntos, explicaram 21,08 %
da estrutura de variabilidade dos dados obtidos. O primeiro fator foi fortemente
determinado pela associacdo entre o nivel de instrucado fundamental Il (6-9 anos de
estudo) e ensino médio (10-12 anos de estudo) e pelas palavras doenca e ruim; e 0
segundo fator foi fortemente determinado pela associacdo entre o nivel superior
(mais de 12 anos de estudo) e pelas palavras dificuldade, remédio e sem cura
(Tabela 1).

Tabela 1: Fatores de Contribuicdo Estimulo 1 — Adolescentes (continua)

ESTIMULO 1 - ADOLESCENTES

Contribui¢cdes Absolutas

Palavra / NI
F1 F2

6-9 ANOS 37,64 0,60
10-12 ANOS 12,09 5,55
M12 ANOS 0,27 43,85
ALEGRIA 2,25 3,80
APRENDIZADO 2,68 0,40
CUIDADO 2,68 0,40
DIFICULDADE 3,94 6,65
DOENCA 24,06 1,41
DOR 0,22 2,65
FE 0,13 3,92
LIMITACAO 0,02 1,76
NAO SABE 2,08 2,27

REMEDIO 0,00 17,77
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RUIM 8,50 1,65
SEM CURA 3,37 5,70
TRISTEZA 0,05 1,63
Autovalores 0,81 0,66
% acumulado 21,08

Fonte: Resende, 2015

Na representacdo visual deste resultado € possivel perceber que os jovens
com nivel de instrucdo superior (acima de 12 anos de estudo) associaram doenca
crbnica a palavra remédio; e os que tinham nivel médio (10-12 anos de estudo) as
palavras dificuldade, sem cura, fé e alegria; e os com nivel fundamental Il (6-9 anos

de estudo) as palavras ruim e doenca (Figura 9).

Figura 9: Andlise de Correspondéncia Multipla “doenga crénica” —
Adolescentes
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Fonte: Resende, 2015

Para analise dos resultados da ACM a partir do primeiro estimulo no grupo
dos cuidadores foram selecionados os fatores 1 e 3 que, juntos, explicaram 27,48 %
da estrutura de variabilidade dos dados. O primeiro fator foi fortemente determinado
pela associacdo entre o nivel de instrucdo fundamental 1l (6-9 anos de estudo) e
pelas palavras nédo e sem cura; e o terceiro fator, pelo nivel de instrugcdo mais baixo
indo do analfabetismo ao fundamental | (0-5 anos de estudo) e pelas palavras
cuidado, ndo sabe e sem cura. O nivel de instru¢cdo do ensino médio (10-12 anos de

estudo também exerceu influéncia nos fatores 1 e 3 (Tabela 2).



42

Tabela 2: Fatores de Contribui¢cdo Estimulo 1 - Cuidadores

ESTIMULO 1 - CUIDADORES

Contribui¢cdes Absolutas

Palavra / NI

F1 F3
0-5 ANOS 0,91 30,95
10-12 ANOS 14,85 15,67
6-9 ANOS 34,20 2,81
M12 ANOS 0,04 0,56
CUIDADO 3,00 12,00
DOR 0,95 3,76
ESPERANCA 1,82 0,00
IMPOTENCIA 1,97 0,01
NAO SABE 0,88 14,84
NAO 26,65 4,13
SEM CURA 8,95 7,07
TRATAMENTO 4,00 5,10
TRISTEZA 1,79 3,09
Autovalores 0,80 0,72
% acumulado 27,48

Fonte: Resende, 2015

Na representacéo visual deste resultado observa-se que os cuidadores mais
idosos (acima de 61 anos de idade) associaram doenca crénica a palavra cuidado,
enquanto os mais jovens (22-41 anos de idade) a palavra tratamento. Os cuidadores
com nivel de instrucdo de ensino médio (10-12 anos de estudo) associaram doenca
cronica as palavras tratamento e sem cura; com nivel fundamental 1l (6-9 anos de
estudo) a palavra ndo; e com nivel de instrucdo mais baixo (0-5 anos de estudo) a
palavra cuidado (Figura 10).

Figura 10: Analise de Correspondéncia Multipla “doenga cronica” —
Cuidadores (continua)
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Figura 10: Anadlise de Correspondéncia Multipla “doen¢a cronica” —
Cuidadores (concluséo)
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Fonte: Resende, 2015

Para a andlise dos resultados da ACM obtidos a partir do segundo estimulo
foram selecionados, em ambos 0s grupos, os fatores 1 e 2 que, juntos, explicaram
15,48 % da estrutura de variabilidade dos dados obtidos no grupo dos adolescentes
e 20,04 % da estrutura de variabilidade dos dados obtidos no grupo dos cuidadores.

No grupo dos adolescentes, o primeiro fator foi fortemente determinado pelo
nivel de instrucao superior (acima de 12 anos de estudo), mas também pelo ensino
médio (10-12 anos), e pelas palavras disciplina, esperanca e paciéncia; e o segundo
fator, foi fortemente determinado pelo ensino fundamental Il (6-9 anos de estudo) e

pelas palavras felicidade, paciéncia, remédio e ruim (Tabela 3).

Tabela 3: Fatores de Contribuicdo Estimulo 2 — Adolescentes (continua)

ESTIMULO 2 - ADOLESCENTES

Contribui¢cbes Absolutas

Palavra / NI

F1 F2
6-9 ANOS 1,47 36,90
10-12 ANOS 12,75 5,94
M12 ANOS 35,78 7,20

AFETO 1,94 1,68



AJUDA 2,59 2,23
CONSULTA 0,00 0,05
CUIDADO 1,94 1,68
CURA 2,07 0,10
DISCIPLINA 11,78 1,44
ESPERANCA 8,56 0,74
FELICIDADE 0,50 5,40
FORCA 0,85 1,09
MELHORA 3,36 0,60
NAO 0,51 3,49
NECESSARIO 1,54 0,00
PACIENCIA 7,98 5,95
PROFISSIONAL 1,54 0,00
REMEDIO 1,79 5,17
RESPONSABILIDADE 2,74 0,30
RUIM 0,00 9,52
SAUDE 0,29 0,74
Autovalores 0,77 0,70
% acumulado 15,48

Fonte: Resende, 2015

44

Na representacdo visual deste resultado € possivel ver que os jovens com

nivel de instrucao superior (acima de 12 anos de estudo) associaram tratamento da

pY

doenca crbnica a palavra paciéncia; os que tinham nivel médio (10-12 anos de

estudo) as palavras melhora, ajuda, afeto e cuidado; e aqueles com nivel

fundamental 1l (6-9 anos de estudo) a palavra ruim (Figura 11).

Figura 11: Andlise de Correspondéncia Mdltipla “tratamento da doenga

cronica”- Adolescentes
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No grupo dos cuidadores, o primeiro fator foi determinado pelo nivel de
instrucdo desde o analfabetismo ao fundamental 1l (0-9 anos de estudo) e pelas
palavras esperanca, forca, ndo sabe, obediéncia e remédio; e o segundo fator foi
fortemente determinado pelo nivel de instrugdo de nivel superior (acima de 12 anos

de estudo) e pelas palavras carinho, cura e melhora (Tabelas 4).

Tabela 4: Fatores de Contribuicédo Estimulo 2 - Cuidadores

ESTIMULO 2 - CUIDADORES

Contribui¢6es Absolutas

Palavra / NI
F1 F2

0-5 ANOS 26,44 4,14
10-12 ANOS 2,48 0,64
6-9 ANOS 20,98 8,80
M12 ANOS 0,01 36,42
CARINHO 0,97 17,13
CONHECIMENTO 2,40 3,65
CURA 1,44 6,06
ESPERANCA 8,99 0,12
EXAME 3,27 0,63
FORCA 7,53 0,25
HORARIO 0,31 1,22
MELHORA 0,32 7,51
NAO SABE 6,30 1,28
OBEDIENCIA 8,31 2,88
PROFISSIONAL 1,23 2,31
PROTETOR 0,37 4,99
REMEDIO 9,55 1,98
Autovalores 0,77 0,73
% acumulado 20,04

Fonte: Resende, 2015

Na representacao visual deste resultado, percebe-se que os cuidadores mais
idosos (acima 61 anos de idade) associaram tratamento a palavra forca; na faixa
etaria entre 42-61 anos de idade associaram as palavras profissional, conhecimento
e melhora; e os cuidadores mais jovens (22-41 anos de idade) as palavras carinho e
horario. Também observa-se que cuidadores com nivel de instrugdo superior (acima

de 12 anos de estudo) associaram tratamento a palavra carinho; os que tinham



46

ensino médio (10-12 anos de estudo) as palavras esperanca e horario; os com
fundamental Il (6-9 anos de estudo) as palavras conhecimento e obediéncia; e
agueles com nivel de instrucdo mais baixo, indo do analfabetismo ao fundamental |

(0-5 anos de estudo) as palavras remédio e ndo sabe (Figura 12).

Figura 12: Analise de Correspondéncia Mdultipla “tratamento da doenga

cronica”- Cuidadores
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Fonte: Resende, 2015

5.2 Resultados com Nucleo Central

Os resultados obtidos a partir da variante da técnica do Nucleo Central de
Verges, onde atribui-se as trés primeiras palavras evocadas, respectivamente, pesos
3, 2 e 1, mostraram que:

Em relacdo ao estimulo doenca crbnica, o grupo dos 31 adolescentes
produziu 125 palavras, das quais 121 foram retidas, sendo 11 distintas. As palavras

dor, tristeza e sem cura, representando mais da metade das evocacoes (Figura 13).

Figura 13 - Dicionario de Palavras Nucleo Central Adolescentes - Estimulo

“doenga crénica” (continua)



Figura 13 - Dicionério de Palavras Nucleo Central Adolescentes - Estimulo

“doencga crénica” (conclusao)

PALAVRAS Freq

DOR
TRISTEZA
SEM CURA
DIFICULDADE
REMEDIO
APRENDIZADO
DOENCA
RUIM
ALEGRIA

10 CUIDADO

11 FE

©oo~NOOOS~WNLPRE

25
22
16
13
13

Fonte: Resende, 2015
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O grupo dos 19 cuidadores evocou 76 palavras, ficando todas retidas, sendo

8 distintas, com destaque das palavras dor, tratamento, impoténcia e tristeza (Figura

14).

Figura 14 - Dicionario de Palavras Nucleo Central Cuidadores - Estimulo

“doencga crénica”
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Fonte: Resende, 2015

Em relacdo ao estimulo tratamento da doenga crbnica, o grupo dos 31

adolescentes evocou 151 palavras, das quais 136 foram retidas, sendo 14 distintas.

As palavras remédio, melhora e responsabilidade, corresponderam a 58 evocacoes

(Figura 15).
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Figura 15 - Dicionério de Palavras Nucleo Central Adolescentes - Estimulo

“Tratamento da doenga cronica”

1 REMEDIO 27
2 MELHORA 17
3 RESPONSABILIDADE 14
4 FORCA 11
5 ESPERANCA 10
6 FELICIDADE 10
7 DISCIPLINA 9
8 NECESSARIO 8
9 CONSULTA 7
10 SAUDE 7
11 NAO 5
12 PROFISSIONAL 5
13 AJUDA 3
14 RUIM 3
136

Fonte: Resende, 2015

O grupo dos 19 cuidadores produziu 112 palavras, das quais 89 foram retidas,
sendo 12 distintas, com destaque para melhora, esperanca e profissional (Figura
16).

Figura 16 - Dicionario de Palavras Nucleo Central Cuidadores - Estimulo

“Tratamento da doenga crénica”

1 MELHORA 14
2 ESPERANCA 11
3 PROFISSIONAL 10
4 CARINHO 9
5 REMEDIO 9
6 OBEDIENCIA 8
7 CURA 7
8 FORCA 5
9 HORARIO 5
10 S CURA 5
11 DEMORA 3
12 SOFRIMENTO 3

89

Fonte: Resende, 2015

Os conjuntos de palavras para os dois estimulos estdo apresentados nas
Figuras 17 e 18, em nuvens produzidas por um aplicativo disponivel no site

http://www.wordle.net/create.



http://www.wordle.net/create

49

Figura 17 — Nuvem de palavras do Nucleo Central - Estimulo “doenc¢a

cronica”
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Fonte: Resende, 2015

Figura 18 — Nuvem de palavras do Nucleo Central - Estimulo “tratamento da

doenca crénica”
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Fonte: Resende, 2015

Para andlise dos resultados da ACM do Nucleo Central foi realizado o mesmo
procedimento que a ACM anterior (sem NC), onde foram selecionados 0s eixos
formados pelas palavras com maior contribuicdo, ou seja, com maior carga fatorial
na formacéo do eixo (figuras 9,10,11 e 12).

Desta forma, para o estimulo doenga cronica no grupo dos adolescentes,
foram selecionados os eixos 1 e 2 que, juntos, explicaram 24,52 % da estrutura de
variabilidade dos dados obtidos. Enquanto o primeiro fator foi fortemente
determinado pelo nivel de instru¢cdo do fundamental Il (6-9 anos de estudo), mas

também pelo ensino médio (10-12 anos), e pelas palavras doenca e ruim; o segundo
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fator foi fortemente determinado pelo nivel de instru¢do superior (acima de 12 anos

de estudo) e pelas palavras cuidado e tristeza (Tabela 5).

Tabela 5: Fatores de Contribui¢cdo Nucleo Central Estimulo 1 - Adolescentes

ESTIMULO 1 - ADOLESCENTES

Contribui¢c8es Absolutas

Palavra / NI
F1 F2

6-9 ANOS 36,83 2,01
10-12 ANOS 13,14 4,22
M12 ANOS 0,03 43,77
ALEGRIA 1,39 0,87
APRENDIZADO 2,43 1,52
CUIDADO 0,04 24,28
DIFICULDADE 4,52 2,81
DOENCA 19,95 2,12
DOR 1,19 0,01
FE 1,04 0,65
NAO SABE 0,70 0,43
REMEDIO 0,10 2,33
RUIM 13,00 2,02
SEM CURA 5,56 3,47
TRISTEZA 0,08 9,50
Autovalores 0,85 0,75
% acumulado 24,52

Fonte: Resende, 2015

Na representacao visual deste resultado é possivel perceber os adolescentes
com nivel de instrucéo superior (acima de 12 anos de estudo) associaram doenca a
palavra cuidado; os com ensino médio (10-12 anos de estudo) as palavras
dificuldade, aprendizado, alegria, sem cura e alguns que ndo souberam nomear; e

os com fundamental Il (6-9 anos de estudo) as palavras ruim e doenca (Figura 19).



51

Figura 19: Andlise de Correspondéncia Multipla Nucleo Central “doenga
cronica” - Adolescentes
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Fonte: Resende, 2015

Para a analise dos resultados da ACM do Nucleo Central em relagdo ao
estimulo doenca crénica no grupo dos cuidadores, foram selecionados os eixos 1 e
3 que, juntos, explicaram 29,82 % da estrutura de variabilidade dos dados. O
primeiro fator foi determinado pelo nivel de instrugdo mais baixo (0-5 anos de
estudo) e pelas palavras cuidado e dor; enquanto o terceiro fator foi determinado
pelos niveis de instrucdo ensino médio (10-12 anos de estudo) e superior (acima de
12 anos de estudo) e pelas palavras cuidado, impoténcia e tratamento (Tabela 6).

Tabela 6: Fatores de Contribuicdo nas Evocacdes Nucleo Central — Est. 1

Cuidadores (continua)

ESTIMULO 1 - CUIDADORES

Contribui¢cdes Absolutas

Palavra / NI
F1 F3

0-5 ANOS 24,81 6,91
10-12 ANOS 0,09 11,42
6-9 ANOS 8,23 7,79
M12 ANOS 16,87 23,89
CUIDADO 17,87 7,30
DOR 15,43 5,63
IMPOTENCIA 1,31 9,44

NAO SABE 5,01 1,23
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NAO 4,27 5,93
SEM CURA 5,41 1,17
TRATAMENTO 0,67 15,39
TRISTEZA 0,03 3,90
Autovalores 0,77 0,72
% acumulado 29,82

Fonte: Resende, 2015

Na representacéo visual deste resultado, pode-se perceber que os cuidadores
mais idosos (acima de 61 anos de idade) associaram doenca cronica a palavra
cuidado enquanto os mais jovens (22-41 anos de idade) a palavra dor. Também
observa-se que os cuidadores com nivel de instrugdo superior (acima de 12 anos de
estudo) associaram doenca cronica as palavras impoténcia e dor; os com ensino
médio (10-12 anos de estudo) as palavras tristeza e tratamento; e aqueles com nivel

de instrugdo mais baixo (0-5 anos de estudo) ndo souberam nomear (Figura 20).

Figura 20: Andlise de Correspondéncia Multipla Nucleo Central “doenga
cronica” — Cuidadores
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Fonte: Resende, 2015

Para a analise dos resultados da ACM do Nuacleo Central em relagdo ao
estimulo tratamento da doenca cronica, no grupo dos adolescentes, foram
selecionados os eixos 1 e 2 que, juntos, explicaram 20,11 % da estrutura de

variabilidade dos dados obtidos. Enquanto o primeiro fator foi fortemente
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determinado pelo nivel de instru¢do superior (acima de 12 anos de estudo) e pela
palavra disciplina; o segundo fator foi fortemente determinado pelo nivel de instrucao
do fundamental Il (6-9 anos de estudo), mas também pelo ensino meédio (10-12 anos

de estudo) e pelas palavras consulta, forca e profissional (Tabela 7).

Tabela 7: Fatores de Contribui¢cdo Nucleo Central Estimulo 2 - Adolescentes

ESTIMULO 2 — ADOLESCENTES

Contribui¢6es Absolutas

Palavra / NI
F1 F2

6-9 ANOS 1,30 36,19
10-12 ANOS 4,99 13,76
M12 ANOS 43,70 0,05
AJUDA 0,39 4,03
CONSULTA 0,73 10,10
DISCIPLINA 28,87 0,07
ESPERANCA 5,81 2,34
FELICIDADE 1,17 0,06
FORCA 0,21 10,46
MELHORA 2,08 3,14
NAO 2,75 2,85
NECESSARIO 0,90 1,22
PROFISSIONAL 0,51 8,70
REMEDIO 3,10 1,28
RESPONSABILIDADE 1,69 1,05
RUIM 0,39 4,03
SAUDE 1,39 0,67
Autovalores 0,83 0,67
% acumulado 20,11

Fonte: Resende, 2015

Na representacao visual deste resultado, observa-se que 0s jovens com
ensino superior (acima de 12 anos de estudo) associaram tratamento a palavra
disciplina; os com ensino médio (10-12 anos de estudo) as palavras melhora e
responsabilidade; e os que tinham fundamental Il (6-9 anos de estudo) as palavras

profissional e consulta (Figura 21).
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Figura 21: Analise de Correspondéncia Multipla Nucleo Central “tratamento da
doencga cronica” — Adolescentes
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Fonte: Resende, 2015

Para a analise dos resultados da ACM do Nucleo Central em relagdo ao
estimulo tratamento da doenca crbnica, no grupo dos cuidadores, foram
selecionados para a ACM do NC os eixos 1 e 2 que, juntos, explicaram 22,90 % da
estrutura de variabilidade dos dados obtidos. O primeiro fator foi fortemente
determinado pelo nivel de instrucdo superior (acima de 12 anos de estudo) e pelas
palavras carinho e sofrimento; e o segundo fator foi determinado pelos niveis de
instrucdo desde o analfabetismo até o fundamental Il (O até 9 anos de estudo) e

pelas palavras apoio, demora, obediéncia e remédio (Tabela 8).

Tabela 8: Fatores de Contribuicdo Nucleo Central Estimulo 2 — Cuidadores

(continua)

ESTIMULO 2 - CUIDADORES

Contribui¢cbes Absolutas

Palavra / NI

F1 F2
0-5 ANOS 5,12 21,68
10-12 ANOS 0,00 0,05
6-9 ANOS 4,54 28,25
M12 ANOS 40,33 0,01
APOIO 0,68 6,69

CARINHO 21,17 0,03
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CURA 0,10 1,96
DEMORA 1,01 10,03
ESPERANCA 0,21 0,75
FORCA 0,81 5,42
HORARIO 2,47 0,09
MELHORA 2,49 0,15
OBEDIENCIA 1,02 10,92
PROFISSIONAL 2,28 0,56
REMEDIO 1,82 12,21
SEM CURA 0,19 1,19
SOFRIMENTO 15,76 0,01
Autovalores 0,90 0,82
% acumulado 22,90

Fonte: Resende, 2015

Na representacédo visual deste resultado percebe-se que os cuidadores mais
idosos (acima de 61 anos de idade) associaram tratamento as palavras forca e
remédio; aqueles na faixa etaria entre 42-61 anos de idade, as palavras esperanca,
melhora e profissional; e os cuidadores mais jovens (22-41 anos de idade) a palavra
horario. Também observa-se que os cuidadores com nivel de instrucdo superior
(acima de 12 anos de estudo) associaram tratamento as palavras sofrimento e
carinho; os com ensino médio (10-12 anos de estudo) a palavra horario; os com
fundamental 1l (6-9 anos de estudo) a palavra obediéncia; e os com nivel de
instrucdo mais baixo (0-5 anos de estudo) as palavras forca e remédio (as mesmas

palavras associadas pelos mais idosos) (Figura 22).

Figura 22: Andlise de Correspondéncia Mdltipla “tratamento da doenga
cronica” Nucleo Central — Cuidadores (continua)
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Figura 22: Anadlise de Correspondéncia Multipla “tratamento da doenca
cronica” Nucleo Central — Cuidadores (concluséo)
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Fonte: Resende, 2015

5.3 Comparacéo dos Resultados com e sem Nucleo Central

Para melhor visualizacdo e comparacao dos resultados, com e sem nucleo
central para cada estimulo, foram colocados lado-a-lado os resultados das nuvens
de palavras, e a seguir os resultados da Anélise de Correspondéncia Multipla.

A partir da nuvem de palavras (que registra a frequéncia das evocacoes), as
palavras evocadas pelos dois grupos (adolescentes e cuidadores) em relagdo ao
estimulo doenca cronica foram: cuidado, dor, tristeza, sem cura e ndo sabe (sem
nucleo central); e dor, tristeza, sem cura e cuidado (com nucleo central) (Figuras
23 e 24). E em relacdo ao estimulo tratamento da doenca crbnica foram: melhora,
remédio, esperanca, profissional, forca e cura (sem nucleo central); e melhora,

remédio, esperanca, profissional e forca (com nucleo central) (Figuras 25 e 26).

Figura 23 — Comparacao Nuvens "Doenga Crbénica” — Adolescentes

(continua)
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Figura 23 — Comparacdo Nuvens "Doenga Crénica” — Adolescentes
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Figura 24 — Comparagéo Nuvens "Doencga Croénica” — Cuidadores
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Figura 25 — Comparacdo Nuvens "Tratamento da Doenga Crdnica” —

Adolescentes
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Figura 26 — Comparacao Nuvens "Tratamento da Doenca Crénica” -

Cuidadores
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Quadro 3: Comparacao ACM Adolescentes com e sem NC - “doenga crénica”

Adolescentes — SEM NUCLEO CENTRAL
M 12 anos NI: remédio

10-12 anos NI: dificuldade, sem cura, fé, alegria

6-9 anos NI: doenga, ruim

Adolescentes — COM NUCLEO CENTRAL
M 12 anos NI: cuidado

6-9 anos NI: doenga, ruim

10-12 anos NI: dificuldade, sem cura, alegria, aprendizado, ndo sabe

Fonte: Resende, 2015

Quadro 4. Comparacao ACM Cuidadores com e sem NC - “doenga crénica”

(continua)

Cuidadores — SEM NUCLEO CENTRAL

10-12 anos NI: sem cura, tratamento

6-9 anos NI: ndo
0-5 anos NI: cuidado
M 61 anos idade: cuidado

22-41 anos idade: tratamento
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Cuidadores — COM NUCLEO CENTRAL

M 12 anos NI: dor, impoténcia

10-12 anos NI: tristeza, tratamento
0-5 anos NI: ndo sabe

M 61 anos idade: cuidado

22-41 anos idade: dor

Fonte: Resende, 2015

Quadro 5: Comparacdo ACM Adolescentes com e sem NC — “tratamento da
doencga cronica”

Adolescentes — SEM NUCLEO CENTRAL
M 12 anos NI: paciéncia

10-12 anos NI: cuidado, melhora, ajuda, afeto
6-9 anos NI: ruim

Adolescentes — COM NUCLEO CENTRAL
M 12 anos NI: disciplina

10-12 anos NI: melhora, responsabilidade
6-9 anos NI: profissional, consulta

Fonte: Resende, 2015

Quadro 6: Comparacao ACM Cuidadores com e sem NC — “tratamento da

doenca crénica”

Cuidadores — SEM NUCLEO CENTRAL

M 12 anos NI: carinho

10-12 anos NI: horério, esperanca

6-9 anos NI: obediéncia

0-5 anos idade: remédio, ndo sabe

M 61 anos idade: forca

42-61 anos idade: profissional, melhora, conhecimento

22-41 anos idade: carinho, horario

Cuidadores — COM NUCLEO CENTRAL
M 12 anos NI: carinho, sofrimento

10-12 anos NI: horario

6-9 anos NI: obediéncia

0-5 anos NI: forga, remédio

M 61 anos idade: forga, remédio

42-61 anos idade: profissional, melhora, esperanca
22-41 anos idade: horario

Fonte: Resende, 2015
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6 DISCUSSAO DOS RESULTADOS

A partir dos resultados obtidos, foi possivel comparar os significados do
adoecimento cronico e do Cuidado para cada grupo (adolescentes e cuidadores). A
partir da variante metodolégica empregada, encontrou-se o nucleo central das
representacdes sociais do adoecimento cronico, para o adolescente e para seus
cuidadores.

Como resultado, surgiram dois polos associativos distintos para os dois
estimulos da pesquisa: um ligado aos sentimentos/afetos e outro, ao Cuidado.

A partir das nuvens de palavras dos adolescentes, observa-se que eles
associaram doenca aos afetos positivos e negativos (tristeza e alegria), ao cuidado
(remédio, cuidado) e a palavra dor (que nos remete ao sofrimento e as dores de
diversas ordens), mas também trouxeram associacfes que nos fala da capacidade
de resiliéncia (tirar algo positivo diante das adversidades) ao evocarem aprendizado,
superacdo e limitacdo. Como assinala Minayo (2007) de que h& doencas que
chegam a ceifar a vida da pessoa, e o lUpus pode levar a incapacidade fisica e
funcional (SATO et al, 2002), em contrapartida, existe a possibilidade do sujeito
enfrentar a situagao, buscar vencer os desafios e superar as limitagdes. Pois, como
destacam Gomes e Mendonca (2008), a experiéncia da doenca vai depender de
Como O sujeito assume essa situacao e nela se situa - ele pode fazer escolhas e
tomar iniciativas.

Observando as nuvens de palavras dos cuidadores, houve associacao de
doenca cronica aos afetos/sentimentos (impoténcia, esperanca, tristeza), ao cuidado
(cuidado, tratamento) e as palavras dor e ndo, que merecem destaque.

A associacao de doenca crénica a palavra dor abrange uma dor de diversas
ordens: a dor fisica gerada pelo lupus (que muito comumente compromete as
articulacbes); a dor da propria “cronicidade” em ter que conviver com a situacéo de
doenca pelo resto da vida (CANESQUI, 2007); a dor proveniente da puncgéo venosa
e outros procedimentos dolorosos; a dor moral, pelas “marcas corporais” e o estigma
social da doenca (SOARES et al, 2008); a dor compartilhada do cuidador que,
identificado com a crianga/adolescente, “sofre junto”; a dor psiquica e emocional

pela percepcédo da gravidade da doenca, gerando fantasias, medos, incertezas e
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preocupagao com o futuro. Na verdade, as palavras dor e tristeza encontram-se
interligadas.

Assim, a evocacao da palavra ndo pelos cuidadores em relacdo ao primeiro
estimulo aponta para uma percepgdo de “auséncia, falta, limitagdo, restricao”,
remetendo-nos ao que é proibido mas também & falta de cuidados para com eles
(cuidadores) e seus afetos, isto €, auséncia de um espaco de filtragem e elaboracéo
de uma experiéncia que envolve stress crénico. Os cuidadores sofrem com o
sofrimento do filho diante das repercussodes e limitacdes impostas pela doenca.

Principalmente as manifestagdes cutaneas (exantema em asa de borboleta,
urticérias, bolhas, alopecias), mais “visiveis”, mobilizam sentimentos de menosvalia,
baixa autoestima, e especialmente tratando-se de crianca e adolescente onde o
“corpo” ocupa um lugar importante na construcdo da identidade. O olhar do outro
afeta o olhar sobre si mesmo. Além das limitacdes trazidas pela doenca, como a
fotossensibilidade (presente em 80% dos casos) que impede atividades ao sol e
exige 0 uso constante e permanente do protetor solar, pois, a simples exposicao a
claridade pode ativar/reativar a doenca (SZTAJNBOK et al, 2001).

A doenca cronica e seus sintomas sdo vividos como méculas® na imagem de
si, desvalorizando e desqualificando todo o resto, esvaziando de sentido os demais
tracos identificatérios associados ao esquema corporal (PROCHET, 2004).
Lembrando dos resultados do estudo sobre as representacées maternas diante do
nascimento de um filho com doenca orgéanica grave, que mostra as falas das maes
sobre os filhos marcadas a partir do problema de salude deste, como se as maes
ficassem impedidas de simbolizar o filho de outra forma, que ndo fosse a doenca
(BATTIKHA et al, 2007).

Em relacdo ao estimulo tratamento da doenca crbnica, a partir das nuvens de
palavras, também observa-se a valorizacdo do cuidado e do afeto, pelos dois
grupos. Os adolescentes trouxeram o cuidado (remédio, consulta, profissional,
ajuda, cuidado, saude), os afetos (forca, esperanca, felicidade, paciéncia, ruim,
afeto), e também a percepcdo do seu papel e comprometimento com o tratamento
para a melhora (disciplina, responsabilidade) - remetendo a importancia da parceria,
onde o sujeito se percebe como corresponsavel no processo saude-doenca,

destacado por Kleinman (1988). A palavra ndo foi evocada pelos cuidadores em

® Maculas = pontos que funcionam como sorvedouros psiquicos aprisionando e drenando 0s demais tragos
identificatdrios.
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relacdo a doenca, e pelos adolescentes em relacdo ao tratamento. Talvez no
segundo caso porque os adolescentes tém que lidar com uma rotina diaria regrada,
tendo que ingerir, diariamente, um numero consideravel de remédios, com horario
rigido. Tanto que a palavra mais evocada pelos adolescentes foi remédio (14 vezes).
Seguir rigorosamente a orientacdo médica implica numa reorganizacdo de vida para
paciente e cuidador — como refere Lira et al (2004) quando referem que a doenga
cronica causa ruptura e desordem na vida da pessoa, a qual precisa tomar medidas
a fim de enquadrar tal experiéncia na sua vida e reintegra-la.

Através da nuvem de palavras produzida pelo grupo de cuidadores, percebe-
se associacdes de tratamento da doenca cronica aos afetos, em maior escala:
esperanca, carinho, melhora e forca totalizando 37 evocagfes. O que nos fala da
sobrecarga sobre o cuidador diante de tarefas complexas e a demanda de cuidados
para toda a vida (BASTOS E DESLANDES, 2008), pois o menor depende deles para
ir ao hospital para consultas e exames. Os cuidadores precisam do apoio e afeto
para esse enfrentamento, dai as evocacdes do afeto — trata-se do amor que tém
pela crianca e muita doacdo da parte deles, mas também do amor que eles
precisam receber. Dai a necessidade de haver um espaco voltado para o0s
cuidadores, em que eles possam falar dos seus sentimentos e afetos, auxiliando-os
na elaboracdo da vivéncia de ter um filho em permanente sofrimento devido a
cronicidade da doenca.

Nos dois grupos, em referéncia ao tratamento, houve evocacéo da figura do
profissional, levantando a questdo se e quanto estes profissionais podem influenciar
na percepcgao sobre a doenga e o tratamento a partir das mensagens transmitidas
pelas suas falas, postura, atitudes. Considerando que as representacfes Sao
influenciadas pela experiéncia e insercéo social dos atores (GOMES E MENDONCA,
2008), a forma como os profissionais se colocam e o tipo de apoio que oferecem
pode interferir desde a construcéo das representacdes até a adesado ao tratamento.

A partir dos resultados da andlise de correspondéncia, também surgiram
dois polos associativos: cuidado e afetos. Encontrou-se que os adolescentes tanto
associaram doenca cronica a cronicidade e ao cuidado (doencga, sem cura, remédio),
como afetos/sentimentos positivos e negativos (ruim, dificuldade, fé, alegria) a partir
de suas vivéncias e percepgdes sobre a doenca. Por outro lado, valorizaram as
possibilidades e o fato da doenca ser tratavel (ter remédio e tratamento). Em relacéo

ao estimulo tratamento da doenca crdnica, 0s jovens 0 associaram a algo ruim, que
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demanda paciéncia, mas evocaram o cuidado, a ajuda e o afeto na busca de um
resultado positivo (melhora).

Em contrapartida, os cuidadores associaram doenca cronica ao fato dela ser
incuravel e impor restricdes/limitagcdes/auséncia/falta (sem cura, ‘néo’), mas também
fazendo referéncia ao Cuidado, o que pode favorecer a adeséo ao tratamento se
considerarmos que o menor depende do cuidador para ir ao hospital. O estimulo
tratamento foi associado a melhora, onde os cuidadores se implicaram no
tratamento (conhecimento, horério, obediéncia) e trouxeram a figura do profissional,
além da evocacado dos afetos no enfrentamento do adoecimento crénico (carinho,
forca, esperanca).

Para os cuidadores, as palavras melhora e esperanca - ou seja, a “esperancga
da melhora” — parece um sentimento que precisam manter vivo, dando-lhes forca, se
levarmos em conta que o lUpus alterna entre periodos de remissao e de atividade
(SATO et al, 2002), configurando uma sobrecarga nos cuidadores, que nao podem
abandonar o tratamento do menor em tempo algum.

Analisando os resultados da analise de correspondéncia com nucleo
central, observou-se que o0s jovens associaram doenca crbnica a cuidado,
dificuldade, doenca, sem cura e ruim, mas também a aprendizado e alegria,
mostrando existir um movimento de reflexdo sobre as experiéncias, e que resulta em
um aprendizado e na valorizacdo do fato da doenca ser tratavel.

Nos resultados com NC diante do estimulo tratamento da doenca crbnica, da
mesma forma que os cuidadores (sem NC), os jovens trouxeram 0 comprometimento
(disciplina, responsabilidade, melhora) e a figura do profissional, que favorece a
adesdo ao tratamento. O controle e tratamento do lGpus é um processo
necessariamente continuo, por ser esta uma doenca crbnica caracterizada por
periodos de remissdo e de atividade, quando podem surgir novos e graves
acometimentos.

As diferentes associacfes de acordo com a idade (cuidadores) e com a
escolaridade (adolescentes e cuidadores), mostram que ndo apenas as experiéncias
vividas influenciam no processo de significacdo, mas o nivel de instrucao interfere na
percepcdo do individuo ao ampliar sua visdo de mundo, dos limites e das
possibilidades. Quer dizer, as experiéncias podem ser individuais mas o0s

bY

significados a elas atribuidos sdo respaldados e influenciados tanto pelo meio
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familiar como pelo meio sociocultural (micro e macro mundo), corroborando com
diversos autores (GEERTZ, 1989; BERGER; LUCKMANN, 1996).

Além disso, o nivel de instrucdo mostra-se como um elemento facilitador de
uma acao, pois quanto mais informado e trabalhado o conhecimento, maior a
possibilidade de sair de um lugar de passividade para um lugar de acédo. Quanto
maior o nivel de instrug¢éo, o sofrimento transforma-se em experiéncia e o tratamento
€ tomado para si.

Por fim, na busca pelo nucleo central das representacdes sociais dos dois
estimulos da pesquisa, comparando os resultados obtidos (sem e com nucleo
central), encontrou-se que:

- Para o primeiro estimulo, a partir das evocacfes dos adolescentes (dor,
tristeza e remédio) e dos cuidadores (cuidado, tratamento, impoténcia e dor),
apontando que o nucleo central da representacdo social de doenca crbnica €
constituido pelas palavras: dor e tristeza (para os adolescentes); e dor e tratamento
(para os cuidadores).

- Para o segundo estimulo, a partir das evoca¢des dos adolescentes (remédio
e forca) e dos cuidadores (esperanca, carinho e melhora), apontando que o nucleo
central da representacédo social de tratamento da doenca cronica é constituido
pelas palavras: remédio (para os adolescentes); e melhora e esperanca (para 0s
cuidadores).

Os resultados encontrados nos direcionam para a ligacéo entre os afetos e a
doenca autoimune, como no caso do lupus. Cabe lembrar que existe um consenso
sobre a predisposicdo genética e um fator externo que funciona como um “gatilho”
para deflagracédo da doenca (RIO, 2009).

Uma das principais contribuicbes da pesquisa foi apontar para um ponto
obscurecido no trabalho com criangas e adolescentes: a necessidade de cuidar de
guem cuida para que este cuidado seja mais eficiente e menos oneroso para o
cuidador. E preciso oferecer ao cuidador aquilo que ele precisa ofertar. Portanto, ha
gue cuidar da crianca e do adolescente, cuidar dos pais, cuidar do cuidador.

E isto engloba cuidar do profissional de saude que também é cuidador e as
situacbes vividas na assisténcia as criancas e adolescentes com l|Upus sé&o
mobilizadoras. Mas nem sempre o profissional se encontra preparado para lidar com
seus sentimentos devido a prépria formagcdo académica deficitaria, necessitando de

um “espaco” onde possa externalizar seus afetos e dificuldades para poder oferecer
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um cuidado mais efetivo. Poder estar perto do paciente sem se misturar ou,
contrariamente, sem se engessar como forma de defesa contra seus afetos.
Buscando contribuir para a ampliacdo da escuta dos profissionais envolvidos
na assisténcia as criancas e adolescentes com lUpus foi construido um guia de
orientacdo a partir dos resultados desta pesquisa. Conhecer o0s significados
atribuidos pelos pacientes e seus cuidadores ao adoecimento e ao cuidado convoca
cada profissional a refletir sobre o seu papel e que mensagens transmitem durante
0s encontros clinicos - a informacéo € importante para a elaboracéo da experiéncia

e possibilita uma acao mais efetiva e comprometida de todos.

7 GUIA DE ORIENTACAO PARA PROFISSIONAIS DE SAUDE:
assisténcia as criancas e adolescentes com lUpus eritematoso

sistémico juvenil

Figura 27 — Capa do Guia de Orientacédo aos Profissionais

ASSISTENCIA AS CRIANGAS

E ADOLESCENTES COM LUPUS
ERITEMATOSO SISTEMICO
JUVENIL:

Psic. Ondina Licia Ceppas Resende
Prof®. Maria Tereza Serrano Barbosa




66

Dentro do contexto da humanizacéo, acolher implica ndo apenas ouvir as
necessidades do outro, mas escutar e estar atento ao outro.

Embora as experiéncias vividas sejam individuais, os significados a elas
atribuidos séo influenciados por normas culturais e sociais do grupo ao qual o sujeito
pertence. Esta realidade simbdlica interfere na maneira como cada pessoa pensa e
age, inclusive diante de uma situacdo de doenca (como percebe a doenca e nela se
situa).

Compreendendo as representacdes sociais enquanto senso comum, idéias,
imagens, concepcoes e visdo de mundo sobre a realidade, este “guia de orientagéo”
foi construido baseado em uma pesquisa de doutorado, onde se buscou analisar as

representacdes sociais do adoecimento cronico na infancia e na adolescéncia.

Considera-se que conhecer os significados atribuidos ao adoecimento e ao
Cuidado, pelos pacientes e familiares, pode favorecer a qualificacdo da escuta dos
profissionais durante a assisténcia.

Assim, este guia de orientacdo destina-se aos profissionais de saude, com o
objetivo de contribuir na assisténcia as criancas e adolescentes com IUpus

eritematoso sistémico juvenil.

O lUpus eritematoso sistémico (LES) é uma doenca inflamatéria crénica,
multisistémica, de natureza autoimune. Por ser uma doenca do sistema imunolégico,
que é responsavel pela producdo de anticorpos e organizagdo dos mecanismos de
inflamacé&o em todos os 0rgaos, a pessoa com LES pode apresentar diferentes tipos

de sintomas, em varios locais do corpo.
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Embora de causa ainda desconhecida, existe um consenso na comunidade
cientifica de que diversos fatores contribuem para seu desenvolvimento: hormonais,
genéticos, infecciosos, ambientais (irradiacdo solar, infec¢cdes virais ou outros
microorganismos) e psicoldgicos — sendo este ultimo, funcionando como um “gatilho”
e associado como fator primordial para o agravamento da doencga.

Existem pessoas que nascem com uma pré-disposicdo genética para seu
desenvolvimento e, em algum momento, passam a apresentar alteracbes
imunoldgicas — sendo a principal, o desequilibrio na producdo de anticorpos que
reagem com proteinas do proprio organismo e causam inflamagao em varios 6rgaos
(pele, mucosas, pulmdes, articulagées, rins, etc.).

Dentre as manifestacfes clinicas mais frequentes, em 80% dos casos, estédo
as manifestacdes cutaneas, caracterizadas por lesdes de pele, exantema, asa de
borboleta, vasculites, lesdes discoides em areas expostas a luz, fotossensibilidade,
gueda de cabelo. A fotossensibilidade trata-se de uma sensibilidade desproporcional
a luz solar e o paciente tem que fazer uso continuo de protetor, visto que a menor
exposicao solar, a doenca pode ser ativada.

O lapus eritematoso sistémico juvenil (LESJ), assim chamado quando iniciado
antes dos 18 anos (muito raramente antes dos 5 anos), pode ocorrer em todas as
racas, com maior incidéncia em menina e em ndo-brancos, e pode levar a

incapacidade fisica e/ou funcional.

O tipo de sintoma depende do tipo de autoanticorpo que a pessoa tem e,
como o desenvolvimento de cada anticorpo se relaciona as caracteristicas
genéticas, cada um tende a ter manifestacdes clinicas (sintomas) especificas e
muito pessoais.

Os sintomas variam em cada momento da doenca, havendo alternancia entre
fases de atividade e de remissdo da doenca. Além disso, 0s sintomas podem surgir

isoladamente ou em conjunto, simultaneamente ou de forma sequencial.
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Os principais sintomas séo:
febre, perda de apetite, emagrecimento, desanimo
inflamacé&o nas articulagdes (poliartrite)
inflamac&o no pulméao (pleura)

anormalidades imunoldgicas: diminuicdo das células do sangue (glébulos
vermelhos e brancos) devido a anticorpos
contra essas células

manifestacbes mucocutaneas (exantema em asa de borboleta, fotossensibilidade,
vasculite, Ulceras orais ou nasais, urticaria recorrente, bolhas, alopecia, fenbmeno
de Raynaud)

manifestacfes oftalmicas com alta prevaléncia de alteracdes de fundo de olho,
desde acometimento das palpebras pela doenca mucocuténea até doenca vascular
retiniana e envolvimento neuro-oftdlmico (esclerite, episclerite, uveite anterior, olho
seco)

Inflamacdo no sistema nervoso central, periférico e autbnomo, gerando
comprometimentos neurologicos, sindromes neuropsiquiatricas e psicofuncionais
(convulsdes, cefaleia, sindrome orgéanica cerebral, psicose)

hipertensao

doenca renal (2/3 podendo evoluir para disfuncao renal crbnica)

manifestacfes cardiacas (pericardite, miocardite, leve envolvimento valvular)

manifestacfes hematoldgicas (anemia, leucopenia, linfopenia, trombocitopenia)

De acordo com a nova nomenclatura, o diagnéstico do lupus se baseia em,

pelo menos, quatro de onze critérios:

eritema malar

les&o discoide

fotossensibilidade

Ulceras orais e nasais

artrite

serosite

comprometimento renal
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alteragcdes neurolégicas
alteracbes hematologicas
alteracdes imunoldgicas

anticorpos nucleares

N&o somente o LESJ, mas a doenca reumatica crébnica em geral, pode trazer

consequéncias desastrosas quando ocorre na infancia ou adolescéncia:

Alteracdes e/ou limitacdes fisicas (decorrentes da prépria doenca ou dos efeitos
colaterais do tratamento)
Comprometimento do crescimento e desenvolvimento

Incapacidade fisica e/ou funcional.

A complexidade do LESJ, assim como outras doencas cronicas, demanda
uma reorganizacdo da vida familiar. Ha necessidade de mudancas na rotina diaria
diante das idas constantes ao hospital (consultas e exames), aos inameros
medicamentos diarios com horarios regrados, necessidade de internacdo (algumas
vezes), entre outros fatores, tudo isso gerando consequéncias de ordem emocional

e social:

Interferéncia nas relagdes familiares e extrafamiliares

Comprometimento da autoestima e aquisicdo de autonomia, interferindo na
consolidacéo da identidade do sujeito

Impacto financeiro e social

Impacto na qualidade de vida do paciente e da familia

Esses pacientes sdo acompanhados a partir de trés segmentos: ambulatério
(consultas); hospital-dia (medicac&o); e enfermaria (internacéo) — o hospital-dia € um
espaco que pertence ao servico de pediatria, localizado no mesmo andar da
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enfermaria, e destinado para o paciente receber medicagéo intravenosa e depois
voltar para casa.

O suporte psicolégico é realizado de acordo com a necessidade de cada
caso, podendo ser em grupo ou individualmente. O médico pode fazer o
encaminhamento para o psicologo, diretamente ou via pedido de parecer.

Nos casos em que O paciente necessita se submeter a uma cirurgia, 0
encaminhamento deve ser feito com alguma antecedéncia, para a realizacdo da
psicoprofilaxia cirirgica — que se trata de esclarecer ao paciente sobre os aspectos
objetivos da rotina hospitalar, sobre os procedimentos pré e pds-operatoérios e,
principalmente, em abrir espaco para uma escuta qualificada, facilitando que o
paciente possa expressar seus medos, angustias, fantasias e expectativas em
relagdo a cirurgia.

O psicologo exerce um papel singular junto aos pacientes, familiares e
profissionais de saude, ndo apenas prestando o suporte psicolégico mas
promovendo um espaco para a reflexdo das diversas questdes que envolvem o
adoecimento cronico.

Além de oferecer espaco de escuta e apoio, o psicélogo deve também ajudar
na elaboracdo e subjetivacdo do processo saude-doenca, assim como na
conscientizacdo e responsabilizacdo do lugar do sujeito dentro desse processo.
Paciente e familiares precisam se implicar, percebendo-se como responsaveis na
producdo de salde, e estabelecer uma relacdo de parceria usuarios-equipe de

saude.

Para apreender os significados do adoecimento crénico e do Cuidado foi
desenvolvida uma pesquisa em um hospital federal localizado no municipio do Rio
de Janeiro, referéncia em pediatria.

Os participantes foram os adolescentes com lUpus eritematoso sistémico

juvenil e/ou seus cuidadores, onde todos assinaram o Termo de Consentimento
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Livre e Esclarecido. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica sob parecer n°
389.946 (09/09/2013).

O campo da pesquisa foi o servico de pediatria e 0 servi¢o de clinica médica.

O instrumento utilizado foi o Teste de Associacdo Livre de Palavras,
desenvolvido por Carl Jung (1905) e mais tarde adaptado ao campo da Psicologia
Social por Di Giacomo (1981), que vem sendo muito utilizado nos estudos sobre
representacao social.

Este teste trata-se de uma técnica projetiva, consistindo na enunciacdo de
estimulos-indutores (definidos pelo pesquisador) e evocacgéo de palavras associadas
a esses estimulos (pelos participantes).

Os estimulos da pesquisa foram: doenca crbnica e tratamento da doenca
cronica.

Pressupondo que as cognicbes mais prontamente evocadas devem estar
mais proximas do material latente (sem filtragem da censura e processo de
elaboracdo) e, portanto, constituindo os elementos do nucleo central da
representacao social pela sua saliéncia, foi desenvolvida uma variante do método de
Verges (1992) onde foram atribuidos diferentes pesos para as palavras, de acordo
com a ordem de evocacédo. Desta forma, a coluna com a primeira palavra evocada
foi triplicada (Peso 3); a coluna com a segunda palavra foi duplicada (Peso 2); a
terceira coluna permaneceu inalterada (Peso 1); e as colunas referentes a quarta e a
quinta palavras foram excluidas do banco - totalizando seis colunas. Esta
metodologia foi realizada para os dois grupos (adolescentes e cuidadores) e para 0s
dois estimulos.

As palavras evocadas foram agrupadas levando em consideracdo as
sinonimias, semelhancas semanticas e os sinbnimos (sob consulta ao dicionario da
lingua portuguesa), e colocadas no masculino, substantivo, singular e no caso dos
verbos, no infinitivo.

Foram consideradas para a analise somente as palavras com frequéncia igual
ou superior a trés ocorréncias (“retidas”), e estas foram representadas em nuvem

produzida pelo aplicativo disponivel no site http://www.wordle.net/create .

A amostra foi composta por 31 adolescentes (4 homens e 27 mulheres) e 19
cuidadores (2 homens e 17 mulheres). A idade dos adolescentes variou entre 11 a

21 anos de idade, e dos cuidadores, entre 32 a 66 anos de idade.


http://www.wordle.net/create
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O nivel de instrugdo (NI) variou em cada grupo. O NI dos adolescentes foi
12,90% nivel superior, 64,52% ensino médio e 22,58% fundamental II. O NI dos
cuidadores foi 15,79% nivel superior, 31,58% ensino médio, 21,05% fundamental Il e
31,58% até fundamental | (mesma porcentagem do ensino médio).

A partir dos resultados da pesquisa foi possivel observar dois poélos
associativos distintos frente aos dois estimulos: um ligado ao Cuidado e outro, aos
sentimentos/afetos.

Em relacdo ao estimulo doenca cronica, o grupo dos 31 adolescentes
produziu 125 palavras, das quais 121 foram retidas, sendo 11 distintas. As palavras
dor, tristeza e sem cura, representando mais da metade das evocacdes. Ja 0 grupo
dos 19 cuidadores evocou 76 palavras, ficando todas retidas, sendo 8 distintas, com

destaque das palavras dor, tratamento, impoténcia e tristeza (Tabela 1 e Figura 1).

Tabela 1: Palavras associadas e n° evocac¢des (continua)

Doenca crdnica

adolescentes cuidadores

dor 25 | dor 17
tristeza 22 | tratamento | 15
sem cura 16 |impoténcia | 13

dificuldade 13 | tristeza 12

remédio 13 |semcura |7
aprendizado | 7 cuidado 5
doenca 7 nao sabe |4
ruim 7 nao 3
alegria 4

cuidado 4

fé 4

TOTAL 121 76

= palavras em comum aos dois grupos

Fonte: Resende, 2015
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Figura 1 — Nuvem de palavras: Estimulo “doenc¢a crénica”

Adolescentes Cuidadores
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Fonte: Resende, 2015

Em relacdo ao estimulo tratamento da doenca crbnica, o grupo dos 31
adolescentes evocou 151 palavras, das quais 136 foram retidas, sendo 14 distintas.
As palavras remédio, melhora e responsabilidade, corresponderam a 58 evocacdes.
Enquanto o grupo dos 19 cuidadores produziu 112 palavras, das quais 89 foram
retidas, sendo 12 distintas, com destaque para melhora, esperanca e profissional
(Tabela 2 e Figura 2).

Tabela 2: Palavras associadas e n° evocagdes (continua)

Tratamento doenca croénica

adolescentes cuidadores
remédio 27 | melhora 14
melhora 17 |esperanca |11
responsabilidade | 14 | profissional | 10
forga 11 | carinho 9
esperanca 10 | remédio 9
felicidade 10 | obediéncia | 8
disciplina 9 cura 7
necessario 8 forca 5
consulta 7 horéario 5
saude 7 semcura |5
nao 5 demora 3
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profissional 5 sofrimento | 3
ajuda
ruim

136 89

= palavras em comum aos dois grupos
Fonte: Resende, 2015

Figura 2 — Nuvem de palavras: Estimulo “tratamento da doen¢a crénica”

Adolescentes Cuidadores
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Fonte: Resende, 2015

Os dois polos associativos para ambos os estimulos — um ligado aos afetos e
outro ao cuidado — nos convoca a algumas reflexdes sobre a experiéncia do
adoecimento cronico e do Cuidado.

by

A associacdo de doenca crénica a palavra dor nos fala de uma dor de
diversas ordens: a dor fisica gerada pelo lUpus (que muito comumente compromete
as articulacbes); a dor proveniente da puncao venosa, dentre outros procedimentos;
a dor moral, pelas “marcas corporais” e 0 estigma social da doenca; a dor
compartilhada do cuidador que, identificado com a crianca/adolescente, “sofre junto”;
a dor psiquica e emocional pela percepcdo da gravidade da doenca, gerando
fantasias, medos, incertezas e preocupac¢ado com o futuro. As palavras dor e tristeza
encontram-se, na verdade, interligadas.

A evocacdo da palavra tristeza, por ambos 0s grupos, nos remete a
percepcdo da doenca crbnica ndo ter cura mas, a0 mesmo tempo, 0s sujeitos
associaram doenca ao cuidado, e tratamento a remédio e esperanca. Ou seja,
houve a valorizacdo do fato da doenca ser tratavel (ter remeédio e tratamento) aliado

a uma perspectiva de melhora. Inclusive, as evocagbes “melhora e esperancga”
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também se encontram interligadas, pois, a esperanca é uma expectativa otimista
daquilo que se almeja: a melhora.

A evocacdo da palavra ndo aponta para uma “auséncia, falta, limitacao,
restricdo”, para o proibido. O lupus € uma doencga que requer alguns cuidados e traz
restricdes, como a ndo exposicao solar e uso continuo de protetor solar, visto que a
exposicdo a claridade, por menor que seja, pode ativar o Ildpus pela
fotossensibilidade, comum em 80 % dos casos.

Em relacdo ao segundo estimulo, tratamento da doenca crbnica, a palavra
remédio recebe destaque pelo grupo dos adolescentes, devendo ser considerado o
fato de serem obrigados a ingerir, diariamente, um numero consideravel de
medicamentos e em horarios regrados, onde se imp6e uma adequacdo na rotina
diaria de vida para isto. Houve, inclusive, a evocacdo das palavras
responsabilidade e disciplina (adolescentes), obediéncia e horério (cuidadores).

Na situacdo de doenca crénica de um menor, observa-se uma sobrecarga
sobre o papel do cuidador, que se vé diante de novas tarefas complexas,
considerando que o menor depende dele para ir ao hospital e até para seguir as
orientagbes médicas rigorosamente. Com isso, encontram-se, muitas vezes,
fragilizados e necessitando encontrar apoio, carinho e forca (palavras por eles
evocadas).

A evocacdao dos afetos e da figura do profissional, pelos dois grupos, convoca
os profissionais de saude a um trabalho de reflexdo sobre o seu papel e como
transmitem as informacdes e demais mensagens, que podem interferir na relacéo

com paciente e familia e nesse processo.

Dentre as medidas recomendadas na abordagem terapéutica aos pacientes
com ldpus estdo o apoio psicoldgico e fornecimento de informacgdes sobre a doenca
e a evolugéo para paciente e familiares. Contudo, a forma como essas mensagens
(através de palavra, atitude e postura) sdo transmitidas podem trazer impactos e
interferir, inclusive, na adesdo ao tratamento e resultados. Por exemplo, se o
profissional demonstra conhecimento e seguranca, e transmite as informagcdes em

uma linguagem accessivel para que paciente e familia compreendam a doenca e o
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tratamento proposto; se o profissional oferece carinho e apoio, a0 mesmo tempo,
implicando paciente e familia no processo saude-doencga.

Considerando que todos os envolvidos sédo protagonistas no processo de
producdo de saude, € necessario haver parceria entre profissional e usuarios.
Especialmente na assisténcia ao doente cronico, torna-se fundamental uma relagéo
onde predomine o didlogo, comprometimento e responsabilizacao de todos.

O trabalho de escuta ativa, com implicacdo de toda a equipe, funciona como
instrumento terapéutico e exercita a capacidade de “estar com”. Abre espaco para a
expressdo de contetdos e construcdo de novas representacdes, observacdo da
relacdo entre cuidador e crianca/adolescente e ressignificacdo da rotina hospitalar
marcada por puncfes venosas, cirurgias, exames, e procedimentos de alguma
forma invasivos.

Cabe lembrar que “escutar e estar atento ao outro” vai muito além do sentido
de ouvir. Para os cuidadores, a “esperanca da melhora” os realimenta em uma luta

gue é diaria e por toda a vida do sujeito com doenca croénica.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

O elemento central deste trabalho foi o cuidado: cuidado a crianca e
adolescente, cuidado aos pais/familiares, cuidado ao profissional, cuidado ao
cuidador.

A partir da andlise dos resultados da pesquisa foi possivel ver, claramente, os
afetos e sua relacdo ao Cuidado. Assim como os ganhos e as perdas de uma
condicdo infligida a todos com doenca crbnica: uma ferida narcisica e também
incuradvel ao lancga-los para a impoténcia diante da impossibilidade de cura e
reparacao total.

Os pacientes com lapus - doenca caracterizada por periodos de remissao e
de atividade da doenca - trazem a vivéncia de uma vida interrompida. Seus
sentimentos também se alternam entre momentos de alegria, esperanca, forca, e
momentos de sofrimento, tristeza, dor e limitagdes. Eles precisam se reorganizar a
cada periodo da doenca. As remissdes parecem quase que uma “pausa para
respirar e armazenar forcas” para o préximo embate, que pode vir a qualquer
momento. E comum o paciente passar um longo periodo com a doenca “sob
controle”, em que pode levar uma vida (quase) normal, retornar as atividades
escolares e demais atividades até que, de repente, ressurgem 0s sintomas, ou
surgem outros (novos) sintomas pois € uma doenca multissistémica e pode
comprometer diversos 0rgaos (alguns até entdo preservados). Quer dizer, paciente e
familia todo o tempo pisam em terreno arenoso, gerando muita angustia e medo,
porque nao had como prever a evolucdo da doenca. Em cada pessoa o lUpus se
manifesta de uma forma diferente, de acordo com as caracteristicas genéticas e
outros fatores (AYACHE E COSTA, 2005; BORBA et al, 2008).

A doencga crbnica, acompanhada das intervencdes e procedimentos muitas
vezes invasivos, desestabiliza a imagem de si mesmo ainda em construcdo na
crianca e no adolescente. E, quanto aos pais a experiéncia de ter um filho com
doenca crbnica afeta seu narcisismo e processos identificatorios. O desejo de
procriar (registro de poténcia) mistura-se aos temores de ndo serem capaz de “terem
um filho normal”.

As associacgOes produzidas pelos adolescentes e cuidadores - na maior parte
voltadas para cuidado e tratamento, e tudo o que este engloba (regras,

compromisso, horério, disciplina, etc.) - parecem retratar a propria realidade com que
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se defrontam diante do diagndstico de cronicidade e a percep¢édo da gravidade da
doenca, que exige responsabilidade e comprometimento. Como apontam Varios
autores (ARAMAYO, 1993; MOLINA; MARCOM, 2009), a doenca crénica demanda
cuidados complexos ao longo de toda a vida, e os cuidadores se veem diante de
novas e complexas tarefas. O tratamento de uma doenca crbnica € para toda a vida,
e as idas ao hospital passam a fazer parte da rotina diaria do adolescente e do seu
cuidador, e a ser seu espaco social (MITRE, 2006), implicando em uma
reorganizacao da vida familiar como um todo.

Dentre os nucleos centrais da representacdo social de doenca crbnica e
tratamento da doenca cronica, surgiram termos interligados. Dor e tristeza (para
adolescentes), ponderando que dor € uma emocédo caracterizada por profunda
tristeza (DORIN, 1978); e dor e tratamento (para cuidadores), visto que o tratamento
do lapus envolve dor/sofrimento, fisico e emocional. Além da dor fisica (comumente
presenca de dores articulares), a dor de um sofrimento moral (AULETE, 2012) de um
processo sofrido pelas proprias intercorréncias da doenca, como também pelo
tratamento e intervencdes (puncdes venosas, exames, internacées).

A partir dos resultados apresentados se evidencia a necessidade de cuidar do
cuidador. Aquele que cuida da dor também sente dor. Os pais precisam de forca e
apoio para conviver com a dor e o sofrimento do filho; ndo podem se entregar a
dificil situacdo que enfrentam; devem dar protecdo e transmitir confianca ao filho e
encontrarem um sentido a vida. Tudo isso vivendo numa situacdo de incertezas,
sofrimento e soliddo, na maior parte do tempo.

Dentre os nucleos centrais da representacdo social de tratamento da doenca
crdnica, melhora e esperanca se encontram interligadas, pois, a esperanca é uma
expectativa otimista daquilo que se almeja, no caso, a melhora (AULETE, 2012).
Como ja referido, a “esperanca da melhora” para os cuidadores, os realimenta numa
luta que é diaria e para toda a vida, e eles carregam o0 peso de se sentirem
responsaveis pela continuidade do tratamento, ja que o menor depende deles.

A exaltacdo dos afetos (adolescentes e cuidadores) e o surgimento da figura
do profissional (cuidadores) convoca os profissionais de saude a um trabalho de
reflexdo sobre o seu papel e como podem interferir no processo saude-doenca, a
partir da oferta (ou ndo) de apoio, forca, carinho e fornecimento de informagdes.
Dentre as medidas recomendadas na abordagem terapéutica aos pacientes com

lUpus estéo o apoio psicologico e dar informacgdes sobre a doenca e a evolugao para
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paciente e familiares, contudo, a “forma” como essas mensagens (palavra, atitude e
postura) sdo transmitidas podem interferir até mesmo na adeséo ao tratamento e,
consequentemente, nos resultados.

Observa-se que a condicado crbnica de saude demanda a todos (pacientes,
familiares, profissionais) uma reavaliacdo de conceitos e valores, e suscita a
necessidade de reorganizacao de tarefas e construcdo de novos projetos.

Se considerarmos todos o0s sujeitos envolvidos como protagonistas no
processo de producdo de saude, € necessario a valorizacdo da parceria entre
profissional e usuérios. Para o doente crénico, que tem o hospital como parte do seu
cotidiano, torna-se primordial o estabelecimento de uma relagdo dialdgica e
cuidadora (KLEINMAN, 1988; BURY, 2001), ndo apenas abrindo espac¢o para sua
fala mas ampliando a capacidade de escuta dos profissionais envolvidos na
assisténcia. Nesse sentido, conhecer as representacdes sociais do adoecimento
pode favorecer a escuta dos profissionais, como aponta Charon (2001 apud
FAVORETO; CABRAL, 2009).

O trabalho de escuta ativa, com implicacdo de toda a equipe, abre a
possibilidade de um espaco para a expressdo de conteudos e a construcdo de
novas representacbes, a observacdo da relacdo entre cuidador e
crianca/adolescente e a ressignificacdo da rotina hospitalar marcada por puncdes
venosas, cirurgias, exames, e procedimentos de alguma forma invasivos.

Cabe ressaltar que “escutar e estar atento ao outro” vai muito além do sentido
de ouvir e, como observa Gramacho (2015), a escuta ativa, por si sé, funciona como

um instrumento terapéutico, exercitando a capacidade de “estar com”.
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APENDICE A

Rio de Janeiro, 27 de Junho de 2013.

De: Dr. Gilberto dos Passos

Ao Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos Federal do Hospital Federal
dos Servidores do Estado — CEP-HFSE

Assunto: Carta de Autorizacdo da Chefia do Servigo de Oftalmologia

Eu, Dr. Gilberto dos Passos, na funcédo de chefe do Servico de Oftalmologia
do Hospital Federal dos Servidores do Estado, declaro ciéncia e de acordo com o
desenvolvimento do protocolo de pesquisa intitulado “As Representagdes Sociais
sobre o Adoecimento Cronico na Infancia e na Adolescéncia”, cuja pesquisadora
principal é a Psicdloga Ondina Lucia Ceppas Resende.

Oportunamente, declaro que este servico possui infraestrutura necessaria
para o desenvolvimento desta pesquisa, sabendo que sera realizado, como
procedimento, a aplicacdo de um teste projetivo para levantamento das
representacdes; sendo que, tal procedimento, nao interferira na rotina do servico e
na assisténcia prestada aos demais clientes da instituicdo, ndo participantes da

pesquisa.

Dr. Gilberto dos Passos
Chefe do Servico de Oftalmologia do HFSE
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APENDICE B
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Para os Pais

Projeto de pesquisa: As Representacbes Sociais sobre o Adoecimento Cronico na
Inféancia e na Adolescéncia

Pesquisador responsavel: Ondina Lucia Ceppas Resende (HFSE)

Instituicdo responsavel pela pesquisa: Hospital Federal dos Servidores do Estado
Endereco: Rua Sacadura Cabral, 178 — 4° andar - Saude — Rio de Janeiro

Tel: 22913131 ramal: 3545

Nome da orientadora: Maria Tereza Serrano Barbosa

Vocé e seu filho estdo sendo convidados a participar de uma pesquisa intitulada “As
Representacbes Sociais sobre o Adoecimento Cronico na Infancia e na

Adolescéncia’.

Leia com atencédo as informacdes a seguir antes de concordar:

1 — Esta pesquisa tem como objetivo estudar os significados sobre o adoecimento
cronico na infancia e na adolescéncia, e pretende trazer contribuicbes para a
melhoria da assisténcia a esta clientela, entendendo que a compreensdo dos
significados do adoecimento favorece uma escuta qualificada dos profissionais
envolvidos e o devido encaminhamento ao profissional psicélogo, sempre que
necessario. Importante salientar que, caso vocés ou seu filho ndo aceitem participar
do estudo, isso ndo ira interferir EM NADA no tratamento e acompanhamento do seu
filho. SO participardo da pesquisa os adolescentes e maes/pais que ja souberem o
diagnostico da doenca, ndo sendo a pesquisadora a porta-voz da doenca em

momento algum.

2 - Os sujeitos serdo pais (de crianca e adolescente) e adolescentes com lUpus
eritematoso sistémico juvenil (LESJ), atendidos no servico de pediatria e clinica

médica deste hospital.
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3 — Havera inicialmente um estudo-auxiliar no servigo de oftalmologia, e a seguir, 0

estudo definitivo no servico de pediatria e clinica médica do HFSE.

4 — A técnica utilizada no estudo-auxiliar, no servico de oftalmologia, sera a
aplicagao do “teste de associacgao livre de palavras” aos adolescentes e aos pais de
criangcas e adolescentes. A pesquisadora ira fazer uma demonstracdo de como o
teste funciona, antes de sua aplicacdo. Nao € possivel detalhar o teste nesse

momento, pois isso poderia interferir nos resultados.

5 — Apos o estudo-auxiliar na oftalmologia, o campo definitivo da pesquisa sera o
servico de pediatria e clinica médica. Nesse momento, sera realizado inicialmente
um breve questionario aos pais com perguntas objetivas (sexo, idade, nimero de
filhos, quanto tempo de doencga, se ha outros casos da doenca na familia, sintomas,
numero de prontuario); a seguir, a aplicagdo do mesmo “teste de associagao livre de
palavras” do estudo-auxiliar aos adolescentes e aos pais de criancas e
adolescentes. A pesquisadora fara uma demonstracdo de como o teste funciona,
antes de sua aplicacdo. Nao é possivel detalhar nesse momento, pois isso poderia

interferir nos resultados.

6 — Esta pesquisa oferece riscos de desestabilizacdo emocional e, sendo assim,
sera oferecido a todos os participantes da pesquisa (adolescentes e pais)
acompanhamento psicoldgico, caso demonstrem interesse ou caso a pesquisadora
ou os demais profissionais cuidadores identifiguem essa necessidade. Vocé e seu
filho poderdo pedir para ver o material e/ou para a pesquisadora sair no momento
qgue desejarem. Como também poderdo pedir para se retirarem do estudo,

juntamente com o material coletado através de voceés.

7 — Vocé e seu filho terdo sua identidade mantida em segredo (sigilo), o material
coletado sera identificado por cddigo numérico especifico, e serd mantida a
confidencialidade de todos os dados coletados e a identidade de todos os

participantes.

8 — Vocé e seu filho terdo o tempo necessario para a leitura e compreensao deste

Termo antes de assina-lo. Como dito inicialmente, se ndo concordarem em participar
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da pesquisa, isso ndo acarretardA NENHUMA interferéncia na continuidade do
atendimento e tratamento do seu filho.

9 — A qualquer momento ou em caso de davida, vocé e seu filho poderédo entrar em
contato com a pesquisadora Ondina Lucia Ceppas Resende pelo celular 999534577
ou com o Comité de Etica do HFSE pelo telefone 22913131- ramal 3544,

OBS: O Comité de Etica é o 6rgdo responsavel por defender os interesses dos
sujeitos da pesquisa em sua integridade e dignidade, contribuindo para o

desenvolvimento da pesquisa dentro dos padrdes éticos.

Eu, , abaixo assinado, aceito

voluntariamente participar dessa pesquisa e concordo que meu filho

também participe, se ele assim

concordar. Declaro que li e entendi todas as informacgdes referentes a esse estudo e
gue todas as minhas perguntas e duvidas foram claramente respondidas pela

pesquisadora.

Nome da mae/pai Assinatura da mée/pai Data da Assinatura

Nome da Pesquisadora  Assinatura da Pesquisadora  Data da Assinatura



97

APENDICE C
Termo de Assentimento dos Adolescentes

Projeto de pesquisa: As Representacfes Sociais sobre o Adoecimento Crbnico na
Inféancia e na Adolescéncia

Pesquisador responsavel: Ondina Lucia Ceppas Resende (HFSE)

Instituicdo responsavel pela pesquisa: Hospital Federal dos Servidores do Estado
Endereco: Rua Sacadura Cabral, 178 — 4° andar - Saude — Rio de Janeiro

Tel: 22913131 ramal: 3545

Nome da orientadora: Maria Tereza Serrano Barbosa

Vocé estd sendo convidado a participar de uma pesquisa intitulada “As
Representacbes Sociais sobre o Adoecimento Cronico na Infancia e na

Adolescéncia’.

Leia com atencédo as informacdes a seguir antes de concordar:

1 — Esta pesquisa tem como objetivo estudar os significados sobre o adoecimento
cronico na infancia e na adolescéncia, e pretende trazer contribuicbes para a
melhoria da assisténcia a esta clientela, entendendo que a compreensdo dos
significados do adoecimento favorece uma escuta qualificada dos profissionais
envolvidos e o devido encaminhamento ao profissional psicélogo, sempre que
necessario. Importante salientar que, caso nao aceite participar do estudo, isso nao
ird interferir EM NADA no seu tratamento. SO participardo da pesquisa 0S
adolescentes que ja souberem o diagnéstico da sua doenca, ndo sendo a

pesquisadora a porta-voz da doengca em momento algum.

2 - Os sujeitos serdo pais (de crianca e adolescente) e adolescentes com lupus
eritematoso sistémico juvenil (LESJ), atendidos no servigo de pediatria e clinica
médica deste hospital.

3 — Havera inicialmente um estudo-auxiliar no servico de oftalmologia, e a seguir, o

estudo definitivo no servico de pediatria e clinica médica do HFSE.
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4 — A técnica utilizada no estudo-auxiliar, no servico de oftalmologia, sera a
aplicagao do “teste de associacgao livre de palavras” aos adolescentes e aos pais de
criancas e adolescentes. A pesquisadora ira fazer uma demonstracdo de como o
teste funciona, antes de sua aplicacdo. Nao € possivel detalhar nesse momento,

pois isso poderia interferir nos resultados.

5 — Apoés o estudo-auxiliar na oftalmologia, o campo definitivo da pesquisa sera o
servico de pediatria e clinica médica. Nesse momento, sera realizado um breve
questiondrio aos pais com perguntas objetivas (sexo, idade, numero de filhos,
quanto tempo de doenca, se h& outros casos da doenca na familia, sintomas,
numero de prontuario); a seguir, a aplicagdo do mesmo “teste de associacéo livre de
palavras” do estudo-auxiliar aos adolescentes e aos pais de criancas e
adolescentes. A pesquisadora fard& uma demonstracdo de como o teste funciona,
antes de sua aplicacdo. Nao é possivel detalhar nesse momento, pois isso poderia

interferir nos resultados.

6 — Esta pesquisa oferece riscos de desestabilizagcdo emocional e, sendo assim,
sera oferecido a todos os participantes da pesquisa (adolescentes e pais)
acompanhamento psicoldgico, caso demonstrem interesse ou caso a pesquisadora
ou os demais profissionais cuidadores identifiquem essa necessidade. Vocé podera
pedir para ver o material e/ou para a pesquisadora sair no momento que desejar.
Como também podera pedir para se retirar do estudo, juntamente com o material

coletado através de vocé.

7 — Vocé tera sua identidade mantida em segredo (sigilo), o material coletado sera
identificado por codigo numeérico especifico, e sera mantida a confidencialidade de
todos os dados coletados e a identidade de todos os participantes.

8 — Vocé tera o tempo necessario para a leitura e compreensao deste Termo antes
de assina-lo. Como dito inicialmente, se ndo concordar em participar da pesquisa,
isso ndo acarretara NENHUMA interferéncia na continuidade do seu atendimento e

tratamento.
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9 — A qualquer momento ou em caso de davida, vocé podera entrar em contato com
a pesquisadora Ondina Lucia Ceppas Resende pelo celular 999534577 ou com o
Comité de Etica do HFSE pelo telefone 22913131- ramal 3544.

OBS: O Comité de Etica é o 6rgéo responsavel por defender os interesses dos

sujeitos da pesquisa em sua integridade e dignidade, contribuindo para o

desenvolvimento da pesquisa dentro dos padrdes éticos.

Eu, , abaixo assinado, aceito

voluntariamente participar dessa pesquisa. Declaro que li e entendi todas as
informacdes referentes a esse estudo e que todas as minhas perguntas e duvidas

forma claramente respondidas pela pesquisadora.

Nome do Adolescente Assinatura do Adolescente Data da Assinatura

Nome da Pesquisadora Assinatura da Pesquisadora Data da Assinatura
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APENDICE D

Rio de Janeiro, 27 de Junho de 2013.

De: Dr. Gil Simdes Batista

Ao Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos Federal do Hospital Federal
dos Servidores do Estado — CEP-HFSE

Assunto: Carta de Autorizacdo da Chefia do Servico de Pediatria

Eu, Dr. Gil Simbes Batista, na funcdo de chefe do Servico de Pediatria do
Hospital Federal dos Servidores do Estado, declaro ciéncia e de acordo com o
desenvolvimento do protocolo de pesquisa intitulado “As Representagdes Sociais
sobre o Adoecimento Cronico na Infancia e na Adolescéncia”, cuja pesquisadora
principal é a Psiciloga Ondina Lucia Ceppas Resende.

Oportunamente, declaro que este servico possui infraestrutura necessaria
para o desenvolvimento desta pesquisa, sabendo que seréo realizados 0s seguintes
procedimentos: breve questionario e aplicacdo de teste projetivo para levantamento
das representacdes; sendo que, tais procedimentos, néo interferirdo na rotina do
servico e na assisténcia prestada aos demais clientes da instituicdo, nao

participantes da pesquisa.

Dr. Gil Simbes Batista
Chefe do Servico de Pediatria do HFSE
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APENDICE E

Rio de Janeiro, 26 de Marco de 2014

De: Chefia da Clinica Médica do HFSE

Ao: Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos Federal do Hospital Federal
dos Servidores do Estado — CEP-HFSE

Assunto: Carta de Autorizacéo da Chefia da Clinica Médica

Eu, Dr. Sylvio Sergio Neves Provenzano, na funcédo de chefe do Servigco de
Clinica Médica do Hospital Federal dos Servidores do Estado, declaro ciéncia e
estou de acordo com o desenvolvimento do protocolo de pesquisa intitulado “As
Representacbes Sociais sobre o Adoecimento Cronico na Infancia e na
Adolescéncia”, cuja pesquisadora principal € a Psicéloga Ondina Lucia Ceppas
Resende.

Oportunamente, declaro estar também ciente dos procedimentos que serdo
realizados - breve questionéario e aplicacdo de teste projetivo para levantamento das
representacdes — e que, tais procedimentos, nao interferirdo na rotina do servigo e
na assisténcia prestada aos demais clientes da instituicdo, ndo participantes da

pesquisa.

Dr. Sylvio Sergio Neves Provenzano
Chefe do Servico de Clinica Médica do HFSE
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APENDICE F

Questionario e Aplicacao do Teste de Associacao Livre de Palavras

1 — QUESTIONARIO (Perfl sécio-educacional)

NUmero Prontuario:

Sexo:

Parentesco:

Idade (Sujeito):

Numero de Filhos:

Ha outros casos da doenca na familia?
Nivel de Instrucao:

Local da Aplicacéo:

2 — Apresentar a pesquisa ao sujeito, convidando-o a participar do estudo. Em caso
afirmativo, esta deverd assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e

Termo de Assentimento.

3 - Ter em maos papel e caneta.
Fazer uma ilustracao do teste:

1 - “O que vem a sua mente quando eu digo a palavra “futebol”? Respostas
associadas: “gol, emocéao, paixao, sucesso, fama”.

2 — “O que vem a sua mente quando eu digo a palavra “sol’?

Respostas associadas: “felicidade, vida, alegria, praia, futebol”.

4 - Apos ilustracdo, iniciar a aplicacdo do teste com os estimulos indutores da

pesquisa (doenca cronica e tratamento da doenca cronica).

5 — APLICACAO DO TESTE

1 — O que vem a sua mente quando eu digo “doenca cronica”?

Cinco palavras associadas:
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2 — O gue vem a sua mente quando eu digo “tratamento da doenca crénica”?

Cinco palavras associadas:
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ANEXO A - Carta de aprovagdo do CEP HFSE

HOSPITAL DOS SERVIDORES
DO ESTADO DO RIO E 4 % ?wc?am
JANEIRO/SES asi

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: AS REPRESENTAGOES SOCIAIS SOBRE O ADOECIMENTO CRONICO NA
INFANCIA E NA ADOLESCENCIA

Pesquisador: ONDINA LUCIA CEPPAS RESENDE
Area Tematica:

Versdo: 2 g

CAAE: 183993513.0.0000.5252

Instituicdo Proponente:

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 389.946
Data da Relatoria: 09/09/2013

Apresentagdo do Projeto:

A pesquisa, de modalidade quali-quantitativa, sera desenvolvida no Servigo de Pediatria do Hospital Federal
dos Servidores do Estado, localizado no municipiodo Rio de Janeiro.

Os sujeitos participantes serdo em numero de 60, adolescentes com doenca cronica e maes/pais de
criangas e adolescentes com doencga cronica, que aceitem participar do estudo.

O instrumento utilizado para o levantamento das representacbes sera o "Teste de Associagéo Livre de
Palavras" (TALP), que é uma técnica projetiva, "que possibilita acesso aos contetidos periféricos e latentes
das representaéfﬁes de forma rapida, e permite que os entrevistados possam se expressar liviemente, sem
filtragem da censura na evocagéo das palavras”.

O teste pretende durar cerca de 10 minutos, e consiste basicamente em enunciacao de palavras-estimulos e
palavras associadas a estes estimulos, previamente determinadas pelo pesquisador.

Antes do inicio da pesquisa sera realizado um estudo-piloto no Servigo de Oftalmologia, a fim de due o
pesquisador possa se familiarizar com o instrumento e melhor definir os estimulos indutores que utilizara no
momento da coleta de dados.

Apbs o estudo-piloto, o teste sera aplicado no Servigo de Pediatria (enfermaria e hospital-dia) que é o
campo da pesquisa propriamente dito, € o processo da aplicagdo do TALP sera semelhante ao do estudo-
piloto.
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A diferenca entre o procedimento do estudo-piloto (Servigo de Oftalmologia) e do momento da coleta dos
dados da pesquisa (Servigo de Pediatria) é que, antes de iniciar a aplicagdo do TALP num segundo
momento, o pesquisador fara um breve questionario com perguntas objetivas, a fim de identificar o perfil
s6cio-demogréfico e clinico do sujeito. Serdo registrados: sexo, idade, nimero de filhos, quanto tempo de
doenca, se héa outros casos da doenca na familia, sintomas, namero de prontuario (para posterior coleta dos
dados clinicos do pacien’t_g)‘.,ww

Para a andlise dos dados sera organizado um dicionario com as respostas evocadas pelos sujeitos para
cada estimulo.

Em seguida, as enunciagdes serdo selecionadas (por ordem alfabética) para a realizagdo da analise. A
organizacdo das palavras sera feita de acordo com sua frequéncia, levando em consideragéo as sinonimias
e semelhangas semanticas, indicando a maior relevancia estatistica e agrupando com as palavras de menor
frequéncia. Apds essa etapa inicial, o banco de dados sera organizado, sendo perfiladas as variaveis fixas
e, posteriormente, as palavras associadas a cada estimulo.

Como Hipétese, considera que "A valorizagdo e compreensio das representacdes pode favorecer a
ampliagéo da capacidade de escuta dos profissionais, € melhor interpretago das falas e das demandas dos
pacientes para além dos sinais e sintomas trazidos no encontro clinico . A compreensao dos significados da
enfermidade, assim como da realidade social e dos modos de pensar e agir dos atores sociais mostra-se
extremamente relevante quando pensamos em um Cuidado efetivo, que promova a reflexao e mudancas de
orientagdo da pratica".

Objetivo da Pgsquisa:

Objetivo Primarjo:

- Levantamento e andlise das representagdes sociais sobre a experiéncia do adoecimento cronico na
infancia e na adolescéncia, na ética dos pais e do adolescente.

Objetivo Secundario:

- Construgao de um questionério/protocolo de atendimento aplicavel pelos profissionais envolvidos no
Cuidado a essa populagdo.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Adequadamente realizada.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Emitidos no primeiro parecer.
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Consideragdes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:

O protocolo de pesquisa é de autoria nacional e tem como pesquisadora principal a Psicologa Ondina Lucia
Ceppas Resende, que é funcionaria desta instituicdo e que anexa o seu curriculum vitae. O projeto de’
pesquisa apresenta duas cartas de autorizagdo de chefias de servico, respectivamente, da Chefia do
Servico de Pediatria do HFSE e da Chefia do Servigo de Oftaimologia do HFSE, ambas de 27.06.13, que
declaram ciéncia e de acordo com o desenvolvimento do protocolo de pesquisa e sobre a infra-estrutura
necessaria para o desen;;r\;;nento da mesma, sem interferir com a rotina do servigo e com a assisténcia
prestada pela instituicdo.

O termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) e o termo de assentimento encontram-se modificados
e aprovados, mediante as adequacdes realizadas pelo pesquisador principal, a partir das respostas as
pendéncias colocadas no primeiro parecer consubstanciado do CEP-HFSE

O projeto de pesquisa apresenta uma declaragso orgcamentaria, datada de 27.06.13, sobre a inexisténcia de
patrocinador e que os gastes referentes ao desenvolvimento do mesmo, ficarzo sob a responsabilidade da
equipe de pesquisa; néo acarretando 6nus ao HFSE ou a qualquer instituicao publica.

O projeto de pesquisa sera desenvolvido em um Gnico centro de pesquisa, a saber: o HFSE, situado na
Cidade do Rio de Janeiro.

Recomendagées:
Adequadamente atendidas.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
O projeto de pesquisa encontra-se aprovado por este Comité, estando de acordo com o que preconiza a
Resolugéo 466/12 do Conselho Nacional de Sadde.

Situacdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

Consideragées Finais a critério do CEP:
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RIO DE JANEIRO, 10 de Setembro de 2013

Assinador por:

Marcos Henrique Manzoni
(Coordenador)
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